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El documento presenta algunos cambios que ha sufrido y esta sufriendo el entorno del
enfermo y que condicionan en gran medida la ayuda que espera recibir cuando se acerca
a la muerte.

La incorporacion de nuevas posibilidades, mucho mas eficaces que antes, crea mas ex-
pectativas, pero, a su vez, también mas temores. Son posibilidades que pueden ayudarnos
mas, pero que pueden ser causa de mayor sufrimiento y desasosiego. Ademas, nuevos va-
lores en liza nos obligan a interrogarnos constantemente sobre la aplicacion de dichas
posibilidades y, en cada caso concreto, nos obligan a una reflexiéon mas minuciosa de la
que antes era necesaria. De hecho, son demasiadas las personas que dejan la vida de un
modo que no querian. Se trata de un cambio importante porque, durante siglos, la inica
actuacion posible ante la muerte era esperar, sin mas, a que sucediera, aceptando resigna-
damente los sintomas que la acompafiaban o la imposicion o retirada de un tratamiento.
En cambio, ahora existe la conviccion de que las opciones posibles deben adaptarse a las
preferencias del enfermo, haciendo que el respeto a su mundo personal presida la toma
de decisiones. Hay que tomarse mas en serio los nuevos derechos del paciente, al menos
tal como vienen expresados en la letra y el espiritu de la reciente Ley 41/2002, ya en
vigor en nuestro pais. La situacion, por tanto, se va haciendo més compleja, sobre todo
si recordamos la falta de preparacion ante la muerte de la mayoria de enfermos, o ante la
pérdida inminente por parte de sus familiares, y la dificultad de los profesionales para
tolerar segun qué peticiones o negativas. En el documento se plantean algunos de estos
problemas.

También se dan en ¢l algunas propuestas basicas para que la ayuda se proporcione con
mas racionalidad y respeto, para que los mismos enfermos, sus familias, los profesionales
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y las instituciones se familiaricen més con algunas posibilidades: por ejemplo, con la li-
mitacion del tratamiento o con la sedacidn, evitando asi excesos de actuacion o de inhi-
bicion. No son decisiones del todo técnicas, sino que deben basarse, en gran parte, en una
racionalidad moral que debemos perfeccionar, actualizando lo que se entiende por
“buena practica” en la ayuda al moribundo.

* El informe concluye que un enfermo libre, competente y bien informado puede no
aceptar una indicacion acertada y oportuna para su salud, su vida o su felicidad; que
este derecho a no aceptar un tratamiento incluye su inicio o su continuacion, y las
terapéuticas mas variadas (como son la alimentacion enteral o parenteral, la hidra-
tacion endovenosa o el respirador automatico); que el respeto a esta negativa no
puede calificarse de suicidio ni de eutanasia pasiva.

* Que el enfermo incompetente no ha perdido por ello su derecho, que puede ejer-
cerse a través de un documento de directrices previas en el que se exprese con cla-
ridad su voluntad o su rechazo.

* Que el tratamiento futil, no eficaz razonablemente, no puede presentarse como alter-
nativa y que, si la constatacion de dicha futilidad sobreviniera méas tarde de haberse
iniciado, debera ser retirado. Tampoco esto puede clasificarse de eutanasia pasiva.

* Que no hay diferencia ética entre no empezar o detener un tratamiento, y que, a me-
nudo, es mejor empezarlo y detenerlo después, cuando se constate su rechazo o ine-
ficacia.

* Que la limitacion del tratamiento puede programarse de forma escalonada, pactan-
dose con el enfermo o sus representantes.

* Que la demanda de sedacion cerca de la muerte es una demanda legitima cuando es
para evitar el sufrimiento real, sea éste de origen fisico o psiquico. No atenderla,
entonces, seria maleficente. No puede equipararse esta actuacion a la eutanasia di-
recta o indirecta.

* Que, aparte de estos supuestos, convendria regular legalmente algunas formas de
eutanasia directa, pedida reiteradamente y con fundamento, si se cumplieran unos
requisitos estrictos, previos y de control, a estudiar. Seria beneficioso para enfermos,
familiares y profesionales.
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Introduccion

La preocupacion social sobre la forma de morir ha ido aumentando en los ultimos afios.
Puede decirse que, salvo en los casos de muerte stbita, la muerte entrafia decisiones pre-
vias cada vez mas inquietantes, hasta el extremo de haber dejado obsoleto el concepto de
“muerte natural”. La gente muere después de que alguien haya tomado alguna decision
crucial: ingresar o no en un centro, emprender o no un tratamiento y detenerlo o no en
un determinado momento, sedar o no al enfermo, etc. Ya no es verdad que haya que hacer
“todo lo posible”, tal como se habia dicho siempre, porque todo lo posible puede ser de-
masiado. Hay un consenso general en que solo debe hacerse lo conveniente, pero la pri-
mera pregunta que surge entonces es quién debe decir lo que es o no conveniente, y la se-
gunda seria: jcon qué criterios debe decidirse una cosa asi?

Han surgido numerosos debates publicos, a veces muy amplificados por los medios de
comunicacion, sobre el papel de los profesionales en el tratamiento de los enfermos ter-
minales o en la ayuda que pueden prestar a las demandas personales en este trance. En la
mayoria de paises de nuestro entorno existen en este momento comisiones de expertos
que estudian algunos de los multiples aspectos de este amplio tema. En nuestro pais ha
surgido hace poco tiempo una desgraciada polémica sobre si la muerte de un namero sig-
nificativo de enfermos en el servicio de urgencias de un gran hospital se ajustaba a las
buenas practicas médicas y a los limites juridicos de una correcta atencion o no. Entre el
publico en general, y entre los profesionales sanitarios, esta polémica ha creado un desa-
sosiego comprensible. Por un lado, los ciudadanos oscilan entre el miedo a ser tratados
con un armamento terapéutico desproporcionado cuando ya estén en trance de morir o,
al contrario, a verse privados de alguna posibilidad vital a causa de una compasion mal
aplicada. Es un péndulo angustiante. Por otro lado, los profesionales ven que su actuacion
serd mirada con una lupa administrativa y legal de aumentos ya excesivos, lo que com-
porta una “espada de Damocles” dificil de soportar en medio de la complejidad de las de-
cisiones cotidianas y, sobre todo, del fragor de las urgencias.

Todo ello parece exigir un marco de actuacion consensuado para evitar abusos y deso-
rientacion, pero que conlleva la tentacion de limitarse en €l a una practica defensiva y
meramente contractual en la que quede demasiado estrecho el margen de personalizacion
que pide cada enfermo.

La voluntad del presente trabajo multidisciplinario es abrir una reflexion sobre como evi-
tar estos peligros con pautas generales que permitan, a la vez, adaptarse a las necesidades
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de cada persona. Entendemos que, sin este esfuerzo de adecuacion, no se estd ya en el
campo de una buena praxis profesional. No se trata, pues, de un protocolo, sino de un ins-
trumento de reflexion. Es fruto del trabajo conjunto de un cirujano, un profesional de cui-
dados paliativos y otro de una unidad de enfermos criticos, todos ellos miembros del Co-
mité de Etica Asistencial de un hospital general de 600 camas.

También se ha considerado oportuno diferenciar algunos conceptos basicos, como euta-
nasia, sedacion terminal, no aceptacion de tratamiento, futilidad, limitacion terapéutica,
auxilio al suicidio, consentimiento o voluntad anticipada. Creemos que hay demasiada
confusioén al respecto y, a menudo, se debate sobre alguno de ellos con posturas surgidas
a favor o en contra de otro distinto.

Precisamente, el trabajo también pretende acercar conocimientos y practicas del profe-
sional al publico en general y, a la inversa, que algunas de las complejidades de las nece-
sidades del ciudadano lleguen a su vez a los profesionales sanitarios. No olvidemos que
se trata, sobre todo, de que las decisiones a tomar surjan del didlogo entre ambos mundos,
ahora demasiado distantes.
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1. Cambios en la practica profesional

Lo que lleva a los hombres a filosofar es la perplejidad ante los cambios
Aristoteles

La ayuda sanitaria ha sufrido cambios espectaculares en los ultimos afios, por lo que re-
sulta logico que estos hayan influido enormemente en un momento tan importante como
es el de aproximarse a la muerte. Veamos, primero, algunos de estos cambios y, después,
sus particularidades en esta situacion.

La primera constatacion es el aumento de posibilidades tecnoldgicas a nuestro alcance.
El crecimiento es tan vertiginoso que introduce problemas nuevos o complica los ya co-
nocidos. Si nos estamos preguntando si debemos mantener vivo durante meses a un en-
fermo en estado vegetativo persistente es, precisamente, porque ahora podemos hacerlo
y antes no. Si un parapléjico como Sampedro se queja de la falta de cooperacion es, en
parte, porque la ayuda médica le habia dejado en una situacion a la que no hubiera llega-
do sin ella: “si me han subido hasta aqui, pueden decir muchos enfermos, ayadenme aho-
ra a bajar” (Benrubi, 1992).

Asi es como hemos visto aumentar, progresivamente, un temor entre la poblacion al sufti-
miento que podamos infligir a muchos enfermos por una excesiva rigidez en la defensa de
la vida en abstracto. Ademas de la rutina o de motivaciones irracionales, mas o menos reli-
giosas, no podemos ignorar la sombra de otras influencias nefastas: las de origen financiero
(el peso de intereses de compaiias), las de origen curricular, la simple pereza mental o la de
una amenazadora y creciente practica “defensiva” de la profesion. El caso es que podemos
actuar con una bateria técnica impresionante en una direccion que puede no coincidir con las
expectativas del paciente. Es verdad que el médico, y la sanidad en conjunto, pueden ayu-
darle mas que antes, pero pueden dafiarle mucho mas y no dejarle morir en paz.

Ademas, son fundamentales los cambios que esta sufriendo la relacion clinica, la otrora de-
nominada relacion médico-enfermo, y, por tanto, las decisiones que se toman en ella. Recor-
demos que la relacion clinica es la piedra angular de todo el edificio sanitario, por sofis-
ticado que lo hayamos construido. Si existen gestores, facultades y ministerios es porque en
algun sitio hay una relacidn clinica concreta; o muchas, pero siempre unicas para cada en-
fermo. Como nos dice J. L. Borges (1989), “Un solo hombre ha nacido/ un solo hombre ha
muerto en los barcos, en los hospitales/.../hablo del unico, del que siempre esta solo”.
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La relacion clinica nace de una necesidad individual de ayuda entre alguien enfermo y
alguien que, en principio y por motivos profesionales, es capaz de ayudarle; y la actua-
cion profesional tiene siempre su primer motor y guia en esta simple constatacion. Pero,
durante siglos, el blanco al que apuntaba la flecha era la lucha contra la enfermedad, pues
esta era la ayuda que los enfermos, una vez etiquetados como tales, se suponia que debian
pedir. El enfermo concreto era considerado como un portador de enfermedad. Como tal,
seria tratado con la maxima atencidn, pero no como persona capaz de voluntad. Por el
solo hecho de estar enfermo, “in-firme”, quedaba su mundo personal desvalorizado y él
desmoralizado. Lograr la méxima eficacia en esta lucha contra la enfermedad legitimaba
la mentira o la imposicion. El enfermo podia no saber que estaba muriendo, aunque lo
quisiera saber, y no podia negarse a una actuacioén sobre si mismo que no deseara. Y el
médico encontraba en esta practica, universalmente aceptada, un refugio seguro tras una
mascara de “supuesto saber” y de impunidad. Toda ética se limitaba a un moralismo para
ordenar el buen cumplimiento del rol prefijado de antemano entre ambos, de sumision el
enfermo (el “in-firme”), de autoridad el que habia profesado para ello.

Pero todo esto ha cambiado radicalmente, en su raiz, porque nuevos valores deben ser tenidos
en cuenta, no solamente el de eficacia contra la enfermedad. Es un cambio revolucionario.

1.1 La organizacion sanitaria

Por de pronto, ahora ya no se trata s6lo de un enfermo que pide ayuda a un profesional,
sino de ciudadanos que reclaman un servicio al que tienen derecho. La sociedad ha creido
necesario que la beneficencia se garantizara por igual a todos los ciudadanos, sin distin-
cion de poder adquisitivo, situacion geografica u otra discriminacidén. De manera que to-
da persona tiene derecho a la misma consideracion ante la enfermedad. Pero la equidad
obliga a ver al enfermo dentro del conjunto de la poblacién enferma, presente y futura.
Si hoy falta una cama libre en la sala de reanimacion, debera priorizarse qué operacion
de qué enfermo debe suspenderse aquel dia en quirdéfano y, quizas, debera decidirse si es
mejor no intervenir una urgencia o, en cambio, si para poder hacerlo habra que desintubar
a un posible donante de 6rganos. Y, todo ello, debe decidirse con criterios justificados y
racionales. Es un problema nuevo para gestores y clinicos.

Ademas, la relacion clinica se amplia. El enfermo ha buscado al médico, pero, en su ca-
mino, descubre el papel de la enfermeria y lo importante que puede ser para su cuidado.
Un enfermo crénico —por ejemplo, un enfermo terminal de sida— es posible que encuen-
tre entre el personal de enfermeria su interlocutor primordial. Por tanto, muchas decisio-
nes se toman entre un colectivo, a veces, dificil de delimitar. Al mismo tiempo, el enfer-
mo debera admitir que, a pesar de su necesidad de personalizacion, existe una organiza-
cion en equipo, con un horario, una jerarquia y la inevitable docencia, y que, junto a una
garantia de calidad, no puede esperar una disponibilidad exclusiva para si mismo. En el
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origen de muchos conflictos y en la resolucién de no pocos problemas se encuentra esta
forma colectiva de actuacion y el peligro de diluir en ella algunas responsabilidades. La
decision de no iniciar medidas de reanimacion, que antes se tomaba discretamente junto
a un enfermo en su casa, es de una complejidad muy distinta en un gran hospital, con un
equipo numeroso que debe implicarse colegiadamente y profesionales de guardia que
intervienen después y son ajenos a la decision previa.

Conviene no perder de vista que una organizacidn sanitaria, incluso la mas equitativa,
siempre lleva consigo ciertas distorsiones. De una relacion basada en la confianza per-
sonal se pasa a otra que se sustenta en un contrato de servicios, y el usuario exige enton-
ces, consciente de sus derechos, una cierta calidad, aunque esta exigencia legitima pueda
llegar a distanciarlo, a veces, de la relacion clinica ideal. Y, en una sociedad tan consu-
mista como la nuestra, ademads, es comprensible que todo se tifia de un cierto mercanti-
lismo y que el actual enfermo-usuario-cliente espere, no ya un buen trato y unos medios
a su servicio, sino una actuacion concreta a la que cree que “tiene derecho”.

También el profesional-funcionario es complice de no pocas distorsiones. Ve que ahora
debe vender su creciente responsabilidad en una situacién menos valorada, con menos
capacidad decisoria y menos gratificante, ademas de que su futuro (econémico o acadé-
mico) ya no pasa por la bondad o maldad de sus relaciones con los pacientes, sino, mas
bien, por las que entabla con sus gerentes, sus compafieros y con la academia o la univer-
sidad. Hoy en dia si discriminara a sus enfermos, acaso lo haria por su patologia, ya que
alguna sera mas prestigiosa o util que otra para su precioso curriculum. Es l6gico que el
enfermo reclame ahora mas atencion, pues teme no poder encontrarla como antes en la
virtud de un profesional al que, en la actualidad, ve sumergido —desvirtuado— en una ins-
titucidén que, aunque justa, no deja de ser fria, como toda institucion.

El valor de la justicia equitativa tiende a generalizar la oferta, incluso, a veces, limitando
la que el profesional dedicaria a su enfermo concreto. Pero conviene aqui recordar que es
imperativa una discriminacion positiva de las poblaciones mas vulnerables. Solo asi la
beneficencia puede alcanzar a individuos que, sin solidaridad activa, podrian quedar iner-
mes. Los moribundos podrian ser un caso paradigmatico de este peligro, sobre todo si
prevaleciera una simple priorizaciéon economicista de los recursos o del tiempo de de-
dicacion; ;para qué malgastarlos en un enfermo sin futuro? Es obvio que la respuesta se
ha de encontrar en el concepto de dignidad. Nadie debe valorarse desde la utilidad social
o familiar, sino desde la dignidad que cada cual ostenta como persona y ciudadano.

1.2 La autonomia personal y el consentimiento informado

Una paradoja actual es que, precisamente en una medicina universalizada —incluso tan
masificada— como la que padecemos, el enfermo reclame una personalizaciéon mayor que
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antano. La explicacion estd en la emergencia de otro valor en la relacion clinica: el de la
autonomia personal.

Nuestras sociedades democraticas se sustentan sobre la base soélida de que cualquier per-
sona tiene derecho a construir un proyecto de vida, de que éste merece respeto y de que
debe poder continuar ejerciéndolo aunque esté enferma. Asi, aquella beneficencia que, has-
ta hace poco, se imponia con paternalismo, ahora debera proponérsela con respeto, porque
quizés prefiera no aceptarla. Antes era dirigida por una idea del bien que sélo el médico
tenia y, ahora, el enfermo aportara un ideal de calidad de vida con el que ponderara lo que
le conviene. Antes, el paciente acataba las decisiones; ahora, quiere poder compartirlas. De
esta manera, el valor de la autonomia personal ha metamorfoseado la relacion, la ha
revolucionado. Ahora, la actuacion beneficiosa debera adaptarse a la individualidad de cada
uno. Es mas, solamente asi se aceptard como beneficiosa. La imposicion, otrora buena
practica, sera ahora “maleficente”.

Surge, asi, un concepto esencial: el de “consentimiento informado” (CI). Se trata de la for-
mulacion de una nueva cultura clinica y sanitaria en la que el enfermo puede rechazar
cualquier procedimiento diagndstico o terapéutico que se le proponga. Y se expresa de esta
forma contundente: no se permite actuar sobre un ciudadano sin su consentimiento previo,
aunque se pretendiera con ello lograr su curacion, salvar su vida o aumentar su felicidad.
Hacerlo contra su voluntad atenta contra su dignidad: éste es el nucleo duro de esta for-
mulacion.

Por lo tanto, es imprescindible conocer la decision del enfermo antes de cualquier deci-
sion que le atana. No es, ni mas ni menos, que una concrecion de los derechos humanos
a la situacion de enfermedad, un derecho basico de los “humanos enfermos”. Con su pro-
mulgacion legal —en Espafia ya desde 1986, con la Ley General de Sanidad— se quiso ga-
rantizar una ocasion en la que esta autonomia personal pueda ejercerse libremente. Inclu-
s0, se dice, antes de algunas decisiones graves esta oportunidad deberia constar fehacien-
temente, por escrito.

Esta decidida toma de postura es un reflejo nitido de los cambios que veiamos. Y es deci-
siva para orientarnos en cdmo poder ayudar a morir en la actualidad. Por de pronto, par-
tiendo de esta premisa: nadie puede ya obligar a nadie a seguir viviendo contra su voluntad.
Ya no podremos empezar una actuacion sobre ¢l sin un consentimiento y, si se retira, la
actuacion debe ser detenida.

Nuevas iniciativas legislativas no han hecho mas que reafirmar y ampliar este derecho: la
Ley 21/2000 en Cataluia (DOGC del 11/01/2001), las de otras comunidades autonomas
después y, sobre todo, la 41/2002 (BOE del 15 de noviembre de 2002), bésica para toda
Espana; todas siguiendo la estela del Convenio de Oviedo del Consejo de Europa. Se
explicitan en ellas derechos nuevos del ciudadano enfermo: a tener toda la informacion que
se obtiene sobre ¢€l, a acceder alli donde ésta se encuentra —a la historia clinica, por tanto—,
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a la privacidad y a la confidencialidad —incluso frente a su familia— de los datos. Se insiste
también, claro esta, en el derecho primordial a su integridad corporal: a poder rechazar lo
que se le propone y, por consiguiente, a que se le pida previamente su consentimiento como
requisito imperativo. Incluso —y es importante en el contexto que tratamos aqui— se anade
en estas legislaciones que también tiene derecho a dejar constancia de su voluntad
anticipadamente, para que se tenga en cuenta cuando ya no pueda expresarla por si mismo.

Nuevos derechos comportan nuevas obligaciones y, como puede facilmente comprender-
se, implican mayor complejidad en la toma de decisiones. Se requiere adquirir una for-
macion, unas habilidades y, sobre todo, mantener una disposicién al dialogo que antes no
hacia falta. Para ayudar al enfermo a implicarse en la decision, hace falta conocimiento
sobre los valores que prioriza, hace falta flexibilidad para ayudarle a descubrirlos, y hace
falta respeto para aceptarlos. Algunos profesionales lo haran mejor que otros y el estilo
y alcance de las explicaciones serdn, inevitablemente, distintos. Ademads, cada enfermo
también lo es. Uno puede preferir oir pocos detalles sobre el procedimiento y sus riesgos.
Otro, al revés, puede querer una informacion detallada que incluya alternativas incluso
no convencionales. Un tercero, en cambio, puede renunciar al didlogo e, implicitamente,
a la informacién y darle al médico permiso para proceder como crea oportuno; también
esta puede ser una decision autonoma. El documento CI debe quedar enmarcado por
estos criterios de flexibilidad y de personalizacidn. Si se hace asi, puede ser una ocasion
para mejorar el didlogo y su firma deberia ser mas estimulo que garantia, aunque, por lo
menos, si garantiza que la ocasion ha existido, pese a que no asegura que se haya utiliza-
do correctamente, que la participacion haya sido plena. Pretender una garantia de maxi-
mos legitimaria una medicina defensiva peligrosa (Broggi, 1998:209-20). Cerca de la
muerte, por ejemplo, es mejor abstenerse de documentos. La prudencia practica en la uti-
lizacion del consentimiento debe quedar en manos de la necesidad clinica, mas adaptable
a cada situacion concreta.

1.3 Requisitos de un buen consentimiento

Sin embargo, sea escrito u oral, el consentimiento debe contemplar unos requisitos mi-
nimos para que sea correcto, que pueden resumirse en que debe ser dado libremente por
una persona competente y suficientemente informada (Simén, 2000).

 El enfermo debe ser libre. Es evidente que para ello debe evitarse la coaccion y la mani-
pulacién; y no es facil. El miedo es, de por si, coactivo, como lo son el dolor o el terror a
la muerte. Es cierto que resulta imposible evitar del todo la hegemonia del profesional,
bajo la cual parece que el enfermo acepta libremente lo que aquel queria. De hecho, es
legitima (y a veces obligada) una cierta persuasion si creemos que el enfermo escoge mal.
Incluso, muchos enfermos delegan atin su libertad en los cuidadores o familiares. Pero una
cosa es una persuasion razonable, o asumir una delegacion voluntaria, y otra distinta
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utilizar la influencia indebidamente, abusando del poder, aprovechando el miedo, ocultan-
do alternativas o exagerando inconvenientes. El limite es legalmente borroso, pero ética-
mente claro.

Ademas, hay que detectar coacciones del entorno, como la familia, mas paternalista a
veces que los propios profesionales y por motivos no siempre altruistas. Y pueden
existir otras, como la de una religién o cultura que obliga a aceptar o a rechazar un
tratamiento, amplificando la satanizacién si no se acata.

La unica forma de mitigar el poder es ser consciente de él, creerse realmente que la
voluntad del enfermo es un limite a no traspasar y una orientacién para nuestra ac-
tuacion, y que, por lo tanto, debemos ayudar a que se manifieste.

* El enfermo debe ser competente. El enfermo que da el consentimiento, ademas de
libertad, debe tener capacidad para ejercerla. Es decir, debe comprender la situacion,
las consecuencias de su decision y debe poder adoptar esta segun sus propios para-
metros.

El nivel de competencia necesario depende de la complejidad de la decision a tomar. Si
una indicacion es muy eficaz para el bien del enfermo, no hace falta demostrar mucha
competencia para aceptarla y si para rechazarla. Y se necesita una gran competencia para
aceptar una actuacion de riesgo, o una poco conocida y de beneficio dudoso, u otra para
la que se precise una informacion abundante y muy técnica. Drane (1985) formul6 el con-
cepto de “escala mévil” en tres niveles para calibrar la competencia, concepto que ha he-
cho fortuna y que desarrollaron otros autores. Una asignatura pendiente es la de establecer
criterios y estandares validados en nuestro contexto, que ayuden a nuestros profesionales
a afrontar esta cuestion con protocolos utiles cuando surjan dudas. Destaquemos a este
respecto la aportacion tedrica de Pablo Simoén (2000:277-344).

Es de resaltar que una cierta incompetencia para una decision no quiere decir que exis-
ta para todas ellas ni para siempre, y que un incapaz legal, como puede ser un menor
de 16 afios (la reciente ley considera éste el limite de edad aceptable) o un incapacita-
do, puede manifestar un grado suficiente de competencia para muchas decisiones cli-
nicas que les atafien y, por lo tanto, deben ser considerados maduros y ser respetados
en estos supuestos.

Hay que huir, pues, de prejuicios y esforzarse en hacer un analisis personalizado. El jui-
cio es siempre dificil y discutible y, cuando lleva a desencuentros, debe extremarse la
prudencia antes de tomar una decision en contra del consentimiento de un paciente al que
etiquetamos de incompetente. Si no hay urgencia vital, deberia posponerse y, después,
puede ayudar una segunda opinidén, muy especialmente la de enfermeria o la de algin
psiquiatra, y es también aconsejable la de una instancia pluridisciplinaria con metodo-
logia racional y autoridad moral, como la de un comité de ética asistencial.
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Pero, ademas de tener la prudencia necesaria, se deberia procurar aumentar la compe-
tencia del enfermo, sobre todo equilibrando la informacién, de manera que este se sin-
tiera mas libre y mejor comprendido —incluso en su irracionalidad—.

El enfermo debe estar bien informado para dar su consentimiento o rechazarlo. Sin este
requisito los demds quedan vacios de contenido. Un paciente mejor informado hubiera
podido, seguramente, ser capaz de una mayor autodeterminacion. Claro que, también,
excediendo el limite deseado —utilizando defensivamente la Ley—, puede aumentarse
su angustia y abrumarlo innecesariamente, sobre todo al final de la vida.

Lo importante es que la cantidad de informacion se base en las necesidades de cada cual,
que s6lo podran descubrirse a través del dialogo (Broggi, 1995a). Recordemos que “dia-
logos” es aquella situacion en la que el “logos”, el conocimiento —y no sélo su verbali-
zacion—, se encuentra disperso y se intenta reunificar. Es siempre el tnico “no imposible
camino” (Borges 1989:415) para llegar a alguna decision razonable, aunque no sea la
ideal. A decir de Victoria Camps, “dada la complejidad que comporta el establecimiento
de acuerdos [en clinica], el que sean vistos como precarios no significa que no satisfagan
a quienes han participado en su construccion” (2001:126), y eso es lo esencial. Aubenque
describe muy bien lo que es una deliberacion: “La deliberacion representa la via humana,
es decir, media, la de un hombre, si no totalmente sabio, no totalmente ignorante, en un
mundo que no es ni totalmente racional ni totalmente absurdo, y que, sin embargo, con-
viene ordenar usando los deficientes medios que nos ofrece” (1999:134). Pero, ;cémo
hacerlo bien? El mismo autor, mas adelante, nos da una clave: para la deliberacién, lo
fundamental no es “la inteligencia deliberante, sino ante todo la voluntad deseante”
(1999:140), deseante de dialogo.

Lo importante es la disposicion a aceptar el consenso que pueda resultar (Gracia, 2001).
La profesionalidad actual comporta ineludiblemente esta actitud. Ya no es suficiente ser
un buen técnico, aunque ademas se sea también un buen “informador” (o “informante’)
de la técnica a realizar; ni limitarse a un mero contrato de derechos y deberes, ni a una
interpretacion, mas o menos inteligente, de los valores que se cree que guian al enfermo
0, menos aun, limitarse a simular un dialogo que nos lleve a un objetivo predisenado. La
disposicion debe dirigirse a descubrir lo que atin no conocemos.
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2. Dificultades al final de la vida

Halleme agradecido, no asustado
Mi vida acabe, y mi vivir ordene
Quevedo

En el trance de la muerte todos estos cambios y estas nuevas necesidades se nos hacen
mas visibles. La tentacion del paternalismo alrededor del enfermo aumenta vy, a la vez,
aumenta su angustia y el miedo a no ser comprendido y respetado.

Es verdad que muchos rasgos de nuestra cultura occidental dificultan la integracion
de la muerte como limite real de la vida y el profesional deberia conocerlos. Por ejem-
plo, uno de ellos es el de la confianza excesiva en la tecnologia como férmula magica
para vencer las enfermedades e ir posponiendo la muerte; puede ser un anhelo ex-
plicable, que a menudo se erige como un obstiaculo absurdo que deberia desenmasca-
rarse en lugar de ser fomentado. Nos gustaria citar el ejemplo de un gran hombre del
siglo XVII.

Descartes se aplico durante mucho tiempo al estudio de la medicina, convencido de que,
segun dice en el Discurso del Método, ““si es posible encontrar algiin medio que haga a los
hombres mas habiles y mas sabios, creo que es en la medicina donde hay que buscarlo...
No hay nadie que no admita que lo que se sabe no es apenas nada en comparacion con lo
que queda por saber; y que se podrian evitar una infinidad de enfermedades, del cuerpo y
del espiritu, y quizas también mitigar la vejez, si se conocieran mejor sus causas y los re-
medios que la naturaleza ha puesto en nuestras manos” (1953:169). Y llega al optimismo
de creer, admite a Burman, que esperaba llegar a alargar la vida humana hasta la que solian
disfrutar los patriarcas del Antiguo Testamento (1953:1401).

Es curioso que un pensador como ¢l dedicase tanto tiempo y energias a una tal fantasia.
Pero supo mas tarde abandonarla y, en una carta a Chanut, cuatro afios antes de morir,
confiesa: “Os diré, confidencialmente, que la nocion de la fisica que he pretendido con-
quistar me ha servido mucho para establecer algunos fundamentos de moral; y que he
quedado mas satisfecho en este punto que en otros relativos a la medicina, en los que he
empleado mucho mas tiempo. De manera que en lugar de encontrar los medios de con-
servar la vida, he encontrado otro, mas facil y seguro, que es el de no temer a la muerte”.
(1953:1236).
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Actualmente, son muchos los que parecen compartir aquella ilusion optimista e ingenua
o0, al menos, que viven como si la compartieran. Y es importante, porque de la aceptacion
de la realidad por parte de los enfermos y de sus familias depende mucho el que la muerte
sea considerada oportuna y recibida con una preparacion mejor. Entonces puede llegar a
ser realmente “eutandsica”, en el sentido que pedia César Augusto cuando decia que,
cuando llegara su hora, pedia una “eutanasia” (Suetonio, 1967); refiriéndose, tal como se
entendia entonces, al estado mental de serenidad y de autocontrol con que debia en-
cararse.

Lo que pasa es que no es facil elaborar, como hizo Descartes, un cambio que vaya de
una ilusién, en que la ciencia y la técnica restituyan siempre la salud, a la aceptacién
de la muerte como inexorable. A menudo, después de tanto tiempo dedicado a ocultar-
nosla, cuando “... queremos dar la vuelta/no hay lugar”, como nos dice lacénicamente
nuestro Jorge Manrique (Manrique, 1966:95). El viraje es dificil sin preparacién. Para
aceptar la muerte se requiere un trabajo que, aunque variable segin los individuos,
siempre serd costoso si debe hacerse en poco tiempo. Para evitarlo, es corriente que se
desee la muerte repentina o el engafio. Mas auln, la sola posibilidad de una situacion
dificil puede provocar un miedo que destruira la posibilidad de morir bien. El cuidador,
familia y profesional, deberian ayudar en todo este proceso de aproximacion; solo que,
para ello, también ellos necesitan preparacion —y algo mas compleja que la puramente
personal—.

Esta ayuda es mas necesaria ahora que antes; y mas dificil, porque ya dijimos que la
“muerte natural”, entendida como libre de injerencias, es hoy impensable en nuestro mun-
do, en este primer mundo. La muerte se ha medicalizado. Se muere, en general, después de
decisiones clinicas trascendentales: ingresar o no en un centro, tratar o no al paciente,
continuar o no una actuacioén. Y, para estas decisiones, el concurso del profesional es siem-
pre importante, porque, en gran medida, el enfermo espera de ¢l que le ayude a aproximarse
a la nueva situacion y a poder tomar en ella decisiones propias, ya sean de participacion ac-
tiva o de delegacion; el enfermo espera que el profesional tenga curiosidad hacia su mundo
personalisimo e irrepetible, de miedos, preferencias, gestos y silencios. La muerte se ha per-
sonalizado.

Antes, podia seguirse una ritualizacion general y “generalizadora”, a la que todos se adap-
taban con la tranquilidad que proporciona lo familiar. Al enfermo que moria se le cuidaria
bien, aunque se le expropiara de las decisiones a tomar, incluso del conocimiento de mu-
chos datos; y ¢l lo aceptaba. Era lo natural, como lo habia sido la enfermedad y ahora lo
era la muerte. Precisamente por respeto a lo natural, ya se explicitaba en los textos hipocra-
ticos no intentar tratar a los “ya demasiado dominados por la enfermedad” (Hipdcrates,
1983:111). Era una constatacion resignada y respetuosa. El aumento de nuestra eficacia ha
actualizado la advertencia de Hipocrates de hace veinticinco siglos. Por eso, Callahan
(2000) nos recuerda que “ayudar a los humanos a morir en paz es tan importante como evi-
tar la muerte prematura”.
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Ademas, ya vimos que ahora cada persona es consciente de su derecho a decidir lo que
desea o no desea, lo que para ella es “morir en paz”. Ya no puede imponerse ninguna for-
ma ideal de morir. En el morir nos diferenciamos mucho, y tener esto en cuenta es nece-
sario para poder ayudar a los demds. Porque una cosa es recomendar formas de morir co-
mo mas humanas y dignas, y otra muy distinta es ayudar a alguien a morir. Toda “ayuda
digna” (ya que es la ayuda la que debe dignificarse sobre todo) debe ser respetuosa con
lo que cada cual entiende por dignidad.

Quiza ésta sea la piedra angular de toda esta reflexion: que deberiamos guardarnos de una
excesiva labor pedagogica, que hariamos bien en relativizar los modelos ideales, porque
pueden no ajustarse a las necesidades personales. Cualquier actuacion de ayuda no puede
partir mas que del analisis de la realidad concreta y conlleva, por lo tanto, la aceptacion,
la busqueda incluso, de su complejidad. De ahi que, actualmente, la implicacion del pro-
fesional deba ser mayor: sélo puede existir desde el respeto al que la pide, no desde el
habito de preservar derechos o costumbres generales.

En esta linea, debemos aceptar que muchas personas tendran serias dificultades en hacer-
se cargo de un cambio tan radical en su vida como es el de acabarla. El viraje, deciamos,
puede ser brusco, y a veces esta necesidad no se llega a comprender hasta el momento de
la agonia.

2.1 El problema de la informacion ante la muerte

Muy a menudo, es el médico, como un vigia desde la cofa profesional, el que descubre que,
por fin, la muerte aparece en el horizonte inmediato. La manera de anunciarlo ya mostrara
si su asistencia va a ser una ayuda o no. Por de pronto, ;debe decirselo inmediatamente al
enfermo?, ;como? A través de esta dificultad cotidiana podemos ver la actitud que interesa
a nuestros ciudadanos. (Broggi, 1995b; Buckman, 1998; Arranz ef al., 2003).

Por un lado, esta claro que se trata de una informacion basica para su futuro y a la que
tienen derecho; por otro, sabemos que vamos a causarles dolor. Clasicamente, se priori-
zaba este segundo aspecto y se resolvia, a menudo, con una mentira. Tampoco parece
prudente, sin embargo, la opcidn sistematica y, por tanto, también irreflexiva, de dar toda
la informacién bruscamente. No vale, en este segundo supuesto, decirnos que no somos
responsables de una situacién que no hemos creado y de la que somos simples notarios.
Si quiere ayudar eficazmente, el médico, el familiar, o quienquiera que se ocupe del cui-
dado debe tener en cuenta que se encuentra ante un caso irrepetible y frente a una forma
singular de vivir una vida y ahora una muerte.

Por tanto, la primera constatacion debe ser la de que es peligroso aplicar una postura sis-
tematica, sea cual sea. Concretamente, sobre la cantidad y formas de la informacion a re-
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cibir, las variaciones individuales son tantas como individuos hay; y aiin mas, puesto que
un mismo individuo varia a lo largo del camino, del proceso. Cada cual necesita integrar
la idea de muerte en su mundo fragil e inestable (con su biografia, sus proyectos y sus,
mas o menos, dificiles relaciones con la realidad), y ello implica miedo, miedo a destruir-
lo todo, a destruirse. Este miedo y esta dificultad de integracion obligan a una cautela im-
prescindible. Més vale, para no dafar, pecar de lentitud que de precipitacion. Antes de in-
formar, el profesional debe informarse ¢l mismo. Debe emprenderse una investigacion
para hacer aflorar en el enfermo necesidades no conocidas por él, que se encuentra en una
situacién nueva y angustiosa. Con esta idea, debe darse la sensacién de que el conoci-
miento esta a su disposicidn, sin reticencias pero sin prisas, sin compulsion a darselo; que
habra ocasiones para plantear preguntas con el tempo y los limites que requiera.

Claro esta que es mejor que el enfermo avance en su aceptacion de la realidad y, por tanto,
es conveniente estimularla, pero comprendiendo que los temores también forman parte de la
realidad. Tan real es el miedo a la muerte y, en algtin caso, la necesidad de negarla, como el
cancer que la anuncia. Y puede que la necesidad perentoria del enfermo sea tratar el primero
con mas urgencia y con igual meticulosidad que su causa bioldgica. Es mas, para muchos
enfermos, el miedo y el servilismo para con ¢l suelen ser evidentes, mientras que la necesi-
dad de verdad y de informacién pueden estar, de momento, ausentes.

Si que hay gente que gusta de la verdad como forma de vivir y, por tanto, de morir. Pode-
mos, incluso (como tantos pensadores), estar convencidos de que el conocimiento es un
paso definitivo para desterrar el temor. Pero, de hecho, mucha gente racionaliza su miedo
a la muerte diciendo que teme el dolor que puede acompanarla, quiza incluyendo el
miedo al dolor de verse morir, de saber acercandose a su propio fin, de no creerse capaz
del trabajo, aiin por hacer, para integrar una realidad para la que se sabe poco preparada.
No es raro que haya creido que felicidad era sindnimo de una cierta y alegre ignorancia.
Y, al que asi ha vivido, también hay que ayudarle, y puede que lo necesite mas que otros.

De ello, no debe inferirse que sea aceptable la mentira, ni mucho menos. Precisamente,
hay que desterrar esta lacra, antafio tan bien tolerada, como opcion. Primero, porque es un
abuso grave de la confianza. Ademads, es un camino irreversible; para corregirlo debe-
riamos destruir todo el trecho andado y la confianza futura. Debe tenerse en cuenta que
cabe la posibilidad de necesitar, mas tarde, una verdad ahora soslayada, por lo que debe
dejarse abierta la posibilidad de iluminar lo que ahora aun queda en sombras. Por tanto,
deben encontrarse formulas de aproximacion a la verdad, aunque no sea total y una parte
se posponga y pueda ampliarse mas adelante. El contrario de la verdad cruel no es la
mentira piadosa, sino una verdad que deberia ser lo mas piadosa posible, y lo sera en la
medida en que sea adaptada, escalonada y prudente. La verdad es amplia y multiforme, y
permite moverse en ella.

Debe quedar claro que toda ocultacion de informacion que dificulte el conocimiento es
mala praxis. Y toda informacion no solicitada que acreciente innecesariamente el dolor,
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también. El limite debe ser personalizado y es imprevisible de antemano. Que la oculta-
cion decidida unilateralmente por un médico impida, por ejemplo, la reconciliacién con
un hijo es una suplantacion grave. Pero el terror que puede tener un adolescente viéndose
morir y la delicadeza que necesita, por parte de su entorno, al acercarse a la muerte, no
pueden perdonar tampoco precipitaciones y reduccionismos. No es raro que exista, y
muy intenso, el miedo al médico. Es miedo a su posible insensibilidad ante el dolor, fren-
te al que esta demasiado acostumbrado; es miedo a que, dedicandose con ahinco a extir-
par el mal, minimice el dolor que produce ¢l mismo. Y el enfermo, con cordura, no los
diferencia tanto. La pregunta habitual “;me dolera?” es muy significativa de este recelo,
que debe tenerse en cuenta también al informar: imaginarse al enfermo formulandola
antes de empezar a hablar. Al informar, también es un deber primordial que sefialamos
con cita latina de primum non nocere: de vigilar, antes que nada, en no dafar.

De hecho, si se le deja tiempo, si ninguna mentira le ha apartado abusivamente del cono-
cimiento o si ninguna verdad brutal le ha cegado, el enfermo ird creando un espacio en
su mundo interior y en €l puede acabar ubicando una nueva realidad para metabolizarla
hasta una simbolizacion suficiente; es la manera de hacerla menos destructiva, mas so-
portable, quizas incluso enriquecedora. Y, cuando crea que tiene este espacio mental pre-
parado, hara preguntas para llenarlo. La pregunta es el signo inequivoco de la necesidad
de informacioén que debe atenderse. Es la estrella de orientacion, la llave que abre las
puertas, y contestandola, lo mas simple y francamente posible, se abren otras paso a paso.
Se trata de que el enfermo escoja asi, de alguna manera, el ritmo y el limite de su descu-
brimiento, y el médico, siempre detras de ¢l, sin querer adelantarsele, le adapte el conte-
nido y la forma en cada momento.

Si se es capaz de dosificar la informacion de que se dispone, se podra después inducir
preguntas. Es peligrosa, en este sentido, la informacidn sin pregunta previa o la informa-
cion excesiva a una pregunta angustiada (jo recibida por un médico angustiado!). Hay
que recordar, a veces, la célebre y escueta séptima proposicion de Wittgenstein, que en
este contexto se hace clara: “De lo que no se puede hablar mas vale guardar silencio”
(1981). El enfermo insinuara este limite y agradecera que se lo respeten. Con ello, ade-
mas, se refuerza la confianza y se ayuda a desvanecer el temor a la informacidn excesiva.
Temor justificado, porque hay barreras contra la lucidez, a veces levantadas con mucha
meticulosidad, y no creemos que se tenga ni la obligacion ni el derecho a destruirlas. La
rutina de esta practica puede constituir una forma de “medicina defensiva”, ya sea por
temores legales o simplemente para poder distanciarse de las necesidades del enfermo y
evitar un camino en comun incémodo. Y el enfermo puede sentirse, ante esta actitud,
frustrado y tratado con crueldad. Necesitaba, seguramente, que se tolerase su infantilis-
mo e irracionalidad.

Conviene reconocer que existe un temor del profesional y de los familiares a que se note
su inseguridad y, sobre todo, a que la implicacion que el enfermo reclama acabe arras-
trandoles a territorios menos controlados (Roig, 1991). Por cierto, el miedo de los
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familiares explica reticencias frecuentes a que se dé la informacion al enfermo. Pueden
preferir la ocultacion, no solamente para proteger al ser querido, sino también para evitar
situaciones en las que su propia incapacidad y torpeza no permitan contestar a sus
preguntas o acoger su angustia. En nuestra cultura es una situaciéon comun. Pero las
resistencias disminuirdn si el médico da a entender que no puede decepcionar la con-
fianza del enfermo, pero que piensa tratar con asiduidad y miramiento las consecuencias
de la informacion, como proceso cauteloso que debe ser (Llubia y Canet, 2000).

A lo largo de todo este dificil camino zigzagueante, se va haciendo evidente que, ademas
de evitar imponer féormulas ideales, no deben confundirse las necesidades propias con las
del enfermo o el propio miedo al fracaso con la defensa de una “profesionalidad”. Pre-
senciar la muerte del otro es, en cierto grado, ver en un espejo la propia. De ahi que, a
veces, resulte incomodo su manejo. Las formas para eludirlo son basicamente dos: la
clasica de negar la realidad al propio enfermo, para poder convivir con ¢l una ficcion, o
bien, la que ahora se extiende, de vaciar la informacion en el enfermo para que sea €l
quién la acarree en solitario, “autonomamente”. Las dos posturas se basan en prejuicios
sobre lo que necesitan los pacientes y, por lo tanto, ambas serian basicamente paterna-
listas, en el sentido de prescindir del respeto que merece cada cual a su particular forma
de entender la autorrealizacién y de imponer como debe ser un buen enfermo.

El enfermo es una persona necesitada y, por tanto, su autonomia debe ser definida no sola-
mente por su capacidad para decidir entre opciones, sino también por su particular forma de
entender la felicidad, la solidaridad y la ayuda. Autonomia no es soledad, sino poder cons-
truir libremente formas de relacion, como ocurre en la amistad. Y quizas la manera mas se-
gura de morir bien sea precisamente con la ayuda de un amigo. No deberiamos pasar en
clinica de una relacion paternalista a otra contractual sin intentar edificar otra mas horizontal
que mantenga una hospitalidad célida (Broggi, 2000; Argullol, 2005).

Para lograrlo minimamente, creemos que una antigua formula que debe actualizarse y
reivindicarse es la del didlogo socratico. Al menos, en lo siguiente: primero, partir de una
situacién de modestia, “solo sé que no sé€”, que no sé bastante sobre este enfermo; segun-
do, recordar que “virtud”, decia el viejo filésofo, “es conocimiento”, o que sin conoci-
miento, en nuestro caso de las necesidades, puedo no actuar bien a pesar de mi buena
voluntad; finalmente, que conviene poner en marcha un didlogo (mayéutico, “que ayude
a parir”, nos diria Sdcrates) destinado a desvelar necesidades. Esta postura “socratica” es
la que debe contraponerse a la tentacion del abuso “pedagodgico” (Armengol, 1994,
Broggi, 2004).

Decididamente, no hemos de ensefiar a morir: hemos de ayudar a morir. Y esto es ahora
mas dificil que antes, pues no podemos sustituir el modelo antiguo por otro igualmente
distante (por ejemplo, utilizando para ello la ciencia objetiva o unas pautas legales). Aho-
ra se pide mas curiosidad hacia las necesidades personales de cada enfermo y mas respeto
hacia ellas.
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Nos hemos detenido bastante en el problema de la informacidén porque hoy es la mejor
muestra de la complejidad real y de la dificultad en la toma de decisiones cotidianas en
la ayuda al moribundo. ;Cémo decidir la limitacion de un tratamiento cuando vemos que
ya no aporta ningun beneficio claro? ;Y la sedacion terminal? ;Debemos informar de
todo ello a un enfermo angustiado para que sea ¢l quien decida? ;O podemos, para obviar
esta dificultad, sustituir sin mas su voluntad? Son interrogantes realistas que conviene
pensar.

g
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3. Limitacion de tratamiento en la unidad de criticos

Tan erréneo seria no evitar la muerte prematura
como actuar como si toda muerte lo fuera
Informe Hastings

Las posibilidades de actuacion médica han avanzado de tal manera que, en ocasiones, puede
parecer que “todo tiene solucion”, que la muerte es imposible con una atencion médica
precoz y adecuada. Las unidades de criticos serian un paradigma actualizado de esta ilusion
y, asi, vemos cémo estas unidades se llenan de pacientes ancianos con graves patologias a
los que se mantiene con vida gracias a complicados tratamientos que, en ocasiones, ofrecen
muy escasas garantias de recuperacion. Sofisticados sistemas de soporte vital (ventilacion
mecanica, hemodidlisis, farmacos de soporte cardiovascular) permiten que sobrevivan
pacientes que pocos afios atras hubieran muerto indefectiblemente. Alli se hace evidente que
la clésica actitud de hacer todo lo posible debe ahora ser sustituida por la de limitarse a hacer
lo mas adecuado en cada circunstancia.

Tal vez sea util recordar el nacimiento y la historia de los cuidados criticos o, lo que es
lo mismo, de aquella parte de la medicina que se ocupa de pacientes con un riesgo vital
mas o menos inmediato, porque es ilustrativa de la evolucion actual del tratamiento del
enfermo grave y el posible desfase entre posibilidades y objetivos.

Las unidades de cuidados intensivos nacieron en Dinamarca en 1952. Se habia declarado alli
una epidemia de poliomielitis y la enfermedad se cobraba victimas de forma alarmante, con
una mortalidad que lleg6 a alcanzar cifras escandalosas hasta del 80%. La parte de la pobla-
cion mas afectada fueron los nifios, que morian asfixiados cuando la enfermedad afectaba
los musculos respiratorios, impidiéndoles toser para eliminar mucosidades, y mas tarde in-
cluso respirar. En aquel momento, los recursos disponibles no permitian controlar la situa-
cion. Bjorn Ibsen, un anestesidlogo de Copenhague, tuvo la idea de adecuar unas salas donde
los pacientes pudieran ser ventilados de forma artificial, al igual que en el quir6fano se hacia
durante las intervenciones quirurgicas. A los afectados se les realizé una traqueostomia (en
aquel momento todavia no habia experiencia suficiente en intubacion traqueal) para poder
aspirar las secreciones bronquiales. Se cerraron temporalmente las facultades de medicina y
las escuelas de enfermeria, y los estudiantes permanecian junto a aquellos enfermos, en
turnos de varias horas, insuflando aire en los pulmones manualmente. Con esta medida se
logré un descenso de la mortalidad desde un 90% hasta un 20% (Ibsen, 1966).
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De este modo, al sacar fuera del quirdéfano la técnica de ventilacion asistida, nacian las
primeras unidades especializadas en soporte vital, que posteriormente fueron incorporan-
do otros tratamientos encaminados a sustituir las funciones de los 6rganos vitales altera-
dos (dialisis, nutricidon, fArmacos vasoactivos, etc.).

La idea inicial, la de que el soporte vital era “transitorio”, fue explicitada por el propio Ibsen
(1966): “pacientes, que de otro modo hubieran muerto, son mantenidos vivos de forma
artificial. El paciente continia ‘enfermo’, pero con una saturacion de oxigeno dentro de
limites normales; de este modo se gana tiempo para que otros procedimientos terapéuticos,
como los antibidticos, actiien y curen la enfermedad”. Tal vez no sea descabellado suponer
que algunos de los problemas que se presentan en la actualidad tienen que ver con el hecho
de no considerar esta transitoriedad del tratamiento y de cometer el error de olvidar que el
paciente continta estando enfermo, pese al soporte vital que le mantiene con vida.

Los afios que siguieron a la creacion de las primeras unidades de cuidados intensivos fue-
ron de orgullosa euforia colectiva, y la sensacion de dominio de la técnica sobre la bio-
logia permitid, casi, rozar el antiguo suefio de la inmortalidad. Sin embargo, el paso de
los afios fue descubriendo nuevas e inesperadas realidades. La aplicacion universal e in-
discriminada de estos tratamientos, en si mismos tan eficaces, a pacientes en edades ex-
tremas, o con procesos patologicos muy evolucionados, ha llevado a tener a no pocos “su-
pervivientes” totalmente dependientes de sus maquinas y a otros ya recuperados, pero in-
capaces de hablar, comer o conectar con sus seres queridos; pacientes que tal vez si con-
servan sus funciones bioldgicas dentro de limites normales, pero que distan mucho de
“estar vivos” en el amplio y verdadero sentido de la palabra.

3.1 Factores negativos del entorno

(Como puede llegarse a estas situaciones tan poco deseables? La respuesta no es simple
ni facil, ya que intervienen un gran numero de factores relacionados con la sociedad en
que vivimos y con el modelo sanitario.

A) De la sociedad actual

Envejecimiento de la poblacion. El porcentaje de individuos mayores de 65 afios en Cata-
lufia ha pasado del 13% en 1981, al 17% en el 2000, y se prevé que sea del 21% en el 2030.
Ademas, estos pacientes mayores representan un mayor impacto sanitario, porque enferman
mas y se recuperan peor.

Medicalizacion de la muerte. En el afio 2000, un 54% de los todos los fallecimientos
ya se daba en los hospitales, y la cifra sigue aumentando, a menudo después de largos
procesos terapéuticos (Servei Catala de la Salut, 2002).
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Poca tolerancia a la frustracion. En una sociedad de bienestar, donde priman los valo-
res del éxito, la juventud o la belleza, se tolera muy mal todo tipo de limitaciones y se
niega de forma tacita la posibilidad de morir.

Los medios de comunicacion y la demanda de la sociedad. Los medios de comunica-
cion son, a veces, responsables de informaciones sensacionalistas y superficiales, que ha-
cen que personas con poca cultura atribuyan a la medicina poderes que no tiene. Las no-
ticias y comentarios sobre casos excepcionales de curacion o complejisimas intervencio-
nes quirdrgicas, que no tienen nada que ver con la inmensa mayoria de los procesos habi-
tualmente tratados en nuestros hospitales, dan una imagen a menudo deformada de las
posibilidades reales.

B) Del sistema sanitario

La superespecializacion. Las especialidades médicas son imprescindibles, ya que la
complejidad de conocimientos necesarios en las distintas areas de la medicina es muy
alta. No obstante, suponen una fragmentacion del paciente a la hora del tratamiento v,
sobre todo, de la valoracion del mismo en su conjunto. Se sabe todo de una parte, o de
muchas partes, pero poco del todo.

Las dinamicas hospitalarias. En situaciones de riesgo vital inminente, muchas veces se
desconoce la historia del enfermo, su trayectoria evolutiva o incluso el prondstico. Los
equipos que atienden el paro cardiaco, o cuadros similares, pueden actuar en momentos
en que el médico responsable del paciente no esté presente, y la premura con que deben
tomarse decisiones impide recabar la informacion suficiente. En estas circunstancias, no
solo es licito, sino imprescindible, actuar salvando la inmediatez (intubacién, recupe-
racion del paro cardiaco, etc.), aunque a posteriori se pueda llegar a situaciones que, de
haberlas previsto, hubieran aconsejado actuar de diferente manera. Un 35% de las
muertes hospitalarias se produce en unidades de urgencia, y un 20% en las de criticos, es
decir, sin posibilidad de recibir una ayuda adecuada para la agonia (Servei Catala de la
Salut, 2002).

La eficiencia. Es la concepcion de la atencion médica en términos de productividad
frente a calidad asistencial. Se prima la cantidad (nimero de visitas, de intervenciones,
etc.) por encima de la calidad que representa enfatizar los aspectos mas humanos de la
relacion asistencial.

El entorno. La comunicacion, tanto entre profesionales como con familiares y pacientes,
resulta dificil, en parte porque faltan tiempo y espacios adecuados, y la propia presion
asistencial de un centro médico de agudos dificulta el imprescindible sosiego para re-
flexionar, considerar el paciente en su conjunto, averiguar su voluntad y ofrecerle el tra-
tamiento mas adecuado, que en alguna ocasion pudiera no ser curativo, sino paliativo y
de confort.
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3.2 El “encarnizamiento terapéutico”

Estos y otros escollos se interponen en el camino del buen hacer. Decidir correcta-
mente qué pacientes son tributarios o no de unos determinados tratamientos, por cuan-
to tiempo y en qué cantidad, no es nada facil. Ponderar el juicio médico (diagnostico,
pronostico, etc.) con el humano (valores, ideas, expectativas) es un proceso dificil que
requiere reflexion, dedicacion y experiencia, y no solo esto, sino que, ademas, como
tantos otros en la practica médica, es un proceso de decision en la incertidumbre, sin
seguridad sobre lo acertado de la decision. Imaginemos un paciente anciano y enfermo
que presenta un proceso agudo (apendicitis, por ejemplo) y al que se opera de urgencia.
Como consecuencia de la intervencion presenta una insuficiencia respiratoria y, enton-
ces, necesita ventilacion mecanica que, a su vez, hace necesaria la sedacion farmaco-
logica; esta puede favorecer el fallo renal y se plantea la necesidad de dialisis; y asi su-
cesivamente.

En algiin momento surgen las preguntas: ;Hasta cuando es deseable seguir? ;Como y
doénde se establecen los limites? ;Podra el paciente recuperar su estado inicial? ;Con qué
limitaciones? ;Qué cantidad de sufrimiento le espera hasta alcanzar una, muy poco pro-
bable, recuperacion? ;Qué decidiria el enfermo si pudiera?

Situaciones de este estilo son relativamente frecuentes y, aunque bien es verdad que existen
indices de gravedad, escalas de riesgo, porcentajes y scores acordados por las sociedades
cientificas, que ayudan a establecer probabilidades de mortalidad o de complicaciones,
frente a cada caso concreto no son de demasiada ayuda. La cantidad de variables que existen
son tantas que es imposible estandarizarlas y hacen de cada enfermo, con su proceso y su
familia, un caso unico.

Por otro lado, la dindmica hospitalaria facilita mas el “hacer” que el “no hacer”. Y la vi-
vencia de la muerte, o de la limitacion, como fracaso personal por parte del médico puede
ser también un freno a la racionalidad.

Demasiadas veces, pues, el objetivo perseguido se circunscribe acriticamente a impedir
la muerte a toda costa y se considera el mantenimiento de la vida biologica como bien
supremo; de forma que van aplicandose tratamientos, que pueden ser muy agresivos, a
enfermos con escasa o nula probabilidad de recuperacién. A este tipo de actuacion se le
ha denominado “encarnizamiento terapéutico” u “obstinacion terapéutica”, términos que
sugieren una especie de malévola intencion de hacer dafio; y no es asi, antes al contrario,
quienes lo practican, la mayoria de las veces inconscientemente, son médicos esforzados
buscando lo que ellos creen el bien de sus enfermos con todos los medios posibles a su
alcance, instigados, ademas, en ocasiones, por unos familiares que piden “seguir adelan-
te” a toda costa y por las dificultades del entorno que hemos visto. Es una verdadera pen-
diente resbaladiza cotidiana.
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3.3 La limitacion del soporte vital

Aun entendiendo que todos, sin excepcion, ante la posibilidad de que fallezca un ser que-
rido, deseariamos, en principio, hacer “cualquier cosa” por salvarlo, parece razonable
que, y probablemente la mayoria estaria de acuerdo, lo ideal es administrar solamente
aquellas terapias que realmente le proporcionen un beneficio global, evitandole cargas y
sufrimientos indtiles que no aportan beneficios ni aumentan sus posibilidades de recupe-
racion. Esta forma de enfocar la atenciéon médica se conoce como “limitacién de esfuerzo
terapéutico”, una actitud que, lejos de representar menos tratamiento, implica su adecua-
cion a las circunstancias concretas. Pero esta afirmacion, que puede resultar obvia, no
resulta en absoluto facil de poner en practica cuando la llevamos al terreno de la decision
cotidiana (Cook et al., 2003; y Eschun et al., 1999).

Puede ocurrir que un tratamiento, que en su inicio fue correcto y efectivo, se convierta
después en futil, ya sea porque las circunstancias hayan cambiado, ya sea por la escasa
respuesta observada en el paciente durante el tiempo transcurrido. ;,Debe continuarse un
tratamiento que reporta molestias y sufrimiento, a sabiendas de que, con altisima proba-
bilidad, no se lograra el objetivo de la recuperacion? Parece evidente que no, y que el jui-
cio ético general sobre no iniciar o retirar tratamientos lo recomendaria. Pero, en la prac-
tica, lo cierto es que retirar resulta bastante mas complicado que no empezar (la ventila-
cion artificial, por ejemplo). Frente a este tipo de situaciones, se le presenta al médico
una tarea compleja.

La mayor parte de las veces, ademas, el paciente estd sedado o demasiado grave para po-
der tomar decisiones sobre su propia persona o para expresar preferencias, por lo que la
familia se convierte en interlocutor. Asi que médico y familia deberdn ser capaces de
“informarse” mutuamente y de llegar conjuntamente a una decisién conveniente.

3.4 El pacto para la decision

Este proceso implica la necesidad no sélo de conocimientos médicos, técnicos o cientifi-
cos, sino también de una serie de habilidades en comunicacion y en relaciones humanas
nada desdefiable (Llubia y Canet, 2000). Todos los familiares con un ser querido grave-
mente enfermo se encuentran emocionalmente alterados, en mayor o menor grado, y es
por este motivo que la relacion nunca es equilibrada, asi que es al médico a quien com-
pete, a menudo, “hacerse cargo de la situacion” y adaptarse a las circunstancias.

Antes de iniciar cualquier proceso de decision con los familiares, se necesita un tiempo
de reflexion compartida entre los diferentes miembros del equipo asistencial. Y, puesto
que en la atencion al paciente critico suelen intervenir varios profesionales, a todo lo an-
terior se afiade la dificultad del imprescindible acuerdo entre ellos. Muchas veces,
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distintos miembros del equipo tienen opiniones dispares y, con frecuencia, ni los es-
pecialistas que han intervenido en el proceso llegan al consenso sobre cudl es la actuacion
iddnea.

El primer paso consiste en conocer, de forma exhaustiva, todos los datos biologicos
(diagndstico, pronostico, edad, respuesta al tratamiento, etc.) que han de ser comentados
y discutidos, evaluando pros y contras de las actuaciones posibles. Debe llegarse a un
consenso sobre ellas y, si no lo hubiere, esperar a que lo haya; no es raro que personas
con distintas opiniones lleguen a la misma conclusion, pero en tiempos diferentes. In-
cluso, en algunos casos, son los propios familiares quienes, antes que nadie, comprenden
y asumen que la situacion es irreversible y que esto choque con la natural reticencia del
médico, que aun no ha llegado a la misma conclusion.

En segundo lugar, son de suma importancia los datos biograficos (alguien dijo que al in-
gresar en un hospital somos so6lo biologia y perdemos la biografia). Con demasiada fre-
cuencia se desconoce casi todo sobre el enfermo, excepto su patologia. Los valores del
paciente, su forma de vida, las directrices anticipadas si las hubiera, o sus preferencias
(indagadas a través de las conversaciones con los familiares), son muy importantes y
aportan la vision realmente humana sobre aquella persona. Cabe decir que es imprescin-
dible identificar el familiar “de referencia”, es decir, aquel que pueda hacerse eco del sen-
tir del paciente porque tenga una relacion especial, ya sea como su cuidador habitual o
por cualquier otra causa intima. Son esenciales preguntas como ;como era su familiar o
amigo? ;Habian hablado alguna vez del tema? ;Qué cree usted que querria en estas cir-
cunstancias?

Los sentimientos que se manifiestan pueden ser variados e ir desde la negacion de la rea-
lidad, no queriendo aceptar lo que esta ocurriendo, a la busqueda de culpables donde no
los hay, o hasta el planteamiento de la mas 16gica de las demandas: “si se va a recuperar,
adelante; si no, por favor, no le hagan sufrir” (Malacrida et al., 1998).

En ocasiones, el deseo de que la realidad fuera distinta les hace interpretar la informacioén
sobre pequefias mejorias parciales, tales como “la fiebre ha bajado” o “la hemorragia ha
cedido”, como una mejoria global que no existe. Esto se hace mas patente por el hecho
de que existen diferentes profesionales que atienden a un mismo paciente por problemas
distintos y hablan con la familia de aspectos parciales.

Otras veces, los familiares de un paciente grave manifiestan que desean seguir adelante
con el tratamiento, sea como sea.

De hecho, en gran parte la decision familiar se ve condicionada por la forma como el mé-
dico plantea la situacion. La manera de informar sobre el proceso modula la comprension
de la realidad por parte de la familia, de ahi la importancia de ser objetivo, pero empatico,
de informar acompafiando en el proceso y ayudando a solventar las dificultades que
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comporta la situacion. Para cada familia, el proceso es unico y muy estresante (Lluvia y
Canet, 2000).

Es comprensible que, frente a la posibilidad de la muerte, surjan fantasias de recuperacion vy,
cuando se habla de alternativas de tratamiento, médico y familiar no tengan en mente el mis-
mo objetivo. Imaginemos un paciente con pocas garantias de recuperacion, pero que pre-
senta un accidente hemorragico cuyo tratamiento es quirargico. La frase dicha a una familia
angustiada “‘si no se opera, morird”, aunque sea cierta, es equivoca, ya que, al no explicitarse
claramente la carga de sufrimiento esperable en el postoperatorio, genera falsas esperanzas.

Explorando las expectativas de los familiares, que suelen ser las de volver a tener a su fa-
miliar en casa y en buenas condiciones, pueden identificarse deseos irreales y, si no se ex-
plicita la situacion, aclarando las cuestiones conflictivas, tomaran cualquier ofrecimiento de
continuar el tratamiento como una base para estos deseos ilusorios.

Ayudar a los familiares a comprender la realidad, muchas veces decepcionante, sobre su
ser querido es, para los médicos, intelectual y emocionalmente dificil; requiere paciencia,
tiempo, voluntad de compartir el sufrimiento y, a veces, atin mas duro, admitir la propia
impotencia. No obstante, cuando no se esperan objetivos imposibles, la eleccion puede
hacerse entre las opciones posibles.

Una forma de actuar es ir tomando decisiones escalonadas, de forma continua, siempre
contrastadas con la opinion de la familia. Puede ser util decidir cosas como practicar o
no una traqueostomia o condicionar la reinstauracion de tal o cual farmaco, segun la res-
puesta del paciente, aclarando también que las decisiones que se toman son flexibles y se
adaptan a las necesidades y a la evolucidn del paciente en cada momento (Martin et al.,
2000).

Esta practica evita que se considere la retirada de tratamiento como un todo o nada y evita
también la sensacion de que se abandona al enfermo porque no es recuperable.

En general, los familiares de cualquier paciente en el que se iniciaron medidas de soporte
vital esperan su recuperacion y, por ello, cuesta mucho pasar de esta esperanza de
curacion a la aceptacion de la realidad de la muerte y a buscar sélo su confort; ademas,
este proceso de convencimiento puede durar horas o dias. Por ello, puede ser una buena
practica establecer pactos de tiempo “en prevision de...”, es decir, adelantar qué acciones
se llevaran a cabo segun se presente tal o cual circunstancia. Esto suele facilitar, por un
lado, la aceptacion de una realidad que llegard, pero que atin no esta presente, y, por otro,
a tomar entonces decisiones mas realistas (si no respira bien, le sedaremos).

Es importante dejar claro que el hecho de compartir con el médico la decisioén de limitar
tratamientos no significa que estén decidiendo sobre la vida de nadie. Pueden aparecer
sentimientos de culpa, por cuanto les parezca que, aceptando retirar medidas de soporte,

iBo | g

YERNAT



Marc-Antoni Broggi Trias, Clara Llubia Maristany y Jordi Trelis Navarro

se estan limitando las posibilidades (si alguna hubiera) de supervivencia. Pueden gene-
rarse angustias innecesarias, al sentirse los familiares excesivamente responsables y creer
que el desenlace fatal sera la consecuencia de las decisiones que se han tomado. Tal vez
sea este el momento para insistir, de nuevo, en que es la enfermedad la que mata al pa-
ciente, y que los medios artificiales que se le aplican permiten alargar la agonia, pero no
devolverle la salud.

Suele ayudar la reflexion con el familiar sobre como desearia uno ser tratado en circuns-
tancias similares (Rabin et al., 1984), y es cierto que casi todo el mundo reconoce, enton-
ces, que no querria para si tratamientos agresivos cuando la probabilidad de recuperacion
fuese baja, y que desearia morir acompafnado y sin dolor; y este es realmente el objetivo
a pactar (Rocker et al., 2004, y Sanz, 2001).

3.5 Recomendaciones

Las cuestiones relacionadas con el final de la vida son forzosamente tristes y no es nada fécil
tomar decisiones en momentos en que esta en juego la parte mas emocional de las personas.
Sélo aquellos que han vivido situaciones personales o con familiares cercanos comprenden
el grado de soledad, indefension y sufrimiento que significa ingresar en una unidad de cui-
dados criticos y someterse a tratamientos de soporte vital (Gomez Rubi, 2002:267-72).

Pero, precisamente por ello, es necesario buscar mecanismos que ayuden a hacerlo un
poco mas llevadero. Algunos podrian ser:

* Propiciar la realizacion de documentos de voluntades anticipadas.

* Mejorar la ensefianza de la medicina, tanto en el pre- como en el posgrado. La sociedad
actual y los nuevos retos que trae consigo la medicina moderna hacen necesario que el
médico actual sea tan competente en el campo cientifico-técnico como en el humanis-

tico, que aumente su comprension de los cambios que acontecen.

» Abrir un debate social honesto, serio y valiente sobre las posibilidades y alternativas
reales que existen al final de la vida.

Sélo asi podremos cumplir el objetivo de “velar por una muerte en paz”.
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4. Sufrimiento y sedacion terminal

Morir... dormir, no mas
Shakespeare

Saber ayudar al final de la vida ya vimos que es una exigencia. Y que esta exigencia es
mas perentoria hoy en dia, pero mas dificil; tenemos mas posibilidades de hacerlo, pero
también mas exigencias para hacerlo bien.

Los procesos de vida y de muerte deben estar en equilibrio, siempre relacionados con la ma-
nera de ser de cada persona. No caben, pues, prejuicios e ideas preconcebidas y si, en cambio,
un esfuerzo del entorno, de los que van a acompaiar al moribundo, para que esta ayuda sea
la adecuada a sus necesidades personales. El problema se amplifica cuando las familias y los
profesionales sanitarios se ven en una situacion en la que la impotencia, el miedo y la insegu-
ridad lideran el proceso de toma de decisiones. Entonces, facilmente pueden salir perjudica-
dos el enfermo, la familia y los profesionales. Por este motivo, todo lo que sirva para dismi-
nuir este miedo e inseguridad sera bien recibido: desde la formacion a los protocolos de
atencion, a las discusiones en comités de €tica o a las publicaciones y debates al respecto.

4.1 Conceptos y definiciones

Se entiende por sedacion la administracion de fArmacos adecuados para disminuir el nivel
de conciencia de un enfermo, con el objetivo de controlar algunos sintomas o de prepararlo
para una situacion estresante o dolorosa. No se pone en entredicho su utilizacion para reali-
zar una intervencion quirurgica o una colonoscopia, pero si cuando se indica para controlar
un dolor, un episodio de disnea o una crisis de panico ante la percepcion de la muerte pro-
xima. ;Por qué entonces? Porque la sedacion en esta situacion ha adquirido connotaciones
de acortamiento de la vida, de actuacion “eutandsica”, a pesar de que no sea mas que una
técnica terapéutica ante unos sintomas o ante el sufrimiento que éstos producen. Segun J.
Porta (1996, 2003), la frecuencia de sedacion comunicada en los estudios varia desde el 1%
al 72%, con una frecuencia promedio del 25% en moribundos tratados; es, por tanto, una
terapia frecuente.
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La sedacién puede clasificarse, por su objetivo, como “primaria”, si su finalidad es pro-
ducir una disminucién de la conciencia, o como “secundaria”, cuando no es mas que un
efecto colateral de otro tratamiento, por ejemplo, de una analgesia, y produce una somno-
lencia secundaria. Por su temporalidad puede diferenciarse entre “intermitente”, si per-
mite periodos de alerta, o “continua”, de efecto permanente. Y por su intensidad puede
ser “superficial”, permitiendo una cierta comunicacion con el entorno, o “profunda”,
cuando provoca un estado de inconsciencia total.

En general, la administracion de la sedacion se plantea en situaciones de enfermedad avan-
zada y terminal. Avanzada seria aquella que progresa a pesar de utilizar métodos terapéuticos
conocidos y aceptados. Y, en cambio, se entiende por situacion terminal aquella que ya no
responde a ningun tratamiento y con un pronoéstico de vida, con mucha probabilidad, inferior
a seis meses. Es importante destacar que en algunas especialidades, como en oncologia, los
criterios de terminalidad estan mas elaborados que en otras en que es mas dificil hacer una
definicion tan nitida, como puede ser el caso de neumologia, cardiologia, neurologia o
geriatria. Pero, en todas las especialidades, los pacientes presentan sintomas producidos por
la propia evolucion de la enfermedad, con reacciones emocionales que pueden producir un
sufrimiento importante y similar, y ante los que puede requerirse la ayuda de la sedacion.

El sufrimiento podria definirse como una sensacion de malestar producida por la percep-
cion de una amenaza grave. Es, casi siempre, pluridimensional y, aparte del sufrimiento
directamente ligado a la enfermedad (dolor, deterioro fisico, sintomas diversos, depen-
dencia), tiene, con frecuencia, unas dimensiones psicoldgicas (pérdida de autonomia,
proximidad a la muerte), morales (culpabilizacion, actuaciones pendientes) y sociales
(pérdida del rol frente a los demas) (Bayés ef al., 1996; Bayés, 2001). El sufrimiento es
individual y subjetivo, y cambia en funcidn del tipo de amenaza, el caracter de la persona
o las posibilidades de adaptacion a la situacion. En la enfermedad avanzada y/o terminal,
el sufrimiento puede variar con tanta rapidez como pueda hacerlo un sintoma somatico.

Conviene recordar que puede existir gran sufrimiento con pocos sintomas y viceversa. El
parto podria ser una situacion tipica de mucho dolor con poco sufrimiento, y el vivir la
muerte de un hijo podria ilustrar la situacion contraria.

Asi, pues, la sedacion terminal (o, mejor dicho, en la agonia) se define como la adminis-
tracion deliberada de farmacos para conseguir el alivio, no posible con otras medidas, de
este sufrimiento fisico y/o psicoldgico, con la disminucién suficientemente profunda, y
quizas irreversible, de la consciencia de un paciente cuya muerte se prevé muy proxima,
con su consentimiento explicito, implicito o delegado.

Puede ser muy qtil en la agonia, aunque veiamos que, de promedio, solamente uno de ca-
da cuatro enfermos en situacion agénica necesita este tipo de tratamiento, mientras que
para muchos de los restantes el propio proceso de muerte produce ya de por si una dis-
minucidn progresiva de la consciencia.
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La sedacion paliativa, en cambio, se refiere a la administracion de farmacos para reducir
la conciencia de un paciente con una enfermedad avanzada, o también terminal, con el
objetivo de aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios, pero sin que se esté en
agonia o en los ultimos dias de su vida, aunque la situacion si sea permanente y sus
sintomas también sean refractarios al tratamiento. Es una situacién de la que no ha-
blaremos aqui.

Indicacion: sintomas refractarios

Se entiende como sintoma refractario aquel que no puede ser adecuadamente controlado, a
pesar de los intensos esfuerzos con un tratamiento tolerable, en un plazo de tiempo razo-
nable y sin comprometer la consciencia del paciente. Es fundamental que la refractariedad
sea real, sin la influencia de distorsiones como el poco conocimiento del sintoma o de la
situacion, una utilizacion inadecuada de los fArmacos u otras terapias, una insuficiente in-
formacion del paciente, una presion familiar excesiva o una alteracién emocional del pro-
fesional. Debe diferenciarse el sintoma refractario del sintoma simplemente dificil de ma-
nejar, que podria mejorar con otros tratamientos. El sintoma refractario no puede tratarse
sin la sedacion.

Al final de la vida, los sintomas que aparecen con mayor frecuencia y que pueden re-
querir sedacion son los siguientes:

» El dolor, evidentemente.

* El delirio, anteriormente denominado sindrome confusional agudo. Es un estado de
shock cerebral, normalmente desencadenado por una situacion de estrés. Puede ser in-
termitente o continuo, y es muy corriente en periodo de agonia.

» La disnea, la dificultad para respirar, con sensacion de ahogo. Es uno de los sintomas
mas dificiles de tratar y, a menudo, se acompana de angustia y sensacion de muerte in-
minente.

* El deterioro del estado general, manifestado en forma de debilidad, anorexia, apatia y
desinterés por el entorno.

* El distrés emocional, representado por cuadros de ansiedad, crisis de panico, introver-
sion o depresion.

Siempre habra que identificar los sintomas que generan la situacion, fisicos y/o emocio-
nales —analizando, si fuera posible, la etiologia—, evaluar su intensidad y progresion, su
cronologia (tiempo transcurrido, intermitencia), la respuesta al tratamiento efectuado
hasta entonces y el alivio producido, y también habra que diferenciar siempre los sinto-
mas refractarios de los dificiles.
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4.2 Metodologia para la decision

Hay otros aspectos importantes a tener en cuenta antes de efectuar una sedacion en la
agonia.

Hay que calibrar si la situacion de la enfermedad es realmente avanzada y terminal, con un
pronostico de muerte proxima. En caso de duda, se recomienda volver a valorar parametros
biologicos y clinicos. Junto a la valoracion del profesional hay que contemplar la que rea-
liza el paciente y su familia. El juicio subjetivo puede no ser suficiente, pero hay que inves-
tigar el concepto de sufrimiento del paciente e identificar cudles son los factores que lo re-
troalimentan. Hay que averiguar qué grado de informacion se tiene sobre la enfermedad y
qué esperanzas son realistas y cuales no lo son.

También conviene analizar el grado de implicacién del personal sanitario, evaluando el
esfuerzo realizado y el resultado obtenido, las expectativas iniciales y las finales, incluso
el grado de frustracion, de desgaste emocional y de dificultad de comunicacion. La toma
de decisiones deberia ser consensuada y compartida entre todo el equipo, quizés con la
ayuda de otros profesionales expertos, sin olvidar nunca la opinién del paciente y de la
familia, y recabarla siempre que se pueda.

El sistema para llevar a cabo la accion debe seguir un cierto método. Hay que proponerla
formalmente para un consentimiento licido, cuidar el registro en la historia clinica y ser
minucioso en la elaboracion y proposicion del plan terapéutico.

A) Consentimiento

Es mejor que la posibilidad de sedacion haya sido tratada con una antelacion suficiente,
aprovechando, por ejemplo, la expresion de un temor a la agonia futura, quizas proxima.
Incluso, puede ser éste el momento de redactar un escueto documento de voluntades
anticipadas (o de directrices previas: DDP o DVA). Si el paciente dispusiera ya de uno,
siempre es aconsejable revisarlo en su presencia y en la de su representante o de la
familia, por si fuera aconsejable actualizarlo en algunos aspectos. Y, cuando se ve que la
sedacidon puede representar una ayuda inminente para el paciente, hay que hacerle una
propuesta sobre su oportunidad actual o, en su defecto, hacérsela a la familia. La infor-
macion debe ser suficiente para que puedan entenderse la situacion y la estrategia que se
propone.

Evidentemente, el consentimiento suele ser oral, sin necesidad de firmar ninguna autori-
zacion escrita, aunque si es conveniente que quede registrado en la historia clinica. Puede
ser aconsejable, a veces, que este consentimiento oral se recabe en presencia de otra per-
sona, si se prevén dudas futuras, pero es absurdo pretender que sea siempre escrito (Porta,
2003 y Couceiro, 2003), como plante6 el Informe sobre “el Caso Leganés” (Comisién de
Expertos de la Consejeria de Sanidad de Madrid, 2005).
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Hay que utilizar un lenguaje claro y conciso, adaptado al tipo y caracteristicas culturales
de los interesados, permitiendo, para mejorar la comprension, intervalos para las pregun-
tas o dudas. Claro estd que conviene disponer de un espacio especifico para realizar la
entrevista con privacidad y sosiego; el pasillo de un hospital no es el sitio idoneo para una
decision asi.

Hay que explicar la estrategia terapéutica: tratamiento de base, tratamiento de rescate en
funcién de la respuesta, hidratacion, ingesta, movilizaciones, intermitencias... También
es conveniente informar de la sedacién producida como accioén secundaria de otros far-
macos, sobre todo en enfermos labiles y con problemas metabolicos avanzados y com-
plejos.

B) Registro en la historia clinica

El registro en la historia clinica es importante, no solamente para poder responder de
nuestra actuacion, sino como orientacion a profesionales que puedan participar después
(pensemos en la guardia nocturna), y no hay que desdenar la ayuda que proporciona la
verbalizacion estructurada que requiere la escritura. Hay que redactar en ella una breve
historia de la enfermedad, de la evolucion y de la situacion a la que se ha llegado. Hay
que exponer las causas que han motivado la propuesta de sedacién: la refractariedad real
de los sintomas y el sufrimiento presente. Hay que argumentar y justificar la no rea-
lizacién de mas pruebas complementarias o de tratamientos futiles que no aportarian
ninguna informacién nueva y que podrian generar mas malestar y molestias. Lo mismo
cabe decir de la retirada de las medidas de soporte. Conviene también citar a las personas
que han intervenido en la decision (profesionales sanitarios, paciente, familiares) y su
grado de implicacion.

C) Plan terapéutico

Hay que definir el tipo de farmacos a utilizar y las dosis de administracién recomendadas
en funcion de la sedacion que se pretenda, ya sea ésta superficial o profunda, intermitente
o permanente, segin el peso del paciente, etc. Como todo tratamiento, debe ser pro-
porcionado y ajustado.

Hay que decidir la via de administracion de los farmacos. En el caso de colocar una nueva
via, se debera regir por el criterio de no potenciar una mayor incomodidad al paciente y,
por tanto, que sea de facil colocacién y acceso. La via oral puede resultar 1til hasta el fi-
nal en gran cantidad de enfermos y para muchos fairmacos. La via rectal también lo es.
Se utiliza, cada vez mas, la via subcutanea con palomilla.

Habra que revisar a menudo la pauta escogida, retirando los farmacos que ya no estén in-
dicados para la situacién porque no aporten ningun beneficio. En cambio, pueden mante-
nerse los dirigidos al soporte de calidad, como puede ser la hidratacion.
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Hay que identificar la forma de evaluar la respuesta al tratamiento: ya sea con la escala
de Ramsay, la escala categorica (0-10), la EVA, signos indirectos, etc. (Porta et al., 1999,
2003).

D) Farmacopea

Se recomienda iniciar la sedacion mediante un tratamiento de induccién lo suficientemente
ajustado como para que los resultados puedan valorarse a corto plazo (signos de disminucién
del dolor, de la agitacion o la disnea...). Después, debe decidirse el ritmo en funcion del tipo
de sedacion escogido y la respuesta probada.

Las asociaciones deben evitarse al maximo: es necesario saber qué utilidad tiene cada
farmaco utilizado, pues no todos sirven para todo. Por este motivo, el denominado “céctel
litico” (término que deberia eliminarse del argot médico) presenta un error ya en el mismo
disefo, pues se trata de una mezcla de farmacos y de dosis independientes de la situacion,
sin personalizacidn, aunque su resultado pudiera considerarse, a veces, correcto.

No especificaremos aqui todos los farmacos, pero se utilizan para la sedacion desde los
neurolépticos (levomepromazina) a anestésicos potentes (propofol), pasando por las benzo-
diacepinas (midazolam), que son las mas usadas, y los barbittricos en segunda linea (fe-
nobarbital, tiopental) (Porta, 2003; Sanz, 2004), aparte de opidceos y otros analgésicos para
el dolor. Convendria que los profesionales que atienden enfermos terminales se familia-
rizaran con su manejo.

4.3 Consideraciones practicas

El objetivo de la técnica de sedacion es la disminucion o abolicion de la presencia de uno
o varios sintomas que generan sufrimiento fisico y emocional al paciente, mediante la
disminucion del nivel de conciencia. Excepto en situaciones agudas, la sedacién debe
contemplarse como un proceso, con un plan, un principio y un final, con un tempo que,
la mayoria de veces, deberia estar orientado por el paciente en funcion del grado de res-
puesta y de la evolucion.

En una situacién bien controlada es fundamental respetar este tiempo, buscando un equi-
librio, a veces dificil de encontrar, entre el deseo de algunos y la realidad. El concepto de
tiempo tiene, para el enfermo grave, un valor que es desconocido por la mayoria de pro-
fesionales y de familiares. Segiin R. Bayés, su percepcion subjetiva incluso podria utili-
zarse como indicador del grado de bienestar o malestar en situacion terminal. Siempre
que se pueda, es importante disminuir la espera de acontecimientos importantes con la
incertidumbre que suelen comportar. El modelo de atencion que se recomienda debe te-
ner en cuenta esta percepcion por parte del paciente y adaptarse a ella.
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Con el sufrimiento ajeno no debemos negociar. Hay que actuar con argumentos cientifi-
cos basados “en la evidencia” (en pruebas), y a la vez con el maximo respeto a la demanda
personal en cada situacion. Por ejemplo, la demora en la toma de decisiones acostumbra
a estar mas relacionada con las dudas e incertidumbres de los cuidadores que con la
demanda y la dificultad de la decision en si. Con la demora podemos generar un aumento
gratuito de sufrimiento, que convendria evitar, al paciente y a la familia. Y, a la inversa,
una decision tomada de forma urgente y mal comunicada para tratar una situacion no agu-
da también puede generar un exceso de sufrimiento. Para evitar esta bipolaridad es ne-
cesario adaptar racionalmente nuestras acciones al tiempo o ritmo que conllevan la si-
tuacion objetiva y la subjetiva del enfermo, encontrando un equilibrio entre ambas.

En la situacion de fin de la vida deberian adquirir mas valor las condiciones en que se
presenta la vida que queda que el tiempo que queda para morir. Este es un concepto que
deberiamos ser capaces de transmitir, comenzando por priorizar las constantes de confort
(tranquilidad, no agitacion...) frente a las constantes vitales (tension arterial, tempera-
tura...) en el momento de evaluar la situacion. Para hacerlo realidad, deben ser los pro-
fesionales los primeros en creer que, asi como para curar hay que hacerlo a tiempo, para
cuidar cuando la curacion ya no es posible también existe un momento 6ptimo que hay
que saber aprovechar. “La ocasion es fugaz”, dice acertadamente Hipocrates, y en este
caso afecta de forma directa a un paciente e indirectamente a los familiares, que pueden
interpretar la demora como mala praxis.

Desde el punto de vista ético, en principio, la sedacion no deberia generar problemas de in-
dicacion, ya que alivia el sufrimiento causado por sintomas determinados y no intenta pro-
vocar una muerte que, por otro lado, esta proxima a causa de la enfermedad. El proceso se
basa en administrar los farmacos a una dosis proporcionada y calibrando la respuesta del
enfermo y el control del sintoma. No se trata de administrar dosis letales para garantizar
una muerte rapida. Esta no es el parametro de respuesta esperada, sino la evaluacion de la
disminucién del sintoma y el alivio del sufrimiento. Azucena Couceiro (2003) dice muy
bien que en la sedacion en la agonia no tiene mucho sentido utilizar el concepto de “doble
efecto”, porque el conflicto no esta entre la desaparicion del sintoma y la muerte, sino entre
la desaparicion de aquel y la pérdida de consciencia. Afirmar que la sedacion en la agonia
precipita la muerte de un paciente que ya se esta muriendo no seria mas que una tautologia.
De hecho, la supervivencia una vez iniciada la sedacion es de 2,5 a 3,5 dias de promedio.
El caso de la sedacion paliativa es distinto, seria mas complejo y podria generar confusion,
por lo que no lo trataremos aqui.

En la toma de decisiones dificiles puede aparecer la angustia de la soledad. Se trata, en
general, de casos en que, ante situaciones complejas, el cuidador toma decisiones bajo
demasiada presion: ya sea del entorno familiar o del propio enfermo, terapéutica inefi-
caz, impaciencia... Es aconsejable, entonces, solicitar ayuda, compartir con otros las du-
das y conseguir apoyo necesario. De lo contrario, es muy probable que las decisiones re-
sulten sesgadas por la subjetividad y conlleven mucho estrés. Como consecuencia de la
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falta de racionalidad, facilmente se llega o al encarnizamiento terapéutico o, por el con-
trario, a la eutanasia inconsciente, al abandono del seguimiento, a la mentira, a la falta de
confianza médico-enfermo-familia y a la disminucion de la autoestima.

Para el final de la vida deberia adoptarse el mismo modelo que se aplica en las demas ac-
tividades médicas (ya sea cuidados intensivos, cirugia cardiaca o trasplantes, por ejem-
plo): valorar los criterios para entrar en programa, consenso entre las diferentes partes,
tener protocolos establecidos, identificar situaciones dificiles y prevenirlas, conocimien-
to de la voluntad del enfermo o de la familia —si este no es competente— y evaluacién mi-
nuciosa del resultado obtenido. El desarrollo de los cuidados paliativos y de los comités
de ética ha generado mas reflexion entre unos profesionales sanitarios excesivamente for-
mados, dedicados, hasta ahora, a curar y demasiado poco a paliar. Es cierto que aumen-
ta la toma de conciencia sobre el tema, pero conviene desarrollarla ain mucho mas.
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5. Las voluntades anticipadas
y el Documento de Directrices Previas (DDP)

Directrices anticipadas: la ultima oportunidad de ejercer la autonomia
Lépez Rubi

La ley permite no aceptar un tratamiento y pedir una sedacion cuando se crea necesario.
Pero los mayores problemas se suscitan cuando un enfermo pierde, a causa de la evolu-
cion de su enfermedad, su capacidad para comprender y decidir, y queda entonces a mer-
ced de las decisiones de los demas, del médico o de los familiares. Precisamente es ésta
una situacion frecuente. Alguien tomara entonces unas “decisiones por sustitucién”, con
el peligro de que los propios deseos queden relegados.

Dada la ya apuntada concepcion tradicional de la actuacion médica y la preparacion de los
profesionales para luchar exclusivamente contra la enfermedad, es logico que el ciudadano
tenga un miedo creciente a que las posibilidades portentosas de las que éstos disponen sean
utilizadas para mantener su vida mas alla de lo que tolera su dignidad. Nadie quiere llegar a
que el limite sea s6lo técnico, a que ya no se pueda técnicamente hacer mas, porque ese li-
mite puede quedar demasiado lejos. El ciudadano quiere que ya antes se hayan tenido en
cuenta sus valores personales y se acierte en como actuar y cuando ya no “conviene” conti-
nuar haciéndolo. Es logico, pues, que desee que los profesionales conozcan y respeten sus
directrices mientras ain pueda expresarlas. Solo asi podra beneficiarse de la limitacion de
un tratamiento que le parece absurdo o pedir una sedacion oportuna.

Tampoco la familia es a menudo una garantia de seguridad. Es verdad que, en general, cono-
ce la voluntad del enfermo, pero a veces no de forma suficiente. De hecho, hay discrepancias
importantes entre los enfermos y sus familiares en cuanto a la valoracion de situaciones, sin-
tomas y medidas a tomar o a rechazar. Por un lado, las familias facilmente sobrevaloran la
posibilidad de dolor o sufrimiento, incluso en pacientes en coma profundo. Por otra parte,
ademas de personas, somos a veces un simbolo para los demas y a una familia puede, por
ejemplo, pesarle tanto la desaparicion del abuelo y, con él, de los lazos de union que asegu-
raba, que puede verse tentada de hacer todo lo posible para mantenerlo con vida, mas alla
del limite de lo razonable, con el riesgo de convertir a la persona en victima de lo que repre-
senta. Tampoco puede pasarse por alto el hecho de que, para muchas familias, puede resultar
doloroso, por miedo a la culpa residual, tomar una decision de no empezar o de interrumpir
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un tratamiento. Por todo ello, en ocasiones, para todos, familiares y profesionales, puede aca-
bar resultando mas cémodo continuar el tratamiento. Recordemos que en nuestra cultura
occidental el hacer algo esta mejor considerado, en principio, que la abstencion.

Saliendo al paso de todo ello, y sobre la base de la necesidad de preservar la libertad y la
dignidad de la persona, se ha legislado para que en estas situaciones se tenga en cuenta la
voluntad del afectado, sobre todo si la expreso anticipadamente en un “documento de
directrices previas” (en adelante DDP). Entre nosotros su validez venia ya asegurada por
el Convenio sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina del Consejo de Europa, vigen-
te en Espana desde enero de 2000, que dice en su articulo noveno que “seran tomados en
consideracion los deseos expresados anteriormente con respecto a una intervencion mé-
dica por un paciente que, en el momento de la intervencion, no se encuentre en disposicion
de expresar su voluntad” (Convenio sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina del
Consejo de Europa, 1997). En Estados Unidos contaban con la Patients Self-Determina-
tion Act, del afio 1991 (Cox, 1994), a partir de la repercusion del famoso caso de Nancy
Cruzan, en el cual la sentencia judicial sefialaba la pertinencia de “una prueba clara y con-
vincente” de la voluntad de la enferma antes de desconectarla del respirador que la man-
tenia con vida. Aquella ley inst6 entonces, entre otras cosas, a: 1) que los centros sanitarios
proporcionaran informacion escrita a sus usuarios sobre el derecho a tomar decisiones
clinicas, incluido el de no consentir las indicaciones del médico, y a redactar un DDP tal
como estipule cada Estado y, en 1993, 50 Estados de EE UU habian legislado al respecto;
2) que, al ingreso del paciente, se le proporcionara también informacion por escrito sobre
las disposiciones del centro respecto a estos documentos; 3) que se sefialara en la historia
clinica del enfermo si tenia o no un DDP redactado; y 4) educar al personal del centro
sobre su manejo (Drane, 1994). Mas tarde, el Congreso de los Diputados de nuestro pais
aprobo la Ley basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacioén y documentacion clinica (Ley 41/2002, BOE n° 274, de 15 de
noviembre de 2002), cuyo articulo 11 contempla lo que ha acabado denominandose “di-
rectrices previas”.

Es importante recordar que, sin un documento, uno debe esperar también el respeto a la
voluntad expresada y, por tanto, al rechazo que pueda tenerse a una actuacion. Aun resul-
ta mas importante la confianza mutua que enfermo y médico puedan haber establecido
entre si y, en este sentido, repetimos que uno de los peligros es pretender pasar de la re-
lacién paternalista a otra puramente contractual, como tnica alternativa. Hay que reivin-
dicar otras posibles y mejores formas (Emmanuel L. L., Emmanuel E. J., 1999, y Broggi,
2003b). Es cierto que para muchas actuaciones médicas habituales puede bastar una sim-
ple relacion contractual, correcta y respetuosa, pero para morir bien se precisa algo mas,
un vinculo mas estrecho que posibilite una ayuda mas calida y comprometida. El didlogo
del que hablabamos deberia llevar al profesional a una mayor implicacion, incluso hasta
contactar con lo que Quill (1992) llama “zonas oscuras”. En nuestro contexto, creemos
que podria hablarse de relacion “amistosa”. Buscarla y llegar a ella es deseable, aunque
a menudo resulte dificil y a veces fuera de nuestro alcance (Broggi, 2000).
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También es cierto que la decision tomada con los familiares, a pesar de lo dicho mas
arriba sobre sus peligros, es en general una féormula aceptable de sustitucion. Hay autores
que, incluso, creen que ofrece mas garantias y facilidades que los DDP. Esta parece ser
la creencia extendida en nuestra cultura latina, en la que el tipo de familia mas habitual
es aquella en la que las decisiones se toman colectivamente y en la que los valores do-
minantes son los de solidaridad entre sus miembros y de la compafiia mutua.

Pero digamos que, en general, es necesaria una mejor formacion de los profesionales para
manejar las decisiones terapéuticas por sustitucion. Existen ya multiples procedimientos
de decision para estos casos, como el sugerido por Drane (1988), que deberian conocerse
y discutirse.

Si las premisas antedichas se cumplen, si la relacion clinica es satisfactoria y la familia
esta minimamente cohesionada, las “voluntades anticipadas” pueden darse oralmente en
el proceso de deliberacion y no es raro que asi se haga. Mas tarde, en caso de pérdida
de la consciencia, debera entenderse que la decision auténoma expresada con anteriori-
dad se prolonga, como dice Dworkin, “después de la razén” (1994). Ya no se trata, en-
tonces, de llegar a una decision segun el criterio objetivo del “mejor interés” para el pa-
ciente, con una valoracién de datos clinicos y una interpretacion general de la calidad
de vida, sino de respetar un criterio subjetivo expresado por un enfermo cuando podia
hacerlo. Precisamente, asi lo entendi6 el Tribunal Supremo de Justicia de EE UU para
Nancy Cruzan, y asi lo entiende la excelente Appelton International Conference (1992),
que recuerda que el médico tiene un deber prima facie de respeto a la voluntad oral del
enfermo, aunque ahora esté ya inconsciente. Conviene no caer en la obsesion legalista
y defensiva de pensar que un documento escrito serd mas claro que un dialogo mante-
nido con el paciente o que, para actuar respetuosamente, necesitamos un documento for-
malizado.

De hecho, las reticencias a formalizar un DDP (o DVA) son multiples y variadas (Lynn,
1991; Ryan, 1996) y explican la gran diferencia entre el pequefio nimero de aquellos que
lo acaban redactando y la mayoria que no lo hace, a pesar de defender la pertinencia de
hacerlo (Emmanuel, 1989).

De todas formas, no cabe dudar de su oportunidad si con él logramos aumentar la ocasion
de ejercer el derecho a participar en las decisiones. Este es su verdadero objetivo. Y ha-
bria para ello buenos argumentos. En primer lugar, uno puede no confiar lo suficiente en
las condiciones familiares o en conseguir una relacion clinica tan satisfactoria como la
deseada. En segundo lugar, incluso confiando en ellas, el documento es una forma de
corroborar el fundamento de la actuacién del profesional y de la decision de los familia-
res o proximos y, por tanto, facilita el que pueda llegar a ser mas respetuosa si hay contra-
dicciones. Finalmente, como puntualiza la British Medical Association (1994), las volun-
tades anticipadas documentadas deben verse como algo mads estable y de mayor repercu-
sion publica que la voluntad verbalmente expresada en un momento.
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5.1 Contenido y formalizacion del documento

El fin perseguido por un DDP (0o DVA) es esta objetivacion de la voluntad de la persona, y
alcanzar esta meta deberia pasar por delante de formalismos burocraticos y legales. Ademas
de identificar en €l a su titular y explicitar su voluntad, asegura que ésta se expresd en
condiciones de libertad, de capacidad legal y de capacidad para decidir. Ratificarlo ante
notario es garantia suficiente. La Ley catalana 21/2000 ya contempld, sin embargo, otra
posibilidad: hacerlo ante tres testigos, dos de los cuales no han de estar vinculados al
otorgante ni familiar ni patrimonialmente. Admitir solamente la ratificacion notarial o pre-
tender que ésta constituya una garantia superior a las demas supondria restringir las posibi-
lidades a este tipo de expresion autonoma cuando falte tiempo, movilidad, posibilidades
economicas o concurran otros impedimentos. La alternativa de recurrir a testigos pone, en
cambio, el documento al alcance, por ejemplo, de pacientes hospitalizados que perciben la
necesidad de un DVA cuando conocen la evolucidn de una enfermedad. De esta manera, se
cumple mejor el objetivo de servir de ayuda a enfermos ante circunstancias reales y no sola-
mente a ciudadanos que se encuentren aun lejos de cualquier enfermedad. Lo importante,
y dificil, es lograr que el documento exprese la voluntad autonoma de forma personalizada
e inteligible.

Lo mismo ocurre con respecto a los registros. Es posible que su existencia sea util, pero
no conviene exagerar. En la voluntad anticipada lo importante es la lucidez, y ésta se en-
contrara mas facilmente en la deliberacion con un buen médico que ante el mejor notario
o el mejor funcionario de registro que se pueda encontrar. En este sentido, puede tener
razén Gomez Rubi cuando teme que con los documentos en nuestro pais se puede llegar
a un “despropdsito similar al alcanzado con el consentimiento informado, donde hemos
asistido a la transformacion de la conquista mas importante en los derechos de los
pacientes en un proceso burocratico carente de sentido ético” (2001). E1 DDP (o DVA)
es sobre todo materia ética, que evidentemente tiene su marco legal, y seria un “despro-
posito” perder de vista su objetivo primordial.

En cambio, lo que si creemos importante, como se especifica en la Patient Self Determina-
tion Act y en la ley catalana, es que deba formar parte de la historia clinica. Recordemos que
ésta constituye el registro unificado de lo que se conoce sobre el enfermo, lo que le confiere
un peso clinico (y juridico) incomparable. Precisamente, quien mas insiste en querer regis-
tros centrales mas minimiza la utilizacion de la historia clinica. Deberia aconsejarse, en cam-
bio, a quien posea un documento redactado que no se desentienda de él: que informe sobre
¢l a su entorno y que lo entregue a su médico cuando se le abra historia. De hecho, es un
documento dirigido al médico responsable.

Cléasicamente, un DDP (o DVA) contempla dos posibilidades de prevision que pueden
utilizarse por separado o conjuntamente. Una es la de resefiar las instrucciones a tener en
cuenta en la toma de decisiones. La otra, la de nombrar un representante para la adopcion
de las decisiones.
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Digamos, de entrada, que la designacion de un representante se perfila como una opcion
util en casi todos los casos. Con independencia de que se trate o no de un familiar, el
nombrado queda como depositario de la voluntad del enfermo. Es el interlocutor valido
y obligatorio. Segun cémo quede especificado en el documento, puede ser designado pa-
ra aplicar y adaptar las directrices expresadas en ¢l y para actuar en defensa de los va-
lores y expectativas del enfermo en casos no previstos. El nombrar a un no familiar puede
dar origen a algin problema en nuestro medio cultural, pero, por lo que deciamos mas
arriba, en algunos casos puede ser una buena opcion (familias desestructuradas, opinio-
nes encontradas).

El nombramiento de un representante, incluso de alguien para sustituirle a su vez, debe
aconsejarse siempre, pues €s quien proporciona mayor garantia de interpretacion de la
voluntad ante la necesidad de adecuarla a la situacion concreta, dado lo dificil que es
preverla en toda su complejidad.

La otra parte del DDP, la que incorpora las instrucciones sobre futuras actuaciones
sanitarias y sus limites, constituye lo que en esencia se conocia como “testamento vi-
tal”. Es importante diferenciar lo que es un documento emitido con mucha anterioridad
a la decision, sin conocimiento de a qué tipo de situacidon nos enfrentaremos, de otro
inscrito en un proceso conocido y en el que puedan preverse las situaciones con mas
realismo.

Los documentos-tipo ya confeccionados deberian servir de simple modelo para orientar
y ayudar a redactar otros mas personales, evitando la tentacidon de sustituir la verdadera
voluntad del enfermo por férmulas rutinarias. De otro modo, surgirdn documentos mi-
méticos, escasamente personalizados y poco utilizables para decisiones concretas. He ahi
un reto y un gran trecho a recorrer. Lo importante es que sea claro.

Un documento base deberia especificar, al menos, los siguientes extremos:

* Criterios que ilustren nuestros valores, la calidad de vida que preferimos, la que no
toleramos... Se trata, seguramente, de criterios genéricos y ampliamente compartidos,
pero quizas no sea superfluo especificarlos.

« Situaciones clinicas en las que los criterios expresados quisieran verse valorados: por
ejemplo, irreversibilidad, estado vegetativo, demencia profunda, dolor intenso, etc.

* Instrucciones sobre actuaciones sanitarias previsibles y limites en las situaciones an-
tedichas: actuaciones de mas alta complejidad (ventilacidn mecanica, didlisis, cirugia ma-
yor, etc.), de menos complejidad (hospitalizacion, antibidticos, rehabilitacion, etc.). Es
conveniente especificar siempre otras como la hidratacion, la nutricion artificial...

* Otras voluntades: donacion o no de 6rganos, etc.
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Con todo, debe recomendarse la renovacion del documento cuando la evolucién de una
enfermedad nos haga entrever situaciones distintas de las previstas. Sobre todo, convendria
repensar entonces los apartados b) y ¢) afiadiéndoles una actualizacion. Con ello se lograria
que los dos modos de entender el documento pudieran complementarse y coincidir. Asi, por
ejemplo, puede ocurrir que uno haya estado obsesionado por la enfermedad de Alzheimer y
la situacién de demencia grave, disponiendo en el documento el rechazo “incluso de los
antibidticos como tratamiento de eventuales complicaciones”, llegado el caso, y que, en
cambio, lo que aparezca en el horizonte sea una neoplasia avanzada. Lo aconsejable,
entonces, seria renovar el documento segun el curso de la enfermedad, los 6rganos a los que
vaya afectando, las limitaciones que produzca y los peligros que se prevean, porque las
actuaciones que se trata de solicitar o de limitar son muy distintas a las imaginadas en el
primer modelo. Es precisamente en estas circunstancias en las que puede comprobarse la
menor importancia del registro centralizado, al que la renovacion quizas no llegue.

Si bien la renovacién deberia ser habitual, no puede pensarse que caduque. Aunque sea
cierto que un documento renovado demuestra mas coherencia que otro que no lo haya
sido, a pesar de lo cambiante de la enfermedad, siempre es la expresion de una voluntad.
Ello no impide reconocer que no todos los documentos tienen el mismo peso.

Los sanitarios deberian ver una nueva obligacion moral (aparte de las ya legales, como aceptar
el documento y ponerlo en la historia clinica) en ayudar a los enfermos: a los que traen un
documento ya redactado, leyéndolo, intentando comprender cudl es su voluntad, sus temores,
su concepto de calidad de vida, e informandole, de forma realista y leal, sobre su alcance.

Los centros sanitarios deberian estar en condiciones de aconsejar y ayudar, a los usuarios
interesados, a confeccionar y renovar un DDP (DVA), como un servicio sanitario mas,
aparte, claro estd, de informar del derecho a redactarlos y de especificar en la historia
clinica, en sitio visible, si el enfermo dispone ya de €l.

5.2 Utilizacion en la decision clinica

En la utilizacion del DDP (DVA) es donde radican las mayores dificultades. Hay que
aceptar que el desconocimiento alimenta falsas expectativas en algunos ciudadanos y el
miedo y la postura a la defensiva de algunos profesionales. El Convenio de Oviedo ya
dice que estos documentos deben “tenerse en consideracion”, no que deban seguirse sin
analisis. Y dicho analisis debe anteponer las premisas éticas del derecho a la libertad de
escoger, de no consentir y de limitar la actuacion médica. En estos aspectos viene a ser
una extension del “consentimiento informado”.

La ley introduce algo de confusion cuando sefiala algunos limites. Nos dice que no puede
vincular algo: 1) que sea contrario a la legislacion vigente; 2) que no se corresponda con la
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situacion planteada; y 3) que vaya en contra de las buenas practicas clinicas. La primera
advertencia parece obvia. En realidad, dicha clausula parece haberse concebido para salir
al paso de los que puedan creer, ingenuamente, que con un documento de voluntad personal
se posibilita la eutanasia activa sin mas, aunque debemos distinguir la validez del docu-
mento y el caracter vinculante de la peticién que en él aparezca consignada. En la segunda,
la complejidad real surge cuando la redaccién del documento es confusa y obliga a un
margen de interpretacion no desdefiable en aquella situacion. Por ultimo, la exclusion de
aquello que vaya contra “las buenas practicas”, o la lex artis, sin mas especificacion, resul-
ta equivoca, porque podria permitir lecturas poco respetuosas con la voluntad del paciente:
deberia haber quedado mas claro que éste siempre podra negarse a un tratamiento (al in-
greso en la UCI, pongamos por caso) por bien indicado que esté seguin criterios o proto-
colos médicos. A este respecto debe destacarse la importancia de diferenciar adecuada-
mente entre pedir una actuacion y no permitirla. Una cosa es recordar la evidencia de que
el profesional no puede acceder a la demanda de actuaciones futiles, inttiles o ilegales, y
otra radicalmente distinta es negar la autonomia de un paciente que veta determinada
actuacion (Azulay, 2004). Confundirlo es vaciar la ley de contenido.

Pero hay que reconocer dificultades reales. Tales son las relacionadas con el prondstico. Una
cosa es la directriz emitida con respecto a una situacion terminal o de incapacidad
permanente y otra distinta cuando el estado de inconsciencia es temporal y se produce en
una situacion no terminal; quizas la ley deberia haberlo especificado. Porque el interrogante
se centra, entonces, en si la informacion que tenia la persona en el momento de redactar el
documento (en relacion con la reversibilidad de tal estado, las consecuencias del rechazo del
tratamiento, las alternativas existentes, etc.) era la suficiente. Basandose en este requisito,
Ryan, por ejemplo, argumenta rigurosamente su oposicion a los documentos que no se
limitan a una situacion de irreversibilidad o de terminalidad (Ryan, 1996). Y es una postura
muy compartida, porque, en caso de irreversibilidad o de terminalidad (que convendria de-
finir), si se entiende que la informacion para exigir la limitacion del tratamiento es ya sufi-
ciente entre la poblacion y, por tanto, es aceptable presuponerla. Lo mismo ocurre cuando el
documento prohibe una medida de reanimacion en accidente agudo que surja en el
transcurso de una enfermedad crénica: al enfermo con bronquitis obstructiva que decide no
ingresar mas cabe suponerle también un conocimiento suficientemente valido.

Lo que parece incontrovertible es que el manejo de estos nuevos documentos precisa una
formacion de la que los profesionales carecemos. Los problemas que se suscitan no pue-
den ser abordados con una rutina, sino que requieren un tratamiento racional, critico v,
sobre todo, responsable: “basado en el conocimiento, la prudencia y el respeto a las per-
sonas; no en el temor” (Monzén, 2001).

Para terminar este apartado, debe sefialarse que la ley obliga a anotar en la historia cli-
nica la decisidon razonada al respecto. Es ésta una obligacion interesante, que habituara a
los profesionales a buscar las razones de su decision, a manejar valores o, al menos, a re-
conocerlo.
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5.3 Deberes y recomendaciones ante un DDP

El amplio horizonte que abren la vigencia y la utilizacién del DVA hace oportuno el esfuerzo
para disefar estrategias en aras a su buena utilizacion. Las administraciones, los comités de
ética, los profesionales sanitarios, todos estamos llamados a discurrir y discutir sobre ello.
Al hacerlo, deberiamos distinguir dos niveles: uno de obligaciones y otro de recomendacio-
nes. Algunas podrian ser, de momento, las siguientes (Broggi, 2003a):
* En el ambito de centro (hospitalario y de atencion primaria):
— Obligacion de informar por escrito a los ingresados y usuarios del derecho a confec-
cionar DDP (DVA), de las ventajas que esto puede aportarles y de los circuitos dise-

fados para ello.

— Obligacion de aceptar los DDP (DVA) ya confeccionados e incorporarlos a la
historia clinica de los pacientes.

— Recomendacion de que la historia clinica ostente en lugar visible si contiene o no
un DDP.

— Recomendacion de incorporar a la historia clinica hojas relativas a “problemas éticos
y su evolucion”.

— Recomendacion de crear un circuito para ayudar a confeccionar o renovar DVA en el
propio centro. Por ejemplo, a partir de la unidad de atencién al usuario convenien-

temente asesorada (con asesoria médica, juridica, notarial, etc.).

— Los comités de ética son una piedra clave para analizar problemas, emitir recomen-
daciones y disefiar circuitos.

* En el ambito profesional:
— Obligacion de aceptar los documentos confeccionados.
— Obligacion de incorporarlos en la historia clinica del paciente.
— Obligacion de tenerlos en cuenta en la decision.
— Obligacion de razonar por escrito la decision.

— Recomendacion de informar sobre los derechos a los pacientes y sobre la oportu-
nidad de confeccionar un DDP (DVA) cuando pudiera beneficiarles.
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— Recomendacion de ayudar a confeccionar documentos a quien le interese y hacerlo
de manera leal a los valores del enfermo, evitando influencias excesivas.

— Recomendacion de asesorar a quien ya disponga de un DDP (DVA) respecto de sus
lagunas, sus consecuencias y sus alternativas. Aconsejar renovarlo si se cree oportu-
no. Hacerlo de manera leal a los valores del enfermo, evitando influencias excesivas.

— Recomendacion de contactar con el representante nombrado.

— Recomendacion de recurrir al comité de ética para discutir los problemas que pu-
dieran surgir en su utilizacion.

— Recomendacién de recibir formacion en ética y, concretamente, en el manejo de las
decisiones clinicas con el enfermo ya inconsciente.
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6. La buena practica clinica actual

La ciencia privada de reflexion se transforma en ideologia
Adela Cortina

Si nos tomamos los nuevos derechos de los pacientes en serio, vemos que los objetivos
de la medicina deben enfocarse ahora a las necesidades del enfermo concreto, a la
dignidad de los ciudadanos enfermos, no solamente a nuestra eficacia contra las do-
lencias. Asi, en la actualidad, aparecen ante nosotros nuevos deberes. Veamos, al res-
pecto, algunas proposiciones en lo que atafie al cuidado debido para con el enfermo
cerca de la muerte.

6.1 Rechazo al tratamiento

Parece evidente que la nueva buena practica, ademas del deber de ofrecer lo mejor
para el enfermo y evitar para ¢l lo inuatil o demasiado peligroso, tiene una nueva y
clara servidumbre: la de aceptar su negativa. El consentimiento informado es un limite
nitido a la indicacion médica; indicacién que quedaria, por lo tanto, convertida ahora
en simple propuesta que se ofrece y que, obviamente, puede no ser aceptada. Es un
limite que, nada mas y nada menos, convierte en obsoleto el concepto de “eutanasia
pasiva”.

* El enfermo libre, competente y bien informado puede no aceptar una indicacion acer-
tada y oportuna para su salud, su vida o su felicidad.

* El rechazo del enfermo debe admitirse incluso una vez iniciada la actuacion, que, en-
tonces, debera ser suspendida.

* El profesional no sélo debe ofrecer lo que cree mejor para el enfermo, sino que tam-
bién debe ayudarle a ejercer su libre decision, para respetarla.

» Laracionalidad de esta decision no debe juzgarse por la coincidencia del resultado con

el de la mayoria o con la del criterio cientifico, sino por el proceso seguido y su cohe-
rencia con los valores propios.
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» La informacién debe ser contemplada bajo el prisma de propiciar decisiones autono-
mas, aunque quizas no sean compartidas y puedan resultar incémodas para profesio-
nales y familias.

* La persuasion —del profesional o de familiares o amistades— puede tolerarse. Incluso es
obligada si existe la conviccidon de que las consecuencias son peligrosas para el enfermo,
pero sin llegar nunca a la coaccion o a la desinformacion. Es éste un limite nitido en ética,
imposible de positivizar.

* El rechazo a un tratamiento no puede comportar una represalia, como el abandono del
paciente (el alta “voluntaria”). El enfermo continta teniendo derecho al cuidado alter-
nativo y/o paliativo.

* La hidratacion, nutricion y respiracion artificiales son tratamientos médicos, por lo que
pueden ser rechazados tanto en su inicio como para continuarlos.

* Por tanto, el respeto profesional e institucional al rechazo al tratamiento por parte de
un enfermo lucido, capaz, competente, no coaccionado e informado de las consecuen-
cias no es “eutanasia pasiva”, sino una forma de buena practica clinica respetuosa con
el consentimiento informado.

6.2 El enfermo incompetente y el DDP

Un caso dificil y comun en la agonia es el del enfermo incompetente, es decir, aquel en
el que la capacidad de comprension o de decision estd demasiado alterada. Competencia
es un sinénimo, en nuestro ambito, de “capacidad de hecho”, y debe distinguirse de la
capacidad legal. Ya vimos que un enfermo capaz legalmente puede ser incompetente, en
un momento dado, para tomar una decision concreta (Simon ef al., 2001).Y, a la inversa,
muchos pacientes incapaces, por edad o por incapacitacion, pueden ser competentes para
algunas decisiones sanitarias que les atafien. Hay que advertir que, segun la ley actual,
por encima de los 16 afos de edad ya se es capaz para decisiones sobre salud, ya se es
mayor de edad para ello. Existen grados de competencia y una cierta movilidad entre
ellos, de manera que puede tratarse de un estado transitorio a tener en cuenta y a mejorar.
Es habitual que en la aproximacion a la muerte se pierdan niveles de competencia por
varios motivos. Por tanto:

» Un paciente incompetente no pierde los derechos, pero su vulnerabilidad es mayor. A
mas peligro aparente, mas competencia debe pedirsele. La investigacion de la com-
petencia es, en si misma, una intromision en el mundo auténomo, pero es legitima fren-
te al peligro superior de no hacerlo.
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* A un enfermo transitoriamente incompetente debe ayudarsele a adquirir mayor grado
de autonomia; a veces con tratamiento de un sintoma (dolor) o del sufrimiento, pero,
también, mejorando la informacion personalizada y descubriendo valores o contra-
valores ocultos hasta entonces. En este caso, lograr el maximo sosiego es un objetivo
clinico y es prioritario a la toma de decisiones precipitadas.

* La voluntad expresada por un enfermo lucido, antes de perder la competencia, debe
considerarse, en principio, vigente una vez perdida, a no ser que una nueva circunstan-
cia imprevista y de suficiente entidad haya sobrevenido (Dworkin, 1994, cap. 8). Hay
que respetar la integridad de las personas y el proyecto genuino de construccion de su
propia vida. Lo contrario seria valorarlas como cosas desvinculadas de su pasado; seria
desvalorizarlas. Un escrito puede ayudar, pero no deberia ser esencial para tomar una
decision leal.

* Un documento que exprese la voluntad del enfermo anticipandose a la situacion (el
DDP o DVA) es una prueba fehaciente y que, por tanto, debera tenerse siempre en
cuenta en las decisiones de iniciar o de continuar (o para no iniciar o interrumpir) ac-
tuaciones diagnoésticas o terapéuticas. También, para aceptar quién es su representante
valido, aunque sea dificil, en nuestro medio, obviar a la familia.

* En el caso del enfermo definitivamente incompetente, y del que se desconoce su vo-
luntad, las decisiones de consentimiento informado deberan ser tomadas por su repre-
sentante o familiar proximo. Este puede entonces aceptar, o no, las actuaciones pro-
puestas. Solo si no existe esta posibilidad, los profesionales actuaran segun crean que
es el “mejor interés del paciente”, considerando su calidad de vida (Simoén, 2005).

* Para la calibracion del grado de competencia, siempre discutible, no deberia bastar la
decision de un profesional aislado. Se recomienda una decision colegiada y multidis-
ciplinaria, e incluso la opinidn del comité de ética asistencial del centro.

* Por tanto, el respeto a la voluntad del paciente incompetente, expresada previamente, o a
la voluntad de su representante legal para no iniciar o detener una actuacion, maxime si
esta contenida en un DDP (o DVA) valido, no es tampoco “eutanasia pasiva”, sino “buena
préactica clinica” respetuosa.

6.3 Futilidad y limitacion de tratamiento (LET)

Ademas de las preferencias personales del paciente, debe limitarse la actuacion profesional
si la misma se vuelve futil (es decir, claramente inttil) para un enfermo, lo que constituye
una situacion comun en la proximidad de la muerte. Es éste un concepto dificil de manejar.
No se trata de ineficacia biologica (un diurético, por ejemplo, puede ser eficaz), sino de
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inutilidad para aquel enfermo en concreto y en aquella situacidon concreta (un diurético
eficaz puede ser inutil en un enfermo que morira en seis horas). Futilidad podria equip-
ararse, pues, a la inutilidad personalizada, ya que se relaciona intimamente con el objetivo
fijado en aquella persona y en aquella situacion para una calidad de vida deseada. Y este
objetivo, como hemos apuntado, debe ser revisado constantemente. Asi:

* El concepto de consentimiento informado no incluye una sanidad “a la carta” en que
el enfermo indique actuaciones, sino que permite escoger y rechazar entre las opciones
validas en una situacion. Las actuaciones futiles (ineficaces o inttiles en ella) no deben
proponerse como posibilidad. Lo futil no tiene indicacion o la ha perdido.

» Las actuaciones futiles no deben comenzarse, en principio, ni incluso aunque exista
demanda de algtin familiar (situacién no infrecuente en nuestro medio).

* La futilidad puede sobrevenir y es corriente que asi sea. Un tratamiento se comienza con
la esperanza de su bondad y luego puede resultar o devenir futil cuando se ven sus esca-
sos resultados. Entonces debe ser retirado.

* Para detener una actuacion futil no se requiere, por tanto, en principio, el consentimiento
del paciente. Si deberia informarse del cambio que la situacion impone, maxime si se reca-
b el consentimiento para iniciarla. Es una responsabilidad profesional, aunque convenga
explicar con sensibilidad la necesidad de parar la actuacion. Pero puede no ser oportuno
imponer este tipo de decision a los familiares; no son ellos quienes deben decidir, y puede
aumentar su sufrimiento y culpabilidad.

 Sin embargo, es habitual que un cambio de objetivo tan importante requiera un tiempo
para la comprension y la aceptacion, y, a menudo, un pacto colectivo (equipo, familia
y cuidadores) para fijarse plazos para las decisiones (Llubia y Canet, 2000).

* En los casos en que los familiares no acepten la consideracion de futilidad de una ac-
tuacidon que parezca clara a los profesionales, debe llegarse a una deliberacion mas pro-
funda y, quizés, mas amplia, con la ayuda de miembros del comité de ética asistencial,
buscando valores “ocultos” (Broggi, 2003b), huyendo del dilema simple (Gracia, 2001)
y buscando vias de consenso.

* Debe analizarse siempre si la decision de futilidad discrimina al enfermo, si es genera-
lizable realmente. Debe contestarse siempre la pregunta ;la aplicariamos a otra persona
en sus mismas circunstancias, fuere cual fuere su importancia social o la presion de su
entorno?

* No hay diferencias éticamente perceptibles entre no comenzar y detener un tratamiento,
ni a causa de su futilidad ni de la negativa del enfermo. Parece que psicologicamente sea
mas inocuo no comenzar; sin embargo, puede ser mas ldgico comenzar un tratamiento de
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futilidad discutible para detenerlo cuando los resultados la corroboran. La hidratacion,
alimentacién y respiracion artificiales son tratamientos que pueden no iniciarse o suspen-
derse por las mismas razones.

* Por tanto, no iniciar o detener tratamientos futiles no es tampoco “eutanasia pasiva”,
sino simplemente “buena practica clinica” no maleficente y equitativa.

6.4 El “mejor interés” y la LET

Ante un enfermo incompetente, sin voluntad conocida y sin representante valido, actuare-
mos con lo que se ha venido en llamar “su mejor interés”, supuesto, claro estd, por los profe-
sionales a su cuidado. La consideracion de su calidad de vida percibida, deseada y ofrecida
puede ser util en el momento de decidir limitar tratamientos. Drane (1994, cap. 10) hace un
esfuerzo interesante para delimitar elementos de la calidad de vida de un sujeto entendido en
su globalidad (en su biologia enferma y su entorno). Se sabe que es un concepto ambiguo y
peligroso (Barbero ef al., 2001), de ahi su valentia y atractivo. Vedmoslo:

Primero, relaciona areas vitales generales con las experiencias subjetivas que en ellas se
desarrollan y que deben tenerse en cuenta. Considera tanto el nivel bioldgico, como el
psicologico y el social, como lo ha defendido Borrell (2002). Asi, contempla:

» Area somadtica y sensorial: habria que considerar el dolor o el placer y las mutilaciones
o formas humanamente atractivas o repulsivas.

+ Area fisiologica y conductual: los sentidos, la movilidad, la funcionalidad y el grado
de dependencia a perder.

* Area cognitiva y racional: consciencia del entorno, curiosidad, interés, introspeccion.
Comprensién de la situacion y de las posibles consecuencias.

» Area ética: conciencia personal. Sentido moral y defensa de escala de valores. Eleccion
responsable ante un problema.

« Area social: necesidad de compaiiia y ayuda. Capacidad de relacion, de amor y de
solidaridad.

» Area econdmica: responsabilidad financiera sanitaria (aqui hay que recordar particu-
laridades de la situacién sanitaria en EE UU).

Cada una de estas areas puede verse vulnerada de forma leve, mediana o severa. En el
momento de indicar la limitacién de tratamiento “en el mejor interés del paciente”, es
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decir, cuando no hay voluntad conocida ni sustituto valido, puede ser ttil este esquema
de Drane (algo modificado). Asi, por ejemplo, podriamos decir que:

» Limitar el tratamiento suele ser lo mejor para el paciente, y empezar o continuar una
actuacion debe justificarse entonces racionalmente si la actuacion propuesta supone:

— dafio mediano, pero con certeza permanente, en todas las areas;

— dafio severo y permanente en las areas 3, 4 y 5, incluso aunque la mejora fisioldgica
(en areas 1 y 2) sea probable;

— dolor severo intratable;

— dolor mediano, pero intratable, con deterioro en areas cognitivas (3 y 4) para compren-
derlo y soportarlo.

» Limitar el tratamiento puede ser lo mas conveniente y no empezar o parar un trata-
miento seria comprensible si la actuacion analizada supone:

— dafio permanente, mediano o severo, en alguna area y se trata de casos en los que se
sospecha que la voluntad del enfermo era limitar el tratamiento;

— dafio permanente, mediano o severo, en alguna area en casos en los que la muerte es
inevitable, aunque no sea inminente, o se trata de pacientes de edad muy avanzada,;

— daflo permanente, mediano o severo, en alguna area y el tratamiento supone poca seguri-
dad, con medidas invasivas peligrosas, ofrece poca efectividad probada o es experimental.

* Limitar el tratamiento no parece del mejor interés si la propuesta provoca solo:

— dafio ligero o moderado, pero subsanable, aunque sea en todas las areas;

— dafio severo, pero subsanable, en alguna de ellas.
Este, u otro similar, podria ser un instrumento protocolizable para ayudar a los profesio-
nales a la hora de tomar la decisién de no empezar o limitar tratamientos ya iniciados
cuando falte una voluntad explicita o un sustituto valido, es decir, cuando sean ellos quie-
nes deban tomar la decisidon con criterios globales sobre la calidad de vida.

Gradacion en la limitacion de tratamiento

En la practica de la limitacioén de tratamiento (LET), sea por indicacion médica o por no
aceptacion del enfermo, habria siempre una posible escala de actuacién que resultara
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razonable. Basandonos en parte en la expresada de forma simple por Gémez Rubi
(2002:238-53), diriamos que podrian considerarse los siguientes grados de actuacion:

* soporte total;
* soporte total, pero sin reanimacion cardiopulmonar si surgiera la disyuntiva;

* actuaciones aceptables para iniciar o continuar, pero condicionandolas, para evaluar, y
quizas detener después, la respuesta a partir de ese momento;

* no incorporacion de nuevas actuaciones, aunque manteniendo las ya iniciadas;
* retirada de las iniciadas (paulatina o bruscamente), salvo el respirador mecénico;

* retirada de respirador.
6.5 Sedacion terminal

Hemos visto que actualmente es incorrecta, legal y éticamente, la imposicion de actuaciones
a un enfermo que no las quiere (lo manifieste ahora con su voz o lo haya manifestado
anticipadamente), y que también lo es iniciar o no interrumpir actuaciones inutiles para el
enfermo (aunque sea con su aquiescencia) o que han sido declaradas contraindicadas, segin
un protocolo de calidad de vida global para un enfermo incompetente. Son formas de
maleficencia.

Pero la profesionalidad tiene otro deber fundamental, procurar la maxima ayuda al en-
fermo necesitado. Lo dicta la beneficencia prometida al enfermo, como dice el Jura-
mento Hipocratico: procurar su bien. Salvo que, ahora, este “bien” ya no es el que
dicta “el recto entender” del profesional, como se explicitaba entonces, sino sus ne-
cesidades y sus limites; es el enfermo el que define el bien esperado y los profesio-
nales los que debemos procurar, si nos es posible y licito, satisfacerlo. El profesional
debe adaptarse, al maximo, a las necesidades de cada persona enferma, no sélo de
cada enfermedad.

Pues bien, en muchas ocasiones, cerca de la muerte la sedacidon es una opcién que hay
que brindar o que, simplemente, hay que atender cuando la demanda es razonable.

» La demanda de sedacion cerca de la muerte es una demanda legitima cuando es para

evitar el sufrimiento real, sea éste de origen fisico o psiquico. No atenderla entonces
es maleficente.
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Debe proponerse la sedacion como posibilidad de ayuda frente a sintomas refractarios
o frente al miedo excesivo a la agonia, sin esperar que el enfermo la pida con excesiva
angustia.

Ante la demanda legitima o la indicacion clinica clara no cabe la objecion de concien-
cia como eximente para no tratar.

La aceptacion de la propuesta de sedacion, por parte del paciente, puede ser explicita o
implicita, pero el profesional debe cerciorarse de que aquel comprende las consecuencias
de la desconexion: la imposibilidad de vida mental y de relacion. No hay que buscar el
consentimiento escrito, pues seria una crueldad propia de una medicina defensiva.

Hay que apurar, previamente, las buenas medidas de confort para que la demanda
recibida, o la propuesta hecha, sean proporcionadas al maximo. La sedacion debe ser
proporcional a su alternativa. En la demanda de origen psiquico hay que apurar mas el
analisis de su oportunidad. La tristeza reactiva o el miedo no alterarian, de por si, la
competencia, pero si una depresion.

Hay que dudar de las propias interpretaciones sobre demandas implicitas, por lo que
conviene corroborar nuestra impresion con asiduidad, profundizando en el didlogo y
eligiendo sedaciones transitorias como primera opcion.

No hay que ensefiar a morir, sino ayudar a morir. Y se ayuda respetando las muestras
de voluntad y también las de irracionalidad, con miramiento, curiosidad y hospitalidad
hacia el enfermo.

Las necesidades de la familia, del sistema sanitario o del equipo cuidador deben man-
tenerse en otro plano, sin que confundan la indicacién o el rechazo de la sedacion, ni
su forma de aplicacién. Hay que adaptarse al ritmo de cada agonia.

Finalmente, la sedacion no es “eutanasia indirecta”, porque no busca la muerte como
solucion. Busca, solamente, un tratamiento para el sufrimiento evitable ante una muer-
te inevitable. Trata la agonia mitigandola.

Gradacion en la sedacion terminal

También en la sedacién seria posible y util buscar una gradacion, empezando con seda-
cion transitoria para después decidir. Es aconsejable que el propio enfermo calibre el
beneficio de la sedacion recibida y también de la nueva oportunidad de conexién con el
entorno, para decidir después con mas conocimiento.

Estas serian, resumidas, algunas directrices de actuacion que deberian hacer reflexionar
a los profesionales y a la Administracion sobre la buena practica actual, la que espera la
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sociedad. Esta quiere mas respeto para con las necesidades de los enfermos y que se
atiendan sus necesidades legitimas y variables, aunque, en ocasiones, puedan ser capri-
chosas y, concretamente, quiere que se trate mejor el sufrimiento en el proceso de agonia,
evitando la obstinacion terapéutica y procurando una sedacion cuando sea necesario.

6.6 Eutanasia y suicidio asistido

La legislacion actual impide ir mas alla de lo que hemos descrito, resumidamente, como
correcta asistencia al moribundo. Impide procurar, directa e intencionadamente, su muerte,
tanto si se trata del que pide ayuda médica para procurarsela ¢l mismo —y hablamos entonces
de suicidio asistido—, como cuando se trata de acceder a una demanda de actuacion transitiva
claramente eutanasica. Se trataria de una actuacion dirigida a buscar la muerte como al-
ternativa; es ésta la unica acepcidn aceptable para la eutanasia en la actualidad: la que es
activa, directa, rapida en el resultado y se produce a peticion del enfermo.

Es verdad que con la prohibicion taxativa actual se impide dar respuesta a las demandas de
algunos enfermos, demandas que pueden ser comprensibles y que convendria atender en
algun caso. También es verdad que la sociedad teme dar un paso que podria desproteger,
quizas, a alguna persona particularmente vulnerable, y es un temor que también convendria
desvanecer.

Para tener en cuenta ambos extremos, creemos que seria posible una despenalizacion
prudente que permitiera atender las necesidades realmente autonomas y que, al mismo
tiempo, impidiera generalizaciones abusivas, tal como propone Tomas y Valiente (2005).
Y, para que una cosa asi resulte creible, deberian tenerse en cuenta algunas condiciones
de delimitacion, mas o menos como las que defendiera Quill (1992) y, mas concre-
tamente, como las que ahora ha recomendado el Comité Consultiu de Bioetica de Ca-
talunya (2005).

La situacidon deberia contar con:

 presencia clara de enfermedad terminal (incurable y avanzada) y/o patologia que pro-
voca sufrimiento severo, permanente e incorregible;

» competencia suficiente del enfermo para tomar una determinacién en su beneficio, con
informacién exhaustiva sobre las consecuencias y las alternativas posibles;

* requerimiento expreso, serio, inequivoco y reiterado;

e un tiempo minimo y prudente;
y
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* que un médico comprenda la situacion y acepte la actuacion solicitada;

* que la actuacion directa de la muerte se haga de forma rapida e indolora y con asis-
tencia médica.

El médico implicado deberia asegurarse, por si mismo, de que:

 se trata de una fase terminal o de sufrimiento intratable;

* se descarta cualquier patologia psiquiatrica como causa de peticion;

* se descarta la posibilidad de mejora del tratamiento recibido hasta entonces;

* ha deliberado con el paciente francamente sobre su pronostico y alternativas (cuidados
paliativos, manejo de sintomas...);

» son conocidas las consecuencias de la decision, incluyendo las consecuencias para
terceros;

* se investiga la voluntariedad y capacidad de hecho para la decision;
* que la voluntad se mantiene un tiempo prudente;
* que un segundo médico consultor, independiente, coincide;

* que un 6rgano de supervision avalado (comité de ética o similar) y conocedor del caso
podra analizar el proceso de decision y de ejecucion.

Un cambio legislativo asi, con una ley nueva ad hoc o s6lo cambiando el articulo 143.4 del
Codigo Penal, podria favorecer la ayuda a algunos pacientes ahora intratables y haria dificiles
los augurios de una “pendiente resbaladiza™ que pusiera en peligro el cuidado a los mas vul-
nerables y dependientes; disiparia miedos y aumentaria la tranquilidad de la ayuda a algunos
enfermos criticos. La iniciativa del Grupo Socialista en el Senado, entonces en la oposicién
(1999), al finalizar la frustrada Comision Especial de Estudio sobre la Eutanasia, deberia re-
considerarse. Decia asi la redaccion del articulado del Codigo Penal (art. 143.4) que se pro-
ponia: “No sera punible la produccion de la muerte de otro por parte de un médico o de cual-
quier otra persona bajo su direccion, si media solicitud expresa, libre y seria de una persona
mayor de 18 afios que tenga capacidad natural de juicio, siempre que ésta padezca graves su-
frimientos no evitables ni notoriamente atenuables de otro modo y que deriven de una afec-
cién incurable que le conducira proximamente a la muerte, o que, siendo permanente, le in-
capacita de manera generalizada para valerse por si misma”. Creemos que este seria un punto
de partida, aunque quizas convendria explicitar después algunos requisitos, como los sefa-
lados mas arriba en el marco de lo recomendado por Tomds y Valiente (2005) y Quill (1992).
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Repetimos, para que quede claro una vez mas, que se discute con esto la desincriminacion
de la eutanasia y del auxilio al suicidio. No se trata ni del respeto a la negativa de un pa-
ciente a ser tratado, ni de la retirada de tratamientos futiles, ni de la sedacion en fase de
agonia bien indicada y bien efectuada, porque todas estas practicas estarian inscritas en la
lex artis actual y sobre ella no hay por qué legislar mas.

Recordemos que, segin la encuesta del Centro de Investigaciones Socioldgicas del afio
2003 (El Pais, 2003), seis de cada diez médicos espanoles estaban de acuerdo en alguna
forma de despenalizacion de la eutanasia en Espafia; aunque, después, la gran mayoria de
los 1.057 encuestados ponia reparos a practicarla de forma habitual. Pero es muestra de una
evolucion no desdenable.
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7. Mejorar las organizaciones

Las maquinas no tienen compasion
Moisés Broggi

Las organizaciones deben ponerse en marcha para asegurar, al maximo, los derechos de
sus usuarios cuando se encuentren en trance de muerte. Hay que aceptar que mucha gente
muere en los hospitales y que, en ellos, se muere mal. A la soledad del gran edificio se
le anade el peligro de la actuacién compulsiva, mimética, rutinaria y poco personalizada.

Quizas no haya mayor “distanasia”, peor muerte, que la que acontece en la habitacion de
un hospital, con un tratamiento excesivo para una curacion ya imposible, después de la
vertiginosa visita de un médico de guardia desconocido, escuchando Tele5 en la televi-
sion del vecino y los familiares ausentes o en el pasillo. Es éste un cuadro real. En los
hospitales encontramos muchos recursos, pero que no son utiles para morir, porque son
desalmados. Para morir se precisa compafiia compasiva y un tratamiento paliativo pru-
dente, es decir, personalizado.

Para intentar ponerse en camino en esta direccion se precisaria una voluntad politica que
movilizara a la Administracion sanitaria. Nuestra generacion (en nuestro primer mundo)
ha sido la primera que considera como una prioridad la lucha contra el dolor fisico. Es
un avance revolucionario, casi como los derechos del ciudadano de la Revolucion Fran-
cesa. Y las posibilidades en esta lucha son tantas, tan eficaces y tan baratas, que deberian
aplicarse sin cortapisas. El freno que suponia el celo de algunas instituciones religiosas
ha sido sustituido ahora por el fanatismo, mayor y mas irracional, de la “lucha” contra la
droga. Deberia liberalizarse mas la facilidad para que los enfermos terminales dispongan
de analgésicos potentes (heroina, por ejemplo), a pesar de peligros espurios que poco
tienen que ver con su situacion. Conviene decir bien alto que el dolor no tiene un “sen-
tido” per se.

El sufrimiento es igualmente malo y mas dificil de combatir. Quizas la sedacion sea un
arma eficaz que debe primarse contra ¢l. Pero también puede mitigarse mucho mejorando
las condiciones ambientales. ;Para cuando una habitacion individual para moribundos,
que sea mas confortable que las actuales? Hay muchisimo trecho por recorrer hacia la
dignidad.

He aqui algunas responsabilidades a trabajar en una institucion sanitaria:
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* Medidas primarias

— Cualquier institucion sanitaria deberia informar a todos sus usuarios de sus derechos: a
la informacion, a rechazar las propuestas antes de las actuaciones clinicas, a la confiden-
cialidad, a confeccionar un documento de instrucciones previas (DDP, DVA) para que se
tenga en cuenta en las decisiones, y a la ayuda profesional en el trance de morir.

— Cualquier institucion deberia publicar su implicacion en la proteccion de la dignidad
ante la muerte como un objetivo basico. Asi, deberia explicitar derechos especificos de
los enfermos criticos (Gomez Rubi, 2002, cap. 8) o agonicos: derecho a la compafiia de
familiares y amigos, derecho a los cuidados paliativos minimos, a la sedacion oportuna.
Incluso a unos minimos estructurales (evitar la soledad, la promiscuidad, el ruido).

» Sobre la lucha contra el dolor y los sintomas de agonia

— El dolor es inaceptable. No puede permitirse en el centro su defensa ideoldgica. Debe
declararse centro sin dolor (por supuesto, antes que sin humo).

— Por tanto, cada centro debe emprender una lucha eficaz contra el dolor: unidades del
dolor y de cuidados paliativos deben ser unidades obligatorias.

— Los cuidados paliativos son esenciales para ayudar a morir. Los profesionales deben
aprender su manejo elemental. Sus unidades deben integrarse mas en los centros y
crecer, incluso (o sobre todo) en la atencion domiciliaria. Estas unidades no deberian
estar aisladas, sino ser focos de irradiacion de nueva cultura.

— Deben relacionarse mas cuidados criticos y paliativos (Gémez Rubi, 2002, cap. 10).

— Cualquier politica de contratacion debe tener en cuenta este objetivo crucial para los
ciudadanos. Cada servicio clinico, médico o quirurgico deberia familiarizarse para
saber sedar y ayudar a morir, mejorando la formacion de sus miembros o contando
con una ayuda préxima para ello.

— Deberia cada centro analizar como se muere en €l y tener un plan de mejora y una
comision trabajando ad hoc dependiendo del comité de ética asistencial y de la
direccion.

— Los conciertos institucionales, programas de evaluacion y la financiacion deberian
contemplar estos objetivos como esenciales para la acreditacion y, en concreto,
contar con un plan realista para mejorar la ayuda en el morir, con protocolos y co-
mision de seguimiento sobre la asistencia que reciben los enfermos y la formacion
de los profesionales.
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— Los alumnos de la facultad de medicina no pueden ya salir sin nociones de ética y de
conocimientos y habilidades en cuidados paliativos, asi como en comunicacion y en
saber dar malas noticias. Quiza sea éste el argumento mayor para tachar a nuestras
facultades de medicina de caducas (las escuelas de enfermeria estan algo mejor).

— Ampliacioén de oferta de plazas MIR para unidades de geriatria y de cuidados pa-
liativos.

— Los centros hospitalarios deben recordar a sus profesionales que la ayuda a sus en-
fermos a morir implica conocer su derecho a rechazar tratamientos, las posibilidades
de limitacion de tratamientos y el manejo de la sedacion terminal.

— Debe imponerse y controlarse que la limitacion de tratamiento y la sedacion queden
reflejadas en la historia clinica, con su motivacion, su método, su resultado y la par-
ticipacion que haya tenido el enfermo y la familia.

» Sobre las directrices previas (o voluntades anticipadas)

— Cada institucion debe crear un circuito para la aceptacion de los DDP (DVA) ya hechos,
que vaya desde las consultas o las salas de hospitalizacion y que interese desde los cli-
nicos hasta unidades de archivos y de atencion al usuario. También circuitos de confec-
cion y de tramitacion de los DDP (o DVA): asesoria, con modelos para personalizar ade-
cuadamente, y horario y teléfono de contacto dados a conocer; tramitacion de registros
a mas alto nivel (;y quizas también registro propio?); incluso contacto con notarias cer-
canas.

— Debe tener un plan pedagdgico para clinicos (médicos y enfermeras) para recordarles
los derechos de sus pacientes, el ordenamiento legal y la metodologia escueta de un
analisis ético en la toma de decisiones.

— Debe responsabilizarse de que la historia clinica sea soporte transparente para el DDP
(DVA) y para las razones sobre su seguimiento.

» Sobre la historia clinica

— En un lugar muy visible de la historia clinica deberia constar el representante elegido
por el paciente como interlocutor valido: ya sea el nombrado en un DDP, o sim-
plemente el nombrado en el momento del ingreso.

— E1 DDP (o DVA), si lo hay, debe constar siempre en la historia clinica del enfermo,
de forma distinguible para cualquier profesional que la maneje, como se hace con el
documento de consentimiento informado.
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— Puede ser oportuna, en la historia clinica, una hoja para problemas de este tipo: éti-
cos (con su evolucidn), informacion, evaluacion de la competencia, valoracion de las
voluntades anticipadas (escritas o no), pactos y ritmos consensuados con el enfermo
0 sus representantes, etc. Si no es asi, estos datos deben quedar reflejados en la hoja
de curso clinico.

» Sobre limitacion de tratamiento

— El centro debe recordar a los profesionales que las unicas actuaciones licitas para ser
indicadas son las que son eficaces y utiles para los enfermos.

— Que esta indicacion depende tanto de la oportunidad clinica como de la calidad de vida
definida por el enfermo.

— Que la sospecha de una actuacion futil debe obligar a un andlisis ético y, a poder ser,
colectivo, multidisciplinario y buscando el consenso con el enfermo y la familia.

— Que la negativa del paciente debe ser respetada, una vez analizadas su libertad, su
competencia y la informacion que ha recibido.

— Que se conozca que la hidratacion, alimentacion y respiracion artificiales son trata-
mientos médicos y pueden no ser aceptados y llegar a ser futiles.

* Sobre la sedacidon

— Hay que recordar que la demanda de sedacion de un enfermo agonico es una deman-
da de tratamiento en principio licita que hay que atender de forma proporcional y
personalizada.

— Hacen falta protocolos que eviten la variabilidad profesional en la indicacién y en la
técnica de la sedacion. Pero estos protocolos deben favorecer, en cambio, la varia-
bilidad y la adaptacion ante cada enfermo distinto.

— El comité de ética asistencial del centro deberia tutelar la confeccion de protocolos,
su eficacia en la ayuda y su utilizacion posterior.

» Sobre el comité de ética asistencial

— Cualquier institucion sanitaria debe dotarse de un comité de ética asistencial
multidisciplinario e independiente como ayuda ante conflictos puntuales entre valo-
res, para la confeccion de protocolos o guias y para aumentar la reflexion sobre los
derechos de los enfermos, los objetivos de la actuacidn sanitaria y sus limites.
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— El comité es consultivo y sus deliberaciones, como las de una sesion clinica, no son
prescriptivas.

— El comité deberia poner al alcance de los profesionales una ayuda agil, efectiva y
comoda en casos de decisiones urgentes o simplemente que deban tomarse en la
misma “cabecera del paciente” (Broggi, 2003b:708-9).

— El comité deberia ser conocido por los profesionales y los enfermos, asi como los
circuitos para su acceso y las formas para contactarlo.

Estas serian algunas propuestas minimas para empezar a mejorar el entorno en el que
mueren nuestros conciudadanos y volverlo mas humano, mas hospitalario, intentando al
menos evitar la “distanasia” que parece que vamos aceptando cada vez con mas pasividad.
La reaccion para mejorarlo debe venir de la mano de una mayor comprension de la comple-
jidad y de una mayor implicacion en la toma de decisiones por parte de la ciudadania, de
los profesionales y de las instituciones implicadas.
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