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RESUMEN

La Bioética es una disciplina que ayuda a la resolucién de los conflictos éticos en la practica clinica y cuyo
conocimiento es necesario independientemente de la especialidad que nos ocupe. La toma de decisiones al
final de la vida es compleja y se ve dificultada por la confusién en el empleo incorrecto de la palabra
eutanasia. Se definen eutanasia, suicidio asistido, limitacion de esfuerzo terapéutico, rechazo de
tratamiento y sedacion paliativa con intencion de clarificar conceptualmente estas situaciones diferentes
y poder hacer una aproximacién mas acertada a las decisiones conflictivas.
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Ethical problems at the end of life: Is everything euthanasia?

ABSTRACT

Bioethics helps to resolve ethical problems raised by clinical practice. Knowledge of this discipline is
required by personnel in all specialities. End-of-life decision-making is complex and is further hampered
by confusion surrounding the incorrect use of the term euthanasia. The present article defines euthanasia,
assisted suicide, withholding or withdrawal of life-sustaining therapies, treatment refusal or withdrawal of
consent and palliative sedation to elucidate the differences among these scenarios with a view to aiding the
approach to conflictive decisions.
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Tan errbéneo seria no evitar la muerte prematura
como actuar como si toda muerte lo fuera.
Informe Hastings

La especializacién en Medicina no sélo es recomendable sino
que es cada vez mas necesaria e imprescindible, segin se
intensifican los avances que se producen a un ritmo vertiginoso
en la mayoria de los campos de la investigacion. Sin embargo,
existe una serie de areas comunes a todos los profesionales de la
medicina en las que no sélo debemos estar formados, sino que
también exigen de una revision y actualizacién constante de
conocimientos. Aqui es donde se sitia la Bioética Clinica como
disciplina racional que trata de responder a los conflictos de
valores que se presentan en la practica clinica. Todas las
cuestiones relacionadas con el proceso de la muerte conllevan
grandes conflictos éticos, y la toma de decisiones no siempre es
facil. Aun no encontrando en Reumatologia habitualmente
conflictos al final de la vida, si es recomendable saber diferenciar
eutanasia, suicidio asistido, limitacion de esfuerzo terapéutico
(LET), rechazo de tratamiento y sedacion paliativa. ;Por qué tener
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estos conceptos claros? Porque sdlo sabiendo a qué se refiere cada
situacion podremos reconocerla, enfrentarnos a ella llegado el
caso y tomar correctamente decisiones que puedan beneficiar a
nuestros pacientes en esos momentos de gran incertidumbre.
Desde una perspectiva simplista, por cultura general, podremos
emitir una opiniéon formada ante noticias polémicas como la
reciente mal llamada “eutanasia” de la joven italiana Eluana
Englaro’.

Eutanasia y suicidio asistido

La palabra que causa la confusi6on en todos los debates no
especializados es la palabra eutanasia porque se comete el error
de llamar frivolamente “eutanasia” a toda actuaciéon que trae
consigo la muerte del paciente. Eutanasia etimol6gicamente
significa “buena muerte”, en el sentido de muerte sin sufrimiento.
Es una constante historica de las sociedades y culturas humanas el
haber buscado modos muy diversos de procurar el “bien morir” a
sus miembros?. El debate se produce cuando la biisqueda de la
buena muerte comienza a producirse como integrante de una
funcién profesional definida, la del médico. Y el problema moral
aparece cuando se reflexiona sobre si es aceptable que una de las
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formas de actuar que tienen los profesionales para aliviar el
sufrimiento sea causar la muerte. Para facilitar este debate a lo
largo del siglo xx se trato de distinguir entre diferentes formas de
eutanasia mediante el uso de adjetivos como activa, pasiva,
directa, indirecta, voluntaria e involuntaria. Pero lo que gener6 y
sigue generando, fue una gran confusién. Por eso la palabra
eutanasia s6lo se refiere a unas situaciones muy concretas y sélo
debe hacerse un uso restringido de ésta cuando se refiera a
actuaciones que’:

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

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

e En un contexto de sufrimiento debido a una enfermedad
incurable que el paciente experimenta como inaceptable y que
no ha podido ser mitigado por otros medios.

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

Todo lo que no cumpla estas condiciones no es eutanasia. Por
definicion, la eutanasia es directa, activa y voluntaria y no precisa
de estos adjetivos; la llamada eutanasia “involuntaria”, “indirec-
ta” o “pasiva” serd otro tipo de conductas que no se pueden
etiquetar como eutanasia.

Cuando se dan todos los requisitos anteriores pero el
profesional se limita a proporcionar al paciente los medios
intelectuales y/o materiales imprescindibles para que sea el
propio enfermo el que se produzca la muerte en el momento y
el lugar que decida, se habla de suicidio (médicamente) asistido>.
Curiosamente, la pelicula Mar adentro, que desperto gran polémica
social hace unos afios sobre la eutanasia, esta unida inapropiada-
mente a este término, porque la muerte de Ramon Sampedro es
un ejemplo de suicidio asistido, aunque en este caso fue Ramona
Maneiro la que lo ayudd a morir con un vaso de agua con cianuro y
no un profesional sanitario.

Es un requisito imprescindible para hablar de eutanasia que
exista peticion expresa y reiterada del paciente. Si no hay
consentimiento por parte del paciente, la actuacion del profesio-
nal se convierte en un homicidio por compasién®, una actuacién
juridicamente punible segin el Cédigo Penal.

Los términos “eutanasia y “suicido médicamente asistido” no
estan recogidos como tales en el Cbdigo Penal, aunque estas
actuaciones encajan en el tipo penal descrito en el articulo 143.4
del Codigo Penal que les asigna penas atenuadas y que no implica
que tenga que ser llevado a cabo por un profesional sanitario. En
cualquier caso, como sefiala Pablo Simén en su extenso conoci-
miento sobre el tema, salvo error u omision, no existe ninguna
condena en Espafia amparada en dicho articulo por esta causa®. En
Holanda, Bélgica y Luxemburgo la eutanasia esta legalizada; en el
estado americano de Oregon y en Suiza esta regulado el suicidio
meédicamente asistido, pero la eutanasia sigue siendo delito; y en
este Gltimo pais europeo también estd permitida la ayuda al
suicidio, es decir que no tiene por qué realizarse en un contexto
médico*.

Actualmente, el debate de la eutanasia en Espaifia se sitia en
torno no a su legalizacion, sino a una posible despenalizacion, es
decir, no implica el reconocimiento de un derecho exigible por
parte del ciudadano aunque si ejercitable, y tampoco corresponde
a una conducta normalizada socialmente sino excepcional. Pero
en cualquier sociedad, previo a la normativa juridica, siempre se
produce el debate ético abierto. En este tema se enfrentan el valor
de la vida, considerado como absoluto para una parte de la

sociedad y entorpeciendo entonces el dialogo. Los otros valores: la
autonomia de las personas para gestionar su vida y su muerte, el
como quiere seguir viviendo y morir de acuerdo con sus creencias
y valores, y la dignidad —palabra ambigua®, que en este contexto
seria sinénimo de calidad de vida—, cada cual determina con qué
dignidad/calidad vive y hasta donde no puede aguantar mas. Para
resolver estos conflictos actualmente existen las Instrucciones
Previas, el rechazo al tratamiento ante procedimientos que
pueden ser excesivos, desproporcionados o que al paciente le
pueden parecer asi y la sedacion paliativa para controlar sintomas
refractarios —imprescindible y asignatura pendiente en muchas
unidades—, pero todavia quedard un pequefio ndmero de
enfermos en los que se seguird planteando el tema de
la eutanasia®. No existe un consenso ético suficiente, desde
la postura radical de la Iglesia Catoélica oficial espafiola, equipara-
ble a la de las otras iglesias cristianas y las grandes religiones
(judaismo, islamismo, hinduismo, budismo)’ hasta asociaciones
que tratan de reflexionar de forma moderada y con un enfoque
multidisciplinario para alcanzar un consenso social y politico, con
documentos como los del Instituto Borja de Bioética® o el Comité
Consultivo de Bioética de Catalufia®.

Limitacion de esfuerzo terapéutico

Decidir correctamente a qué pacientes hay que aplicarles unos
determinados tratamientos, por cudnto tiempo y qué cantidad no
es nada facil. Hacer una ponderacion del juicio médico (la parte
técnica) con el humano (valores, ideas, creencias) es un proceso
dificil que requiere tiempo y experiencia y en el que, como en las
propias decisiones médicas, la opcion que se tome llevara consigo
la incertidumbre. Tomemos el ejemplo de Broggi®: “imaginemos
un paciente anciano y enfermo que presenta un proceso agudo
(apendicitis, por ejemplo) y al que se opera de urgencia. Como
consecuencia de la intervenciéon presenta una insuficiencia
respiratoria y, entonces, necesita ventilacion mecanica que, a su
vez, hace necesaria la sedacion farmacolédgica; ésta puede
favorecer el fallo renal y se plantea la necesidad de dialisis, y asi
sucesivamente. En algiin momento surgen las preguntas: ¢hasta
cuando es deseable seguir? ¢Como y donde se establecen los
limites? ¢Podra el paciente recuperar su estado inicial? ¢Con qué
limitaciones? ¢Qué cantidad de sufrimiento le espera hasta
alcanzar una, muy poco probable, recuperacion? ;Qué decidiria
el enfermo si pudiera?”.

Situaciones similares son frecuentes y, a pesar de las guias de
actuacion de cada sociedad y de cada patologia, la realidad nos
dice que cada enfermo y cada familia son procesos Gnicos. A la
actuacion cuyo objetivo es mantener la vida e impedir la muerte a
toda costa, aplicando tratamientos que pueden ser muy agresivos
a enfermos con escasa o nula probabilidad de recuperacion se la
conoce como encarnizamiento terapéutico u obstinacion terapéu-
tica®. Llamativamente, los profesionales que lo ejercen lo que
buscan es, desde una posicion de paternalismo, lo que ellos creen
que es el bien de sus enfermos, con todas las medidas a su alcance
y en ocasiones presionados por los propios familiares que no
aceptan que la Medicina no lo pueda todo. El médico, intentando
ser extremadamente beneficente, puede llegar a ser extremada-
mente maleficente.

La LET consiste en la retirada o la falta de inicio de medidas
terapéuticas cuando parece claro que son indtiles o fatiles
porque lo Gnico que hacen es mantener la vida bioldgica, pero
sin posibilidad de recuperacion funcional del paciente con una
calidad de vida minima®. Aunque es un término acufiado
inicialmente por los médicos de las unidades de cuidados
intensivos y para las técnicas de soporte vital, en la actualidad
no se puede limitar dicho concepto sélo a esos ambitos y se ha
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extendido a todas las especialidades clinicas, desde la atencion
primaria a la oncologia, y a gran cantidad de tratamientos, desde
los antibidticos hasta la sangre e incluso hasta la alimentacion
artificial. Se refiere a pacientes sin expectativas razonables de
recuperacion, en los que el proceso esta conduciendo a un
retraso inatil de la muerte en lugar de una prolongaciéon de
la vida™®.

Por tanto, es la enfermedad la que produce la muerte del
enfermo y no la actuacion del profesional. No es lo mismo
producir la muerte de manera intencional (eutanasia) que
permitir el proceso de morir (la LET). La LET se opone al
encarnizamiento u obstinacién terapéutica. Por eso a la LET no
se la puede confundir con la eutanasia (que siempre es activa,
directa y voluntaria). Y por eso no es aconsejable que a las
actuaciones que son LET se las llame “eutanasia pasiva” porque
sblo trae confusion y equivocos.

El tema de la futilidad es un concepto dificil de manejar
porque surgié con unas ciertas connotaciones matematicas, que
tan mal se llevan con la cama del enfermo. Como explica Adela
Cortina, “debe limitarse la actuacion del profesional si la misma
se vuelve fatil (es decir claramente inftil) para un enfermo |[...]
No se trata de ineficacia bioldgica (un diurético, por ejemplo,
puede ser eficaz), sino de inutilidad para aquel enfermo en
concreto y en aquella situacién en concreto (un diurético eficaz
puede ser indtil en un enfermo que morira en seis horas).
Futilidad podria equipararse, pues, a la inutilidad personalizada,
ya que se relaciona intimamente con el objetivo fijado en aquella
persona y en aquella situacion para una calidad de vida
deseada”!!. Es importante insistir en que la evaluacién sobre la
futilidad de un tratamiento, sobre la indicacién/falta de indica-
cion/contraindicacion es un juicio clinico de los profesionales.
Logicamente, en la decision final deben tenerse en cuenta otros
elementos, como la opinién del paciente capaz, la del paciente
incapaz a través de de sus Instrucciones Previas o Voluntades
Anticipadas o, en su defecto, la del consentimiento por represen-
tacion de sus familiares. Es habitual que decisiones de este tipo
requieran un tiempo para la comprensiéon y la aceptaciéon y a
menudo un pacto para fijarse plazo para las decisiones, que
pueden ser graduales.

Desde el punto de vista ético y deontoldgico la LET no sélo es
correcta, sino que se considera buena practica clinica. La Iglesia
Catllica considera que es licito renunciar a los tratamientos
desproporcionados “y su rechazo no equivale al suicidio”'?. El
punto de mayor desencuentro y debate ético es en la nutricién e
hidratacion artificial, fundamentalmente enteral por sonda naso-
gastrica, segin se considere un tratamiento (y por tanto
susceptible de ser suspendido como el resto segn el balance
riesgo/beneficio) o una medida de confort o cuidado basico que se
mantiene siempre, salvo que el paciente haya manifestado lo
contrario. Hay que considerar las connotaciones simbolicas en
nuestra cultura de estos elementos y hacer un esfuerzo mayor
para valorar en cada caso concreto cuando se esta ofreciendo un
beneficio sustancial para el paciente’.

Por eso, el caso de Terri Schiavo o el de Eluana Englaro, ambas
en estado vegetativo permanente, son ejemplos de retiradas de
tratamientos fatiles y desproporcionados y por tanto de LET,
nunca de eutanasia.

Rechazo de tratamiento

El rechazo de tratamiento forma parte de la teoria general de
consentimiento informado, que es el modelo de toma decisiones
actual en la bioética moderna y que fue respaldado por la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y

documentacién clinica'®. Todos los individuos son, mientras no se
demuestre lo contrario, agentes morales auténomos, capacitados
para tomar decisiones, segiin su propia valoracion, sobre lo que es
bueno y malo. Toda persona tiene derecho a que el profesional le
dé la informacidon necesaria y suficiente para que él pueda
hacerse una idea correcta de su estado de salud y sea capaz de
decidir sobre los procedimientos que habran de seguirse en cada
caso concreto. El ejercicio del principio de autonomia implica
asumir que la mayoria de los pacientes son competentes para
comprender y aceptar o rechazar una prueba diagnéstica o un
tratamiento'>.

Logicamente, la implantacion de este modelo de toma de
decisiones no ha sido facil y todavia sigue presentando muchas
dificultades. Nadie dice que sea sencillo aceptar la decision,
tomada desde su libertad y sus valores, de personas capaces e
informadas con detalle pero que ponen en riesgo su vida. Cuesta
aceptar que los profesionales no tienen obligacion ética ni juridica
de iniciar procedimientos, aunque estén indicados, si el paciente
los rechaza, y mas costoso es de aceptar que tiene obligacion de
retirarlos si ya los habia iniciado y asi lo expresa el paciente. Los
articulos de la Ley 41/2002 que respaldan juridicamente el
rechazo de tratamiento son el art. 2.3 (“el paciente o usuario
tiene derecho a decidir libremente, después de recibir la
informacion adecuada, entre las opciones clinicas disponibles”),
el art. 2.4 (“todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al
tratamiento, excepto en los casos determinados en la Ley. Su
negativa al tratamiento constard por escrito”) y el art. 8.5 (“el
paciente puede revocar libremente por escrito su consentimiento
en cualquier momento”).

Quiza el ejemplo que mejor ilustra esta figura de rechazo de
tratamiento sea el de Inmaculada Echevarria, de 51 afios, con
distrofia muscular progresiva, caso también polémico, entre otras
cosas porque ella misma, en sus declaraciones iniciales, al solicitar
“no alargar su vida por métodos artificiales y ser desconectada del
respirador, pedia la eutanasia”, con lo cual la confusion ya estaba
servida. Pablo Simén'® realiza una exhaustiva revisién de todo el
proceso y de los informes realizados por la Comisiéon Autonémica
de Etica e Investigacién de Andalucia, en donde se concluyd que la
peticion de Inmaculada Echevarria era un “rechazo de tratamiento
expresado como revocacion del consentimiento previamente
emitido para recibir tratamiento de soporte vital mediante
ventilacibn mecanica”. Por su parte, el Consejo Consultivo de
Andalucia dictaminé “que la solicitud de negativa al tratamiento
con ventilacibn mecanica era adecuada a Derecho” y que “la
actuacion de los profesionales sanitarios que procedan a la
desconexion del aparato de ventilacion mecanica, (...) no puede
considerarse punible”!’.

El caso de Inmaculada Echevarria claramente no es un caso de
eutanasia, suicidio asistido u homicidio por compasién. Tampoco
seria estrictamente una LET, aunque algunos lo hayan considerado
asi, porque en esta mujer el ventilador, hasta ese momento, no
cumplia el requisito de fatil o desproporcionado, considerando su
situacién y la eficacia de éste.

Por tanto, se aplicé la legislacion vigente en un caso piblico y
notorio de rechazo de tratamiento en el que la consecuencia
inmediata era la muerte de una paciente perfectamente capaz.
Esto puede ser visto desde un prisma optimista porque ayuda a la
clarificacion de posiciones en estos temas y a evitar las
solicitudes de desconexiones en la clandestinidad de casos
similares (Jorge Ledn, 53 afios, tetrapléjico, pedia una “mano
amiga” que lo desconectara, lo que consiguié en mayo de 2006).
Pero por otra parte, casos tan mediaticos suelen ir acompanados
de poca rigurosidad e intereses politicos y religiosos; al final, es
sencillo quedarse con el nombre, la idea y el desenlace: la muerte,
los matices —en este caso fundamentales— se pierden por el
camino.
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Sedacion paliativa

Se entiende por sedacion paliativa la administracion deliberada
de farmacos, en la dosis y combinaciones requeridas, para reducir
la conciencia de un paciente terminal tanto como sea preciso para
aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios, con su
consentimiento expreso y, si esto no es factible, con el de su
familia o representante'®. Cuando esta sedacién se administra en
la fase de agonia, se suele hablar de sedacion terminal o sedacion en
la agonia, pero a efectos de valoracion no implica diferencias. Es
importante sefialar que un sintoma refractario no es un sintoma
de dificil control. Se trata de aquel que no puede ser controlado a
pesar de los esfuerzos por hallar un tratamiento tolerable que no
comprometa la conciencia, y en un plazo razonable.

El consentimiento informado del paciente o de su represen-
tante es necesario como en cualquier otra actuaciéon médica y
debe ser explicito, lo cual no quiere decir que tenga que ser
obtenido necesariamente por escrito®. Lo que hace especial a esta
situacion es que indirectamente se puede contribuir a acortar la
vida del paciente. Pero esta posibilidad ya queda recogida en el
Codigo de Etica y Deontologia Médica de 1999 de la Organizacion
Médica Colegial, en su art. 27.1: “El médico tiene el deber de
intentar la curacion o mejoria del paciente siempre que sea
posible. Y cuando ya no lo sea, permanece su obligacion de aplicar
las medidas adecuadas para conseguir el bienestar del enfermo,
aun cuando de ello pueda derivarse, a pesar de su correcto uso, un
acortamiento de la vida”. La justificaciobn moral que se emplea es
el llamado “principio del doble efecto” y su practica no deberia
suponer problemas éticos. El objetivo es aliviar el dolor, no
acelerar la muerte'®.

Conclusion

No es posible finalizar estas reflexiones sobre los conflictos
éticos del final de la vida sin sefalar la importancia del
conocimiento y la difusion de las Instrucciones Previas o
Voluntades Anticipadas. Estas son un documento mediante el
cual una persona puede decidir, cuando todavia es capaz, como
debe tratarsele cuando no pueda tomar decisiones por si mismo y
otros deban hacerlo en su lugar. Aunque la figura legislativa
apareci6 en la Ley 41/2002, existen normas promulgadas en las
distintas comunidades auténomas, con contenidos diferentes, por
lo que obliga a los clinicos a conocer la legislacion vigente que los
afecta®®. Pero lo trascendental es que constituyen la maxima
expresion del respeto a la voluntad del paciente en situaciones
criticas, cuando ya no se pueden conocer sus valores, en donde nos
expresa hasta donde y como quiere ser tratado y que vincula a los
profesionales responsables de tomar las decisiones sanitarias.

Las cuestiones relacionadas con el final de la vida no son faciles
y tomar decisiones en los momentos en los que entra en juego la
parte mas emocional de las personas no lo favorece. Precisamente
por eso es necesario insistir en la ensefianza de la Bioética en
Medicina, en el pregrado y en el posgrado. No sélo necesitamos
médicos técnicamente bien preparados, sino también buenos
profesionales que tengan habilidades de comunicacion y sepan

resolver conflictos éticos, lo que implica saber detectarlos,
entenderlos y tener voluntad de resolverlos. Porque saber ayudar
al final de la vida es una exigencia, a veces dificil, y con la
responsabilidad de hacerlo bien.
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