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INTRODUCCION

Morir es parte de la vida. Se trata de una experiencia propia de los seres vivos
que estan sometidos al ciclo vital impuesto por la naturaleza: nacer, crecer, repro-
ducirse, envejecer y morir (1). El Hombre y la Mujer no escapan a esta evidencia.
Sin embargo poseen unas caracteristicas que le otorgan un estatuto diferente al
resto de los seres vivientes. Se saben vivos. Conocen su historia, son conscientes
de su presente y de una identidad propia y miran al futuro con esperanza, dese-
ando la supervivencia y a la vez la felicidad (2).

El ser humano con su autoconciencia y su capacidad de dirigir su vida segiun
sus propias elecciones se autocomprende como un ser digno por si mismo. Sin
embargo es un ser que también muere. Su muerte no deja de generarle un con-
trasentido. ;Por qué he de morir estando ya vivo y siendo alguien que se identi-
fica a si mismo como original y distinto a otros seres de la naturaleza? ;Como
asumir que desapareceré? ;Habra otras formas de vida personal en las que pueda
seguir subsistiendo mas alla de esta vida que conocemos?

Si nos entendemos como seres dignos, valiosos, respetables, procuramos que
nuestra vida sea vivida con unas condiciones dignas, es decir en concordancia con
el valor que nos reconocemos como seres humanos. Y el deseo de vivir digna-
mente incluye sin duda el deseo de morir dignamente. Es decir, en unas condi-
ciones propias de un ser valioso. Valioso por el hecho de ser humano y muchas
veces por haber generado vinculos vitales significativos con personas, con pro-
yectos, con el mundo y el cosmos. Seres cuya vida ha tenido un significado. Un
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sentido. Una orientacion a valores como la libertad, la amistad, la solidaridad, el
amor, la capacidad de transformar nuestro entorno y a la propia naturaleza.

Podemos decir con Kant que lo humano es digno porque somos fines en
nosotros mismos y no sélo medios para ayudar a realizar otros proyectos no pro-
pios (3). Por ello merecemos respeto, proteccion y promocion tanto de nuestra
vida biologica, como de nuestra vida psiquica, social y espiritual.

Ademas, lo humano posee un caracter social, lo que significa que en la prac-
tica requiere de la sociedad para llegar a ser, nacer, desarrollarse, vivir, realizarse
en todas sus dimensiones, envejecer y morir. Sin una ayuda social basica, no es
posible el desarrollo de la vida humana y menos llevarla a su plenitud.

Si para desarrollar una vida dignamente necesitamos de suficientes garantias
sociales, podemos plantearnos, cuales son las requeridas para que el proceso del
morir acontezca dignamente.

La dimension social de lo humano exige a la sociedad y a los Estados que
se otorgue a la condicion humana el que sea sujeto de derechos. Desde la
Ilustracion existe una carrera imparable por el reconocimiento de los Dere-
chos Humanos y en nuestro caso para que se reconozcan y respeten los De-
rechos referidos a la Salud y la Enfermedad (4). La eficacia del reconocimiento
de los derechos requiere y supone un compromiso social. Que exista una
garantia social de tales derechos. Esta garantia puede y debe ejercerla tanto el
Estado, como la familia y las profesiones sanitarias.

Asi, nuestra sociedad se plantea qué clase de asistencia debe ofrecer a los ciu-
dadanos, llegado el proceso del morir. En este sentido existe un Plan Nacional de
Cuidados Paliativos y Planes de las Comunidades Auténomas que se proponen
qué modelo asistencial es el mas adecuado y tratan de implantarlo (5).

Constatamos un avance significativo en estos ultimos afios en el reconoci-
miento y la consideracion de las necesidades y demandas del enfermo cuando
llega a la fase terminal e importantes esfuerzos por incrementar la calidad y ade-
cuacion de su asistencia por parte de muchas de las administraciones publicas
tanto la estatal como las autonoémicas. Sin embargo, hay que decir que atn no se
ha llegado a alcanzar con programas de Cuidados Paliativos a la totalidad de la
poblacion y que queda mucho por realizar en este sentido.

El profesional de la salud esta participando de este proceso aportando los
cuidados y tratamientos mas efectivos para aliviarlo. Sin embargo, todavia hemos
de lograr mediante los esfuerzos formativos en marcha una mayor competencia
generalizada en los profesionales sobre las buenas practicas en la asistencia al
moribundo.

El final de la vida es un periodo dificil de afrontar. Tanto en el foro publico
como en la intimidad de la relacion asistencial se mantienen algunos de los mul-
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tiples interrogantes propios de esta fase final que conciernen fundamentalmen-
te al proceso de la toma de decisiones en el paciente terminal, quién puede
tomarlas y qué papel juega el profesional sanitario, la familia y la sociedad.

Las respuestas a €stas y a otras preguntas que se suscitan ante el hecho de la
muerte requieren un esfuerzo de reflexion que debera integrar valores y princi-
pios éticos, aspectos culturales y de creencias, datos cientificos, ademas de res-
petar el contexto legal.

La Bioética, como método interdisciplinar y plural de abordaje de los nuevos
problemas que la evolucion cientifica y cultural plantea a la vida y a la salud,
puede ser una ayuda para el abordaje de los interrogantes planteados en torno al
morir en nuestro incipiente siglo XXI.

En este capitulo abordaremos solo algunos aspectos de este debate. En con-
creto, nos centraremos en las cuestiones relacionadas con los derechos del
paciente en situacion terminal, la toma de decisiones clinicas y buena practica
profesional y sobre el modelo asistencial que hoy tratamos de implementar.

1. LOS DERECHOS DEL PACIENTE EN SITUACION DE ENFERMEDAD TERMINAL

Los derechos en el ambito de la salud han ido evolucionando en todo el
mundo y también en nuestro pais fueron reconocidos por la Ley de Sanidad de
1986 que promulga nuestra primera tabla de derechos y deberes de los usuarios
de los servicios de salud.

La formulacién del respeto a la autonomia como eje fundamental de la rela-
cion entre el profesional de la salud y el paciente o usuario de servicios de salud
sigue hoy siendo, tras casi treinta afos, la principal novedad del reconocimiento
de estos derechos. Una autonomia que se soporta en el derecho a la vida, a la
libertad y a la integridad personal y que se manifiesta como expresion de la dig-
nidad de quien debe conducirse responsablemente en su vida, su salud y tam-
bién en las situaciones de enfermedad.

Este reconocimiento de la autodeterminacion del ciudadano contempora-
neo no resta a la funcion sanadora de los profesionales que han de ofrecerle las
mejores practicas basadas en evidencias cientificas velando por su salud.

En este contexto, entendemos que los derechos del paciente terminal son
basicamente los mismos que los derechos del enfermo, en general. Sin embargo,
al acercarse el final de la vida se suscitan especificamente diversas controversias
éticas, asistenciales y legales respecto a la aplicaciéon de la normativa vigente a
ciertos casos complejos (6), encontramos que a veces se obvia o no se aplica
correctamente el tratamiento del dolor o de los sintomas y en otras ocasiones se
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generan dudas sobre el limite de los tratamientos activos cuando no queda claro
su beneficio.

En respuesta a dicha complejidad la Comunidad Auténoma de Andalucia ha
promulgado una Ley sobre Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en
el Proceso de la Muerte de 2010 (7) que incorpora una tabla de derechos y debe-
res de los ciudadanos, instituciones sanitarias y profesionales respecto al proce-
so del morir.

Entre los derechos que esta ley subraya se encuentran: derecho a la informa-
cion asistencial, a la toma de decisiones, al consentimiento informado, al rechazo
y a la retirada de una intervencion, a realizar la declaracion de voluntad vital anti-
cipada; derechos de las personas en situaciones de incapacidad respecto a la
informacion, la toma de decisiones y el consentimiento informado, derechos de
los pacientes menores de edad; derecho de todos a recibir cuidados paliativos
integrales y a la eleccion del domicilio para recibirlos, al tratamiento del dolor, a
la administracion de sedacion paliativa indicada clinicamente, a la intimidad per-
sonal y familiar, a la confidencialidad y derecho al acompafiamiento de los seres
queridos y de la ayuda, si se desea, de los asistentes, representantes o pastores de
la propia religion.

La precision de esta tabla de derechos es una novedad en nuestro pais. Dicha
Ley respalda los Cuidados Paliativos, obliga a profesionales e instituciones a apli-
carlos y puede ser una ayuda para fortalecer la seguridad juridica en la toma de
decisiones clinicas al final de la vida.

Por otra parte, mas alla de la aplicacion de la legalidad vigente, hoy sigue el
debate publico sobre si realmente existe o deberia reconocerse un nuevo dere-
cho a morir derivado del respeto a la autonomia personal.

La angustia ante la muerte, la situacion de falta de control que generay la incer-
tidumbre sobre la manera del morir, en parte ocasionada por la mala practica de
algunos profesionales que no llegan a atender correctamente al enfermo en la fase
final de su existencia, genera en algunas personas la solicitud de eutanasia.

El miedo a la deshumanizacion del proceso de la muerte les lleva a buscar un
autocontrol, un limite, sobre esta experiencia para hacerla lo menos dolorosa o
prolongada posible y como solucion al problema del sufrimiento cercano a la
muerte, piden la posibilidad de acortarse la vida a voluntad propia con la coo-
peracion de terceras personas.

Asi, algunos grupos sociales, demandan un supuesto derecho a la muerte,
para que llegue a ser legalmente posible exigir a otros que terminen con su vida
o que les ayuden a finalizarla aportando medios letales para ello (8).
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Para estos grupos se entiende la eutanasia como aquellas actuaciones que:

- Producen la muerte de los pacientes, es decir, que la causan de forma direc-
ta mediante una relaciéon causa-efecto unica e inmediata.

- Se realizan a peticion expresa, reiterada en el tiempo, e informada de los
pacientes en situacion de capacidad.

- En un contexto de sufrimiento, entendido como “dolor total”, debido a una
enfermedad incurable que el paciente experimenta como inaceptable y
que no ha podido ser mitigado por otros medios, por ejemplo, mediante
cuidados paliativos.

- Son realizadas por profesionales sanitarios que conocen a los pacientes y
mantienen con ellos una relacion clinica significativa.

Esta solicitud se expresa en la demanda de reconocimiento de un nuevo
derecho a una muerte digna, entendiéndola como la que se produce a conse-
cuencia de la supresion de la propia vida de forma electiva. Se pide que la deci-
sion se sitie en la propia intimidad y que los otros la respeten y que actiien
segun lo que se decide sobre si mismo.

Sin embargo, el principio bioético de no maleficencia es la base de toda la
ética médica desde tiempos hipocraticos (9). Este principio tiene como limite el
imperativo ético “no mataras” que hasta el momento ha sido el eje fundamental
de la norma legal que defiende la vida y su proteccion. El respeto a la vida es el
derecho fundamental mas condicionante para lograr una convivencia pacifica en
las sociedades humanas.

Las profesiones sanitarias y las Organizaciones y Sociedades cientificas (Aso-
ciacion Médica Mundial, Organizacion Médica Colegial Espafiol y Sociedad Espa-
fiola de Cuidados Paliativos), en sus declaraciones éticas y deontoldgicas
excluyen la eutanasia como posibilidad y se la califica como mala practica pro-
fesional (10,11,12). Esto no excluye que existan profesionales dispuestos a apli-
carla (13,14).

Personalmente considero que es contraria al mutuo respeto a la vida que nos
debemos por nuestra dignidad humana e innecesaria para aliviar el sufrimiento,
incluso en casos extremos, si se usan correctamente los medios que hoy tenemos
disponibles para paliarlo. Su aplicacion por profesionales de la salud deterioraria la
funcion de velar por la vida y la salud que la sociedad les ha encomendado y que-
braria la relacion de confianza entre los profesionales y los ciudadanos.

La situacion legal vigente establecida por nuestra Carta Magna, interpretada
por el Tribunal Constitucional Espaiiol, no solo incluye el derecho a la vida, sino
que excluye un supuesto derecho a la muerte. Esto significa que la vida es en Espa-
fia, y hay que decir que también en casi todos los paises del Mundo, un valor juri-
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dico indisponible a voluntad propia y no tenemos el derecho de pedir a nadie que
termine con nuestra vida.

El Codigo penal espanol tipifica como delito la conducta que causare o coo-
perare activamente con actos necesarios y directos a la muerte de otro por la
peticion expresa, seria e inequivoca de éste en el caso en que la victima sufriera
una enfermedad grave que conduciria inevitablemente a su muerte, o que pro-
dujera graves padecimientos permanentes dificiles de soportar (15).

Por lo tanto, la tipificacion de esta conducta penada exige que se cause la
muerte 0 que se coopere activamente con actos necesarios y directos a la muer-
te del otro. Esto, desde una perspectiva juridica, se puede realizar por comision
0 por comision por omision. Por comision, haciendo dafio suficiente para supri-
mir la vida hasta causar la muerte, por ejemplo, aplicando toxicos letales. Por
comision por omision dejando de hacer médica o asistencialmente, lo que debe-
riamos hacer en orden a respetar, proteger y cuidar la vida y a consecuencia de
esta omision de asistencia causar la muerte (16,17), esto es, no aplicando o reti-
rando cuidados o tratamientos indicados clinicamente en el caso, sin mediar la
decision auténoma del paciente de no recibir dichos cuidados o tratamientos.

Por otra parte, todavia encontramos personas que pueden aiun plantearse si
la aplicacion de sedacion que se siguiera temporalmente de la muerte pudiera
tener la consideracion de conducta tipificada en el Codigo Penal.

Ciertamente, no debemos confundir, como se vera en el capitulo cuarto de
este libro, la aplicacion de téxicos con intencion y resultado de muerte, que si
seria una conducta punible, con la administracion de sedantes al paciente con
sintomas refractarios que le originan sufrimientos intratables y que necesita de
un medio terapéutico para calmar su sufrimiento aunque una vez usado a veces
se siga del fallecimiento, como consecuencia propia de una situacion terminal, y
sin que éste sea ni causado ni pretendido por dicha sedacion (18).

En el caso de ineficacia del tratamiento de los sintomas provocados por la
enfermedad terminal que provoquen sufrimiento insoportable es posible aplicar
protocolos correctamente indicados y aplicados de sedacion contando con el
consentimiento del paciente (19, 20).

Por todo ello, hoy se afirma desde instancias profesionales cualificadas que debe
garantizarse al paciente que pueda recibir, segun su deseo, sedacion paliativa o en
la agonia siempre que esté clinicamente indicada y sea correctamente aplicada (21).

2. EL MODELO ASISTENCIAL BASADO EN CUIDADOS PALIATIVOS

Una vez que hemos reflexionado, de una forma sucinta, sobre los derechos
del paciente en situacion terminal proponemos los Cuidados Paliativos como el
modelo de filosofia asistencial adecuado para desarrollarlos.
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos
(CP) en estos términos:

“El enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la
vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento, por medio de la iden-
tificacion temprana y la impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales” (22).

Los Cuidados Paliativos se han asumido por los Estados como la formula
apropiada para la asistencia al enfermo en situacion terminal y se han promovi-
do planes nacionales y autonémicos para su implantacion y desarrollo.

La puesta en practica de los Cuidados Paliativos requiere de medios huma-
nos y materiales suficientes a fin de lograr la equidad de la asistencial y la uni-
versalizacion del derecho.

Las bases de la terapéutica en pacientes terminales son (23):

- Atencion integral, que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales,
sociales y espirituales. Forzosamente se trata de una atencion individuali-
zada y continuada.

- El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es el nucleo funda-
mental del apoyo al enfermo, adquiriendo una relevancia especial en la
atencion domiciliaria. La familia requiere medidas especificas de ayuda y
educacion.

- La promocion de la autonomia y la dignidad al enfermo tienen que regir
en las decisiones terapéuticas. Este principio solo sera posible si se elabo-
ran “con” el enfermo los objetivos terapéuticos.

- Concepcion terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora y
activa que nos lleve a superar el “no hay nada mas que hacer”, nada mas
lejos de la realidad y que demuestra un desconocimiento y actitud negati-
va ante esta situacion.

- Importancia del “ambiente”. Una “atmosfera” de respeto, confort, soporte
y comunicacion influyen de manera decisiva en el control de sintomas.

En la orientacion asistencial en Cuidados Paliativos precisamos caer en la
cuenta de que entre las multiples y cambiantes necesidades del enfermo es su
vivencia subjetiva del proceso la que debe ponerse en un primer plano y ser el
eje fundamental a la hora de proporcionar ayuda.

La atencion a los aspectos subjetivos del morir requiere hoy facilitar una asis-
tencia en la que se persiga como objetivos esenciales:
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- Morir con el minimo sufrimiento fisico, psiquico o espiritual.
- Morir sin dolor.

- Morir acompanado de los seres queridos.

- Morir bien informado si se desea.

- Morir pudiendo rechazar los tratamientos que uno no quiere.
- Morir en la intimidad personal y familiar.

- Morir de acuerdo a las propias creencias.

- Morir a tiempo y en paz.

El buen morir o la buena muerte requieren que, verdaderamente, se asegure
la posibilidad de ejercer las propias opciones personales en esta fase final de la
vida. Para ello, se hace necesario el abordaje integral a enfermo y familia como
unidad a cuidar, la promocion de la autonomia y la dignidad y el entorno de un
ambiente adecuado.

Lo que para alguien puede ser una muerte en condiciones tolerables para
otra persona pueden ser intolerables. Por lo tanto, se hace imprescindible respe-
tar e incorporar los valores, creencias y deseos del paciente a este periodo vital.
Esta incorporacion se traduce en su participacion activa en la toma de decisio-
nes sobre sus tratamientos, sobre el lugar donde desea vivir este ultimo periodo,
sobre cuestiones familiares, espirituales, religiosas, legales y otras.

Un elemento importante para lograr este objetivo es la informacion veraz rea-
lizada de forma asumible sobre la situacion real y el pronostico. Una comunicacion
adecuada permitira al paciente mantener una esperanza razonable basandola en el
logro de metas paliativas en el corto plazo que tienen como prioridad lograr una
experiencia de muerte pacifica, reconciliando al enfermo con su situacion (24).

Consecuentemente, lograr la muerte en paz exige el acompanamiento del
paciente y una continuidad asistencial de calidad que garantice sus derechos en
la fase final de su vida proporcionando una terapia activa e integral orientada a
lograr una muerte subjetivamente tolerable.

3. LA TOMA DE DECISIONES CLINICAS Y LA BUENA PRACTICA PROFESIONAL

Otra de las cuestiones esenciales en la practica de los Cuidados Paliativos se
refiere al proceso de toma de decisiones clinicas y aplicacion de cuidados y tra-
tamientos teniendo siempre presentes los deseos del paciente que deben ser la
guia de actuacion para el profesional.

La toma de decisiones clinicas se rige hoy por el principio de autonomia en
el marco de la no maleficencia-beneficencia y de la justicia, sin olvidar el prin-
cipio social de solidaridad que recuerda la obligacion social de ofrecer medios
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para atender a los individuos de un grupo, comunidad o Estado a través de la
familia, de las instituciones o de las profesiones sanitarias (25).

Por parte de los profesionales, la prioridad asistencial en Cuidados Paliativos
es lograr una aceptable calidad de vida en el proceso final de una enfermedad
terminal. Para ello, una vez que se cumplen los criterios de terminalidad clinica,
sea o0 no oncologica, es adecuado cambiar la estrategia terapéutica y pasar de una
actitud clinica curativa a otra de caracter paliativo.

Este cambio no significa abandono del equipo asistencial o falta de atencion
sino por el contrario un intensificar la asistencia orientandola mas bien a lograr
objetivos de confort para el paciente y su familia que a tratar de prolongar inu-
tilmente su tiempo de vida.

Muchas veces este cambio de orientaciéon no estara indicado en un momen-
to concreto de la evolucion de la enfermedad sino que se ira produciendo a
medida que se va acercando el diagnostico de terminalidad de forma que se com-
binen intervenciones activas y paliativas hasta que llegada la fase final predomi-
nen las paliativas y se renuncie a las curativas o activas.

El logro de dicho objetivo requiere tomar decisiones sobre diferentes aspec-
tos de la asistencia en las que ha de ser protagonista el propio paciente, en el
seno de una correcta relacion clinica, a través del uso del consentimiento infor-
mado, la declaraciéon de voluntad anticipada o instrucciones previas o la planifi-
cacion de decisiones asistenciales.

Como es de suponer, esta participacion requiere por parte del profesional
sanitario dar la informacion suficiente que no debe ser impuesta pero tampoco
escatimada. Sera el propio enfermo quien delimite el tipo, profundidad y preci-
sion de la informacion que desee recibir en cada momento o designe a quien le
represente ante el equipo asistencial para que sea informado y tome las decisio-
nes en su nombre.

El uso de privilegio terapéutico, avalado por la ley, para restringir informa-
cion dificil de asumir por el enfermo o aquella que presumiblemente le llevaria
a una conducta suicida o sufrimiento insoportable por la desesperanza ocasio-
nada, deberia justificarse fehacientemente por el profesional aportando razones
y datos en la historia clinica.

El proceso de informacion exige una actitud de acompafnamiento por parte
del equipo que debiera lograr un suficiente apoyo psicoemocional e incluso de
las necesidades espirituales del binomio paciente-familia a fin de ayudarle a
afrontar las vivencia subjetiva de este proceso (26, 27). Este, probablemente, sea
el mayor servicio que se le pueda ofrecer para ayudarle a alcanzar, en lo posible,
la aceptacion humana, la vivencia de culminacion y despedida biografica y la paz
interior ante la muerte (28).
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Si existe incapacidad del paciente para la toma de decisiones ésta sera asu-
mida por sus representantes legales que habran de tomarlas en interés del
paciente y sabiendo interpretar su voluntad, al conocer su escala de valores, apli-
candola a los supuestos clinicos que vayan presentandose.

En este escenario de comunicacion fluida, el profesional de la salud ofrece
sus capacidades humanas y cientificas, se acerca al enfermo terminal generando
un compromiso de continuidad asistencial y valora, de forma continuada tam-
bién, la indicacion clinica de los cuidados y tratamientos aplicables al caso.

La indicacion clinica tiene grados que depende de diversos factores entre los
que se encuentran: el estado de la ciencia, la evidencia cientifica disponible, el
saber profesional, la experiencia y el estado clinico, gravedad y pronéstico de la
persona afecta (29), el tipo de terapia, el grado de dificultad y de riesgo que com-
portan y posibilidades de aplicacion, el sufrimiento y coste vinculados a la fami-
lia y sacrificios de todo tipo que requieren, los razonables resultados que se
pueden esperar, teniendo en cuenta las condiciones del paciente y sus fuerzas
fisicas y morales (30).

Asi podemos clasificar las terapias en tres grupos: con indicacion clinica clara
o establecida, con indicacion clinica opcional u optativa y terapia contraindica-
da o maleficente.

3.1. SI ES TERAPIA CONTRAINDICADA

El profesional de la salud no debe aplicarla ni aun en el caso extraordinario
de que lo solicite el paciente o la familia. Primun non nocere, primero no dafar,
y si existe contraindicacion significa que el dafio esta asegurado. Por ello, debe
evitarse.

A veces ocurre que un tratamiento, en principio indicado puede demostrar
ineficacia para solucionar o mejorar el estado de salud sea fisiologico o sintoma-
tico llegando a convertirse en no indicado o contraindicado.

La obstinacion terapéutica consiste en empefarse en aquellas acciones que
solo consiguen la prolongacion de una situacion clinica irreversible mediante el
uso desproporcionado de medios terapéuticos utiles en los casos de reversibilidad.

Cuando el profesional de la salud prevé una desproporcion objetivamente
comprobable entre beneficios y riesgos el tratamiento se considera maleficente.
Ante el cambio de la indicacion a la contraindicacion, que sea causado por una
evolucion negativa de la enfermedad, debe realizarse una limitacion del esfuerzo
terapéutico.

Se llama Limitacion del Esfuerzo Terapéutico a la retirada o no instauracion
de una medida de soporte vital o de cualquier otra intervencion que, dado el mal
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pronostico de la persona en términos de cantidad y calidad de vida futuras, cons-
tituye, a juicio de los profesionales sanitarios implicados, algo fitil, que solo con-
tribuye a prolongar en el tiempo una situacion clinica carente de expectativas
razonables de mejoria (31, 32, 33). Este es un concepto no suficientemente con-
sensuado entre los expertos en Bioética, ya que algunos autores consideran que
cuando el pronostico vital es positivo pero el funcional es negativo, deberia tam-
bién realizarse esta limitacion sin necesidad de contar con la aceptacion del
paciente o representante. Personalmente coincido con quienes defienden que
en dichos casos debe participar el paciente o representante en la toma de deci-
siones ya que éstas dependen en gran manera de un juicio de valor sobre la futu-
ra calidad de vida que corresponde mas al interesado que al profesional (34).

Nuestro Codigo de Etica y Deontologia Médica, para los supuestos de mal
pronostico, afirma que el médico no debera emprender o continuar acciones
diagnosticas o terapéuticas sin esperanza, inttiles u obstinadas (35).

Como resumen podemos asumir que en el caso de un pronostico ad vitam
negativo la desproporcion de tratar de prolongar el tiempo de vida a costa de
sufrimientos afiadidos, sin esperanza razonable de recuperacion, convierte la
indicacion terapéutica en una clara contraindicacion.

Asi la obligacion de proteger la vida tiene sus limites. Cuando una terapia esta
o llega a estar claramente contraindicada, el médico, basindose en el principio
de no maleficencia, no tiene la obligacion de contar con el consentimiento del
paciente para retirarla o no iniciarla. Su deber es no aplicarla o retirarla, con inde-
pendencia de los deseos del paciente (36), aunque deba informarle adecuada-
mente de esta decision.

La Ley Andaluza exige algunos requisitos para aplicar una limitaciéon del
esfuerzo terapéutico:

- El médico o médica responsable de cada paciente, en el ejercicio de una
buena practica clinica, limitara el esfuerzo terapéutico, cuando la situacion
clinica lo aconseje, evitando la obstinacion terapéutica. La justificacion de
la limitacion debera constar en la historia clinica.

- Dicha limitacion se llevara a cabo oido el criterio profesional del enferme-
ro o enfermera responsable de los cuidados y requerira la opiniéon coinci-
dente con la del médico o médica responsable de, al menos, otro médico
o médica de los que participen en su atencion sanitaria. La identidad de
dichos profesionales y su opinion sera registrada en la historia clinica.

- En cualquier caso, el médico o médica responsable, asi como los demas
profesionales sanitarios que atiendan a los pacientes, estan obligados a
ofrecerles aquellas intervenciones sanitarias necesarias para garantizar su
adecuado cuidado y confort (37).
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3.2. SI LA TERAPIA ES OPCIONAL

La propuesta terapéutica del profesional, aunque sea en este caso de indica-
cién optativa, debe estar minimamente avalada por la ciencia, ser suficientemen-
te aceptable desde el punto de vista de beneficios y riesgos aplicando el criterio
prevalente de beneficio y de riesgo que corresponda desde la perspectiva de la
poblacién en general y primar la proteccion de la vida y el confort del paciente
aunque teniendo en cuenta que ésta tiene un limite temporal y funcional.

El profesional debe someterla a la decision del paciente o representante con
honestidad, es decir, informando sobre la debilidad de la indicacion clinica. Una
decision por parte de éstos de no aplicarla, simplemente es una opciéon que no
se elije. De la oferta realizada y de la aceptacion o no eleccion debe quedar cons-
tancia en la historia clinica.

A la hora de evaluar los beneficios y riesgos de la terapia, el propio paciente
en ejercicio de su derecho de autonomia debera juzgar si en su caso y para €l,
teniendo en cuenta sus valores y creencias, este balance es aceptable o rechaza-
ble (38).

En los casos en que corresponda se deberan obtener los consentimientos
por sustitucion otorgados por los representantes legales previstos por el orde-
namiento juridico (39).

Esta opcion, es consecuencia de la deliberacion libre entre el paciente y el
profesional a fin de lograr una adecuacion proporcional del tratamiento, también
denominada adecuacion del esfuerzo terapéutico.

3.3. SI LA TERAPIA ES CLARAMENTE INDICADA

En este caso también debe ser ofrecida al paciente o representante infor-
mando sobre la indicacion, sus beneficios y los riesgos, molestias o inconvenien-
tes esperados. Propuesta que se podra aceptar o rechazar.

Si un paciente rechaza una terapia claramente indicada y especialmente si
ésta pudiera tener un efecto previsible sobre la prolongacion del tiempo vital,
hay que recordar como norma general que el reconocimiento del derecho a la
vida y la exclusion del derecho a la muerte no impiden que una persona capaz
pueda ejercer, en el pleno ejercicio de su autonomia, como manifestacion del
agere licere (actuar licitamente), el derecho a rechazar tratamientos indicados
aunque éstos pudieran mantenerles en vida (40). Asi lo refrenda la legislacion
espafola y especialmente la Ley estatal de Autonomia del paciente (41).

Que el profesional sanitario esté legalmente en la posicion de desempenar la
funcion garante de ofrecer medios para preservar la vida y la salud no le hace
dueiio de la existencia ni del organismo de la persona a la que asiste. Es ésta, en
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puro ejercicio de su autonomia quien decide qué medios permite que el médi-
co le aplique, salvadas las excepciones ético-legales a la situacion general como
son el riesgo para la salud publica, el riesgo inmediato y grave para la integridad
fisica o psiquica del enfermo o que no haya posibilidad de conseguir su consen-
timiento, cuando exista una incapacidad legal o de hecho.

Sin embargo, el rechazo al tratamiento plantea distintas consideraciones éticas
dependiendo de si se da en una situacion de enfermedad no terminal, donde exis-
te un pronostico vital favorable, o se produce en una situacion de terminalidad.

34 RECHAZO DE UN TRATAMIENTO VITAL INDICADO EN UNA ENFERMEDAD NO TERMINAL

Consiste en el rechazo del enfermo a recibir un tratamiento indicado por el
médico, es decir, con suficiente evidencia de una adecuada proporcion entre
el beneficio y el riesgo y con un pronostico vital favorable si se aplicara dicha
medida.

Se trataria, en el marco de la relacion sanitaria, de ejercer la posibilidad de
negarse a una intervencion biomédica y asumir el consiguiente menoscabo
de salud por razones personales, filosoficas, 0 por creencias (42). Este es un dere-
cho que se reconoce legalmente mas alla de la situaciéon de enfermedad termi-
nal. Un ejemplo seria el caso de quien rechaza la intervencion quirargica o la
quimioterapia que pretende curarle un proceso oncologico.

En estas circunstancias el médico quedaria exento de responsabilidad legal
desde el momento en que el paciente suficientemente capaz formalizara por
escrito su rechazo a la oferta de tratamiento aunque deba continuar proporcio-
nando otras terapias y cuidados que sean requeridos por el paciente sin aban-
donarlo a su suerte (43).

La justificacion juridica de esta posibilidad se basa en el derecho al respeto
de otros a la propia integridad fisica que impide que nadie actie sobre nuestro
cuerpo sin tener nuestro permiso o consentimiento informado. Lo contrario
seria considerado como trato degradante (44).

Desde un punto de vista ético, el profesional de la salud y la familia puede ase-
sorar pero no debe interferir hasta el punto de impedir la decision del paciente,
permitiendo ejercer a cada uno en cada momento la libertad de optar por la alter-
nativa que crea mas oportuna a pesar de que pueda ser perjudicial para su salud.

De cualquier forma, cuando la renuncia al tratamiento puede originar riesgos
graves para la salud deberia ser decidido directamente por la persona interesada.
Si ella estuviera inconsciente y sin posibilidad de expresar su voluntad o sin haber-
la expresado previamente mediante declaracion de voluntades anticipadas, un
familiar no tendria suficiente fuerza legal para, a iniciativa propia, solicitar la retira-
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da de tratamientos vitales o cuya omision originase dafos graves a la salud del suje-
to puesto que primaria la proteccion social de su vida a no ser que existan evi-
dencias de que dicho sustituto representa fielmente la voluntad del enfermo.

En caso de conflictos por desacuerdo entre el familiar y el facultativo habria
que acudir a un juez, ya que el personal médico sigue teniendo la posicion de
garante social de la proteccion de la vida cuando el interesado no puede prote-
gerla por si mismo.

Si la terapia es capaz de prolongar la vida pueden surgir dilemas éticos rela-
cionados con la responsabilidad moral que el paciente asume al rechazar dichos
tratamientos. ¢Significa este rechazo una conducta “suicida” aunque permitida
por la ley?

De esta consideracion pueden surgir objeciones de conciencia en médicos
y otros profesionales que al no estar de acuerdo con la decision del paciente que
se perjudica a si mismo no deseen participar en su asistencia y decidan dejar el
caso y derivarlo a otro profesional (45).

3.5. RENUNCIA A UN TRATAMIENTO EN LA FASE FINAL DE UNA ENFERMEDAD TERMINAL

Otro caso con matices diferentes es la renuncia a un tratamiento por parte
de un enfermo en situacion terminal cercana a la muerte. Esta situacion no tiene
la misma valoracion ética ni juridica.

No existe obligacion estricta de intentar mantener forzadamente en vida
mediante medios técnicos, a un paciente abocado a la muerte por inexistencia
de un tratamiento eficaz (46). Aqui, la aplicacion de medidas terapéuticas esta
muy condicionada por los propios deseos del paciente que debera aceptar o
rechazar la oferta “terapéutica” (47).

El enfermo en este caso puede solicitar libremente el rechazo a un trata-
miento médicamente indicado aunque con expectativas improbables de prolon-
gar la vida si es que, a su juicio, s6lo se conseguiria prologar una situacion de
sufrimiento sin esperanzas de curacion.

La proximidad de la muerte hace que desde un punto de vista ético se exija
una delicada valoracion de los beneficios y riesgos objetivos y subjetivos para la
aceptacion de la terapia.

La perspectiva deontologica afirma que ha de tenerse en cuenta la voluntad
explicita del paciente en situacion terminal a rechazar el tratamiento para prolon-
gar su vida y a morir con dignidad. Y cuando su estado no le permita tomar deci-
siones, el médico tendra en consideracion y valorara las indicaciones anteriores
hechas por el paciente y la opinion de las personas vinculadas responsables (48).
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Para la ética la retirada de tratamientos a solicitud del paciente ante la pro-
ximidad de una muerte causada por la evolucion bioldgica inevitable de una
enfermedad terminal tampoco seria considerada suicidio.

Tener en cuenta todas estas posibilidades y criterios es de utilidad para el
manejo practico de las diversas situaciones clinicas que de hecho se presentan
en la realidad asistencial.

De todas formas, pueden darse otros casos mas complejos en los que coin-
cidan en mayor o menor medida los tres supuestos mencionados en funcion del
tipo de indicacion de terapias, de las caracteristicas y pronostico de la enferme-
dad y de la aceptacion de las mismas por el paciente y sus representantes, que
merecerian una ampliacion de estas reflexiones.

4. CONCLUSION

Para concluir este trabajo creo que es honesto recordar que atn no hemos
llegado en nuestra sociedad a lograr una vision completamente homogénea de
las cuestiones éticas relacionadas con el proceso de morir, pero a mi entender
creo que se puede reconocer un pensamiento con elementos comunes en
muchos intelectuales, politicos, profesionales de la salud y ciudadanos que se
orientan en la linea del cuidado de la vida humana hasta la muerte, superando el
sufrimiento que conlleva y que asumen la asistencia paliativa guiada por la deci-
sion auténoma del paciente como un medio privilegiado de dignificar el proce-
so del morir.

Para ello, creo que seria interesante asegurar legalmente los derechos de los
ciudadanos para garantizar un proceso digno de su muerte. Parece el deseo de
muchos que estos derechos lleguen a ser plenamente conocidos, reconocidos y
respetados. Una forma de promoverlos es educar tanto a los profesionales de la
salud como a los ciudadanos en las cuestiones relacionadas con el proceso huma-
no del morir. La manera efectiva de realizarlos es garantizar la asistencia integral
que al enfermo y su familia desean prestar los Cuidados Paliativos.

La ley deberia recogerlos con claridad para todo el Estado y exigir a las admi-
nistraciones la disponibilidad de recursos generales y especificos para una asis-
tencia universal digna del enfermo en situacion terminal.
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