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RESUMEN

Introduccién: En 2008, un grupo de expertos en Bioética elaboran una
propuesta de consenso titulada “Etica y muerte digna: propuesta de consenso
sobre un uso correcto de las palabras” que se realiza en el marco de varios
proyectos de investigacion. Este grupo liderado por el Dr. Simén Lorda; uno de
los mayores expertos en Bioética de Espafia, define la indicacion clinica
denominada Sedacion Paliativa. En 2011, esta definicion queda ratificada por la
Organizaciéon Médica Colegial (OMC) y la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL).

Objetivos: EIl presente trabajo es una revisidon bibliografica, de la literatura
existente con el fin de verificar si el uso correcto de la indicaciéon clinica

denominada Sedacién Paliativa se ha asentado en el ambito sanitario espafiol.

Metodologia: La busqueda bibliogréfica se realizé en las bases de datos Medes,
Ibecs, Cuiden, e IME. EIl periodo establecido fue Enero 2009- Diciembre 2015.
Se seleccionaron 11 articulos de calidad cuyos criterios de inclusion y exclusion

se describen en la metodologia.

Resultados: La bibliografia en general es escasa. La revision de los textos
reveld variabilidad en los resultados en torno a las dificultades de
conceptualizacion y de aplicacién practica que se esta produciendo en la

asistencia al final de la vida respecto a la indicacion de sedacién paliativa.

Conclusiones: Las publicaciones carecen de suficiente consistencia como para

afirmar que el criterio propuesto impere en el panorama sanitario espafiol.

Palabras clave: Sedacion paliativa, sedacion terminal, eutanasia y limitacion del

esfuerzo terapéutico, palliative sedation.
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1 INTRODUCCION

La bioética es la rama de la ética que surgié en los primeros anos de la década
de los setenta’?. Deriva del desarrollo cientifico y tecnolégico en el campo de la
salud. Comprende los problemas éticos de los profesionales de la salud,
surgidos en todos los ambitos del desarrollo profesional y las cuestiones
relacionadas con la fundamentacion, la metodologia de analisis de los problemas
éticos, los comités de ética, los aspectos éticos alrededor de la relacién clinica,
las relaciones interprofesionales, el inicio y el final de la vida y la investigacion
con seres humanos. Esta disciplina se ha incorporado definitivamente a la
formacion en Enfermeria, Medicina y otras ciencias de la salud. Uno de sus
objetivos es estimular el debate y el dialogo interdisciplinar, constituyendo una
significativa modernizacion de la ética médica tradicional, para dar respuesta a
los desafios nacidos de la biomedicina. Este debate necesita utilizar una misma
terminologia, ya que la practica clinica, se estructura a través de las palabras

empleadas®.

En 2008, un grupo de expertos, formado por Pablo Simén Lorda, Inés Maria
Barrio Cantalejo, Francisco José Alarcos Martinez, Javier Barbero Gutiérrez,
Azucena Couceiro Vidal y Pablo Hernando Robles detecta heterogeneidad de
los términos utilizados en el debate sobre la “muerte digna” y publica una
propuesta titulada “Etica y muerte digna: propuesta de consenso sobre un uso

correcto de las palabras™.

Dicha propuesta se realiza en el marco de los siguientes Proyectos de

Investigacion, siendo el primero de ellos el eje central:

1. Proyecto de Investigacion FIS Pl 0690113 Cochrane Review:
Interventions in adult patients for preparing or using directives or advance
care planning, for promoting shared decision making about end-of-life
decisions”, dirigido por el Dr. Pablo Simén Lorda.

2. Proyecto de Investigacion FIS Pl 041847 “Efecto de una intervencion
educativa para mejorar la concordancia paciente-representante legal”,
dirigido por la Dra. Inés Maria Barrio Cantalejo.

3. Proyecto de Investigacion HUM 2005-02105/FISO del Ministerio de
Educacion y Ciencia “Racionalidad axiologica de la practica tecno-

cientifica”, dirigido por la Dra. Azucena Couceiro Vidal.
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Desde su perspectiva, los conceptos: eutanasia, suicidio asistido, limitacion del
esfuerzo terapéutico, sedacion paliativa o suspension de atencién médica por
fallecimiento son ambiguos. Su intencidén con esta propuesta de consenso, es la
de establecer una base para aclarar conceptos cuando hay dudas sobre los
mismos o caben interpretaciones y animar a seguir participando en los procesos
de deliberacién que vayan surgiendo, pero afrontandolos desde una misma

significacion linguistica.

Con esta propuesta de consenso, todo profesional sanitario se encuentra ante
un acuerdo que aclara, un problema que tiene una naturaleza Iéxica pero sobre
todo, una naturaleza practica. La realidad es que se utilizan distintos términos
para una misma indicacion clinica que es la sedacion paliativa (SP): eutanasia
indirecta, criptotanasia, etc. Ejemplo de referencia es el caso de Leganés (2003-
2007)°.

La hipotesis de este trabajo de revisidn se basa en que todavia, no se estan
utilizando correctamente los criterios de definicion y aplicacion de la indicacion
clinica SP, en las publicaciones realizadas por los profesionales sanitarios

espafoles y esto, genera confusion en su practica.

Por tanto, este trabajo de revision, se va a centrar en comprobar el cumplimiento
del uso apropiado de la indicacion clinica SP entre los profesionales sanitarios
espafoles, tanto en atencién primaria como en atencién especializada, a partir
de la propuesta titulada “Etica y muerte digna: propuesta de consenso sobre un

uso correcto de las palabras™

, donde este grupo de expertos, propone para la
indicacion clinica SP una serie de aclaraciones en relacion a: la definicion, el
consentimiento, los sintomas pertinaces o refractarios y la evitacion o el no uso
del argumento del principio de doble efecto, que se desarrollan a continuacion.

(Tabla 2)
Definicidn:

“La administracion de farmacos a un paciente en situacion terminal, en las dosis
y combinaciones requeridas para reducir su conciencia todo lo que sea preciso
para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas pertinaces o refractarios que le
causan sufrimiento. Si se realiza conforme a las indicaciones clinicas y
prescripciones técnicas, contando con el consentimiento informado y expreso
del paciente o de su representante, no deberia ser considerada de un modo

muy diferente de cualquier otra actuacion médica”.
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Consentimiento:

En toda relacién clinica que busque el bien del paciente se concitan unas
buenas practicas asistenciales y una buena relacion asistencial en la que haya
comunicacion y fluya la informacion. La sedacién paliativa, como cualquier otra
indicacion, se propone por ser adecuada a las necesidades del paciente y éste
consentira o no en aceptarla y ser tratado con ella, si la relacion no es
paternalista. Por eso, para proporcionar SP se senala que: “basta con el
consentimiento informado y expreso del paciente o, si esto no es factible, con el
de su familia o representante. No necesariamente debe ser por escrito, es valido
el consentimiento verbal pero adecuadamente registrado. No se acepta la

utilizacién de vocablos como implicito, tacito o presunto”.

A continuacion, con el fin de aclarar la diferencia entre los citados vocablos, se
describe en la tabla 1 su significado, segun la Real Academia Espafiola
(RAE).

TERMINO DEFINICION

Explicito Que expresa clara y determinantemente una cosa

Implicito Incluido en otra cosa sin que ésta lo exprese

Tacito Que no se expresa, pero se sobrentiende.

Presunto Que se supone o se sospecha aunque no esta demostrado

Tabla 1. Definiciones segun la Real Academia de la Lengua. (Tabla de elaboracion propia)

Sintoma pertinaz o refractario:

“El término refractario puede aplicarse a un sintoma cuando éste no puede ser
adecuadamente controlado, a pesar de los intensos esfuerzos para hallar un
tratamiento tolerable en un plazo de tiempo razonable sin que comprometa la

conciencia del paciente. Entre los cuales, destacan: disnea, delirium y dolor”.

Estos sintomas refractarios pueden aparecer en muchas patologias, pero
ademas es frecuente su presencia en el final de la vida. Los cuidados paliativos
los abordan de forma especifica e integral y se dispone de cuidados,
tratamientos, terapias y ayudas abundantes. Sin embargo no siempre se alivian y
el unico y, a veces, el ultimo recurso es disminuir la percepcién de dichos

sintomas en el paciente disminuyendo su nivel de conciencia.
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Principio del doble efecto:

“Lo que hace aparentemente especial a esta indicacion clinica SP, es que uno
de sus posibles efectos secundarios por un mecanismo no del todo aclarado,
puede contribuir a acortar el tiempo de vida del paciente. Por eso, para justificar
esta practica, y evitar la acusacion de eutanasia encubierta, que como se sabe,
se ha bautizado con el rebuscado nombre de criptotanasia, se ha acudido al uso

de un antiguo principio moral, el principio del doble efecto.

Este principio dice que, cuando una determinada actuacion tiene dos posibles
efectos, uno positivo y otro negativo, si la persona actua buscando
intencionadamente el efecto positivo pero como consecuencia de ello se produce
ademas, de manera no buscada, el negativo, la actuaciébn es moralmente

correcta.

Quizéa apelar a todo esto sea innecesario, pues todas las practicas clinicas tienen
efectos secundarios no deseados ni buscados, y no por eso se invoca
continuamente este principio para justificar la conducta de los profesionales
cuando esos efectos nocivos indeseables se producen. Basta con actuar
correctamente desde el punto de vista cientifico-técnico y contar con el
consentimiento informado del paciente o su representante. Cuando asi se hace,
se actua técnicamente y éticamente de manera correcta y conforme a Derecho,

sin incurrir en el delito tipificado por el articulo 143 del Codigo Penal’.

Por todo ello, este grupo de expertos recomienda no aludir a este principio de
doble efecto, al explicar o prescribir la indicacion clinica SP para evitar la
confusién y en la consideracién de que es igual que cualquier otra actuacion

médica.

ACLARACIONES DE LOS EXPERTOS‘ PARA LA INDICACION CLINICA
DENOMINADA SEDACION PALIATIVA

DEFINICION Administracion de farmacos a un paciente en situacion terminal, en las dosis y
combinaciones requeridas para reducir su conciencia todo lo que sea preciso
para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios que le causan
sufrimiento.

CONSENTIMIENTO Consentimiento debe ser informado y expreso y si esto no es factible el de su
familia o representante.
No necesariamente escrito, se acepta verbal pero adecuadamente registrado.
No se acepta consentimiento presunto, implicito o tacito.
SINTOMAS PERTINACES  Sintoma o sintomas que causan sufrimiento y no pueden ser adecuadamente

O REFRACTARIOS controlados, en un plazo de tiempo razonable sin comprometer la conciencia
del paciente. Entre los cuales, destacan: disnea, delirium y dolor.

PRINCIPIO DOBLE Se considera Sedacion Paliativa igual que otra actuacion médica .No necesario

EFECTO referirse a él; basta con actuar correctamente desde el punto de vista cientifico-

técnico y contar con el consentimiento informado.

Tabla 2. Aclaraciones de los expertos” para la indicacion clinica SP. (Tabla de elaboracién propia)
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Esta propuesta de consenso titulada “Etica y muerte digna: propuesta de
consenso sobre un uso correcto de las palabras”“, concuerda con la idea
conjunta que plasman la Organizacion Médica Colegial (OMC) vy la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) en su Guia de Sedacion Paliativa de
fecha Octubre 20117, acorde con la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, Basica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion clinica, en su articulo 3, donde el
consentimiento informado debe ser de “conformidad libre, voluntario y consciente
de un paciente, manifestado en pleno uso de sus facultades después de recibir
la informacién adecuada, para que tenga lugar una actuacion que afecta a su

salud™.

2 OBJETIVO PRINCIPAL

Verificar si, en sus publicaciones, los profesionales sanitarios espanoles
muestran una comprension del término Sedacién Paliativa y de su aplicacion

practica acorde con la propuesta que mejor la define desde 2008.

3 OBJETIVOS SECUNDARIOS

e Comprobar que las caracteristicas basicas de la indicacién sedacion
paliativa: definicidon, consentimiento informado, sintomas pertinaces o
refractarios, evitacion de la referencia al principio de doble efecto, se han
incorporado en las publicaciones de los profesionales sanitarios
espanioles.

e Realizar una revisién bibliografica exhaustiva de la literatura cientifica
nacional que permita a los profesionales sanitarios interesados, saber el
grado de conocimiento sobre la sedacion paliativa y su aplicacién desde
la propuesta de consenso publicada por expertos en bioética en 2008 y
ratificada por la OMC y la SECPAL en 2011.
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4 METODOLOGIA

Con el fin de dar respuesta a los objetivos planteados, se ha procedido a realizar
una revision bibliografica de la literatura médica espafola, en donde los
profesionales sanitarios utilizan la indicacién clinica SP o bien disertan sobre

ella.

Se realizaron busquedas en las bases de datos Medes, Ibecs, Cuiden, e IME

que contienen produccion cientifica publicada en Espafa.

Se establecié como periodo de publicacion el comprendido entre enero de 2009
y diciembre de 2015.

Se disefid una estrategia de busqueda adaptada a las distintas bases de datos
utilizadas, combinando vocabulario controlado, términos DeCS vy lenguaje
natural: sedacion paliativa, sedacion terminal, eutanasia, limitacion del esfuerzo
terapéutico. Los operadores boleanos “AND” Y “OR” fueron utilizados para

recuperar toda la literatura existente. (Tabla 3)

Base de ESTRATEGIA DE BUSQUEDA
datos

Medes ((((("sedacion paliativa"[todos]) OR "sedacion terminal"[todos]) OR "eutanasia"[todos]) OR
"limitacion del esfuerzo terapeutico"[todos]) AND 2009-2015[afio_publicacion])

Ibecs sedacion paliativa [Palabras] or sedacion terminal [Palabras] and 2009-2015 [Pais, afo
de publicacién]
eutanasia [Palabras] or limitacion del esfuerzo terapeutico [Palabras] and 2009-2015
[Pais, afio de publicacion]

Cuiden (([res=sedacion])AND([res=paliativa]))OR((([res=sedacién])AND([res=terminal]))OR(([res=eu
tanasia])OR(([res=limitacion])AND(([res=del]) AND(([res=esfuerzo])AND([res=terapeutico])))))

IME [Titulo en espafol="sedacion paliativa" , Titulo en espafiol="limitacion del esfuerzo
terapeutico" , AC gt "2008"] OR [Titulo en espariol="sedacion terminal" , Titulo en
espafiol="eutanasia" , AC gt "2008"]

Tabla 3. Estrategias de busqueda empleadas. (Tabla de elaboracién propia)

La cantidad rescatada tras descartar duplicados fue de 147 articulos.
Se establecieron:
Criterios de inclusion:

- Referidos a mayores de 18 afios.

- Textos publicados en rango de fechas establecidas.
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Criterios de exclusion:

- Textos publicados o referentes a Latinoamérica.
- Referidos a menores.
- Textos publicados fuera de rango de fechas establecidas.

- Titulo/resumen no correspondiente a la tematica abordada en el trabajo.

Se estudiaron los textos completos de todas las referencias para comprobar que

se adecuaban a los criterios de inclusién y exclusién. El numero se redujo a 38.

Posteriormente, tras la lectura integra de las fuentes seleccionadas, se dieron
como validas para la realizacion del trabajo, 11 documentos, al descartarse la
cantidad restante por centrarse mas en aspectos legales, o porque los articulos

no hacian referencia expresa a Espana.

Como estrategia secundaria, se revisaron las referencias bibliograficas de los
articulos localizados, mediante una busqueda inversa, para identificar posibles
estudios relevantes no recuperados en las bases de datos electrénicas. No se

detectd ninguno nuevo. (Grafico 1)
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Grafico 1. Diagrama de Flujo Prisma que muestra el algoritmo utilizado en la metodologia.

En esta revisidon se analizaron los documentos seleccionados teniendo en cuenta
como variables, las aclaraciones anteriormente descritas (Tabla 2), en relacion a:
definicion, consentimiento, sintomas pertinaces o refractarios y la evitacion del
argumento del principio de doble efecto segun la propuesta de consenso titulada
“Etica y muerte digna: propuesta de consenso sobre un uso correcto de las
palabras™ para la indicacion clinica SP, con el propdsito de cumplir los objetivos

de esta revision.



Sedacion paliativa: revision de los criterios de definicién y aplicacién en las publicaciones espaiiolas

Con animo de cuantificar en la medida de lo posible los resultados, a cada
variable se otorgd un porcentaje del 25%. La suma de las 4 variables es el
100%. La obtencion de 100% significa que cumple completamente con la
propuesta de consenso de los expertos* para la indicacién clinica SP de la tabla
2.

5 RESULTADOS

Tras realizar la busqueda y aplicar los criterios de inclusion y exclusién se

seleccionaron 11 articulos para ser analizados®".

En un primer lugar, se extrajeron datos de interés para proporcionar una vision

de conjunto. Estos datos se reflejaron mediante graficos. (Anexo 1)

En segundo lugar, se disefid una tabla en la que se recogieron los siguientes

datos: autor, lugar y afo, disefio, variables y principales resultados. (Tabla 4)

5.1 Definicién

La definicion de Sedacion Paliativa se redacté correctamente en nueve®'"'3719
casos. En un articulo' quedaba incompleta por no comentar la reduccién de
conciencia y en otro'®, el autor expresaba que faltaban medidas que clarifiquen

la sedacion paliativa. (Grafico 2)

Grafico 2. Redaccion de la definicion de sedacion paliativa

Falta de medidas clarificatorias

comentar reduccion de
conciencia

Redaccion incompleta sin .

m Definicion

Grafico 2. Redaccion de la definicidon de sedacion paliativa. (Grafico de elaboracién propia).
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Variable 1= 25%

Variable 2= 25%

Variable 3= 25%

Variable 4= 25%

Primer autor, ano

Alvarez S (2009)°

Alonso RM (2010)"

Carballada C (2010)"

Pérez FT (2011)"2

Mufioz JC (2012)"

Meneses V (2013)"

Boceta J (2013)"

Castellano E (2013)"°

Nabal M (2014)"”

Sepulveda JM (2014)"

Sanz A (2015)"

Lugar/Diseino

Atencién
Primaria/Articulo de
opinion
Paraninfo
Digital/Comunicacion en
congreso
Medicina
Paliativa/Analisis
prospectivo
Medicina
Paliativa/Estudio
observacional
descriptivo retrospectivo
Enfermeria
Intensiva/Estudio
descriptivo prospectivo
Paraninfo
Digital/Comunicacion en
congreso
Revista de Calidad
Asistencial/Estudio
descriptivo prospectivo
Medicina
Paliativa/Estudio
retrospectivo descriptivo
Revista de Calidad
Asistencial/ Analisis
descriptivo retrospectivo
Enfermeria
Clinica//Estudio
cualitativo descriptivo
Cuadernos de Bioética/
Articulo de opinion

Definicion

Redaccién correcta

Redaccién correcta

Redaccién correcta

Redaccion no correcta

Redaccién correcta

Redaccion correcta

Redaccién correcta

Redaccion correcta

Redaccién correcta

Redaccién no correcta

Redaccién correcta

Sintomas
pertinaces o
refractarios

No descritos

No descritos

Si descritos

Si descritos

No descritos

No descritos

Si descritos

Si descritos

Si descritos

No descritos

Si descritos

Consentimiento
informado

Mal descrito

Bien descrito

Mal descrito

No se menciona

Bien descrito

Mal descrito

Mal descrito

Bien descrito

Mal descrito

Bien descrito

Bien descrito

Evitacion del
principio de
doble efecto

No aluden

No aluden

No aluden

No aluden

Aluden

No aluden

No aluden

No aluden

No aluden

No aluden

Aluden

Resultados
cumplimiento del
uso apropiado de

sedacion
paliativa
Cumplen al 50%

Cumplen al 75%

Cumplen al 75%I

Cumplen al 75%

Cumplen al 50%

Cumplen al 50%

Cumplen al 75%

Cumplen al 100%

Cumplen al 75%

Cumplen al 50%

Cumplen al 75%

Tabla 4. Tabla de resultados de los estudios seleccionados en la busqueda bibliografica. (Tabla de elaboracién propia).
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5.2 Sintomas pertinaces o refractarios

La triada clasica de sintomas pertinaces o refractarios: disnea, delirium y dolor,
aparecio reflejada en 4 estudios'" """,

Se encontré un estudio en el que solo se observaron dolor y estertores'.

Un caso en el que se mostraba discrepancia con el sintoma delirium, al no

considerarlo tributario de sedacién paliativa'®.

En otro, se observé que los autores'® encontraban falta de criterios homogéneos

en los sintomas para la indicacion.

Por ultimo, no se encontraron sintomas pertinaces o refractarios descritos en 4

estudios®'®"*™"_(Grafico 3)

Grafico 3. Sintomas pertinaces o refractarios

Sintomas no descritos

Falta de criterios homogéneos

Discrepancia con delirium

m Sintomas
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Grafico 3. Sintomas pertinaces o refractarios. (Grafico de elaboracion propia).

5.3 Consentimiento informado

10,13,16,18,19

En cinco resultados se encontraba el término consentimiento informado

bien descrito pero no se aportaba datos de su aplicacion practica.

En tres®'"™ resultados se encontraba mal descrito y sin datos de su aplicacién
practica.
En dos™", se encontraba mal descrito pero con datos de su aplicacién practica.
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En un articulo' no se describid ni se menciond el uso del término
consentimiento. (Gréfico 4)

Grafico 4. Uso del término consentimiento informado

No se describe ni menciona

E Bien descrito

Mal descrito  Ptaiatatatastat st st oot atads
Ottt EMal descrito

B No se describe ni menciona

Bien descrito

Gréafico 4. Uso del término consentimiento informado. (Grafico de elaboracion propia).

5.4 Evitacion del principio de doble efecto

Como se ha explicado anteriormente, la inclusién como argumento de este
principio al tratar sobre sedacion paliativa es indicativa de una comprension

deficiente de esta indicacion.

9-12,14-18

En nueve articulos no se aludié al principio de doble efecto, ajustandose a

la propuesta de consenso de Simén et al.*.

En dos'® resultados se aludié al principio de doble efecto. (Grafico 5)

Gréfico 5. Alusion al principio de doble efecto
No aluden
B Principio de doble efecto
Aluden
0 2 4 6 8 10

Gréafico 5. Alusion al principio de doble efecto. (Grafico de elaboracion propia).

12



Sedacioén paliativa: revision de los criterios de definicion y aplicacién en las publicaciones espaiolas

Teniendo en cuenta los resultados de cada variable en relacion a: definicion,
consentimiento, sintomas pertinaces o refractarios y la evitacion del principio de
doble efecto, se obtuvieron los siguientes porcentajes de cumplimento de la

propuesta de consenso.

Grafico 6. Porcentaje de cumplimiento propuesta de consenso
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Grafico 6. Porcentaje cumplimiento propuesta de consenso. (Grafico de elaboracion propia).

6 DISCUSION

Entre la variedad de escenarios que rodean el final de la vida, la sedacion
paliativa es uno de los términos en torno al cual se genera mas ambigledad y
confusiéon. Esto puede producir graves repercusiones en la atenciéon a los
pacientes que, con frecuencia, al final de su vida se ven afectados de dolor,
disnea, delirium, etc. irreductibles. Manejar el término y sus contenidos
correctamente facilita el didlogo y el entendimiento entre los diferentes
profesionales. Por esto, satisface observar que dentro del marco que rodea al
final de la vida, un grupo de profesionales esparfioles sea capaz de detectar y
considerar la importancia del manejo correcto de las palabras, adelantandose a

Europa®®?’

. Su trabajo ha sido un punto de inflexion sobre cuestiones que
generan debates largos, profundos y, a veces, enconados en el ambito sanitario
y en la sociedad, en general y que ademas afectan directamente a la asistencia

de las personas al final de su vida.
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A través de los 11 articulos considerados en esta revision se explora la situacion
sobre el uso del término y la aplicacion de la sedacién paliativa en el ambito
sanitario espaniol. Para ello, se centra la atencién en reconocer a través de estas
publicaciones, si el término sedacion paliativa se ha asentado entre los
profesionales sanitarios espafioles, tal como propone el documento que articula

esta revision.

En estos articulos, los estudios son variados. Hay trabajos que son descriptivos
prospectivos y retrospectivos, que aportan mejor evidencia para conocer el

abordaje de esta indicacion en la practica clinica.

Tampoco se han menospreciado los articulos de opinidon o las comunicaciones
en congreso, ya que son una forma dinamica de trasmitir conocimientos dificiles

de cuantificar, como es el caso.

Siete anos después de la publicacion de la propuesta de consenso sobre un uso
correcto de las palabras®, se observan pocas publicaciones posteriores a su

|.13

redaccién. Unicamente, la publicacion de Mufioz et al.” utiliza como bibliografia

la propuesta de consenso de Simon et al.*

El primer hallazgo a considerar es la coincidencia en la definicién correcta de
sedacién paliativa en un grupo de nueve documentos que concuerda con la

publicada en la propuesta de consenso”.

Hay autores como Pérez et al.™

, que no tienen en cuenta la disminucién del nivel
de conciencia; sin embargo al verificar la bibliografia utilizada, se observa que en
ella si se hace referencia a esta disminucién?’. Puede tratarse de una
contradiccion debida a la interpretacion libre que hace cada autor de las fuentes

utilizadas.

Otros autores como Sepulveda et al.'®

, consideran que faltan medidas que
clarifiquen el concepto de sedacién paliativa a pesar de utilizar referencias

correctas en la linea de lo descrito en la propuesta de consenso®.

En relacién a los sintomas pertinaces o refractarios, seis'"'>"*""'? de los 11
articulos seleccionados coinciden en su mencion. Sin embargo, cinco®'%131418
de ellos, no los mencionan como tal y sélo hacen referencia al término sintoma
sin especificar la caracteristica de pertinaz o refractario que es patognomaénico

en la indicacion.

14



Sedacion paliativa: revision de los criterios de definicién y aplicacién en las publicaciones espaiiolas

Por otra parte, los autores que describen de forma idénea el concepto de

10,13,16,18,19

consentimiento informado , Se guian por referencias bibliograficas

como:

e la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias en el Proceso de
la Muerte?,

e |la Ley41/2002 de 14 de noviembre, Basica Reguladora de la Autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacién clinica®

e el marco de referencia para el uso de la sedacién paliativa redactado por
los doctores Nathan |. Cherny y Lukas Radbruch®, miembros de la

Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC).

Sin embargo, los demas autores, describen de forma incorrecta el concepto de

911141517 presentan confusiéon en el uso de los

consentimiento informado
términos. Incluyen el término “expreso” junto con “implicito” o “tacito” en la misma
frase; que se contradicen entre si, porque no son sinénimas sino todo lo

contrario.

La evitaciéon del argumento del principio de doble efecto se esta asentando entre
los profesionales sanitarios en sus publicaciones. Esto se refleja en la mayoria
de los articulos, en los que no se alude a este principio. Puede deducirse que se
estan abandonando ciertos prejuicios propios del modelo paternalista que
subyace en esas interpretaciones y se va dejando paso a un mayor

empoderamiento del paciente.

No obstante, se evidencian restos referentes a este principio que estan en
desuso y contradiccion, con el contenido de la bibliografia que emplean al

respecto, como es la Ley 41/2002 de autonomia del paciente®.

El trabajo de Castellano et al.'

, €s el unico que cumple al completo con las
directrices que sugiere la propuesta de consenso. Aunque no utiliza en su
bibliografia la propuesta de consenso, estd basado en publicaciones que

muestran inquietud por el uso adecuado de sedacion paliativa®*2°.

Por otra parte, el trabajo de Mufioz et al.”

es el unico que utiliza como
referencia bibliografica, la propuesta de consenso de Simén et al’ pero

contradictoriamente sélo cumple dicha propuesta de consenso al 50%.
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Los hallazgos de este trabajo de revision implican la necesidad de incorporar el

concepto de Sedacion Paliativa y su aplicacion, de forma concisa y clara, a la

formacion de los profesionales sanitarios. Esto ayudaria a mejorar la asistencia

de los pacientes que sufren.

La monitorizacion de la bibliografia con los criterios expuestos en esta revision,

puede ayudar a conocer el grado de comprensién y aplicacion que se vaya

produciendo en los proximos anos.

7 CONCLUSIONES

Se puede concluir que, la comprension del término y la aplicacion
practica de la indicacion sedacion paliativa, pasados 7 afios, no esta
todavia integrada por los profesionales sanitarios espanoles conforme a
la propuesta de consenso de 2008, ratificada en 2011 por la OMC vy la
SECPAL.

Las caracteristicas basicas de la indicaciéon Sedacion Paliativa son:
definicion, consentimiento informado, sintomas pertinaces o refractarios,
evitacion de la referencia al principio de doble efecto; de las cuales los
profesionales sanitarios han incorporado en sus publicaciones
fundamentalmente la definicion y la evitacion del argumento del principio
de doble efecto.

Esta revision permite a todo profesional sanitario, interesado en conocer
la situacion de la indicacion sedacién paliativa, observar como se recoge
en la bibliografia sanitaria y cuales son las dificultades de
conceptualizacion y de aplicacién practica existentes en el periodo 2009-
2015.
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9 ANEXOS

9.1 Anexo I: Graficos

Graficos adicionales que proporcionan una vision conjunta.

Grafico 7. Resultados de publicaciones por afio
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Gréfico 7. Resultados de publicaciones por afio. (Grafico de elaboracion propia).

Grafico 8. Resultados por tipo de revista utilizada
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Gréfico 8. Resultados por tipo de revista utilizada. (Grafico de elaboracién propia).

Grafico 9. Resultados por tipo de estudio
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Grafico 9. Resultados por tipo de estudio. (Grafico de elaboracion propia).
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Grafico 10. Resultados por tipo de centro

10
8
6
4 )
2 ETipo de centro
0 i I i | i | .
Hospital ~ Hospitalizacién Residenciade  Centro de
a domicilio ancianos salud

Grafico 10. Resultados por tipo de centro. (Grafico de elaboracion propia).

Grafico 11.Resultados por tipo de profesional sanitario
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Grafico 11. Resultados por tipo de profesional sanitario. (Grafico de elaboracién propia).

Grafico 12. Resultados por tipos de paciente
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Grafico 12. Resultados por tipo de paciente. (Grafico de elaboracién propia).
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Grafico13. Correcto uso del término C.1 y de la redaccién de la definicion
sedacion paliativa
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Grafico 13. Correcto uso del término consentimiento informado y de la redaccion de la definicion de

sedacion paliativa. (Grafico de elaboracion propia).

9.2 Anexo Il: Documento de referencia en esta revision

“Etica y muerte digna: propuesta de consenso sobre un uso correcto de
las palabras”.
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Resumen

Un debate serio sobre el “derecho a una muerte digna” sélo es po-
sible si se hace un uso correcto de las palabras con que se lo cons-
truye. La palabra “eutanasia” es la que exige una mayor clarifica-
cién terminolégica y conceptual, dado el abuso al que ha sido
sometida. Hay cinco escenarios relevantes en relaciéon con la toma
de decisiones clinicas al final de la vida. Estos cinco escenarios
son: eutanasia y suicidio asistido, limitacion del esfuerzo terapéuti-
co, rechazo de tratamiento, sedacioén paliativa y suspensiéon de
atencién médica por fallecimiento. Este articulo plantea que sélo el
primero carece de acuerdo ético suficiente en la sociedad espafiola
y en el centro de la controversia sobre la “muerte digna”. En los
otros cuatro escenarios, que no son en ningln caso eutanasia, si
existe ya un amplio grado de acuerdo ético y juridico que ampara
las actuaciones de los profesionales.

Palabras clave: Bioética. Eutanasia. Sedacién. Voluntades anticipa-
das. Comités de ética.

Introduccion

La sociedad espafiola, como las de otros paises europe-
0s, estd actualmente inmersa en un proceso de discusién so-
bre los contenidos y limites de lo que ha venido a denominar-
se “muerte digna”. Esta discusion tiene muchos frentes
diferentes. Por ejemplo, existe un debate abierto acerca de si
puede hablarse o no de la “muerte digna” como un “dere-
cho”, incluso de un derecho humano de tercera generacion®.
Este debate afecta también a los contenidos concretos de ese
presunto derecho. Hay unanimidad en la idea de que uno de
ellos es, necesariamente, el derecho a acceder a cuidados pa-
liativos de alta calidad?. Pero existe una enorme confronta-

Abstract

The debate about the “right to die with dignity” will only be produc-
tive if the words used are constructed properly. “Euthanasia” is pro-
bably the word that most needs further clarification. This word is
frequently abused and still remains unclear. Five scenarios around
end-of-life care can be highlighted: euthanasia and assisted suici-
de, withholding or withdrawal of life sustaining therapies, refusal of
treatment or withdrawal of consent, palliative sedation and withdra-
wal of treatment because of patient death. This work supports the
hypothesis that Spanish society has reached a sufficient ethical and
legal consensus on the lastfour scenarios, which should never been
considered “euthanasia” but forms of dignified death and good cli-
nical practice. So, the mainstream of the Spanish debate on the
“right to die” should not be based on these four scenarios but on
the first, the question of “euthanasia and assisted suicide”, which
remain open to further discussion.

Key words: Bioethics. Euthanasia. Assisted suicide. Sedation. End-
of-life care. Advance directives. Living Wills. Ethics committees.

cion sobre la posibilidad de que otro contenido sea el derecho
a escoger libremente el momento y la forma de la propia
muerte. Todo ello arrastra automaticamente una polémica
acerca de los deberes que en los demas —profesionales sa-
nitarios y sistemas de salud sobre todo— genera el recono-
cimiento de este derecho. Y por supuesto, acerca de las
implicaciones juridicas —constitucionales, penales, civiles,
administrativas e incluso laborales— de dicho reconocimiento
en funcién de los contenidos que se le atribuyan. Existe ade-
mas una gran preocupaciéon en torno a los mecanismos ade-
cuados para garantizar el respeto adecuado al contenido y los
|imites de su ejercicio y, por lo tanto, para evitar abusos. La
discusion afecta también al sentido interno de las profesiones

Manuscrito recibido el 30-11-2007 y aceptado el 314-2-2007.
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sanitarias, el debate sobre los fines que dan sentido a su acti-
vidad y sus implicaciones deontolégicas, incluida la posibili-
dad ejercer la objecién de conciencia. Por supuesto, las mo-
rales religiosas son uno de los polos que se han mostrado
mas activos en este proceso de debate, pero no sélo; la discu-
sién ha entrado de lleno en la arena de los posicionamientos
filoso6ficos, antropolégicos, sociolégicos, juridicos y politicos.

Pero una de las grandes dificultades de todos estos de-
bates es la de los términos, la de las palabras y su significa-
do. ElI mismo término “muerte digna” dista de estar total-
mente aclarado. Pero sin duda la palabra méas importante de
todas, la aparentemente mas polisémica y cargada de valor,
tanto en un sentido positivo como negativo, es la palabra “eu-
tanasia”. Noticias periodisticas, debates televisados, tertulias
de radio, articulos académicos, encuestas de opinién, etc.,
atribuyen con frecuencia significados completamente diferen-
tes a dicha palabra, con lo que los juicios morales y juridicos
que reflejan suelen ser distintos y, a menudo, contrapuestos.
Por lo tanto, parece necesario un importante esfuerzo colecti-
vo por aclarar significados, precisar términos, descalificar
usos abusivos de las palabras. Y es que ser precisos con el
lenguaje es un requisito imprescindible para garantizar proce-
sos de deliberacién moral cuyo resultado tenga sentido para
los participantes en él y para los afectados por él. Argumentar
en serio, en ética, en derecho, en politica, exige un acuerdo
minimo sobre el significado de los términos que se usan. Y en
un mundo globalizado y multicultural como el que vivimos,
esto parece ser, cada vez mas, al mismo tiempo tan urgente
como inevitable. Sin ese minimo metodolégico estamos abo-
cados al escenario de la confusién permanente.

Esto es una paradoja interesante para el mundo de la
bioética. Esta disciplina nacié en Estados Unidos a finales de
los afios sesenta, en buena medida como reaccién al callején
sin salida en el que en aquella época se encontraba la discu-
sién ética, la filosofia moral en el mundo anglosajén. La filo-
soffa analitica habia acabado por atrapar a la filosofia moral
en un circulo eterno de discusién académica en torno al sig-
nificado de las palabras, la metaética, y se habia abandonado
toda pretensién de construir un enfoque normativo de la dis-
ciplina, algo que permitiera entender, criticar y transformar el
mundo real de los seres humanos. Asi, como dice Albert Jon-
sen, “mientras la filosofia moral se empefiaba con cuestiones
metaéticas, el Holocausto, los juicios de Nuremberg, Hiroshi-
ma y la carrera nuclear, la caza de brujas de McCarthy y los
Informes de Kinsey se sucedian, sin que apenas se oyera mas
que un susurro de los practicantes de la metaética”s3. Por eso,
la bioética vino a poner en la mesa la urgente necesidad de
articular de forma préactica, y no sélo teéricamente, el acele-
rado desarrollo cientifico-tecnolégico y el respeto a la vida en
el planeta, y en su aplicacién clinica, la necesidad de ade-
cuar la medicina cientifica en expansion, con el respeto debi-
do a los seres humanos. Responder a las preguntas sobre qué
hacer en casos concretos, mas que aclarar el sentido ultimo
de los términos, ése era el horizonte de sentido que animé la
aparicion de la bioética®.

Pero ahora sabemos que la vida moral del ser humano
es siempre mas compleja e integral que nuestra capacidad
racional para encerrarla en una Unica teoria, en un solo dis-

curso. La experiencia moral es como un gran poliedro con
multitud de caras, y para ver cada una de ellas se necesita un
enfoque diferente. Todos ellos son necesarios, todos son insu-
ficientes por si solos, todos son complementarios. Por eso, en
estos Ultimos afios la bioética ha redescubierto con fuerza
que también necesita alguna forma de analisis linglistico. No
es que se pretenda, como creian los antiguos analiticos y po-
sitivistas, que la simple aclaracién de los términos acabara
por disolver los conflictos morales. Esa seria, de nuevo, una
posicion unilateral e ingenua. Pero si parece imprescindible
esa labor de clarificacion para poder afrontar, en un segundo
momento, la construccién de argumentos y la deliberacion
sobre ellos. De lo contrario, la discusién deviene en torre de
Babel, en didlogo fracasado. La polémica en torno a la
“muerte digna” pone bien a las claras de manifiesto esta ne-
cesidad.

Por eso el objetivo de este trabajo es contribuir a una
aclaracién linglistica tedrica y practica sobre el significado
que, en nuestra opinién, deberia darse a determinadas palabras
en el debate sobre la “muerte digna”, mejor dicho, sobre el uso
apropiado de ellas en contextos practicos. De forma comple-
mentaria, se hardn recomendaciones sobre usos inapropiados y
sobre términos que, a nuestro entender, deberian ser evitados
por confusos. Por Ultimo, se sefialara el grado de acuerdo ético
y juridico que, en nuestra opinién, se ha logrado ya en Espafa
sobre la correccion o incorreccién de las actuaciones que cada
una de esas palabras describe. Como se vera, a nuestro pare-
cer, una vez que se despejan las polémicas terminolégicas, se
descubre que los acuerdos éticos y juridicos son ya mucho mas
numerosos que los puntos de controversia. Este acuerdo debe
entenderse en un sentido general, como la construccién de un
espacio de ética civil que establece lo que dentro de una socie-
dad se entiende, en un momento determinado, como formas de
respetar la dignidad de todos los seres humanos, y que por eso
es refrendado mediante normas juridicas que lo protegen. Esto
no quiere decir que todos y cada uno de los ciudadanos o pro-
fesionales sanitarios espafioles lo vean necesariamente asi.
Puede haber personas que, desde posiciones morales particula-
res, piensen que las actuaciones aqui etiquetadas como éticas
no serian aceptables para ellos, lo que las llevaria a plantear
una objecion de conciencia. Tales posiciones son perfectamen-
te legitimas, siempre y cuando se respeten al mismo tiempo los
derechos, en el sentido ético y juridico, de los pacientes afecta-
dos.

Las palabras adecuadas para nombrar los casos

Pueden identificarse cinco escenarios como los mas rele-
vantes en relacién con la toma de decisiones clinicas al final
de la vida. En todos ellos el proceso de toma de decisiones cli-
nicas debe realizarse en el marco de la teoria general del con-
sentimiento informado, entendida como toma de decisiones
compartidas. Una buena decisién clinica es siempre el fruto
de una ponderacién cuidadosa de elementos diversos: la indi-
cacion, el pronéstico, el horizonte temporal, los deseos del pa-
ciente, la opinién de su representante, el contexto familiar, los
condicionantes asistenciales o sociales, etc. Lo que plantean
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los escenarios son situaciones arquetipicas donde hay uno o
varios de estos elementos se convierten en los principales, en
el hilo conductor del proceso de toma de decisiones, y los de-
mas pasan a un plano secundario, aunque no por ello se deba
obviarlos. Los escenarios son: eutanasia y suicidio asistido, li-
mitacién del esfuerzo terapéutico, rechazo de tratamiento, se-
dacion paliativa y suspension de atencién médica por falleci-
miento. Veamos a continuacion cada uno de ellos.

Eutanasia y suicidio asistido

La palabra eutanasia es la reina de la discordia y la con-
fusion en los debates en torno a la muerte digna. Eutanasia
es una bella palabra que, como es bien sabido, etimolégica-
mente tan sélo significa buena muerte. Es una constante his-
térica de las sociedades y culturas humanas el haber buscado
modos muy diversos de procurar el “bien morir” a sus miem-
bros®. Por lo tanto, el debate tal y como lo conocemos actual-
mente arranca, en realidad, cuando la busqueda de la buena
muerte comienza a convertirse en una practica medicalizada,
es decir, como integrante de una funcién profesional defini-
da, el papel del médico. Y por ello la discusién moderna en
torno a este término estéd profundamente marcada por la cri-

Tabla 1. Términos que se debe evitar en relacion con la palabra eutanasia

sis general del modelo clasico de ejercicio de dicha funcién,
el modelo paternalista, y por los condicionantes cientifico-
tecnolégicos en que se despliega, esto es, la medicina tecni-
ficada®. Es decir, la introduccién de la idea de autonomia de
las personas para tomar sus propias decisiones y su aplica-
cion al contexto de las decisiones clinicas, y la capacidad
creciente de intervencion de la medicina en la vida y la muer-
te de las personas han configurado, durante el siglo xx, un es-
cenario para el debate sobre la “eutanasia” radicalmente
nuevo y distinto del de los siglos anteriores.

La complejidad de los matices en torno a la “eutanasia”
en la era moderna impulsé el uso de adjetivos para tratar de
diferenciar los diferentes tipos de actuaciones “eutanasicas”
que los profesionales sanitarios podian realizar. Y cuando los
adjetivos resultaron insuficientes, comenzaron a crearse pala-
bras alternativas’. En la tabla 1 se recoge una lista de estos
adjetivos y neologismos. Todavia hoy en dia hay expertos en
bioética o en derecho que utilizan esta terminologia. La que
quiza sigue siendo mas utilizada es la distincién entre euta-
nasia “activa” y “pasiva”. El Gnico neologismo admitido por
la Real Academia Espafiola es “distanasia”, que el Dicciona-
rio de la Lengua Espafiola define como “tratamiento terapéu-
tico desproporcionado que prolonga la agonia de enfermos
desahuciados”.

Calificativos del término eutanasia

Activa, positiva u occisiva
Pasiva, negativa o lenitiva

Son acciones encaminadas a producir deliberadamente la muerte de un paciente que sufre
Consiste en la cesacién, retirada u omisién de intervenciones terapéuticas que se limitan a prolongar

la vida bioldgica de un paciente que se encuentra en situacion de enfermedad terminal o irreversible

Directa
Indirecta

Son acciones que producen la muerte de un paciente de forma inmediata
Son acciones en las que el vinculo de causalidad entre la muerte del paciente y la intervencién es menos

evidente, bien porque no estéa claro el mecanismo de accién, bien porque hay distancia temporal entre

ambos

Voluntaria, auténoma
0 a peticién propia

Involuntaria o impuesta

Son actuaciones realizadas a peticién expresa del paciente capaz

Son actuaciones realizadas sin que medie peticién expresa del paciente. Suele realizarse a peticién

de los familiares o por iniciativa del propio profesional

Es frecuente que estos tres grupos de calificativos se combinen para tratar de delimitar con méas precision
de qué tipo de actuacion se esta hablando. Asi, por ejemplo, se habla de “eutanasia activa, directa
y voluntaria” o “eutanasia pasiva voluntaria”, etc.

Neologismos
Distanasia

Prolongacién de la vida de un paciente con una enfermedad grave e irreversible o terminal mediante

la tecnologia médica, cuando su beneficio es irrelevante en términos de recuperacién funcional o mejora
de la calidad de vida. En tal situacién los medios tecnoldgicos utilizados se consideran extraordinarios
o desproporcionados. También se conoce como “encarnizamiento u obstinacion terapéutica”

Adistanasia
o0 antidistanasia

Ortotanasia

Cesacion de la prolongacion de la vida biolégica del paciente permitiendo que la enfermedad termine con
la vida del paciente. Equivale a eutanasia pasiva

Buena muerte, en el sentido de muerte en el momento biolégico adecuado. Su sentido es casi igual al que

etimolégicamente tiene la palabra eutanasia, pero se ha propuesto como alternativa por las connotaciones

negativas de ésta
Cacotanasia
eutanasia involuntaria
Criptotanasia

o criptanasia sin ella

Acelerar deliberadamente la muerte de un enfermo sin que medie expresa voluntad por su parte. Equivale a

Realizacion encubierta, clandestina, de practicas de eutanasia, tanto a peticién de los pacientes como
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Pero el resultado de todas esas distinciones y palabras
no ha sido mas que generar una enorme confusioén en los pro-
fesionales, los ciudadanos y los medios de comunicacién e
impedir la progresién real del debate de forma sensata. Por
eso, ha llegado el momento de abandonarlas definitivamente.
La propia Organizacién Médica Colegial y la Sociedad Espa-
fiola de Cuidados paliativos ya abogaron por ello en 20021°.

En la tabla 2 se recogen algunas de las palabras que se
entrecruzan en los debates sobre la eutanasia y que deben
ser utilizadas con propiedad. La méas importante es la propia
palabra eutanasia, de la que debe hacerse un uso restringido
para referirse a las actuaciones que:

— Producen la muerte de los pacientes, es decir, que la
causan de forma directa mediante una relacién causa-efecto
Unica e inmediata.

— Se realizan a peticion expresa, reiterada en el tiempo,
e informada de los pacientes en situacién 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 mitiga-
do por otros medios, por ejemplo mediante cuidados paliati-
VOS.

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

Cuando, en este contexto, la actuacién del profesional se
limita a proporcionar al paciente los medios imprescindibles
para que sea él mismo quien se produzca la muerte, se habla
de suicidio médicamente asistido o suicidio asistido sin més.

En general, el debate actual circunscribe estas actuacio-
nes a la practica de los profesionales sanitarios, no de los
ciudadanos en general. Es decir, el debate se centra en si
puede o no llegar a formar parte de las atribuciones profesio-
nales de los sanitarios realizar este tipo de actuaciones, que

buscan el alivio del sufrimiento mediante la produccién de la
muerte!!. En algunos paises de nuestro entorno, como Holan-
da o Bélgica, Luxemburgo, la sociedad, la ciudadania y los
profesionales asi lo han asumido'?. El suicidio médicamente
asistido esta también regulado en el estado norteamericano
de Oregon, donde la eutanasia sigue siendo delito!3. Un caso
particular es el de Suiza, donde la eutanasia esta penalizada,
como en Oreg6n, pero en cambio puede realizarse tanto suici-
dio médicamente asistido como auxilio al suicidio, es decir,
que no siempre y necesariamente tiene que realizarse en un
contexto médico.

Es un requisito imprescindible para hablar de eutanasia
que exista una peticion expresa y reiterada del paciente. Que
no haya consentimiento informado expreso del paciente hace
que la actuacion del profesional deba ser etiquetada sin mas
como homicidio. Habitualmente, dado que se realiza en un
contexto de sufrimiento intenso, y lo que pretende el profe-
sional es, en (ltima instancia, el alivio de ese sufrimiento,
quiza podria afiadirsele la atenuante de la “compasién”. Pero
en cualquier caso parece que existe acuerdo general en que
el homicidio es siempre, en principio, una actuacién contraria
a la ética, y por supuesto juridicamente punible segtn el Co-
digo Penal, con o sin atenuantes.

Por ello, las expresiones “eutanasia voluntaria” y “euta-
nasia involuntaria” son innecesarias y confusas. La eutanasia
siempre es, por definicién, voluntaria, y la eutanasia involun-
taria no es eutanasia, sino homicidio. Lo mismo puede afir-
marse de expresiones como “eutanasia directa” o “eutanasia
activa”, pues la eutanasia es, por definicién, siempre ambas
cosas y el problema de las contrarias, “indirecta” o “pasiva”,
es que no son eutanasia. Todas estas expresiones, adjetivos y
neologismos deberian ser abandonados en aras de la preci-
sién y la claridad.

Por lo tanto, resulta especialmente imprecisa y necesita-
da de cambio urgente la definicién que de eutanasia propor-
ciona el Diccionario de la Lengua Espafiola de la Real Acade-

Tabla 2. Términos correctos que rodean a la palabra eutanasia, pero que son diferentes de ella

Eutanasia por otros medios Actuacién de un profesional sanitario que produce de forma deliberada la muerte de su paciente con una
enfermedad irreversible, porque éste, siendo capaz, se lo pide de forma expresa, reiterada y mantenida, por
tener una vivencia de sufrimiento derivada de su enfermedad que experimenta como inaceptable, y que no se

ha conseguido mitigar

Suicidio (médicamente)
asistido

Actuacién de un profesional sanitario mediante la que proporciona, a peticion expresa y reiterada de su paciente
capaz y con una enfermedad irreversible que le produce un sufrimiento que experimenta como inaceptable

y no se ha conseguido mitigar por otros medios, los medios intelectuales y/o materiales imprescindibles para
que pueda terminar con su vida suicidandose de forma efectiva cuando lo desee

Suicidio

Auxilio, ayuda o
cooperacion al suicidio

Induccién al suicidio

Asesinato

Homicidio

Omisién del deber

Produccién voluntaria de la propia muerte. Matarse a si mismo
Realizacion de actos que son necesarios para que una persona pueda llevar a cabo un suicidio

Instigar, persuadir, animar a otra persona a llevar a cabo un suicidio

Matar a alguien con alevosia, ensafiamiento o mediando precio

Matar a alguien sin que concurran las circunstancias de alevosia, precio o ensafiamiento

Situacién en la que los profesionales sanitarios deniegan o abandonan la asistencia sanitaria debida a un

paciente, de socorro de lo que se deriva un grave riesgo para su saludprofesional
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mia Espafiola: “Accién u omisién que, para evitar sufrimientos
a los pacientes desahuciados, acelera su muerte con su con-
sentimiento o sin él”. También seria conveniente que mejorara
la utilizaciéon que de la palabra “eutanasia” hace el Catecismo
de la Iglesia Catélica'* (tabla 3). En la misma linea deberia ser
revisada la entrada “eutanasia” en Wikipedia, que resulta am-
bigua por el uso de los calificativos antes comentados!®. Asi-
mismo, los programas de eliminacion de discapacitados fisi-
cos 0 mentales de la Alemania nazi no deberian ser llamados
de “eutanasia”, sino de homicidio o asesinato eugenésico o, si
se quiere, dado el intento de exterminacién total de todos los
pertenecientes a esos grupos humanos, de genocidio eugené-
sico. Por ultimo, el uso de la palabra “eutanasia” en el mundo
de la préactica veterinaria para referirse al sacrificio de anima-
les lesionados, enfermos o viejos es también muy desafortuna-
do y aumenta la confusién de los ciudadanos.

Los términos “eutanasia” y “suicidio médicamente asis-
tido” no estén recogidos como tales en el Cédigo Penal espa-
fiol. Sin embargo, las actuaciones que anteriormente hemos
expuesto para caracterizar la “eutanasia” encajan en el tipo
penal descrito en el articulo 143.4 del Cédigo Penal (CP)
(tabla 4), que le asigna penas atenuadas. La ubicacion es sig-
nificativa, puesto que el articulo 143 regula en su conjunto
las formas de participacion en el suicidio de otro y, por otra
parte, este articulo se encuadra en el Titulo Primero del Libro
segundo del CP. Ese titulo, que abarca los articulos 138 a
143, se denomina “Del homicidio y sus formas”. Asi pues, en
el momento presente, lo que aqui denominamos “eutanasia”
serfa, para nuestro CP, una forma especial de homicidio que
implica un modo singular de participacién en el suicidio libre
y voluntario de otra persona en unas circunstancias determi-
nadas. La persona que realiza este acto no tiene que ser ne-
cesariamente, segln este articulo, un profesional sanitario. El
encuadre exacto del “suicidio médicamente asistido” en el
tipo del articulo 143.4 CP también es complejo, puesto que
la conducta tipificada es la de cooperaciéon con actos “nece-
sarios” a la muerte del paciente, y a veces, en el contexto del
suicidio asistido, resulta dificil diferenciar estos actos de los
que no lo son. En cualquier caso actualmente, salvo error u

Tabla 3. La eutanasia en el Catecismo de la Iglesia Catdlica

Tabla 4. Articulo 143 del Cédigo Penal de 1995

1. El que induzca al suicidio de otro sera castigado con la pena de
prision de cuatro a ocho afios

2. Se impondra la pena de prisién de dos a cinco afios al que
coopere con actos necesarios al suicidio de una persona

3. Sera castigado con la pena de prisién de 6 a 10 afios si la
cooperacion llegara hasta el punto de ejecutar la muerte

4. El que causare o cooperare activamente con actos necesarios
y directos a la muerte de otro, por la peticién expresa, seria e
inequivoca de éste, en el caso de que la victima sufriera una
enfermedad grave que conduciria necesariamente a su muerte,

0 que produjera graves padecimientos permanentes y dificiles de
soportar, sera castigado con la pena inferior en uno o dos grados
a las sefialadas en los nimeros 2 y 3 de este articulo

omisién por nuestra parte, no existe ninguna condena en Es-
pafia amparada en el articulo 143.4 CP, lo que hace dificil
saber la interpretacién exacta que la jurisprudencia dara a
ese articulo a la hora de aplicarlo.

En nuestro pais, como en otros paises europeos, existe ac-
tualmente un debate abierto sobre la admisibilidad o no de la
eutanasia y el suicidio asistido en términos de ética civil. En
2002, una encuesta del Centro de Investigaciones Sociolégicas
a los médicos espafioles encontr6 que un 41,5% de los en-
cuestados creia que debia cambiarse la ley para permitir a los
enfermos terminales capaces pedir y recibir el suicidio asistido
por un médico y/o la eutanasia'®. Otra encuesta de 2006 del
Instituto de la Juventud a los jévenes espafioles encontrd que
un 76% de los encuestados estaban a favor de ayudar a morir a
los enfermos terminales si lo solicitasen'’. Y un 51% de los
175 profesionales que contestaron una encuesta en el 6.° Con-
greso Nacional de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
en junio de 2006 “apoyarian” o “probablemente apoyarian”
una ley que despenalizase la eutanasia’®.

Sin embargo, no parece que haya un consenso ético su-
ficiente al respecto. Hay grupos de ciudadanos privados,

2276. Aquellos cuya vida se encuentra disminuida o debilitada tienen derecho a un respeto especial. Las personas enfermas o disminuidas

deben ser atendidas para que lleven una vida tan normal como sea posible

2277. Cualesquiera que sean los motivos y los medios, la eutanasia directa consiste en poner fin a la vida de personas disminuidas, enfermas
o moribundas. Es moralmente inaceptable. Por tanto, una accién o una omision que, de suyo o en la intencién, provoca la muerte para
suprimir el dolor, constituye un homicidio gravemente contrario a la dignidad de la persona humana y al respeto del Dios vivo, su Creador.

El error de juicio en el que se puede haber caido de buena fe no cambia la naturaleza de este acto homicida, que se ha de rechazar y excluir

siempre

2278. La interrupcién de tratamientos médicos onerosos, peligrosos, extraordinarios o desproporcionados a los resultados puede ser legitima.
Interrumpir estos tratamientos es rechazar el “encarnizamiento terapéutico”. Con esto no se pretende provocar la muerte; se acepta no poder
impedirla. Las decisiones deben ser tomadas por el paciente, si para ello tiene competencia y capacidad o si no por los que tienen los
derechos legales, respetando siempre la voluntad razonable y los intereses legitimos del paciente

2279. Aunque la muerte se considere inminente, los cuidados ordinarios debidos a una persona enferma no pueden ser legitimamente
interrumpidos. El uso de analgésicos para aliviar los sufrimientos del moribundo, incluso con riesgo de abreviar sus dias, puede ser
moralmente conforme a la dignidad humana si la muerte no es pretendida, ni como fin ni como medio, sino solamente prevista y tolerada
como inevitable. Los cuidados paliativos constituyen una forma privilegiada de la caridad desinteresada. Por esta razén deben ser alentados
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como la asociacion federal Derecho a Morir Dignamente!?, el
Instituto Borja de Bioética®® o el Observatorio de Bioética y
Derecho?!, y érganos de caracter publico como, por ejemplo,
el Comité Consultivo de Bioética de Catalufia®?, que abogan
activamente por su admisibilidad ética y juridica en determi-
nadas circunstancias. Sin embargo, hay otros colectivos no
menos relevantes que no lo consideran aceptable. Por ejem-
plo, el Cédigo de Etica y Deontologia Médica 1999 de la Or-
ganizacién Médica Colegial (OMC) dice en su articulo 27.3
que “el médico nunca provocara intencionadamente la muer-
te de ningln paciente, ni siquiera en caso de peticién expre-
sa por parte de éste”. Menos directo, aunque también opues-
to, es el pronunciamiento del Coédigo de Deontologia del
Consejo de Colegios de Médicos de Catalufia (articulo 70)23.

La lIglesia Catélica oficial espafiola, desde los presu-
puestos de su moral religiosa, también mantiene desde
siempre una postura radicalmente contraria a su admisibili-
dad ética y juridica®*?®. Su postura ante este problema es
sustancialmente equiparable a la de las otras iglesias cristia-
nas y a las grandes religiones: judaismo, islamismo, budis-
mo, hinduismo?6. Hay, sin embargo, algunas confesiones
cristianas que la aprueban en determinados casos. Algunos
tedlogos catélicos también han mostrado posturas discrepan-
tes de la oficial?®.

En lo que sabemos, ninguna de las asociaciones de bio-
ética relevantes en Espafia (Asociacién de Bioética Funda-
mental y Clinica, Asociacién Espafiola de Bioética y Etica Mé-
dica, Sociedad Internacional de Bioética y Associacid de
Bioética i Dret) ni de las de derecho sanitario (Asociacién Es-
pafiola de Derecho Sanitario y Asociacién de Juristas de la
Salud) se ha pronunciado oficialmente acerca de esta mate-
ria, aunque si lo hayan hecho muchos de sus miembros a ti-
tulo individual. En resumen, parece que el debate social, tan
inevitable como necesario, debe proseguir con libertad, res-
peto a todas las posiciones, precision en el uso del lenguaje y
seriedad en los argumentos.

Limitacion del esfuerzo terapéutico

La limitaciéon del esfuerzo terapéutico (LET) es retirar
(en inglés, withdraw) o no iniciar (en inglés, withhold) medi-
das terapéuticas porque el profesional sanitario estima que,
en la situacién concreta del paciente, son indtiles o fdtiles,
ya que tan sélo consiguen prolongarle la vida biolégica, pero
sin posibilidad de proporcionarle una recuperacién funcional
con una calidad de vida minima. Esta expresion, en cierta
medida otro neologismo, ha hecho fortuna en nuestro medio y
esta relativamente consolidada, aunque siempre puede haber
profesionales que preferirian otros términos.

En cualquier caso, retirar o no iniciar dichas medidas
permite a la enfermedad concluir su victoria sobre la vida del
enfermo. Por lo tanto, es la enfermedad lo que produce la
muerte del enfermo, y no la actuacién del profesional. La LET
“permite” la muerte en el sentido de que no la impide, pero
en ningln caso la “produce” o la “causa”. Esta diferencia en-
tre “permitir” la muerte y “producir” la muerte es clave, pues
es lo que separa la LET de la eutanasia. Y es lo que se trata-
ba de reflejar mediante la clésica distincién entre eutanasia

pasiva y activa®®. Sin duda esta distincion conceptual debe
mantenerse, pero los términos deben ser modificados para
evitar mantener la eterna confusion entre lo que es y lo que
no es eutanasia. Lo mismo cabe decir de los términos adista-
nasia o antidistanasia, que deberian ser relegados al baul de
los recuerdos.

El juicio clinico sobre la futilidad de una medida no es
facil pues, como siempre en medicina, no hay criterios mate-
maéticos ni certezas tranquilizadoras®®. Pero en cualquier
caso, cuando un profesional, tras una evaluacién ponderada
de los datos clinicos de que dispone, concluye que una medi-
da terapéutica resulta futil, no tiene ninguna obligacién ética
de iniciarla y, si ya la ha iniciado, deberia proceder a retirar-
la. De lo contrario estaria entrando en lo que se ha denomina-
do obstinacién terapéutica3!, actuacion anteriormente conoci-
da con los desafortunados nombres de “encarnizamiento
terapéutico” o “ensafiamiento terapéutico”, o con el de “dis-
tanasia”, término mas moderno y aceptado por la Real Acade-
mia. Obviamente estas actuaciones no son sino mala practica
clinica.

Es importante insistir en que la evaluacién sobre la futi-
lidad de un tratamiento es un juicio clinico de los profesiona-
les basado en criterios de indicacién y pronéstico. Sin lugar a
dudas, como ya hemos comentado anteriormente, la decisién
final deberéd ponderar ademés otros elementos como, por
ejemplo, la propia opinién del paciente capaz, la del paciente
incapaz a través de su voluntad anticipada o la de un consen-
timiento por representacién realizado por sus familiares. Pero
la base principal de una decisién de LET es siempre un juicio
clinico prudente realizado por los profesionales. Su aplicacién
exige ademas que éstos desplieguen estrategias de comunica-
cién y negociacion adecuadas con el paciente y la familia, de
tal forma que puedan asumir adecuadamente la situacién sin
tener en ninglin momento sensacién de ser abandonados por
los profesionales®?.

La préactica de la LET es muy comUn en las unidades de
cuidados intensivos de todo el mundo, también de las espa-
fiolas®3, y parece que hay un consenso ético suficiente en tor-
no a su practica34. Incluso se lo considera un estandar de ca-
lidad®®. También en geriatria 0 en cuidados paliativos tiene
cabida su practica®®t. Por su parte, el articulo 27.2 del Codigo
de Etica y Deontologia Médica 1999 de la OMC establece la
correccion deontolégica de la practica de la LET. Por su par-
te, la lglesia Catélica entiende que los medios futiles son
“desproporcionados” y que en tal situacién no hay obligacién
moral de mantenerlos (tabla 3). Quiza el Gnico punto donde
no haya un acuerdo ético tan amplio es en lo relativo a la LET
que implica retirar la alimentacién y la hidratacién artificial,
sobre todo cuando ésta se realiza mediante sistemas sencillos
como la sonda nasogastrica, pues hay personas que pueden
interpretarlo como una medida de confort y cuidado bésico
que debe mantenerse siempre, salvo que el paciente haya ex-
presado lo contrario3’38,

En cualquier caso, es importante sefialar que existe
acuerdo practicamente unanime entre los juristas acerca de
que la LET no esta tipificada por el articulo 143 CP3%40,
Tampoco por el articulo 196 CP, que tipifica el delito de omi-
sién del deber de socorro de los profesionales. La LET, como
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resultado de un proceso de valoracién clinica ponderada, e
incluso colegiada entre diferentes profesionales, sobre el gra-
do de adecuacion, proporcionalidad, necesidad o futilidad de
una determinada intervencién médica, no es una préactica
contraria a la ética, no es punible, no es eutanasia y es buena
préactica clinica®l.

Rechazo de tratamiento o denegacion de consentimiento

Asi como en la toma de decisiones de LET el peso prin-
cipal de la decisién recae en el profesional, en las decisiones
de rechazo de tratamiento o denegacién de consentimiento el
protagonismo total corresponde al paciente.

El rechazo de tratamiento forma parte de la teoria gene-
ral del consentimiento informado, que es el modelo de toma
de decisiones vigente en la bioética moderna*. Asi lo esta-
blecen con toda claridad documentos de consenso ético tan
relevantes como la Declaracién Universal sobre Bioética y De-
rechos Humanos de la UNESCO (2005)* o el Convenio para
la proteccién de los Derechos humanos y la dignidad del ser
humano con respecto a las aplicaciones de la biologia y la
medicina del Consejo de Europa**. Los cdédigos deontoldgicos
de medicina y enfermeria vigentes en Espafia también lo con-
sideran asi. El articulo 9.2 del Cédigo de Etica y Deontologia
Médica 1999 de la OMC dice que “el médico ha de respetar
el derecho del paciente a rechazar total o parcialmente una
prueba diagnoéstica o el tratamiento” y que “debera informar-
le de manera comprensible de las consecuencias que puedan
derivarse de su negativa”.

Por lo tanto, este modelo ético de toma de decisiones
postula que los pacientes pueden ejercer siempre su autono-
mia moral y tomar las decisiones que estimen convenientes
respecto a su cuerpo o su salud. Sélo en situaciones excep-
cionales, como el peligro para la salud publica o ante una
emergencia vital subita e inesperada que no permite demoras
en la atencién y cuando no haya constancia previa de las pre-
ferencias del paciente, los profesionales pueden actuar sin su
consentimiento.

Las decisiones auténomas de los pacientes pueden ser
de aceptaciéon o de rechazo del tratamiento indicado por los
profesionales como el méas beneficioso para su situacién clini-
ca. Obviamente el rechazo de la propuesta de los profesiona-
les puede implicar la posibilidad de que el paciente ponga en
serio peligro su salud o su vida.

Con todo, a pesar de que en teoria existe en nuestro pais
un consenso ético generalizado sobre esto, su implantacion
real ha resultado trabajosa. Todavia hoy el consentimiento in-
formado estd rodeado de mitos y confusiones notables*®. Ha
sido especialmente dificultosa la aceptacién por algunos ciu-
dadanos, profesionales, moralistas y jueces de la libertad de
las personas para tomar decisiones que pongan en claro ries-
go su vida. Todavia hay profesionales con reticencias a acep-
tar que sus obligaciones éticas respecto a sus pacientes ter-
minan cuando les han ofrecido informacién detallada y
consejo reiterado sobre las intervenciones que estiman mas
beneficiosas para su problema de salud. Cuesta aceptar que,
por mas indicadas que estas intervenciones estén, los profe-
sionales no tienen ninguna obligacién ni ética ni juridica de

aplicarlas si el paciente las rechaza, y mas costoso aln es
aceptar que, en cambio, si tienen obligacién de retirarlas si
ya las habian iniciado. A este respecto resulta paradigmética
la histérica discusion en torno al rechazo de sangre por parte
de los pacientes de la confesion religiosa de los testigos de
Jehova“*®, que deberia ser definitivamente superada en su en-
foque general aunque, como en todo, siempre puedan produ-
cirse situaciones concretas ética y juridicamente conflictivas
que deberan ser valoradas individualizadamente®”.

En cualquier caso, hoy puede decirse con toda claridad
que este modelo ético de toma de decisiones tiene en nuestro
pais pleno respaldo juridico en la vigente Ley 41/2002, de
14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del pa-
ciente y de derechos y obligaciones en materia de informa-
cién y documentacién clinica. Con respecto al rechazo de tra-
tamientos, en su articulo 2.3 y 2.4 dice lo siguiente: “el
paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, des-
pués de recibir la informacién adecuada, entre las opciones
clinicas disponibles” y “todo paciente o usuario tiene derecho
a negarse al tratamiento, excepto en los casos determinados
en la Ley; su negativa al tratamiento constara por escrito”. Y
en el apartado 5 del articulo 8, consigna el derecho a revocar
el consentimiento: “el paciente puede revocar libremente por
escrito su consentimiento en cualquier momento”.

Este es el marco juridico desde el que se ha argumenta-
do el derecho de la paciente Inmaculada Echevarria a solicitar
la desconexion de su respirador*®, un caso que sin duda marca
un antes y un después en la cristalizacién de un consenso éti-
co y juridico suficiente en torno al derecho a rechazar trata-
mientos. Bajo ninglin concepto esta situaciéon puede confun-
dirse con la eutanasia o el suicidio asistido. Incluso dentro de
la Iglesia Catdlica se ha interpretado mayoritariamente asi. No
hay mas que leer el Gltimo parrafo del n.° 2278 del Catecismo
(tabla 3). Por eso, las opiniones discrepantes de algunos obis-
pos respecto a este caso son respetables pero, en todo caso,
estrictamente personales y sin caracter magisterial vinculante
u obligatorio para los creyentes catélicos.

La situacion de incapacidad del paciente no anula su
derecho a rechazar tratamientos o denegar el consentimiento,
pero si cambia sustancialmente la forma en que puede ejer-
cerlo. Esta es, en tal situacion, la del consentimiento por re-
presentacién, en el que un tercero —representante legal o per-
sona con vinculos familiares o de hecho con el paciente—
toma las decisiones en lugar del paciente incapaz. Ese repre-
sentante o familiar velara por realizar los deseos expresos del
paciente. Si éstos no son conocidos, procurara reconstruir en-
tonces, a partir de su conocimiento del paciente, lo que pro-
bablemente habria preferido y, si tampoco esto es posible, en
Gltima instancia buscara lo que se estime como mayor bene-
ficio clinico para el paciente*.

Por ello es muy importante que las personas puedan ex-
presar sus deseos anticipadamente. Y la mejor manera de ha-
cerlo es mediante una voluntad anticipada o instruccién pre-
via (cologuialmente conocida también como “testamento
vital”), que en Espafia estdn extensamente reguladas por el
articulo 11 de la Ley 41/2002 y por la legislacién autonémi-
ca, aunque con muchas lagunas®5!, E| respeto de la volun-
tad anticipada, en una situacién clinica claramente prevista
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por ella, en la que un paciente solicita la suspensién o no ini-
cio de un tratamiento es, en principio, una obligacioén ética y
juridica vinculante para los profesionales, por encima incluso
de sus opiniones sobre el posible beneficio clinico que se ob-
tendria del mantenimiento de la medida. Esta obligaciéon de
respeto también esté por encima de las opiniones de la fami-
lia o del representante designado por el propio paciente en su
documento de voluntades anticipadas, ya que éste no podra
contravenir lo explicitado por el interesado si la situacién esta
claramente incluida.

Sedacion paliativa

Por sedacion paliativa se entiende la administracion de
farmacos a un paciente en situacién terminal, en las dosis y
combinaciones requeridas para reducir su conciencia todo lo
que sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sinto-
mas pertinaces que le causan sufrimiento, contando para ello
con su consentimiento informado y expreso o, si esto no es
factible, con el de su familia o representante®?. En nuestro
pais —no asi en los demés paises europeos— se suele conside-
rar ademas un subtipo de sedacién que se denomina seda-
cién terminal o sedacién en agonia. La Unica diferencia res-
pecto a la anterior es que en este caso se administra a un
paciente cuya muerte se prevé muy préxima porque esta en-
trando en la fase de agonia. Pero entendemos que ello no im-
plica diferencia alguna en el abordaje de los aspectos éticos y
juridicos.

La sedacion paliativa es una préactica clinica que, si se
realiza conforme a las indicaciones clinicas y prescripciones
técnicas®®, y contando con el consentimiento informado del
paciente o de su representante, no deberia ser considerada
de un modo muy diferente de cualquier otra actuacién médi-
ca. Es importante sefialar que este consentimiento debe ser
expreso, bien del propio paciente, bien de su representante;
lo cual no quiere decir que tenga que ser necesariamente ob-
tenido por escrito®. Hoy no parece ni ética ni juridicamente
adecuado aceptar el consentimiento presunto, implicito o ta-
cito, a pesar de que la Sociedad Espafiola de Cuidados Palia-
tivos asf lo ha admitido en alguna ocasion®®.

Lo que hace aparentemente especial a esta actuacion
clinica es que uno de sus posibles efectos secundarios es
que, por un mecanismo no del todo aclarado, puede contri-
buir a acortar el tiempo de vida del paciente. Por eso, para
justificar esta practica, y evitar la acusaciéon de “eutanasia”
encubierta, que como ya sabemos se ha bautizado con el re-
buscado nombre de “criptotanasia”, se ha acudido al uso de
un antiguo principio moral, el “principio del doble efecto”.
Este principio dice que, cuando una determinada actuacién
tiene dos posibles efectos, uno positivo y otro negativo, si la
persona actla buscando intencionadamente el efecto positivo
pero como consecuencia de ello se produce ademas, de ma-
nera no buscada, el negativo, la actuacién es moralmente co-
rrecta. Este tipo de argumentos es el que subyace en el n.°
2279 del Catecismo de la Iglesia Catélica (tabla 3), asi como
en el articulo 27.1 del Cédigo de Etica y Deontologia Médica
1999 de la OMC. Y es lo que ha dado lugar a atribuir a la se-
dacion el confuso nombre de “eutanasia indirecta”.

Quizé apelar a todo esto sea innecesario, pues todas las
practicas clinicas tienen efectos secundarios no deseados ni
buscados, y no por eso se invoca continuamente este princi-
pio para justificar la conducta de los profesionales cuando
esos efectos nocivos indeseables se producen®®. Basta con
actuar correctamente desde el punto de vista cientifico-técni-
co y contar con el consentimiento informado del paciente o
su representante. Cuando asi se hace, se actla técnicamente
y éticamente de manera correcta®-®® y conforme a Derecho,
sin incurrir en el delito tipificado por el articulo 143 CP.

Suspension de atencion médica por fallecimiento

Los criterios de muerte encefélica estan claramente de-
finidos en Anexo | del Real Decreto 2070/1999 de extraccién
y trasplante de 6rganos®®. Cuando un paciente los cumple, no
iniciar o retirar todas las medidas terapéuticas de soporte vi-
tal no produce ni permite la muerte del paciente, porque en
realidad ésta ya ha acontecido®. Si el paciente ya fallecido
es candidato a ser donante de érganos, la Unica diferencia es
que, antes de proceder a la desconexién final, se realiza una
serie de intervenciones clinicas destinadas a posibilitar la
conservacion y la extraccion de esos o6rganos. No hay aqui
ningln tipo de conflicto ético ni juridico ni cabe aqui hablar
de eutanasia ni de limitacion del esfuerzo terapéutico. Todas
esas expresiones tienen sentido cuando se habla de pacientes
vivos, no de personas ya fallecidas.

El citado Real Decreto también incluye la posibilidad de
realizar la extracciéon de 6rganos de pacientes que cumplan
criterios de muerte por parada cardiorrespiratoria. Como dice
el mismo Real Decreto, “la irreversibilidad del cese de las
funciones cardiorrespiratorias se deberé constatar tras el ade-
cuado periodo de aplicacién de maniobras de reanimacién
cardiopulmonar avanzada”, siguiendo “los pasos especifica-
dos en los protocolos de reanimacién cardiopulmonar avanza-
da que periédicamente publican las sociedades cientificas
competentes”. Asi pues, la suspensién de las medidas de re-
animacion se produce, igual que el caso de la muerte encefa-
lica, cuando se constata el fallecimiento del paciente. La sus-
pensién de éstas no es, por lo tanto, ninguna forma de
eutanasia ni de limitacién del esfuerzo terapéutico.

Otra situacion distinta es el problema del grado de indi-
cacién de la reanimacion, su posible caracterizaciéon como te-
rapia futil o la aplicacién de érdenes de no reanimar a peti-
cibn de un paciente capaz o a través de su voluntad
anticipada en caso de incapacidad®?. Estas actuaciones si de-
ben ser etiquetadas, bien como LET, bien como rechazo de
tratamiento. Pero en ningln caso son formas de eutanasia.

Los casos para las palabras

A continuacién se presentan 12 casos de toma de decisio-
nes al final de la vida. En la tabla 5 se resume la aplicacién del
marco de anaélisis linglistico, ético y juridico trazado en el apar-
tado anterior. El foco prioritario del analisis es el profesional. Es
su actuacion la que se evalla. Sin embargo, el relato de cada
caso aporta suficientes matices como para darse cuenta de que
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una evaluacién mas completa deberia incluir otros aspectos
como, por ejemplo, todo lo relativo a la participacién de la fami-
lia, el entorno social en que se produce, etc. Con toda seguridad
un comité de ética asistencial entrenado haria aflorar estos ma-
tices en su proceso interno de deliberacién y los plasmaria ade-
cuadamente en su recomendacion final®3.

La mayor parte de estos casos son historias inventadas,
aunque basadas en hechos habituales de nuestro medio sani-
tario, pero otras se inspiran de manera muy importante en ca-
sos reales, de nuestro pais u otros, o en relatos muy conoci-
dos en el mundo de la bioética. Asi sucede por ejemplo con
el caso 4, inspirado en el famoso relato /t’s over Debbie®*; el
caso b, que recuerda al caso de Diane®®, y el caso 7, que
bebe de la historia real de Inmaculada Echevarria.

Caso 1

Enfermo de 66 afios con carcinoma de pulmén avanza-
do. Mala respuesta a tratamiento. Situacién terminal. Desde
hace 2 meses en programa de cuidados paliativos domicilia-
rios. Conoce perfectamente su diagnéstico y su pronéstico.
Control aceptable del dolor. Intensa experiencia de sufri-
miento que no ha mejorado a pesar de tratamiento farmaco-

Tabla 5. El analisis lingiiistico, ético y juridico de los 12 casos

légico y psicoterapéutico, y de apoyo espiritual. En el Gltimo
mes ha solicitado de forma reiterada al médico que lo atien-
de que le ponga una medicacién para terminar con su vida,
porque no quiere continuar asi y prefiere morir ya. EI médi-
co ha confrontado en cada ocasién al paciente para ayudar-
le a aclarar la autenticidad de su peticién. También ha eva-
luado su grado de capacidad, que resulta adecuado. Le
sugiere que hable con su familia al respecto, pero el pa-
ciente lo rechaza y le pide la mas estricta confidencialidad.
Finalmente ha accedido a su peticién. Unos dias después,
tras revisar de nuevo si el paciente esta seguro de sus dese-
0s, procede a administrarle por via intravenosa una medica-
cién para sedarlo y, al poco rato, otra que le produce la
muerte por parada cardiorrespiratoria de forma inmediata.

Caso 2

Mujer de 52 afios con tetraplejia secundaria a accidente
de trafico 4 afios antes. Entorno social de soporte adecuado.
Vive en su domicilio, cuidada por su esposo y personal de
ayuda a domicilio. No tienen hijos. Desde hace 1 afio ha co-
menzado a decir, primero de forma ocasional y posteriormen-
te de forma casi diaria, que no desea seguir viviendo en estas

Caso Nombres Nombres a evitar Grado de acuerdo Actuacion
correctos (Espana) ético y calificacion conforme
ética a derecho
(Espaiia)
1 Eutanasia Eutanasia activa. Eutanasia directa. Insuficiente acuerdo No
Eutanasia voluntaria. Eutanasia a peticién
2 Eutanasia Eutanasia activa. Eutanasia directa. Insuficiente acuerdo No
Eutanasia voluntaria. Eutanasia a peticién
3 Homicidio Eutanasia. Eutanasia involuntaria. Suficiente acuerdo: No
Eutanasia sin peticién. Criptotanasia. Cacotanasia actuacién rechazable
4 Homicidio Eutanasia. Sedacioén paliativa. Suficiente acuerdo: No
Cacotanasia. Criptotanasia actuacién rechazable
5 Suicidio (médicamente) asistido Induccién al suicidio. Auxilio al suicidio Insuficiente acuerdo No
6 Limitacién de esfuerzo Eutanasia pasiva. Adistanasia Suficiente acuerdo: Si
terapéutico (LET) actuacién aceptable
7 Rechazo de tratamiento. Eutanasia (activa, pasiva, directa, indirecta, Suficiente acuerdo: Si

Retirada de consentimiento

voluntaria). Limitacién de esfuerzo terapéutico.

actuacién aceptable

Auxilio al suicidio.
Homicidio

8 Rechazo de tratamiento. Omisién del deber de socorro. Suficiente acuerdo: Si
Retirada de consentimiento Auxilio al suicidio actuacién aceptable

9 Rechazo de tratamiento. Omisién del deber de socorro. Suficiente acuerdo: Si
Denegacién de consentimiento Auxilio al suicidio actuacion aceptable

10 Rechazo de tratamiento. Eutanasia pasiva. Adistanasia Suficiente acuerdo: Si
Aplicacion de voluntad anticipada actuacion aceptable

11 Sedacioén paliativa (terminal) Eutanasia indirecta Suficiente acuerdo: Si
actuacién aceptable

12 Suspension de atencién Limitaciéon de esfuerzo terapéutico. Suficiente acuerdo: Si

médica por fallecimiento
del paciente

Eutanasia pasiva

actuacién aceptable
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circunstancias. Se le ha ofrecido apoyo psicolégico y espiri-
tual. Su médico de familia ha hablado reiteradamente con
ella sobre este deseo y ha evaluado su capacidad, que resulta
adecuada. La enferma lo ha hablado con su marido que, aun-
que al principio tenia muchas resistencias, finalmente la apo-
ya. Un dia, de acuerdo con ambos, su médico procede a ad-
ministrarle por via intravenosa una medicacion para sedarla y,
al poco rato, otra que le produce la muerte por parada cardio-
rrespiratoria de forma inmediata.

Caso 3

Mujer de 83 afios con una enfermedad de Alzheimer
muy avanzada. Situacién terminal (GDS 7). Imposibilidad de
comunicarse con la paciente, que es totalmente incapaz. Sus
familiares (un hijo casado y una hija soltera que la cuidaba
en casa hasta hace 2 meses) opinan que estad sufriendo mu-
cho y que, por lo que conocian a su madre, creen que no ha-
bria deseado seguir viviendo en esas condiciones. Por ello
afirman que lo mejor es ayudarla a morir. Asi se lo hacen sa-
ber al médico de la residencia geridtrica donde esta ingresa-
da. El médico piensa que la paciente fallecera pronto. Pero 3
semanas mas tarde, ante la insistencia de los familiares, pro-
cede a administrarle por via intravenosa una medicacién para
sedarla y, al poco rato, otra que le produce la muerte por pa-
rada cardiorrespiratoria de forma inmediata.

Caso 4

Mujer de 33 afios con cancer de ovario avanzado (esta-
dio IV). Situacién terminal. En programa de cuidados paliati-
vos domiciliarios, ha sido ingresada por una insuficiencia res-
piratoria posiblemente secundaria a derrame pleural
metastasico. A las tres de la madrugada sufre una grave crisis
de disnea. Se avisa al MIR de guardia. La paciente estd muy
angustiada y, cuando entra el médico, le dice entrecortada-
mente: “Ayldeme por favor a terminar con esto”. El médico,
muy impresionado por la situacién de la paciente, a la que ve
hoy por primera vez, y pensando que lo mejor es terminar con
su sufrimiento ayudandola a morir, carga 60 mg de morfina
en una jeringa y se los administra en bolo répido por via intra-
venosa. La paciente respira aliviada, después se queda poco
a poco dormida. A continuacién, el médico inyecta 2 g de fe-
nobarbital intravenoso. Al rato se produce una parada respira-
toria que acaba con la vida de la paciente.

Caso 5

Varén de 46 afios con esclerosis lateral amiotréfica de
rapida evolucién. Buen entorno social de apoyo. Soltero, vive
con unos tios suyos, ya mayores, que lo cuidan. Actualmente
el paciente tiene un deterioro neurolégico moderado. Esta en
silla de ruedas pero todavia tiene suficiente movilidad de los
brazos. Esta preocupado por la manera en que se producira
su muerte y por la inevitabilidad de ésta. Plantea a su médi-
co que desearia tener medicacion para poder suicidarse en
el caso de que perciba que la falta de control sobre su cuer-
po alcanza un grado que él estime como inaceptable para él

y su familia. EI médico da apoyo emocional. Evalta la esta-
bilidad de los deseos y la capacidad del paciente para deci-
dir. No esta deprimido. Un mes mas tarde, ante la reiterada
peticién del paciente, le facilita finalmente las recetas de los
farmacos necesarios para suicidarse, y le explica la manera
en que debe hacerlo de forma segura. Pasados 18 dias, el
paciente llama al médico y le pide que le ayude a preparar la
medicacién para suicidarse porque €l sélo no puede, y ade-
maéas no quiere estar solo en los Gltimos momentos. EI médi-
co acude al domicilio, le ayuda y le acompafia. El paciente
ingiere por si solo libremente los farmacos y fallece.

Caso 6

Varén de 73 afios con trasplante renal hace 20 afios. Se
le produjo un rechazo crénico tardio, por lo que actualmente
esta en programa de hemodialisis por no ser candidato a tras-
plante. Presenta ademéas una miocardiopatia no filiada etique-
tada como moderada, en seguimiento por un médico privado.
Tiene una calidad de vida aceptable, aunque su actividad fisi-
ca esta muy limitada. Buen soporte familiar. Acude a urgen-
cias por un cuadro de sepsis de origen desconocido, con muy
mal estado general. Ingresa en UCI. En las primeras horas de
evolucién es preciso intubar al paciente por insuficiencia res-
piratoria y/o cardiaca severas, conectandole a ventilacién me-
canica. En las primeras 48 h el enfermo evoluciona con esta-
bilidad hemodindmica y respiratoria progresiva, pero a costa
de mantenerlo con soporte de medidas y cuidados intensivos,
con sedacién profunda. Analiticamente mejora progresivamen-
te de la sepsis, pero los datos de ecocardiografia y funcion he-
modinamica demuestran una miocardiopatia muy avanzada y
los estudios de mecénica respiratoria sefialan una restriccion
pulmonar severa. En la semana siguiente todos los intentos de
retirar la ventilacién mecanica son infructuosos. Tampoco se
puede retirar la medicacién vasoactiva porque se produce una
gran hipotension. Se informa a la familia de la situacién del
enfermo y de la aparentemente mala evolucién por insuficien-
cia respiratoria y cardiaca. La familia dice que se haga todo lo
que se pueda, pero que tampoco se le haga sufrir innecesaria-
mente. Los médicos preguntan si habia hecho una Instruccién
previa o voluntad anticipada, pero les dicen que no. En la se-
mana siguiente el estado clinico del paciente es el mismo. El
equipo de la UCI revalora al enfermo en sesién clinica y deci-
de plantear a la familia su decisién de retirar las medidas de
soporte vital, porque no estan siendo efectivas y sélo prolon-
gan una situacion que a todas luces no tiene retorno. La fami-
lia acepta la situacion. Se procede a la retirada de la medica-
cion vasoactiva y la desconexién de la ventilacién mecanica.
El paciente fallece.

Caso 7

Mujer de 59 afios con distrofia muscular progresiva
desde hace 23 afios. Tetraparesia flacida y dependencia ab-
soluta de la ventilacién mecénica desde hace 11 afios. In-
gresada en una hospital de enfermos crénicos. No tiene fa-
milia. Hace 1 afio comenzd a decir que no desea vivir en
estas circunstancias, pero sélo de manera ocasional. Sin
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embargo, hace 1 mes solicité por escrito al equipo médico
que la atiende que se la sedara y después se la desconecta-
ra de la ventilacién mecanica. El equipo médico ha dedica-
do estas semanas a valorar la autenticidad de los deseos de
la paciente, su estabilidad en el tiempo y su grado de capa-
cidad. También se han asegurado de que era consciente de
que con toda probabilidad ello le produciria la muerte. Des-
pués, de acuerdo con la paciente, la han sedado y después
han desconectado la ventilacién mecanica. La paciente ha
fallecido.

Caso 8

Varén de 67 afios con carcinoma de pancreas irresecable
quirargicamente. Actualmente en grado Ill. El paciente, bien
informado, rechazé participar en un ensayo clinico, por lo que
se inici6 quimioterapia convencional con gemcitabina. Control
adecuado del dolor con opiaceos. Al finalizar el quinto ciclo su
médico le comunicd que la respuesta al tratamiento estaba
siendo “menor de la esperada”, pero aun asi “relativamente
buena”. Le anim6 a seguir con los siguientes ciclos porque
“siempre hay que pelear hasta el final”. El paciente tenia
efectos secundarios como nauseas, astenia, anorexia, cefalea
y mucositis de intensidad moderada-alta y que se controlaban
s6lo parcialmente con la medicacién sintomatica. La anemia y
la neutropenia eran moderadas. Sin embargo, el paciente co-
mentd a su médico que no deseaba continuar con el trata-
miento, porque estaba muy cansado de todo y creia que no le
compensaba, porque al final, mas pronto o mas tarde, fallece-
ria. Preferia que se le dieran sélo cuidados paliativos y vivir
tranquilamente los meses que le quedaran. EI médico recono-
ci6 que las probabilidades de mejora eran bastante bajas, pero
aun asi insistié en los beneficios potenciales del tratamiento.
El paciente dijo que le agradecia todos sus esfuerzos y su inte-
rés, pero que preferia vivir menos tiempo pero con mejor cali-
dad. El médico propuso al paciente que lo pensara despacio y
que antes de comenzar el siguiente ciclo volvieran a hablarlo.
El dia de la cita siguiente el paciente volvi6 a manifestar su
deseo de suspender la quimioterapia. No habia signos de de-
presiéon o incapacidad. EI médico acabd por aceptar la peti-
cion y, con cierta sensacion de fracaso, lo derivé a cuidados
paliativos. Tres meses después el paciente falleci6. Sélo reci-
bi6 en ese tiempo cuidados paliativos domiciliarios, aunque
consintié una cirugia biliar paliativa descompresiva.

Caso 9

Varén de 54 afios, sin antecedentes de interés, salvo un
episodio de colecistitis secundaria a colelitiasis que se resol-
vié con tratamiento médico. Acude a consulta de cirugia para
programar colecistectomia por via laparoscépica. Cuando se
le entrega el formulario de consentimiento informado y lee
que existe remota posibilidad de sangrado y posibilidad de
necesidad de transfusiéon sanguinea, dice que él y toda su fa-
milia (su esposa y su hija de 23 afios) son testigos de Jehova
y que, por lo tanto, no desea que se le hagan transfusiones.
El cirujano le comenta que, aunque es verdad que la posibili-
dad de sangrado es baja, ésta existe, y que se estd asumien-

do un riesgo innecesario para su salud y su vida. El paciente
insiste en su rechazo. El cirujano le comenta entonces que
tiene que comentar el caso con el anestesista, para ver si
acepta realizar la intervencién quirdrgica asumiendo esta si-
tuacion. Dos semanas mas tarde, en una nueva cita, el ciruja-
no comenta al paciente el acuerdo del equipo de anestesia en
la realizacion de la intervencién, pero le pide que firme un
formulario escrito especifico de rechazo de la transfusién san-
guinea. El paciente accede a ello y comenta que su familia
estd de acuerdo. La cirugia se realiza 1 mes mas tarde. En el
curso de la intervencién se produce una complicacién hemo-
rrégica por rotura de una malformacién vascular no esperada,
con shock hipovolémico. Se lo traslada a la unidad de cuida-
dos intensivos para tratar de remontar el cuadro, pero final-
mente el paciente entra en fracaso multiorganico y fallece a
los 6 dias. Siguiendo sus deseos, en ningiin momento se uti-
liza sangre o hemoderivados para su tratamiento.

Caso 10

Mujer de 63 afios, viuda, con antecedentes de hiperten-
sién arterial. Sufre un ictus cerebral hemorragico extenso y
entra en coma. Ingresa en la UCI, estable hemodinamicamen-
te y con respiracion esponténea. A las 3 semanas empieza a
hacer ciclos de vigilia y suefio con los ojos abiertos. Se le co-
loca tubo de gastrostomia para garantizar la adecuada hidra-
tacion y nutricion. Al cumplir el mes es trasladada a la planta
de neurologia con el diagndstico probable de estado vegetati-
vo persistente. Su hija de 32 afios comenta que su madre ha-
bia redactado y registrado legalmente 3 afios antes un testa-
mento vital, después de haber vivido la experiencia de tener
que cuidar durante 2 afios a una tia suya con demencia. Ese
testamento dice lo siguiente:

“Si en un futuro estoy incapacitada para tomar o mani-
festar decisiones sobre mi cuidado médico, como consecuen-
cia de mi deterioro fisico y/o mental por (...) dafios enceféli-
cos graves (coma irreversible, estado vegetativo persistente),
(...) y si a juicio de los médicos que entonces me atiendan
(siendo por lo menos uno de ellos especialista) no hay expec-
tativas de recuperacién sin que se sigan secuelas que impi-
dan una vida digna segln yo lo entiendo, mi voluntad es que:

1. No sean aplicadas —o bien que se retiren si ya han
empezado a aplicarse- medidas de soporte vital o cualquier
otra que intenten prolongar mi supervivencia.

2. Se instauren las medidas que sean necesarias para el
control de cualquier sintoma que puedan ser causa de dolor o
sufrimiento.

3. Se me preste una asistencia necesaria para proporcio-
narme un digno final de mi vida, con el méaximo alivio del do-
lor, siempre y cuando no resulten contrarias a la buena prac-
tica clinica.

4. No se me administren tratamientos complementarios y
terapias no contrastadas, que no hayan demostrado su efectivi-
dad para mi recuperacion y prolonguen indtilmente mi vida”.

En ese testamento vital, la enferma nombra a su hija
como su representante. Por eso solicita que se le retire el
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tubo de gastrostomia a su madre y se le permita morir. Los
profesionales le comentan que el diagnéstico de su madre to-
davia no esta confirmado, y que debe esperarse varios meses
para asegurar la irreversibilidad del cuadro. La hija acepta la
espera. La enferma es trasladada 1 mes después a un hospi-
tal de crénicos concertado. Su situaciéon se mantiene estable
en los 6 meses siguientes, pero sin ninglin signo de recupera-
cion. Entonces el equipo médico que sigue a la paciente con-
firma el diagnéstico de estado vegetativo permanente. La hija
dice entonces que ha llegado el momento de cumplir la vo-
luntad de su madre, expresada claramente en su testamento
vital. El equipo sanitario, tras debatirlo en sesién clinica, ac-
cede a esta peticién y retira la gastrostomia. Mantienen s6lo
cuidados basicos de confort. La paciente fallece a los 6 dias.

Caso 11

Mujer de 66 afios con cancer de mama en estadio IV.
Multiples metéastasis hepaticas y 6seas. Situaciéon terminal.
Esta en programa de cuidados paliativos domiciliarios, con
buen control de sintomas. Esta bien informada de su enfer-
medad y es consciente de que su prondéstico es muy malo a
corto plazo. Comenta al equipo que la atiende que la angus-
tia mucho el momento de morirse, que le da mucho miedo.
Los profesionales le ofrecen la posibilidad de darle sedacion
paliativa cuando se acerquen los ultimos momentos. Le ex-
plican las ventajas e inconvenientes de esa terapia, inclu-
yendo la posibilidad de que este tratamiento acelere la
muerte. La paciente y su familia estan de acuerdo. Dos se-
manas mas tarde la paciente comienza con signos incipien-
tes de insuficiencia hepatica y renal. El equipo de paliativos
se traslada al domicilio. La paciente estd aun consciente,
pero angustiada porque percibe que se acerca el final. Soli-
cita ser sedada. El equipo procede a realizarla. La paciente
fallece a las 24 horas.

Caso 12

Varén de 42 afios que ha sufrido un accidente de moto,
con traumatismo craneoencefélico severo. Entra en la UCI en
coma e intubado, con una puntuacién en la escala de Glas-
gow de 3. Es un paciente conocido en el hospital, seropositi-
vo para el VIH, VHB y VHC. En las horas siguientes aparecen
criterios de muerte cerebral. Dado que no es candidato a ser
donante de érganos, se suspenden todas las medidas de so-
porte vital, incluida la ventilacién mecanica. Se produce pa-
rada cardiorrespiratoria.

Discusion

Este articulo pretende originar un consenso sustancial
en torno al uso correcto de las palabras que facilite un debate
serio y fecundo sobre la “muerte digna” y sus dimensiones
éticas y juridicas. Parece muy importante tratar de conseguir
un consenso unanime en torno al empleo adecuado de la pa-
labra “eutanasia”. En nuestro opinién, sélo el escenario de la

eutanasia y el suicidio asistido carece de acuerdo ético sufi-
ciente en la sociedad espafiola, y esta en el centro de la con-
troversia actual sobre la “muerte digna”. Sin embargo, a
nuestro parecer, en los otros cuatro escenarios expuestos, que
no son en ningln caso formas de eutanasia, si existe ya un
amplio grado de acuerdo ético y juridico que ampara las ac-
tuaciones de los profesionales. Por eso creemos que deberian
considerarse, en general, al margen de dicha controversia.

En cualquier caso, para facilitar todavia més un debate
colectivo de calidad sobre esta materia necesitariamos adn
una cosa mas: transparencia publica. Es necesario conocer
mejor como mueren las personas en nuestro pais, investigar
cuantos lo hacen en cada uno de los cinco escenarios que
aqui se han planteado, aclarar las actitudes y practicas de los
profesionales al respecto, etc. Hay ya algunos ejemplos de ex-
celente investigacion tanto cientifica®® como periodistica en
este campo®’-%°, pero obviamente es insuficiente. Necesita-
mos mas investigaciones con metodologia rigurosa, para po-
der hacer debates rigurosos. El gobierno holandés ha dedica-
do un enorme esfuerzo a investigar y arrojar luz sobre la
forma en que los ciudadanos holandeses fallecen. Nadie pue-
de dejar de reconocer que, independientemente del juicio
moral que cada uno haga sobre la practica de la eutanasia en
ese pais, al menos en esto deberiamos seguir su ejemplo. En
nuestra opinién corresponde al Gobierno central y a las comu-
nidades auténomas potenciar dicha investigacion.
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