Editorial

La importancia de una muerte digna:
consideraciones éticas

in duda, asegurar y potenciar la dignidad integral

del enfermo, es decir, de la persona, constituye un
reto fundamental en los nuevos planteamientos asisten-
ciales en el enfermo terminal. En efecto, tal como reco-
ge la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SEC-
PAL), el mejor psicofdrmaco es un buen equipo de
cuidados paliativos, ya que lo componen expertos muy
bien formados en los aspectos psicolégicos y de rela-
cion con el enfermo, capaces, ademds, de disminuir el
impacto emocional y aliviar su dolor. La SECPAL nos
recuerda también la necesidad de practicar una atencién
integral prestando mucho interés a las necesidades psi-
coafectivas del enfermo terminal. Quiza, con esta cer-
cania afectuosa y compasiva por parte de médicos y fa-
miliares, podamos evitar la prisa y la tecnificacién
exacerbadas.
La actitud del médico en esta tarea trascendental no ha
de ser tan s6lo de compasion (;desentendimiento?),
sino de «proximidad» (fisica y psiquica) y de ternura.
El juicio ético y una praxis muy cuidadosa y sensible
del médico tienen que ayudarle a prescindir de medios
desproporcionados en la prolongacion de la vida. En
esta fase terminal, el paciente estd lleno de ausencias
psicoldgicas que se han instalado progresivamente
como consecuencia de ese misterio que supone el paso
de la vida a la muerte.
Precisamente, en estos momentos en que el silencio in-
crementa la ausencia (;la ausencia de seres queridos?,
(la ausencia de un futuro?, ;la ausencia de la vida?, ;la
ausencia del Yo que se ha desplomado?, etc.), el pa-
ciente recibe con gran satisfaccién el gesto, la palabra y
la compasion del médico y de cualquier otro miembro
del equipo interdisciplinario. En el silencio de la ausen-
cia (jla gran ausencia!), la tarea del especialista y la de
la familia deben conjugarse en sintonia para asegurar lo
que mds espera el enfermo, es decir, mantener integra-
mente su dignidad y evitar el sufrimiento psiquico y la
temida soledad.
En la actualidad, nos parece interesante comentar que
en nuestro pais el Grupo de Trabajo de Cuidados Pa-
liativos del Consejo Interterritorial estd estudiando el
programa de cuidados paliativos y las necesidades inte-
grales del paciente terminal. La implementacién de es-
tandares de calidad, la mejora en el acceso a los opi-

oides, el impulso a la formacién de los profesionales en
estos temas criticos, la evaluaciéon de los cuidados y
servicios, la implantacién de protocolos de actuacién
(dolor, agonia, sintomas y claudicaciéon familiar), la
formacion de equipos multidisciplinarios y multiprofe-
sionales y la atencién a todas las necesidades del pa-
ciente (aspectos sanitarios, psicoldgicas, sociales y es-
pirituales) constituyen algunos vectores fundamentales
para la elaboracién de un documento que ha de cristali-
zar en el Plan Nacional de Cuidados Paliativos.

El Plan recoge especificamente la formacién adecuada
del personal sanitario y social, tanto a nivel hospitalario
como domiciliario; también se sugiere la elaboracién
de protocolos de actuacién en el dolor, la agonia o en
los diversos sintomas del enfermo terminal. Entre las
medidas especificas, este proyecto del futuro Plan Na-
cional de Cuidados Paliativos analiza las propias para
atencion primaria. Se trata de medidas que resaltan la
promocién activa de la atencién domiciliaria, los cam-
bios de la organizacién que mejoren la atencién conti-
nuada, el trato especifico al duelo familiar y la coordi-
nacién con otros niveles asistenciales. Los cambios en
la organizacién del trabajo también son importantes; la
habitacién individual en agonia, la flexibilizacion de
sus horarios, la presencia activa y el tratamiento psico-
l16gico de la familia, los tiempos y espacios para la in-
formacién y comunicacién y la ubicacién del enfermo
en zonas tranquilas constituyen algunos de los objeti-
vos del nuevo Plan Nacional de Cuidados Paliativos.
Pero, aparte de estas iniciativas tan interesantes en
nuestro pafs, existen otros aspectos que es necesario co-
mentar y analizar. La actuacién del oncélogo en este
trance viene definida, en ocasiones, por la ambigiiedad
y el conflicto psicolégico, debido probablemente a la
propia naturaleza de la enfermedad. Por ello, se plante-
an situaciones muy estresantes en relacion con los tipos
de limitacién del tratamiento (abstencion del tratamien-
to, suspension del mismo y medidas destinadas para
acelerar la muerte) que, inexorablemente, llegan a afec-
tar a la propia estabilidad psicoldgica del médico. Estas
decisiones tan dramaticas y trascendentes plantean mu-
chos interrogantes (legitimidad moral de limitar trata-
mientos, diferencia moral entre dejar morir y «produ-
cir» la muerte, decisiones y presiones de la familia,
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diferencias culturales y legales, etc.). Pero en todo este
andlisis, el fundamento ético inexcusable es la «digni-
dad de la vida humana en si misma» como valor funda-
mental.

En fin, un dificil equilibrio entre beneficencia y no ma-
leficencia que, ademads, ha de estar en consonancia con
el principio de «autonomia». En este estado de cosas,
limitar los tratamientos y permitir asi la muerte de pa-
cientes terminales no significa necesariamente el aban-
dono de las responsabilidades asistenciales y profesio-
nales; se trata de seguir respondiendo a las necesidades
de cuidado del enfermo, aliviar el dolor, disminuir el
sufrimiento psiquico, otorgar todo el apoyo afectivo y
emocional, cubrir las demandas espirituales y religiosas
y, simplemente, estar ahi con el paciente, participando
en su proceso de muerte y encontrando todo el sentido
trascendental de esta experiencia unica; de esta forma,
sin duda, nos acercamos al concepto de «muerte dig-
na».

Por otro lado, a lo largo de su enfermedad terminal, el
paciente debe reforzar el «apoyo percibido», es decir, la
percepcidn respecto al apoyo que le brindan las perso-
nas queridas en su entorno familiar y de todo el equipo
multidisciplinario. Puede ocurrir que el paciente perci-
ba escaso «apoyo social», lo cual explica su insatisfac-
cion, las dificultades en el control emocional, las per-
turbaciones conductuales, la ideacidn suicida e incluso
la solicitud de eutanasia activa. El juicio ético y una
praxis cuidadosa han de saber prescindir de medios
desproporcionados en el alargamiento de la vida. Por su
parte, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) se
refiere a la importancia de los cuidados paliativos como
un «cuidado activo» que debe procurar aliviar el dolor,
dar apoyo psicoldgico, social y espiritual, reafirmando
la importancia de la vida y, al mismo tiempo, dar todo
el apoyo necesario a la familia durante la enfermedad y
el duelo. Insiste la OMS en considerar la muerte como
algo natural y nos recuerda el hecho de no alargar ni
acortar la vida, proporcionando adecuadamente siste-
mas de apoyo para que la vida del enfermo moribundo
siga siendo lo mds activa posible.

En todo este proceso, la intervencién psicoterapéutica
no debe cejar en su funcidn, teniendo en cuenta su cro-
nologia temporal y biol6gica, modificando o atenuando
su dolorosa realidad y respetando sus creencias relati-
vas a la inmortalidad y religiosidad. Dicha intervencién
ha de estar en intima conexion con todo el equipo asis-
tencial. El programa de intervencidén psicoterapéutico
paralelo al programa integral de cuidados paliativos, se
ha de centrar también en la disminucién de la sintoma-
tologia ansiosa y depresiva, la aceptacion de la evolu-
cion de la enfermedad, la tolerancia de los efectos se-
cundarios, la realizacion de ciertas tareas (escritura,
pintura, dibujo, etc.) y los campos de la expresividad
afectiva y/o emocional. Tenemos, por lo tanto, que re-

forzar los recursos psicoldgicos propios del paciente (la
reserva psicoldgica: capacidad de distraccion, relaja-
cién, imaginacién, etc.), escuchdndolo activamente con
un acercamiento fisico sensible y un contacto ocular
idéneo. Nuestros mensajes se centrardn en la convic-
cién de poder mitigar y paliar el sufrimiento del en-
fermo, atendiendo al mismo tiempo sus mdltiples que-
jas (ira, miedo a la muerte, tristeza, insomnio, angustia,
etc.).

En nuestras observaciones clinicas, hemos detectado
igualmente en la asistencia al enfermo terminal una
cierta tendencia al «aislamiento social», lo cual dafa su
autoestima y produce multiples conductas de evitacion.
Otro problema especialmente importante relacionado
con el dolor fisico del enfermo terminal es la «ideacién
suicida», bastante frecuente en algunos tipos de tumo-
res, como el cdncer de pancreas. De cualquier forma, el
dolor fisico es un factor de riesgo que puede empujar al
paciente a la «autdlisis» y a que solicite desesperada-
mente la «eutanasia activa», que a veces se nos ofrece
como un derecho del paciente terminal incapaz de so-
portar sus propios dolores. Es posible que muchos de
estos pacientes estén pidiendo mds carifio, mds apoyo,
mas informacion, mas comunicacién, mas intimidad...
Pero la utilizacion de opioides por via oral o transdér-
mica repercute en una mayor comodidad para los pa-
cientes y, ademds, supone una reduccion del gasto sani-
tario. De acuerdo con las nuevas guias terapéuticas, el
dolor oncolodgico tiene que ser tratado, en los casos de
mayor intensidad, con los opioides u opidceos y sus de-
rivados, ya que la desesperacion, y por ende la depre-
sién, contribuyen al deseo de dejar de vivir. William S.
Breitbart, profesor del Hospital Calvary del Memorial
Sloan Kettering Cancer Center, en Nueva York, mani-
festaba recientemente que «la depresion y la desespera-
cioén son factores mas importantes que el propio dolor
fisico para explicar el deseo de dejar de vivir». Si de-
tectamos la depresion o la infelicidad en los pacientes
terminales, nos encontramos ante marcadores altamente
predictivos del ansia de fallecer.

El soporte psicoldgico domiciliario puede, igualmente,
mejorar la calidad de vida de los pacientes y el nivel de
satisfaccion de los propios enfermos y cuidadores. En
fin, en la fase terminal, cuando estd proxima la muerte
(expectativa de vida inferior a 6 meses), el paciente
suele presentar multiples problemas y sintomas de gran
impacto emocional que exigen la intervencién de los
equipos de cuidados paliativos y la intensificacién del
programa psicoterapéutico. La supervisién y la eva-
luacién del programa han de ser continuas, valorando
sistemdticamente los recursos del paciente y todas sus
necesidades. Asimismo, el manejo de farmacos, las op-
ciones terapéuticas, y el apoyo psicoldgico, espiritual y
social constituyen los grandes objetivos de estos pro-
gramas paliativos.
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Pero la labor no termina con la muerte del paciente,
sino que debe continuar de forma intensa durante todo
el proceso de «duelo psicoldgico«; este objetivo, preci-
samente, es recogido —como no podia ser de otra for-
ma-— por el Plan Nacional de Cuidados Paliativos que
actualmente se estd elaborando en el marco del Consejo
Interterritorial. El fin dltimo, por tanto, es tratar de con-
seguir la adaptacion del paciente y su familia al proceso
de «terminalidad», evitando con ello la soledad o el
abandono, sin duda, uno de los grandes temores que
mds asedian y asuelan al enfermo terminal. Conseguir
que el paciente se sienta protegido, querido, estimado,
valorado, etc., permite mejorar el proceso integrador de
la adaptacién y alcanzar cotas mds elevadas de calidad
de vida.

Por otra parte, la existencia de unas intensas relaciones
afectivas en el nicleo familiar protegen al enfermo y le
proporcionan una gran tranquilidad; sus familiares son
los auténticos depositarios de sus tltimos deseos y vo-
luntades. Pero existen pacientes desarraigados, solita-
rios, con graves conflictos familiares, que son mds pro-
clives a la eutanasia. Su soledad, probablemente se
plasma en un mayor grado de aceptacién y deseo de
morir mediante la eutanasia activa. Los aspectos juridi-
cos, en este aspecto, también se estdn modificando y
adaptando a la nueva realidad de estos enfermos. Muy
recientemente, el Parlamento cataldn ha aprobado una
proposicién de Ley que contempla el derecho de los pa-
cientes a conocer toda la informacién obtenida en rela-
cion con su salud, asi como el «testamento vital» de los
mismos. Este dltimo determinard la actuacién médica
en caso de incapacidad terminal del enfermo moribun-
do. Se trata de un documento en el que el paciente deja
constancia, por escrito y ante un notario, de su voluntad
y deseos en prevision de padecer una incapacidad ma-
nifiesta que le impida expresarlos en algiin momento de
su enfermedad terminal. Hay que afadir también a este
respecto que la voluntad anticipada del paciente esta
contemplada en el codigo deontoldgico de los colegios
médicos catalanes. El texto regula también la obligato-
riedad de que cualquier intervencién médica requiere la
autorizacién previa del paciente. El testamento vital,
seglin este texto legal, se podrd formalizar ante notario
o delante de tres testigos mayores de edad, dos de los
cuales no deberdn tener relacion de parentesco directo
con la persona interesada...

A pesar de todo, algunas actuaciones de los familiares,
como la negacién, la sobreproteccion, la infantiliza-
cion, etc., fomentan la sensacién de pérdida de autoesti-
ma y prolongan mas la angustia ante lo ignorado y des-
conocido, como es la propia muerte. Por el contrario,
evitar la sensacién de culpabilidad y reconocer todo el
proyecto vital del enfermo (educacién de los hijos, lu-
cha por la familia, prestigio profesional, trabajo inago-
table, solidaridad con los compaiieros, etc.) a lo largo

de su ciclo vital constituye el mejor antidoto psicoldgi-
co para garantizar el sentimiento de «ser util», de «au-
toestima» y de «justificacién vital» (jestoy satisfecho
de mi vida!, jqué gran familia he tenido!, jcudnto he
disfrutado!, jqué trabajo mds maravilloso he tenido!,
ipuedo morir feliz!). En estos momentos, hablar con el
enfermo moribundo es fundamental, pero es una habili-
dad paradéjica que destaca la «habilidad de escuchar»
sobre la capacidad de decir algo.

Se trata de una habilidad que tiene que resaltar el senti-
miento de valia personal y de sentido vital. Pero pro-
gresivamente, en el paciente terminal, el mundo de las
relaciones significativas se reduce a su entorno mds
querido, mds apreciado. Estas relaciones se intensifican
y se cargan de emocién e introspeccion. Es una fase
que requiere mucha ayuda y sinceridad y, especialmen-
te, un gran respeto a la esperanza en el futuro (jaunque
esté préximo!). Transmitir «falsas esperanzas» no con-
duce a ninguna parte; el paciente conoce su destino fa-
tal, su devenir inexorable. Pero aunque sea imposible
su curacion, tenemos una gran tarea para aiadir riqueza
psicoldgica, y espiritual y sentido pleno de su vida.
Todo este plan de atencién y cuidados al enfermo mori-
bundo es complejo; por ello, tenemos que huir de rece-
tas faciles y muy generales. El paciente terminal se en-
cuentra ante un hecho paradéjico; por un lado, necesita
conocer la verdad, por otro, tiene necesidad de evitarla.
Por eso, cuando el equipo de cuidados paliativos inter-
viene eficazmente, la angustia y el sufrimiento psicol6-
gico del paciente disminuyen, ademas, podemos facili-
tar también la «despedida». Este es uno de los
momentos mds intensos y vividos emocionalmente del
paciente y de la familia; es un acto psicolégico intimo,
intenso y privado que debemos respetar y facilitar. Un
hecho que contrasta con la «conspiracion del silencio»,
que facilita el aislamiento, el temor y la incomprension.
Asi pues, cuando somos capaces de controlar el dolor
fisico, las perturbaciones emocionales y los sintomas
depresivos, el paciente disminuye significativamente
sus peticiones de asistencia al suicidio y de eutanasia
activa. El dolor, como sabemos, desempefia un papel
muy importante en la vulnerabilidad ante el suicidio. El
dolor es el sintoma principal y mds frecuente en aproxi-
madamente un 70% de los procesos oncoldgicos. La
OMS promulga que «el no padecimiento de dolor por
una enfermedad es un derecho irrenunciable de todos
los pacientes». En estadios avanzados de la enferme-
dad, cuando hay metdastasis, el dolor se presenta en casi
el 90% de los pacientes, y aproximadamente un 25%,
sin duda, muere con dolor.

Junto al dolor, el humor disférico, la desesperanza, los
sentimientos de culpabilidad y la presencia de ideas
suicidas (sintomas constitutivos de una depresién) in-
terfieren en la calidad de vida del enfermo moribundo y
le empujan al suicidio y a la solicitud de la eutanasia
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activa. Una intervencion precoz mediante el Programa
Psicoterapéutico Individualizado, que ya hemos descri-
to anteriormente, neutraliza el intento «autolitico», es-
pecialmente cuando permitimos al paciente discutir sus
ideas sobre el suicidio.

Teniendo en cuenta todas estas ideas desgranadas aqui,
y con unos adecuados principios éticos, podemos lograr
que el enfermo llegue a su final con una «muerte dig-
na». Y esto lo podemos alcanzar con un mayor grado
de autonomia y facilitando al paciente la toma de deci-
siones racionales basadas en la informacién previa. La
toma de decisién racional por parte del paciente per-
mite evitar el encarnizamiento terapéutico. Pero, por
supuesto, el paciente tiene que ser competente psicold-
gicamente para comprender el significado de la infor-
macién que le transmite el médico. En estas circunstan-
cias, el «consentimiento informado», recogido en el

Cddigo de los Derechos de los Pacientes, tiene todo su
interés y validez. Este Cddigo plantea la necesidad de
una explicacion adecuada a cada paciente: hay que in-
formar de los riesgos de los procedimientos de diagnds-
tico y de las acciones terapéuticas (tanto farmacoldgi-
cas como quirdrgicas) y solicitar siempre al paciente su
aprobacidén y consentimiento. La informacién ha de ser
comprensible, no sesgada, y debe huirse siempre de to-
do tipo de coaccién. Asimismo, el Testamento Vital y
el Poder Durable ante el Juez son documentos impor-
tantes que también contribuyen a garantizar la asisten-
cia ética integral del paciente moribundo.
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