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Bioética: los cuidados a enfermos
terminales, una asigantura

pendiente. El concepto del Due
Care y Palliated Death.

Resumen

Dr. Armando Ortiz P.
Departamento de Neurocirugia, Clinica Las Condes.

El interesantisimo articulo del Dr. Ma-
nuel Pérez, “Perspectivas Histdricas e
Ideoldgicas sobre Eutanasia”, publicado
en el dltimo numero de esta revista, en el
que es fécil percibir el rigor caracteristi-
co de quién cultiva el saber filoséfico (ya
que la ética no es una disciplina médica
sino filoséfica), me ha entusiasmado so-
bremanera, al punto que intentaré como
dirfamos “echar un poco de lefia al fuego”
para avivar el debate sobre el tema de la
Eutanasia. Hay que decir en este punto,
que dicho acalorado debate ha sufrido un
giro de timén los udltimos afios, una vez
que se ha comprendido que “cuando una
persona dice quiero morir, muchas veces
significa quiero vivir de otra manera” 'y
es este y no otro, el principal tema de de-
bate sobre la eutanasia (1).

Hoy, hablar sobre la legalizacion de la
eutanasia, sin mejorar los cuidados pa-
liativos o sin que éstos existan, bordearia
casi un enorme cinismo. Es en esta nueva
disciplina en la que los médicos no esta-
mos formados, por ello escogi en el titulo
de este comentario: los cuidados a enfer-
mos terminales son incipientes y una ta-
rea pendiente. Los cuidados al final de la
vida, no se entienden desligados de los
cuidados intensivos; es un hecho reco-
nocido que muchos enfermos terminales
(con procesos irreversibles que les van a

conducir a la muerte en un breve plazo)
0 pacientes criticos (con una amenaza
vital, potencialmente reversible) mueren
recibiendo tratamientos agresivos futiles
que no deseaban. Hasta hace poco, la dis-
tincion entre ambas categorias de enfer-
mos se habia mantenido con una frontera
nitida, que conducia a considerar que los
primeros eran tributarios de cuidados pa-
liativos y los segundos de cuidados in-
tensivos. Cada dia se estdn acumulando
mds pruebas sobre la necesidad de inte-
grar ambos modelos de asistencia, y que
el principal componente de los cuidados
paliativos, la compasién y el alivio del
dolor y el sufrimiento, tiene que presidir
igualmente muchas de las actuaciones de
la atencién de los enfermos criticos en
la UCI (2). Los movimientos a favor de
una muerte digna estdn alimentados, en
buena parte, por experiencias sufridas di-
recta o indirectamente en torno a muertes
dramaticas (3).

Los dltimos casos publicados en la pren-
sa sobre la muerte asistida a enfermos
terminales que se han producido en di-
versos pafses han vuelto a plantear un
mar de dudas morales en el eterno deba-
te de la eutanasia. En Florida - EE.UU.,
una ley ha obligado a mantener con vida
a Terri Schiavo, una mujer en estado ve-
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getativo desde hace trece afios. Mientras,
Francia no sabe cémo responder ante el
caso de Vincent Humbert, un joven de
23 afios, ciego, mudo y tetrapléjico, que
antes de morir dejo plasmados sus senti-
mientos en un libro y escribié al Presi-
dente de la Republica pidiéndole, como
una gracia, “‘el derecho a morir” ; todavia
se debate si fue su madre o el médico el
responsable de su muerte. En Espafia no
hay que olvidar la polémica que surgi6 a
raiz de la muerte del tetrapléjico gallego
Ramén Sampedro. Probablemente este
caso se verd reavivado a propdsito de la
dltima pelicula de Alejandro Amenabar,
titulada “Mar Adentro” y que trata preci-
samente sobre esa historia.

Sin embargo, la eutanasia ha perdido
protagonismo en favor de la necesidad
de prestar una atencion adecuada a los
enfermos terminales, que debe concre-
tarse en una asistencia con calidad. Hace
algunos meses, en un curso organizado
por el Hogar de Cristo y la Universidad
del Desarrollo, sobre el Adulto Mayor
se destacé la importancia de lograr mds
autonomifa para las personas mayores,
suministrandoles los cuidados que nece-
sitan al final de su vida. De hecho, el di-
rector del Master de Bioética de la Uni-
versidad Complutense de Madrid, Diego
Gracia, sefiald que la filosofia de este
tipo de cuidados se puede resumir en tres
acciones: “El control de los sintomas,
una informacién veraz y abierta entre el
paciente y las personas que lo cuidan y el
apoyo emocional otorgado por un equipo
multidisciplinario”.

Espero que el Dr. Pérez concuerde con-
migo en la afirmacién de que la discusion
sobre la eutanasia ha perdido virulencia.
Una buena sefial, de ello se esboza en su
articulo, al describir las etapas histori-
cas de este concepto, explicando que la

sociedad estd cambiando el concepto de
muerte digna, que histéricamente se ha
identificado con la muerte natural, len-
ta, producida por una enfermedad, con
tiempo suficiente para que la persona so-
lucione sus problemas, y no una muerte
subita que no permite siquiera despedirse
de la familia. La evolucidn del concepto
“muerte digna” a lo largo de los afios y la
distincidn de tres variantes ademds de la
ya nombrada muerte natural, esclarecen
algo este cambio conceptual. A partir
de los afios 60, el desarrollo tecnoldgi-
co consigue alargar la vida, llegando de
esta forma a una muerte controlada o
medicalizada. En Chile probablemente
estamos en esta etapa. Ya en los afios 80
irrumpe la concepcién de muerte preven-
tiva, destinada a prever las calamidades
y solucionarlas antes de que lleguen, con
su expresion en las directrices previas y
testamentos vitales, (living will) . En la
actualidad, la atencién pareciera recaer
sobre la “muerte paliativa” y reivindica
una mejora de la asistencia sanitaria en
este sentido.

Pues bien, creo importante enfatizar, que
cualquier requisito o categoria que qui-
siéramos aplicar a los pacientes, no se-
rian aplicables en los casos en que a ellos
no se les ha proporcionado el “cuidado
debido” (due care). Este es el punto fun-
damental que ahora estd abierto en torno
a la eutanasia. Es decir, el problema no
es tanto si la eutanasia es permisible o no
en ciertos casos que siempre serdn pocos
y extraordinarios, sino si estamos dando
a las personas que se hallan en situacio-
nes vitalmente muy comprometidas el
debido cuidado. De no ser asf los estaria-
mos colocando en situaciones que ellos
vivencian como peores que la muerte.
Esto explica que todas las legislaciones
sobre eutanasia insistan en este punto, el
del “due care”. Y es también significati-

vo que pongan mds énfasis en €l, cuanto
mds liberales sean. Asi, vemos que las
normas que legalizan la eutanasia, como
por ejemplo la belga, hacen mucho mds
hincapié en este punto (cuidado debido)
que las que s6lo la despenalizan, como la
holandesa. La ley holandesa de noviem-
bre del 2000 dedica un capitulo a definir
los requisitos del debido cuidado. Ellos
son los siguientes: que la peticién del
paciente sea voluntaria, esté bien infor-
mada y se mantenga en el tiempo; que
el paciente se halle ante un sufrimiento
grave, intratable e insoportable; que no
haya otro medio de solucionar su situa-
cién; que los puntos anteriores estén
atestiguados al menos por otro médico
independiente del primero; y finalmen-
te, que el procedimiento de poner fin a
la vida sea médicamente adecuado. La
ley belga de mayo del 2002 es atin mds
explicita, exigiendo que al paciente se le
hayan ofrecido unos correctos cuidados
paliativos.

El tema del due care no sélo tiene rele-
vancia en las legislaciones sobre euta-
nasia, es también de gran importancia
prdctica. Es un hecho que cada vez que
se aprueban leyes sobre eutanasia o sui-
cido asistido en alguna parte, los poderes
politicos y las distintas instituciones de
salud y médico-cientificas ponen mds
atencion en el debido cuidado de los
enfermos criticos y terminales. Esto ha
quedado patente en el estado de Oregon
(EE.UU.) (4). El procedimiento mds efi-
caz para cumplir con uno de los fines de
la medicina, que es permitir una muerte
en paz, son los cuidados paliativos, hay
muchos motivos para considerarlos el
estandar de oro del debido cuidado.

Como ha sefialado Henk ten Have (5) y lo
ratifica el articulo del Dr. Pérez, estamos
asistiendo en los ultimos afios a un cam-
bio de paradigma en el tema de la euta-
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nasia y la buena muerte. El movimiento a
favor de la eutanasia estuvo impulsado en
sus primeros afios por la reivindicacién
general de la autonomia del ser humano
en todos los espacios, también en el de su
muerte; la llamada “muerte controlada”
(controlled death). Después fue sustitui-
da por la de la muerte rdpida y sin su-
frimiento, llamada “muerte preventiva”
(preventive death). En este momento es
cuando se elaboran y aprueban las leyes
despenalizadoras de la eutanasia. Lo in-
teresante es que ha surgido en los ultimos
afios, una tercera imagen, la de la “muer-
te paliativa o paliada” (palliated death),
la muerte asistida con el debido cuidado.
Y asf, la mejora de la atencion en las fa-
ses finales de la vida se ha convertido en
el objetivo fundamental.

Otro aspecto interesante es la distincion
que se hace en el articulo de la forma de
acercarse a la muerte desde distintas cul-
turas, subrayando el “cardcter de tabu”
que ha adquirido en la sociedad occiden-
tal, donde “es muy fécil distraerse para
poder vivir como si no tuviéramos que
morir. Mueren los otros, no yo. S6lo nos
damos cuenta de la realidad cuando en-
terramos a una persona amada. Entonces
nos planteamos que también nos puede
pasar a nosotros”. La muerte no es buena
porque esté completamente controlada
por el paciente o porque permita acortar
el peso de un sufrimiento creciente, sino
porque es el capitulo final de la biograffa
personal, siempre dificil y pesado, pero
tolerable y valioso. (6)

Y es que, por cualquier parte que se mire
este problema, la eutanasia no podrd
nunca ser vista mas que como una excep-
cién. La norma tiene que ser el respeto a
la vida (5).

ARGUMENTOS DEL DEBATE
SOBRE LA EUTANASIA

Es importante tratar de sistematizar las
actitudes posibles ante el problema de la
eutanasia, y desde donde se fundamentan
esas posturas. Hay tres formas de tratar
la cuestién, cuyos argumentos se desa-
rrollan brevemente:

¢ Calidad de vida y derecho a una muer-
te digna: aqui se encuentran todos los
que al anteponer la libre disponibilidad
de la propia vida sobre cualquier otro
valor, entienden que cada sujeto es res-
ponsable de su proceso de muerte (7),
y reclaman que la ley establezca el tipo
de decisiones que puedan tomar. La dis-
cusion posterior gira en torno a cual sea
el contenido de ese derecho a morir con
dignidad o si realmente este existe (8).
Desde la postura de una ética de resulta-
dos, en que la calidad de vida y el valor
del respeto a la autonomia prima cuando
decide sobre la vida, tiene como correlato
juridico la legalizacién de la eutanasia.

* Sacralidad de la vida e inviolabilidad
de la misma: en este grupo se encuen-
tran quienes se oponen radicalmente a la
despenalizacion de la eutanasia y expo-
nen un conjunto de argumentos que se
pueden resumir en:

- Principios, donde el no matar es la pie-
dra angular de las relaciones humanas.

- Por su inutilidad: defienden que la eu-
tanasia es innecesaria porque pretende
solucionar problemas que no existen en
la realidad, o

- Imposible porque esos problemas no se
pueden solucionar a través de ella.
Finalmente hacen hincapi€ en los efec-
tos negativos que acarrearia la despe-
nalizaciéon de este tipo de conductas,
sobretodo para los grupos sociales mds

vulnerables y desprotegidos (8). Desde
la postura de una ética de la conviccion,
el valor de la vida estd por encima del
valor de respeto a la autonomia y se en-
tiende como absoluto, no admite excep-
ciones; el correlato juridico es la penali-
zacién de la eutanasia.

* Eutanasia en casos excepcionales:
es la tercera postura, intermedia entre
las dos sefialadas previamente y la que
s6lo aceptaria la eutanasia voluntaria en
los casos en que exista una enfermedad
terminal o irreversible, que produzca un
gran sufrimiento fisico y psiquico en el
paciente que no es susceptible de alivio,
y tras la peticién capaz y reiterada por
su parte. Desde una postura de la ética
de la responsabilidad, considerando los
valores de la vida y la autonomia como
igualmente respetables. Sdlo si fracasan
todas las medidas previas se respetaria la
decision del paciente. La eutanasia es la
excepcion y no la norma (8).

Otra manera de analizar el problema,
muy util para los profesionales de la
medicina, es desde la perspectiva de
cada uno de los integrantes de la rela-
cion clinica y de sus derechos y obliga-
ciones, tanto juridicas como morales.
Los profesionales de la medicina se ri-
gen por la ética de la indicacién. En el
dmbito de los cuidados paliativos tienen
la obligacién de aliviar, tratar el dolor
y revisar el plan terapéutico tantas ve-
ces como sea necesario. Los pacientes
se rigen por la ética de la eleccién. Pre-
cisamente ha sido la autonomfa la que
ha dado forma al debate actual sobre la
eutanasia, pero esta historia es todavia
mds interesante y podrd ser relatada en
otra ocasion.
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¢HACIA DONDE CAMINA EL
DEBATE SOBRE EL FINAL DE
LA VIDA?

En nuestro medio, el debate apenas da
atisbos de que ha empezado; por ello
estamos siempre atentos a lo que sucede
en otras partes del globo; asi por ejemplo
precisamente en estos dias, ha entrado
al parlamento francés una propuesta y
se espera de ella al menos salvaguardas
juridicas para una salida legal que permi-
tird “dejar morir” a los enfermos que as{
lo deseen y que sean mantenidos en vida
artificialmente. Si hoy se aprueba la ley,
como es previsible, cuando un paciente
en estado grave “decida limitar o inte-
rrumpir el tratamiento, el médico deberd
respetar su voluntad después de haberle
informado de los riesgos de su decision”.
Los enfermos deberdn estar “en grado
avanzado o terminal de una afeccién
grave e incurable”, segtn estipula la nor-
ma. La ley no despenalizard la eutanasia
ni cubrird legalmente el suicidio asisti-
do, pero si recogerd el deber médico de
“respetar la voluntad del paciente” si
éste desea que “cese el tratamiento” que
recibe. “Ni statu quo ni eutanasia, este
texto de progreso, aceptado tanto por las
iglesias como por la Comisién Nacional
Consultiva de Derechos Humanos y la
Academia de Medicina propone una ter-
cera via, una via francesa”, como se la
ha empezado a denominar. El texto, sin
embargo, no colma las aspiraciones de
los grupos pro eutanasia, que aspiraban
a que se legislase la posibilidad de dar
fin activamente a la vida de un enfermo
incapacitado, aunque su estado vital no
sea “grave y terminal”, como requiere el
proyecto de ley.

En la actualidad los extremistas de uno y
otro lado, estdn acumulando argumentos
para reforzar sus posiciones. Uno dirfa

que hasta el momento las sociedades
cientificas y asociaciones similares se
han pronunciado en contra de la euta-
nasia activa y el suicidio asistido, y en
teorfa dirigen sus esfuerzos a las causas
que llevan a los enfermos a solicitarlos.
La asamblea parlamentaria del Consejo
de Europa adopté una recomendacion
para la proteccién de los derechos huma-
nos y la dignidad de los enfermos termi-
nales y moribundos, que constituye una
carta de derechos de estos pacientes. Tal
documento afirma que los cuidados pa-
liativos son un derecho subjetivo y una
prestacién mds de la asistencia en salud
de cardcter universal. Se debe procurar
que los moribundos sean acompafiados
por familiares y amigos, que los médicos
y otros profesionales se preparen para
cumplir este objetivo, que se favorezca
una mayor calidad de la asistencia, y en
definitiva que los cuidados al final de la
vida se asienten en la conciencia publica
como un objetivo mds de la asistencia.
El debate sobre las decisiones al final de
la vida ya ha resultado positivo, porque
ha llamado la atencién sobre el sufri-
miento de algunos pacientes en esta fase,
y ha recordado que la medicina no puede
quedar al margen de este momento. Tan
importante es el objetivo de curar y pro-
longar la vida como el de ayudar a pro-
porcionar una muerte en paz.

En todo caso o en cualquier caso, en una
sociedad liberal y plural, el debate sobre
la disponibilidad de la propia vida estard
cada vez mds presente y habrd que inten-
tar el mayor consenso posible, lejos de
fundamentalismos de uno u otro signo.
Por lo menos, hemos avanzado en el re-
chazo mayoritario de la obstinacién tera-
péutica o también conocida como “ensa-
flamiento terapéutico”, lo que en el plano
filosofico tal vez significa aceptar que la

vida es el bien mds importante que te-
nemos, pero no es un valor absoluto, no
tiene siempre que ser inviolable, habrdn
excepciones, sin duda que sustentadas en
una argumentacion sélida y producto de
una decisién prudencial y anteponiendo
el mejor interés del enfermo como ob-
jetivo central en la toma de decisiones.
Parece que existe también una tendencia
general a aceptar que, de la misma ma-
nera que nos preocupamos por elaborar
nuestro proyecto de vida e ir constru-
yendo un peculiar cédigo de valores,
tendremos que preocuparnos también de
las circunstancias de nuestra muerte o, al
menos, de cdmo no nos gustarfa morir,
por lo que todos los procedimientos que
permitan conocer la voluntad del pacien-
te en situaciones criticas o terminales,
deben ser bienvenidos.

El tema de la eutanasia no debe confun-
dirse con el de la limitacién de medidas
terapéuticas. El primero consiste siempre
en una accidn realizada en el cuerpo de
otra persona con la intencidén directa de
poner fin a su vida. Por el contrario la
LET (limitacién del esfuerzo terapéuti-
co) consiste en no poner ciertas medidas
que parecen extraordinarias o despropor-
cionadas en situaciones irreversibles o
terminales.

En principio, nadie niega la legitimidad
de la limitacién de medidas. Lo que re-
sulta mds discutible son los criterios que
deben utilizarse para ello. En orden a
aclarar este complejo tema, se han pro-
puesto diferentes terminologias, con la
esperanza de que ellas ayudardn a es-
tablecer criterios. Asi, se habla, de “fu-
tilidad” de las medidas, de su caracter
“ordinario” o “extraordinario”, “propor-
cionado” o “desproporcionado”, etc. Es-
tos distintos criterios, se definen de dife-
rente forma, segun los autores, para unos
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son criterios subjetivos que debe definir
el propio paciente, para otros han de ser
objetivos y hallarse tipificados como ta-
les por la medicina.

En reiteradas conversaciones sobre estos
temas me voy acercando a la opinién de
que no hay que poner el énfasis en el he-
cho o la situacion en si, cuanto en el con-
junto entero de la vida de la persona que
se encuentra en esa situacion. No resulta
futil, extraordinario o desproporcionado
lo mismo en una persona mayor de 80
afios, que ya ha vivido su vida y llevado a
cabo su proyecto vital, que en una madre
joven, de la que dependen hijos meno-
res, etc. Un acontecimiento, por critico
que sea, no adquiere sentido mds que en
el interior de la narrativa completa de la
vida de una persona. Ese es el contexto
desde el que una situacién concreta pue-
de adquirir verdadero sentido. De ahf la
necesidad de enfocar la toma de decisio-
nes en esos casos desde esta perspectiva
mds general y compleja.

En resumen, todos tenemos que aprender
de las nuevas fronteras de la terapéutica,
los médicos habrdan de convencerse de
que la muerte no es un fracaso de la me-
dicina, y que tan importante como salvar
la vida es el objetivo de aliviar el dolor y
el sufrimiento, y facilitar una muerte en
paz. Los ciudadanos deberdn acostum-
brarse a no vivir de espaldas a la muerte

y adoptar decisiones anticipadas para
cuando su situacién les impida hacerlo
personalmente, expresando, al menos,
como no les gustaria morir. Y, finalmen-
te, la sociedad deberd tomar conciencia
del enorme costo que conlleva el ensafia-
miento terapéutico, no sélo en recursos
materiales, sino en coste de oportunidad
y valores intangibles como el sufrimien-
to humano (5).

Los cuidados a enfermos terminales, son
en nuestro medio una tarea incipiente y
por tanto una asignacion pendiente. La
necesidad de pensar e implementar un
desarrollo de “la atencién integral y la
promocion de la calidad de vida en las
fases mds avanzadas de las enfermeda-
des croénicas evolutivas y de los enfer-
mos terminales”, deben ser consideradas
como un derecho fundamental de las
personas y una prioridad para las admi-
nistraciones y organizaciones sanitarias
y sociales. Discutir sobre la legalizacion
de la eutanasia sin implantar primero los
cuidados paliativos es, como poco, una
frivolidad.

Parte de este comentario ha sido extraido
de la ponencia oficial, presentada por el
autor en el médulo Problemas Eticos al
Final de la Vida, del Diploma en Bioéti-
ca Clinica de la Facultad de Medicina de
la Universidad de Chile (version 2004).
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