Suicidio asistido y eutanasia: un debate clasico y tragico, con prondstico

reservado

Assisted suicide and euthanasia: An old and tragic debate, with a

guarded prognosis

J. Judez

RESUMEN

En la “regulacion de la ayuda al morir” el esfuerzo
bésico es cultural. Las energias sociales y profesiona-
les sobre todo deben encaminarse hacia una renovada
“organizacién de la asistencia al morir” que, lejos de
desgajarnos de nuestras relaciones, las refuerce. Que
mas alla de darle dignidad al morir, apuesten por facili-
tar “vivirlo” humanamente, en la medida que sea posi-
ble, atendiendo a la dimensién bio-psico-socio-emocio-
nal (y espiritual). En el plano de lo individual desear
morir antes que seguir viviendo es un drama que exige
movilizar el esfuerzo moral de todos y cada uno, segtin
la responsabilidad correspondiente para explorar y
reevaluar la situacion buscando planes alternativos. Y
en el plano social no dar salida abierta a esas situacio-
nes muy excepcionales (entre un 0,1-2%) puede ser una
tragedia. Pero el esfuerzo social basico no esta al final,
en abrir o no una puerta, para unos pocos (aunque los
datos acumulados de la experiencia de Oregén apun-
tan a que no hay pendiente resbaladiza y en Holanda se
ha producido un cambio de tendencia hacia una dismi-
nucién de la eutanasia frente al surgimiento de la alter-
nativa de la sedacién terminal). El esfuerzo cultural,
social, organizativo, profesional e individual del que
nos beneficiaremos todos estd mucho antes, cambian-
do nuestro paradigma de atencion, en especial, al final
de la vida. Aunque la muerte es inevitable, morir mala-
mente no lo deberia ser tanto.

Palabras clave. Suicidio médicamente asistido.
Eutanasia. Final de la vida. Bioética. Sufrimiento.
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ABSTRACT

The basic effort in “regulation of help in dying” is
a cultural one. The social and professional energies
must above all be directed towards a renovated
“organisation of care in dying” that, far from breaking
off our relationships, strengthens them. That, besides
providing dignity to dying, facilitates “living” it
humanely inasmuch as possible, attending to the bio-
psycho-socio-emotional (and spiritual) dimension. At
the individual level the desire to die rather than to
continue living is a drama that requires mobilising the
moral effort of everyone, according to the
corresponding responsibility for exploring and
evaluating the situation in the search for alternative
plans. And, at the social level, the fact of not providing
an open outcome to those highly exceptional
situations (between 01-2%) can be a tragedy. But the
basic social effort does not lie at the end, in providing
or not proving a way out, for a few patients (although
the accumulated data for Oregon indicate that there is
no slippery slope and in Holland there has been a
change of attitude towards a fall in euthanasia facing
the rise of the alternative of terminal sedation). The
cultural, social, organisational, professional and
individual effort from which we will all benefit comes
much earlier, and involves changing our paradigm of
care in particular at the end of life. Although death is
inevitable, dying badly should not be so unavoidable.

Key words. Medically assisted suicide.
Euthanasia. End of life. Bioethics. Suffering.
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PRODROMOS

Un monogréfico como éste, sobre bioé-
ticay final de la vida en los inicios del siglo
XXI, no es mal contexto para volver a
hablar de un clasico y polémico tema de
debate moral como es el de la muerte
médicamente asistida. Cuando se ha podi-
do hablar de vulnerabilidad, de sufrimien-
to, del elusivo concepto de dignidad, de la
muerte, del morir, de los cuidados, del
duelo, de la planificacién anticipada, de los
principales modos de cuidar la vida en
jaque, como son los cuidados intensivos o
los cuidados paliativos, tenemos mas ele-
mentos de juicio para enmarcar adecuada-
mente aquellas situaciones en que se
desea morir antes que seguir viviendo y se
solicita ayuda consistentemente para ello.

No es poco. Aqui, con todo, tendremos
que insistir en un buen contexto para
enmarcar el andlisis de este debate. El
tema de la muerte médicamente asistida
en sus dos principales variantes, el suici-
dio médicamente asistido y la eutanasia,
es un tema de debate clasico y terminol6-
gicamente enmarafado. A esto me gusta
llamarlo el “sindrome de Babel”. Aunque
sospecho que la expresion no es original,
no sabria a quién atribuirsela, y yo la
empleo en este contexto del final de la vida
desde hace 15 anos. Parece un paso obli-
gado tener que clarificar los términos que
se van a emplear para acotar el objeto de
debate. Yo lo he hecho cada vez que he
escrito o hablado sobre este tema, ya unas
cuantas veces en los Gltimos 10 anos'". Y
como yo otros muchos. El altimo intento
(sospecho que no serd el definitivo) que
aspira a elaborar una propuesta de con-
senso, ilustrada con casos, ha sido
emprendido por conocidos colegas del
mundo de la bioética espafola y esta en
prensa® (Tabla 1) cuando se cierra este tra-
bajo.

Por mi parte, si me dispongo a escribir
de nuevo o revisitar este enmarafiado
tema es para hacerlo, quizd de modo mas
simbolico y analdgico, teniendo los otros
escritos como complemento. Esta es una
de las caracteristicas de este debate, que
puede ser revisitado para ponderar la deli-
beracién moral tanto en el plano individual
como en el colectivo, pero presenta un
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conjunto de argumentos que son clasicos
desde hace incluso siglos. Asi se constata,
facilmente contrastando los argumentos
del debate actual que sefalaremos mas
abajo con los del debate de la sociedad
norteamericana de finales de siglo XIX, por
ejemplo, presentados por Emanuel’, lo que
va mas alla de la topica mencion de la apa-
ricion de la tecnologia médica.

Termino este avance de rasgos preco-
ces que preceden al meollo del debate con
dos notas méas. Considero que este es un
debate clasico pues, como ponen de mani-
fiesto las oleadas en las que se reproduce.
Pero también lo es tragico, en el plano indi-
vidual o social. Tragico en el sentido de
que representa una polarizacién inevita-
ble, y quizé insoluble, de ideas, creencias y
emociones personales y sociales, muy
caracteristica de los confines de la vida,
que genera situaciones en las que cual-
quier opcion sacrifica buenos valores. Esa
es la tragedia: que se pierde se elija lo que
se elija. Esto no es del todo infrecuente en
la actividad moral humana, pero no por
ello resulta mas facil.

Por tltimo, creo que un modo de afron-
tar este desafio es bajo la inspiracion de la
propuesta de Ignacio Ellacuria, como disci-
pulo de Zubiri, de “hacerse cargo de la rea-
lidad, encargarse de la realidad y cargar
con la realidad”.

ANTEDECENTES Y ESTADO ACTUAL
DEL TEMA (MOTIVO DE CONSULTA
Y EXPLORACION)

En primer lugar, “hacerse cargo de la
realidad”. El debate sobre la muerte médi-
camente asistida es un debate periodico
social, profesional, legislativo. Con fre-
cuencia adobado por casos mas o menos
notorios “atizados” en los medios de
comunicacién social. A los dos lados del
Atlantico.

Las clasicas posiciones polares se mue-
ven entre el polo del valor libertad y el
polo del valor vida. Quiero creer que cada
vez hay menos gente en las posiciones
polares. Quiero desear que la reiteracién
del debate permita la profundizacién y la
asuncion de matices hacia posiciones mas
“tropicales” o “ecuatoriales”.
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Tabla 1.

Términos correctos que rodean a las decisiones sanitarias en torno al final de la vida y a la

palabra “eutanasia”, ain siendo diferentes a ella, en propuesta de Simén et al (en prensa)?,

adaptada.

Limitaciéon del esfuerzo terapéutico

Caso ejemplo: retirada de ventilador de Karen
Ann Quinlan (1976)

Retirada o no-inicio de medidas terapéuticas por
la ponderacion del equipo profesional que
estima que resultan inttiles para la situacion
concreta de un paciente.

Rechazo de tratamiento o denegacion de
consentimiento

Caso ejemplo: caso Echevarria (2007)

Decisién auténoma de rechazo de tratamiento o
denegacion de consentimiento por parte del
paciente competente, una vez informado y de
manera voluntaria

Sedacion paliativa (Terminal o en agonia)

Caso ejemplo: padre del Dr. Quill (2004)

Administracion de farmacos a un paciente
(habitualmente) en situacioén terminal, en las
dosis y combinaciones requeridas para reducir
su conciencia todo lo que sea preciso para
aliviar adecuadamente uno o mas sintomas
refractarios

Suicidio (lacido)

Caso ejemplo: muerte de Socrates

Produccioén voluntaria de la propia muerte.
Matarse a si mismo.

Suicidio (Médicamente) Asistido

Ley de Oregon (en vigor desde 1997)
Caso ejemplo: caso Diane (Quill, 1991)
Caso no médico: caso Sampedro (1998)

Actuacion de un profesional sanitario (o tercera
persona) mediante la que proporciona, a peticion
expresa y reiterada de su paciente capaz, con una
enfermedad irreversible que le produce un
sufrimiento que experimenta como inaceptable y
que 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.

Eutanasia

Ley de Holanda y Bélgica (2002)
Caso ejemplo: Caso van Welden (1994)

Actuacion 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 por otros
medios.

Homicidio (por compasion)

Casos ejemplo: las enfermeras austriacas;
¢eutanasia neonatos (protocolo Groningen)?

Matar a alguien, sin su peticion, sin que
concurran las circunstancias de alevosia, precio
o ensanamiento.

Asesinato
Caso ejemplo: programa eutanasia nazi

Matar a alguien con alevosia, ensafilamiento o
mediando precio.
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En este sentido, a la sucesion de deba-
tes sociales candentes y polarizados, mas
0 menos recurrentes, se ha sucedido, en
los dltimos 15 anos, la acumulacién de una
serie de datos epidemioldgicos de las dos
grandes experiencias internacionales mas
conocidas agrupadas en torno a la muerte
médicamente asistida, a saber, el caso de
Holanda y el caso del estado norteameri-
cano de Oregén. Ciertamente, en este tipo
de debates tan cargados de valores, los
datos empiricos no fijan las posiciones de
fondo, pero si pueden ayudar a ponderar
mejor el alcance de los argumentos.

Los datos de Oreg6n y de Holanda mas
recientes se resumen en la figura 1 y la
tabla 2 respectivamente, a partir de traba-
jos en los que se comentan con mas profu-
sién y a los que remito®'**.

De estas experiencias se pueden sacar
algunos apuntes, por mas que sean reali-
dades dindmicas y sujetas a continua ree-
valuaciéon. Un primer apunte remite al ya

comentado tema de la terminologia (Tabla
1), o mas bien de las “opciones” disponi-
bles, a debatir, a analizar. El lenguaje perio-
distico y clasico de adjetivar la palabra
eutanasia, con todo tipo de calificativos,
hace tiempo que se ha presentado como
estéril, aunque algunos todavia se empe-
fan en utilizarlo. Para el entorno clinico es
relevante diferenciar las opciones de ulti-
mo recurso existentes, que habra que
situar en un contexto adecuado como
veremos mas abajo. Aqui, en todo caso,
podemos remitir a la revision que hizo
Quill hace unos afios y resumida en la
tabla 3". Ninguna de ellas entra dentro del
concepto “eutanasia”, tal y como se utiliza
en la tabla 1. Ahora bien, el suicidio médi-
camente asistido (SMA), si se agrupa a
veces, junto a la eutanasia en el concepto
genérico de “muerte médicamente asisti-
da” (MMA), que también se ha llamado
“ayuda al morir”. Yo prefiero la anterior
denominacion pues se restringe al momen-

Experiencia del Estado de Oregén
Prescripciones, Muertes (1998-2006)

Total SMA: 292 (455)

Total Muertes: 271.000*

1998 1999 2000 2001 2002 2003* 2004*

SMA/10.000 Muertes: 10,77*
Total Muert. Enf. Simil.: 85.755
SMA/10.000 Muert. Simil.: 34,05*

O Vivo al final afio

[l Muerte por
enfermedad

B Ingesta letal
prescripcion afnos
anteriores

M Ingesta letal afio
prescripcion

2005* 2006*

29.346 | 29.356 | 29.341 | 30.128 | 31.082 30.813*

30.201* | 30.859* | 30.000* | Muertes totales

5,45 9,2 9,14 6,97 12,23 13,63*

12,25* 12,31* 14,7* Muertes SMA por 10.000

muertes totales Oregén

* Agradecimiento a los funcionarios del Estado de Oregén (Dpto. Salud); Dr. Richard Leman, David Hopkins, Darcy Niemeyer.

Figura 1. Estadisticas de muertes vinculadas a la “Ley de Muerte con Dignidad” de Oregon (DWDA).
1998-2006. (Compuesto por J. Jadez (2007)° a partir de datos y tablas de los informes anua-

les).

140

An. Sist. Sanit. Navar. 2007 Vol. 30, Suplemento 3



SUICIDIO ASISTIDO Y EUTANASIA: UN DEBATE CLASICO Y TRAGICO, CON PRONOSTICO RESERVADO

Tabla 2. Practicas en torno al final de la vida en Holanda tras la Ley de Eutanasia de 2002 (2005).

Adaptado de van der Heide y col®.

Frecuencias de practicas

de MMA - Paises Bajos 1990

1995 2001 2005

N total de muertes 128.824

135.675 140.377 136.402

Peticiones iniciales de

- 25.100
eutanasia

34.500 34.700

Peticiones explicitas 8.900

9.700 9.700

Eutanasia (entrevistas) 2.447 (1,9%)

3.120 (2,3%)

3.088 (2,2%)

Eutanasia (certificados) 2.190 (1,7%)

3.256 (2,4%)

3.649 (2,6%)

N2 de muertes estudiadas

(certificados) T 5.197

5.146 5.617 9.965

N2 de cuestionarios recibi-

dos 4.900

4.604 5.189 5.342

Practicas mas importantes
que posiblemente causan
la muerte - % (95% IC)*

Eutanasia

1,7 (1,5-2,0)

2,4 (2,1-2,6)%

2,6 (2,3-2,8)%

1,7 (1,5-1,8)

Suicidio Asistido

0,2 (0,1-0,3)

0,2 (0,1-0,3)

0,2 (0,1-0,3)%

0,1 (0,1-0,1)

Finalizar la vida sin la peti-
cion explicita del paciente

0,8 (0,6-1,0)%

0,7 (0,5-0,9)%

0,7 (0,5-0,9)

0,4 (0,2-0,6)

Alivio de sintomas intensi-
ficado

18,8 (17,9-19,9)%

19,1 (18,1-20,1)%

20,1 (19,1-21,D)%

24,7 (23,5-26,0)

Retirada o no inicio de ttos

17,9 (17,0-18,9)%

20,2 (19,1-21,3)%

20,2 (19,1-21,3)%

15,6 (15,0-16,2)

de soporte vital

Total | 39,4 (38,1-40,7)%

42,6 (41,3-43,9)

43,8 (42,6-45,0) 42,5 (41,1-43,9)

Sedacion profunda

continua § ND

ND

ND 8,2 (7,8-8,6)

* Todos los porcentajes se sopesaron para las fracciones de muestreo, para las no-respuestas y para las desviacio-
nes para muestreo aleatorizado. IC significa intervalo de confianza y ND, no disponible

T El nimero de muertes es mayor en 2005 porque fueron incluidas todas las muertes cuya causa de muerte preclu-
ye la asistencia médica durante el proceso de morir, mientras que soélo 1 de cada 12 de estas muertes se incluy6 en

los estudios de anteriores afos

F P<0,05 para la comparacion con la frecuencia de 2005.
§ La sedacion profunda continua (terminal) puede haberse provisto en conjuncién con practicas que posiblemente

faciliten la muerte.

to “final” de la muerte, mientras que el
morir, es un proceso que debe ser enérgi-
camente atendido por el sistema sanitario,
tal y como defendemos méas abajo. Es
decir, para llegar a la MMA hay que pasar
por la ayuda al morir antes y abordar
muchas medidas previamente para que la
MMA sea siquiera una opcién a considerar.
Esto es lo que llamaremos méas adelante el
“fenémeno del embudo” o si se prefiere de

An. Sist. Sanit. Navar. 2007 Vol. 30, Suplemento 3

la Torres de Hanoi (Fig. 2), un juego de
ingenio en el que hay que desplazar unos
circulos de distinto tamaiio con un agujero
en el centro, de un poste a otro, cumplien-
do unas normas en los desplazamientos en
los que no se puede colocar un circulo
mayor sobre otro menor. Esta imagen que
evoco quiere decir para mi, que es proble-
matico abordar antes lo “marginal”, que lo
sustantivo. Es més, que se aborda mejor lo
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Tabla 3. Opciones de tltimo recurso para responder al sufrimiento intolerable (Quill, 2004'").

Opcidén

Estatuto Legal

Responsable de la

Consenso Etico -
toma de decisiones

Manejo de sintomas
proporcionalmente Legal
intensivo

Consenso Paciente o representante

Parar o no iniciar
tratamientos de soporte Legal
vital potencialmente

Consenso Paciente o representante

Sedacion paliativa hasta la
inconsciencia para aliviar Legal
sintomas refractarios

Incierto Paciente o representante

Interrupcién voluntaria de
la alimentacién y la Legal
hidratacién

Incierto Sélo el paciente

Suicidio médicamente
asistido

llegal (salvo Oregon*)

Incierto Sélo el paciente

* En Suiza esta permitido el suicidio asistido por personal no sanitario, por motivos altruistas en personas cons-
cientes y con una enfermedad incurable o mortal a corto plazo, representando el 0,2 % de todas las defunciones y

el 10% de los suicidios anuales (de 1.300 a 1.400).

Figura 2. Las torres de Hanoi (juego de ingenio en el que el progreso exige un orden de movimientos).
Analogia con las prioridades de atenciéon humanizada al final de la vida.

marginal, cuando se ha manejado adecua-
damente lo sustantivo.

Valga otra analogia: la de la caja que
hay que llenar con rocas grandes, piedras
mas pequenas, arena y agua. El mejor apro-
vechamiento del espacio es en ese orden.
Hay un “cuento con moraleja” que circula
por Internet sobre un profesor de filosofia
que les cuenta a sus alumnos algo pareci-
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do con pelotas de golf, canicas, arena y un
par de cafés, para significar que si la caja
es la vida, primero tenemos que ocupar-
nos de las cosas importantes. Volviendo al
tema de la MMA, ésta seria mas bien la
“arena” de los mencionados ejemplos. Las
rocas grandes, de las que hay que ocupar-
se primero, para que encajen las cosas
adecuadamente, son los elementos pro-

An. Sist. Sanit. Navar. 2007 Vol. 30, Suplemento 3
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pios de la atencién humanizada al final de
la vida (AHFV), que deben ser universales.
Insistiremos mas en este punto que es,
probablemente, el basico de la tesis de
este trabajo.

Un segundo apunte, para mi claro es
que los datos de Holanda y Oregén hay
que interpretarlos en su contexto social y
organizativo (sistema socio-sanitario), asi
como valores predominantes de ambas
sociedades. Esto es fundamental, no sélo
para interpretar los datos, sino también
para plantearse “trasponer” experiencias.
Mas que “traducir” o “adaptar” hay que
recorrer un camino, realizar un proceso
social, profesional, colectivo e individual
por parte del conjunto de la sociedad.

Tercer apunte. Un experimento social
como es la regulacion de la MMA exige pre-
cisamente por la necesidad de rigor en el
debate, el mejor andlisis disponible, asi
como la habilitacion de un sistema de moni-
torizacion sea cual sea el paso que se dé,
como elemental medida de prudencia. Por
eso podemos tener una serie de 4 trabajos
principales en el caso de Holanda desde

1990, cada cinco afos, y tenemos informes
anuales de “salud publica”, obligados por
ley, en Oregén, de los que pueden verse los
datos de la tabla 2 y la figura 1.

Cuarto apunte. Se va dibujando un per-
fil de las personas que recurren a la MMA,
que “grosso modo” incluye: menor deman-
da a mas edad (vida previsiblemente mas
“realizada”, como decia Delibes, ya con
una respetable edad y varios afios de lucha
contra el cancer, “doy mi vida por vivida”);
argumentos de “control”’/descontrol; mas
frecuencia en cancer y enfermedades que
truncan la expectativa de vida.

Quinto apunte. Cuando la MMA est4 ubi-
cada en un contexto mayor de ayuda al
morir, la opcién extrema de MMA se diluye y
no parece irremisible el deslizamiento por la
“pendiente resbaladiza”. Mas bien al contra-
rio, parece que es posible establecer “lineas
morales” que contengan o detengan el tan
temido deslizamiento desde algo aceptable
a algo aborrecible moralmente (Fig. 3).
Tanto en Oregén como en Holanda, no se
produce aumento imparable sino mas bien
estabilizacion, incluso descenso de los por-

El argumento de la pendiente resbaladiza en
el final de la vida ("slippery slope”)

A

+

Aceptable

A+~ (Retirar ttos.

A -
Imposibilidad l6gica 2

o causal de detener
el descenso (moral)

”

Trazado de “lineas morales
y salvaguardas (escalones

con barandilla) Espafia

(No iniciar tratamiento de soporte vital, no indicados)

de soporte vital, indicados)

(Aliviar sintomas, aunque se

udiera acelerar la muerte)

A3 —/+ (Suicidio asistido)
1

' y (Eutanasia)

"

1

1

B-

(Eutanasia

Oregdna
1

Holanda, Bélgica
involuntaria)

Aborrecible

Figura 3. Argumento de la pendiente resbaladiza (compuesto por Judez J y Feito L).

An. Sist. Sanit. Navar. 2007 Vol. 30, Suplemento 3

143



J. Jidez

centajes de SMA y MMA, respectivamente,
siempre dentro de niveles excepcionales.
Para aquellos que piensen que la pendiente
no empieza en los casos que se plantean en
la figura, sino en todo caso, en las opciones
de MMA, empezando por el SMA, les remito
a los debates de finales de 1970, en los que
se argumentaba el deslizamiento desde la
retirada de tratamientos de soporte vital
que se consideraban “eutanasia” (pasiva) y
se condenaban. Es decir, que lo que hace
tiempo era un peligro de deslizamiento hoy
se considera terreno bastante firme. Con
todo, el caso Schiavo ha alertado sobre un
posible aparente consenso “legal”, que no lo
es cultural.

Sexto apunte. Hay un claro refrendo
empirico, por otra parte de sentido
comun, del “fenémeno del embudo” men-
cionado antes, es decir, de que hay un pro-
ceso “evolutivo” desde que se descubre
una amenaza biolégica y psicolégica que
plantea una enfermedad para la biografia
de una persona y su deseo de morir antes
que seguir viviendo. Lo volveremos a
subrayar al enfatizar el modelo de inter-
vencién para ayuda al proceso de morir
humanizado. Creo que esto explica porqué
se estabilizan las cifras de recurso a la
MMA y c6mo muchas cosas tendrian que ir
mal en una sociedad para deslizarse por
una pendiente resbaladiza irremisiblemen-
te sin lineas morales. Basicamente, por
ejemplo, tendria que haber un desinterés
generalizado hacia la AHFV.

Por mi parte, tras estudiar las expe-
riencias internacionales, creo que lo que
toca mirar es a nuestro entorno. Hace diez
afos, en la recapitulacion de este tema que
realicé’, planteaba 10 desafios y lineas de
trabajo “para el presente y para el futuro”,
con unos enunciados un poco periodisti-
cos, agrupadas en dos terrenos: el social y
politico, por un lado, y el sanitario y edu-
cativo, por otro. Releidas, con todo el apa-
rato critico al que hacian referencia enton-
ces, lo cierto es que dichos desafios/lineas
de trabajo se mantienen casi integramente.
Las reproduzco aqui para apoyarme en
ellas con nuevas matizaciones, remitiendo
al original desarrollado para valorar su
genuino contexto y alcance.
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Diez desafios y lineas de trabajo
formuladas en el pasado con vigencia
para el presente y para el futuro®

A. Terreno social y politico:

1. Necesidad de elaborar un nuevo
«ars moriendi» o del «reaprender a
vivir con la mortalidad».

2. Apelacion a la responsabilidad de los
medios de comunicacion social o del
«mercado de la des-informacion a la
tarea de informar para formar».

3. Necesidad de audacia y prudencia
en el orden de los poderes publicos
o del «porqué no conviene empezar
la casa por el tejadon.

4. Deshacer la «Babel» del final de la
vida o del «plantearse si los odres
viejos valen para un vino “nuevo”».

B. Terreno sanitario y educativo:

5. Devolver profundidad y densidad a
la relacion clinica o del «co6mo los
caramelos se cogen de los amigos y
no de los extrafios».

6. Necesidad de refortalecer la cultura
de la comunicacion y la relacién de
ayuda o del «porqué no seguir con
cuchillo de palo en casa del herrero».

7. Conveniencia de afrontar el final de
la vida antes del final o del «necesa-
rio “noviazgo” para la correcta
toma de decisiones».

8. Necesidad de profundizar la cultura
de la «nueva préactica clinica» o del
«matrimonio entre la epidemiologia
clinica y la ética clinica y sus “hijos”».

9. Situaciones de final de la vida en el
enfermo agudo (critico) y crénico
(terminal) o del «a cada cual segin
su necesidad».

10. Necesidad de ir ganando arménica-
mente en la autogestion de la pro-
pia vida y de la propia muerte
como ciudadanos de una sociedad
participativa o del «paso de la infan-
cia a la madurez a través de la ado-
lescencia».

En el apartado de diagnoéstico y juicio
“ético” volveremos a matizar algunas de
estas ideas. Baste subrayar aqui una sus-
tancial aportacion diferencial con el plan-
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teamiento de entonces. Se trata de la nece-
sidad de otorgar una dimensiéon estructu-
ral, de reforma organizativa, de cara a la
mejora de la AHFV a la altura del siglo XXI,
que no quedaba bien explicitada en las
citadas lineas de trabajo. Sin embargo, hoy
lo concibo como un enfoque clave. Es cier-
to que estamos en un contexto sanitario
mas favorecedor de “tomarse en serio el
final de la vida”. Se estan intentando arti-
cular Estrategias Nacionales de Salud
(ENS), desde la Agencia Nacional de Cali-
dad del Ministerio de Sanidad y Consumo,
y con proyectos e iniciativas consensua-
das con las sociedades cientificas y con
todas las CC.AA. Una de dichas ENS tiene
que ver con los cuidados paliativos, ade-
mas de otras por areas tematicas o de
patologias (oncologia, cardiopatia, diabe-
tes, etc.). Ademas en las CC.AA. al recibir
ya todas las competencias sanitarias, se ha
generado una cierto dinamismo para el
desarrollo de proyectos regionales.

En este contexto, las polémicas de Lega-
nés sobre la sedaciéon mal llamada “termi-
nal”, en urgencias, han suscitado un debate
sobre la atencion a este tema, lamentable-
mente desaprovechado en parte por su poli-

tizacion. Es urgente emprender la via de las
ENS y del desarrollo decidido y claro por un
mejor sistema sanitario para afrontar el final
de la vida. Y aqui no nos podemos llamar a
engano. Ademas del esfuerzo de los profe-
sionales que se refleja en las propuestas pre-
sentadas hace 10 anos, hace falta un esfuer-
zo cultural y organizativo. Esa perspectiva
de “servicios de salud” es crucial para
tomarse el final de la vida en serio.

Para este recorrido de reformas del sis-
tema sanitario para la atencion al final de la
vida pocos acompaiantes mejores que la
Dra. Joanne Lynn, geriatra, paliativista, bioe-
ticista, docente, investigadora y reformado-
ra de la AHFV. Co-investigadora del impres-
cindible proyecto SUPPORT?", trabaja desde
afnos en la perspectiva de servicios de salud
para mejorar y reformar el sistema sanitario
de atencion al final de la vida. Sus recientes
libros' y publicaciones inciden en este senti-
do. En Sick to death..." sienta las bases para
una urgente reforma de la AHFV, que se apli-
ca en The common sense guide..." ofrecien-
do herramientas para la mejora de la calidad
de dicha atencién. Me interesa destacar
aqui simplemente el modelo adecuado de
AHFV (Fig. 4) y el concepto de trayectorias

como para poder morir” (Dy y Lynn, 2007)

Atencion sanitaria apropiada en torno al final de la vida

(adaptado por Judez 2007: de Lynn y Adamson 2003; Lynn 2004; Murray, Kendall, Boyd, Sheikh 2005)
También en “Organizar los servicios sanitarios adecuadamente para atender a aquellos suficientemente enfermos

Concepcion “clasica”
° Modelo de “transicion”
2
- s Muerte
8 g Tto. )
= s curativo Cuidados|
= ] (agresivo) paliativo
Z
5] =
< .
a Tiempo ——p
>
ﬁ Una vision mas adecuada:
= Modelo de “trayectorias”*
Muerte
E = « ||Tto. modificador enf.
= 19'5 o0 potencialmente \
g + ||curativo Al
B Cuidados de A\
=5 soporte y ‘

paliativos ! A_“
T

iempo ————p Atencion

al duelo

* Valora la identificacion de “transiciones”
** “Vivir bien” (lo mejor posible) con la enfermedad

Figura 4. Modelo adecuado de atencién sanitaria al
basado en Lynn y cols. 2003*#, 2004".
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final de la vida. Compuesto por Jadez (2007)7,
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de enfermedad®* (Fig. 5) por su interés para
el tema de la MMA'.

Estas trayectorias ofrecen un modo de
describir aspectos generales que afectan a
grupos de gente amplios y discernibles,
cada uno de los cuales tiene su propia evo-
lucién o curso de enfermedad en el tiem-
po, diferentes necesidades asistenciales,
distintas prioridades de cuidados y diver-
sas barreras para recibir una asistencia
sanitaria de alta fiabilidad y consistencia.
Esta categorizacion en “trayectorias-tipo”
permite disefar servicios sanitarios mas
adecuados a las necesidades de los afecta-
dos en cada caso. Ademéas muestran grafi-
camente que la “atencién al final de la
vida” adecuada debe incluir a todas las
personas “suficientemente enfermas como
para que no extrafile que se puedan morir
pronto” (aunque no se etiqueten como
“terminales”, circunstancia mas propia de
la primera trayectoria, como ahora vere-
mos), mas alld de que algunos vivan con
una salud muy fragil durante meses o
anos. El eje que se cruza con la evolucion

de la enfermedad en el tiempo es la con-
servacion de la funcionalidad para desa-
rrollar el proyecto vital biografico de cada
uno, o experimentar una creciente disca-
pacidad y dependencia. Como es obvio las
consecuencias de esta estructura son rele-
vantes para la gesti6on sanitaria, para la
investigacion, para la relacion clinica y
para la valoraciéon moral de las decisiones
a tomar.

La primera trayectoria representa el
mantenimiento de una buena funcionalidad
hasta que se sufre un periodo corto de dete-
rioro relativamente predecible en semanas
o meses que puede desembocar en la muer-
te. Para estos pacientes, planificar por anti-
cipado, la gestion agresiva de los sintomas,
preferentemente a domicilio (como vere-
mos en este moédulo) y la atenciéon de las
preocupaciones de los cuidadores, a menu-
do previenen ingresos hospitalarios innece-
sarios y otras intervenciones traumaéticas,
no deseadas o potencialmente daiinas.
Esta trayectoria se sigue en el 20% de los
muertes de mayores de 65 anos en EE.UU.,

Final de la vida y trayectorias de enfermedad

(trayectorias adaptadas por Jadez 2007: de Lynn 2004; Lynn y Adamson 2003; y Lunney, Lynn y Hogan 2002)

Enfermedad Enfermedad
cronica crénica
inicial o avanzada y

estable con eventualm.

rol social \Q‘ fatal
conservado
Sanos y
enfermedad
aguda

autolimitada
Alta  MUERTE SUBITA

Principalmente accidentes (aprox. 8%)

Baja

Tiempo ————»

* Aquellos suficientemente enfermos como para poder morir (y que no sea extrano)

Alta PERIODO CORTO DE FRANCO DECLIVE

Principalmente cancer (aprox. 20%)

Dependencia,
Terminalidas
uerte

Baja

Tiempo ——»

Alta | IMITACIONES PROGRESIVAS A LARGO
PLAZO CON EPISODIOS GRAVES
INTERMITENTES

Principalmente insuficiencia cardio-pulmonar
(aprox. 25%) enfermedades cronicas progresivas

____________ Dependencia
Muerte

Baja

Tiempo —»
Alta
DETERIORO PROGRESIVO PROLONGADO

Principalmente anciano fragil y demancia
(aprox. 40%, la mitad con deterioro cognitivo)

Mndencia
. uerte
Baja

Tiempo ——»

Figura 5. Trayectorias de enfermedad al final de la vida. Compuesto por Jidez (2007)7 basado en
diversos trabajos de Lynn y cols. 2002, 2003*#, 2004'¢, 2007").
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teniendo tendencia a una media de edad de
fallecimiento mas joven que en otras tra-
yectorias. La patologia tipica es la de un
gran nimero de canceres s6lidos en adultos
(aunque no todos). Ahora bien, ni es la
Gnica patologia (hay otras patologias que
provocan un fracaso multiorganico rapido),
ni es la Gnica trayectoria que puede experi-
mentar el cancer (cuando evoluciona bien
por ser abordado a tiempo o tener alterna-
tivas terapéuticas eficaces, puede desarro-
llar una trayectoria mas crénica, como co-
morbilidad entre otras enfermedades
cronicas propias de la edad avanzada,
semejante a la trayectoria 3).

La segunda trayectoria corresponde
tipicamente a un fracaso sistémico y croni-
co de uno o méas 6érganos, con un deterioro
lento trufado por exacerbaciones agudas
dramaticas que pueden provocar una
muerte brusca. Ejemplos de esta evolucién
estan en la insuficiencia cardiaca, el enfise-
ma, la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, la insuficiencia renal, la cirrosis,
etc. En EE.UU. un 25% de las muertes de
personas mayores de 65 afnos encajan en
esta evolucion. El manejo 6ptimo de este
grupo puede prevenir las exacerbaciones y
enlentecer la velocidad del deterioro. Para
estos pacientes, planificar anticipadamen-
te ensayos a prueba de tratamientos en
caso de exacerbaciones o afrontar la posi-
bilidad de una posible muerte brusca, asi
como el apoyo a los cuidadores y familia-
res fomenta la continuidad y fiabilidad de
la atencion.

La tercera trayectoria representa un
estado prolongado de baja funcionalidad y
lento deterioro. Pacientes muy mayores,
con miltiples patologias, pacientes con
deterioro cognitivo avanzado tipo demen-
cia, aunque también pacientes mas jove-
nes con enfermedades neurodegenerativas
(de motoneurona, por ejemplo) o con acci-
dentes cerebrovasculares o complicacio-
nes avanzadas de SIDA. Alrededor de un
40% de las muertes de mayores de 65 afnos
en EE.UU. siguen esta evolucién. Para
estos pacientes, normalmente se requieren
meses o afos de cuidados continuados
comprehensivos, resolucion de proble-
mas, servicios de apoyo, no encajando a
menudo muy bien los cuidados de “hospi-
talizacién” de agudos (a pesar que es lo
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que los servicios sanitarios disponen casi
siempre...).

Del 15% de muertes restantes no inclui-
das en estos tres grandes bloques, aproxi-
madamente la mitad suelen ser muertes
subitas (traumatismos, accidentes, etc.) y
la otra mitad no siguen patrones claramen-
te estudiados.

Como hemos dicho, un aspecto rele-
vante de esta conceptualizacién es que
permite disenar y/o reformar los servicios
sanitarios para ajustarlos mejor a las priori-
dades o requerimientos acotados por estas
trayectorias. Es ésta una de las grandes
obligaciones morales de los servicios sani-
tarios del siglo XXI: la mejora de la calidad
en clave de reforma si es preciso, que lo es,
para centrarlos mas en las necesidades
especificas de los pacientes. Hay elemen-
tos sistémicos que son comunes a todas
las trayectorias: la integracion de planes
de cuidado entre dispositivos y entornos
asistenciales, la gestion de transiciones
libres de errores, el enfoque de resolucién
de problemas, la prevencion de complica-
ciones y crisis, la promocién del confort, la
planificacién anticipada, asi como el
apoyo a cuidadores y familiares.

Hay otros elementos que son prioriza-
dos de distinto modo en las diferentes tra-
yectorias. A partir de los trabajos de Lynn y
colaboradores, asi como de diversas expe-
riencias de mejora de la calidad®y reforma
de los sistemas sanitarios* desarrolladas en
diferentes paises® (por ejemplo, en EE.UU,
Canada, Reino Unido, Suecia), pueden des-
tacarse aspectos especificos del modelo de
cuidado y de las necesidades de atencion
para cada trayectoria concreta (tabla 4)"*.

Por dltimo, antes de pasar al siguiente
apartado, conviene introducir en escena
otro instrumento fundamental para inter-
pretar adecuadamente el contexto de
AHFV. Se trata de la consideracién explici-
ta del sufrimiento y del manejo emocional
como tarea asistencial para una AHFV de
calidad. Nadie mejor para inspirarnos en
este caso que el grupo de psicélogos clini-
cos espafoles aglutinados en torno al
magisterio de Ramén Bayés. En la figura 6
se puede ver el modelo de sufrimiento en
el final de la vida* que llevan més de una
década defendiendo”, y la intervencién
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Tabla 4. Elementos de la atencidn sanitaria importantes para los pacientes que afrontan el final de la
vida en funcién de las 3 trayectorias de enfermedad (Tomado de Jadez, 20077, adaptado de

S. Dy y J. Lynn, 2007").

TRAYECTORIA
ATENCION Deterioro rapido en Enfermedad crénica con | Funcionalidad muy pobre
SANITARIA | Pocas semanas o meses exacerbaciones con un largo y lento
antes de morir intermitentes y muerte deterioro
“repentina” (crisis)
Atencion bien Gestion de la enfermedad Cuidados de soporte de
coordinada; integraciéon | con educacion al paciente e larga duracién
Model9 de con dispositivos de intervenciones rapidas
atencién cuidados paliativos cuando se precisen
cuando se precisen
Maximizar la continuidad; Educacién para el Planificar la atencion de
planificar un posible autocuidado; prevencion, | larga duracion y previsibles
deterioro rapido, con reconocimiento temprano y futuros problemas a
cambios en las manejo de las afrontar; evitar
necesidades y eventual exacerbaciones para intervenciones no-
i muerte; soporte a la minimizar los ingresos beneficentes y
Necesidades |  ,tencion domiciliaria hospitalarios; potencialmente
de atencién para el manejo de mantenimiento de la maleficentes; asistencia y
especificas | gintomas, necesidades funcionalidad; ayuda ala | soporte para cuidadores de
agudas de los cuidadores | toma de decisiones sobre larga duracién; atencién
y soporte al proceso de intervenciones con bajo institucional fiable cuando
morir rendimiento; planificar se precise
escenarios de posible
muerte repentina

que se propugna® dentro de este marco
que podemos denominar bio-psico-socio-
emocional para crear un entorno (medio
ambiente) adecuado a la deliberacién
entre pacientes, familia y profesionales,
atendiendo de manera explicita a las nece-
sidades de valores y de emociones de los
implicados. Coincido plenamente con
Bayés en que es preciso investigar siste-
maticamente en este &mbito del sufrimien-
to al final de la vida, lo que sera de vital
interés para el abordaje de las situaciones
de solicitud de MMA.

DIAGNOSTICO DIFERENCIAL

Pero antes de presentar nuestro mode-
lo completo de andlisis, conviene apuntar
algunas palabras sobre los clasicos argu-
mentos invocados en las deliberaciones
éticas sobre el final de la vida. En la Gltima
década han sido publicados no menos de
20 libros en inglés y espaiiol, al hilo de la
experiencia de Oregén sobre el SMA y la
sentencia del Supremo de EE.UU. de 1997,
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en el contexto de la aprobacion de la ley en
Holanda y Bélgica que regula la eutanasia
(en 2002) y el caso Sampedro en Espafia
(de 1998, reverdecido por la pelicula “Mar
adentro”).

De los citados libros quiere destacar un
puiado. En su mayoria trabajos recopila-
torios de diversos autores con aspiraciéon
de deliberacién y debate. Algunos inclu-
yendo argumentos de ambas orillas como
el editado por Linda Emanuel®, o uno de
los muchos editados o con participacion
de Margaret Battin®. Otros buscando un
consenso o terreno coman, como el gene-
rado por un panel de consenso auspiciado
por la Universidad de Pennsylvania con
Arthur Caplan®. De interés para el tema del
SMA, por ser de los méas recientes, son el
libro de Foley y Hendin* y su réplica de
Quill y de nuevo Battin en la misma edito-
rial®, confrontandose con el libro.

De todos estos trabajos es meritorio el
capitulo 10 de la propia Linda Emanuel, “A
question of balance”, con el que cierra el
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libro editado en 1998%. La tabla 5 resume
los principales argumentos invocados en
el doble eje de “a favor” y “en contra” asi
como en el ambito de las consideraciones
“individuales” y en el de las consideracio-
nes “colectivas”, distincion también funda-
mental en este tema.

Veamos coémo resume la deliberacion
de cada argumento en funcién del “peso”
estimado de las “evidencias”.

ARGUMENTOS EN RELACION CON
LA MMA PONDERADOS POR LINDA
EMANUEL”

I. Consideraciones individuales

¢;Coémo nos guia la compasion?. El balan-
ce de la deliberacién sugiere que el argu-
mento tradicional pro-eutanasia sobre la
compasioén, si se acepta como valido en
principio, se aplica a una proporcién muy
pequeia de muertes.

JJustifica la compasién el matar?. El
balance de la deliberacién sugiere que
matar estd a veces justificado incluso en
las principales tradiciones monoteisticas,
pero la cuestion de si esta alguna vez justi-
ficado matar por compasién no se resuelve
por la légica exclusiva de estos argumen-
tos religiosos. En las circunstancias en las
que los cuidados paliativos pueden elimi-
nar el sufrimiento fisico, la miseria del
paciente se reduce a la inhabilidad de ele-
gir el SMA o la eutanasia sobre el coma
médicamente inducido. Este nivel de sufri-
miento no justifica, en opinién de Emanuel,
el matar por compasion.

¢;Son los actos y las omisiones moral-
mente diferentes?. El balance de la delibe-
racién sugiere que la distincién accion/
omision puede que no importe en algunas
circunstancias especificas, mas bien tedri-
cas, pero que en la mayoria de los casos la
distincion es moralmente relevante.

¢Es la MMA madas digna que la muerte
natural?. El balance de la deliberacion
sugiere que el argumento sobre la dignidad
parece prestarse a ambas posiciones (a
favor y en contra), a no ser que se refuerce
con argumentos que hagan a la muerte
natural o a la “intervenida” mejores por
otras razones independientes.
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¢;Cuédndo pueden el SMA o la eutanasia
honrar o violar la autonomia?. El balance
de la deliberaciéon sugiere que los argu-
mentos existentes sobre una autonomia
“fuerte” pueden no aplicarse bien al SMA y
a la eutanasia. Sin embargo, someterse al
control de otros tampoco es inevitable. Asi
como el SMA puede a menudo representar
pretensiones de imposiciones o complejas
situaciones de sometimiento mas que
reflejo de una autonomia real, dichos abu-
s0s no son inevitables.

RESUMEN: EI balance de la deliberacion
para los casos individuales sugiere las
siguientes conclusiones, siguiendo a Ema-
nuel:

— Lafuerza de los argumentos a favor del
SMA y de la eutanasia reside en que no
pretenden aplicarse (o no deben apli-
carse) mas que a unas pocas situacio-
nes bien definidas. En situaciones de
sufrimiento extremo de alguien que
estd muriéndose a chorros, la compa-
sion puede justificar la peticién de
MMA.

— Los argumentos contrarios son robus-
tos a la hora de establecer que las jus-
tificaciones de SMA y de eutanasia se
aplican a muy pocas situaciones, que la
distincién accién/omisién es a menudo
moralmente relevante, que matar es
habitualmente un mal moral, y que la
dignidad es posible incluso frente a un
gran sufrimiento y una gran dependen-
cia. Sin embargo, no puede establecer-
se mediante pruebas que el SMA y la
eutanasia sean siempre categéricamen-
te malos.

II. Consideraciones colectivas

JSon las decisiones sobre la muerte
médicamente asegurada meramente una
cuestion privada?. El balance de la delibe-
racion sugiere que la naturaleza profunda-
mente personal del proceso de morir no
impone una privacidad sin limites a las
decisiones sobre SMA o eutanasia.

¢;Debe la profesion médica asegurar la
muerte en alguna circunstancia?. El balance
de la deliberacion sugiere que los valores
de la medicina pueden definirse y aplicar-
se tanto para soportar como para oponer-
se al SMA y a la eutanasia. Una posicién
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Tabla 5. Argumentos a favor y en contra de la Muerte médicamente asistida (L. Emanuel, 1998)*.

Argumentos a Favor Argumentos en Contra
Consideraciones 1. La compasion guia estas 1. El dolor no es la principal
individuales practicas. motivacion; Unos cuidados
paliativos de calidad son
suficientes

2. Matar esta justificado en 2. Matar a un ser humano es
determinadas ocasiones. intrinsecamente un mal.

3. Ladignidad se asienta en la 3. Ladignidad se asienta en el
capacidad de ejercer control sufrimiento y en la humildad.
sobre la propia vida, evitando ser
una carga.

4. Las decisiones de actuar o 4. Las acciones no son moralmente
permanecer pasivo son equivalentes a las omisiones.
moralmente equivalentes.

5. La autodeterminacion y la 5. La autonomia se ha perdido y la
voluntariedad respaldan estas voluntariedad es virtualmente
practicas (autonomia) imposible en estas condiciones

de sufrimiento.
Consideraciones 6. Los asuntos privados deben 6. Las implicaciones de estas
sociales (colectivas) permanecer libres de practicas son materia publica.
interferencias.

7. Las profesiones deben estar al 7. Las profesiones tienen sus
servicio de la sociedad. valores independientes propios.
(compromiso de no-abandono) (integridad que se pone en

riesgo)

8. Latendencia legal es a apoyar la |8. La Constitucién no ampara un
regulacion de estas préacticas. “derecho a morir”

9. Lalegalizacion permite fijar 9. La pendiente resbaladiza sera
salvaguardas. peor con la legalizacion.

10. La politica de Holanda funciona 10. La politica de Holanda no es
adecuadamente. reproducible con garantias

adecuadas en Espana.

profesional apropiada puede determinarse
mediante la evaluacién del beneficio glo-
bal para el paciente y para la sociedad.

¢;Debe protegerse el SMA y la eutanasia
incluso si algunos los encuentran horren-
dos?. El balance de la deliberacion sugiere
que las constituciones en general (y la de
EE.UU. en particular) no se prestan bien a
la proteccion del SMA o de la eutanasia. En
EE.UU., sin embargo, pueden establecerse
protecciones mediante la voluntad popu-
lar en los estados.

/Cual es la mejor forma de protegerse
frente a la pendiente resbaladiza?. El balan-
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ce de la deliberacién indica que la preocu-
pacion sobre el deslizamiento por una pen-
diente resbaladiza, es universal, pero no
existen estudios empiricos (en 1998) que
nos permitan evaluar si la legalizacion del
SMS o de la eutanasia en EE.UU. podrian
reducir o aumentar los abusos. Una mejor
atencioén al final de la vida podria reducir
pretensiones desviadas para el uso de
dichas practicas.

/Qué revelan practicas de diferentes cul-
turas?. El balance de la deliberacion es difi-
cil de obtener a partir de estudios trans-
culturales, dado que la investigacion en
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ciencias sociales es escasa en este asunto.
El SMA puede probablemente sostenerse
en una sociedad civilizada estable, pero
una de las sociedades méas genocidas
incluy6 el SMA y la eutanasia en sus desa-
rrollos y actividades més tempranas. Una
politica incluyendo un SMA o una eutana-
sia legales que funcionara para EE.UU.
puede ser dificil de conseguir, al menos
por el momento, a pesar de que los resul-
tados de la experiencia de Oregén pueden
resultar utiles.

RESUMEN: El balance de la deliberacion
para las consideraciones colectivas sugiere
las siguientes conclusiones, siguiendo a
Emanuel:

- Las obligaciones de la profesion y el
mejor planteamiento legal al SMAy a la
eutanasia no pueden establecerse
hasta que haya mas estudios disponi-
bles empiricos, tedéricos y sociales.

— Las preocupaciones sobre los abusos y
los problemas de desarrollo de politi-
cas publicas sugieren que antes de
legalizar ampliamente el SMA o la euta-
nasia en los EE.UU., la sociedad debe
primero orientarse a ofrecer unos cui-
dados paliativos de calidad, planifica-
cion anticipada, y acceso generalizado
a la atencion médica, asi como a mejo-
rar el debate y ofrecer posibilidades
legislativas mas adecuadas.

Meritorio balance de la conocida médi-
co y bioeticista norteamericana. Yo intro-
duciria algunos matices, pero lo haremos

Tabla 6. EPICRISIS: ;Tti qué esperas? PREPARATE!.

con la presentacion del modelo de andlisis
en el apartado siguiente.

DIAGNOSTICO Y JUICIO ETICO

Encargarse de la realidad. Partamos de
un dato antropolégico y otro socioldgico. La
realidad antropolbgica que estudiara con
primura Lain es que el ser humano es un ser
sano, enfermable, enfermo, sanable y mor-
tal. La realidad de la humanidad es indiso-
ciable a la realidad del enfermar, del sufri-
miento, de la pérdida. Asimismo el ser
humano ademas de mortal es un ser moral,
y como en el caso de la mortalidad, no
puede no serlo. Es un ser que se pro-yecta.
Todos tenemos expectativas para nuestras
vidas. Expectativas y frustraciones. Miedos
y realidades efectivas de sufrimiento. Con la
gestion de nuestro cuerpo y la realidad de
enfermar hay tantas variadas estrategias de
afrontamiento casi como personas. Pero
hay rasgos culturales. Este es el dato socio-
logico. Los valores de la sociedad y de los
individuos que la componen se amalgaman
para dar un “humus” favorecedor o “emba-
rrador” de la vivencia de enfermar y sufrir.
Es muy grafica la imagen de la vida como un
tren que se dirige hacia el crepusculo
(Bayés eligiria un crepisculo en el verano
del circulo polar artico, por prolongado). Si
uno descarrila o se apea antes es logico que
haya una cierta vivencia trauméatica o de
frustracion de expectativas. Eso es lo que
nos puede suceder cuando enfermamos. Pri-
mero queremos que sea un paréntesis para

Es importante prepararse para la propia muerte, para la muerte de un familiar y amigo y para la
muerte de un paciente. Para ello podemos inspirarnos en Linda Emanuel®. Como Vicepresidenta
para asuntos éticos de la Asociaciéon Médica Americana particip6 varios afios en la promocion de
una formaci6n continuada de calidad sobre el final de la vida, lo que continua haciendo dirigien-
do proyectos como EPEC™: Education in Palliative and End-of-Life Care.

Para prepararse para la propia muerte o la muerte de un familiar o amigo:
1) Adopta un enfoque con un propésito: preparar el legado que quieres dejar a tu paso por

esta vida.

2) Haz cierta planificacion anticipada. Para ello remito a mi trabajo Esperar lo mejor, prepa-

randose para lo peor°.

3) Realiza algunas averiguaciones practicasy algunos arreglos, sobre la mejor atencién sani-

taria disponible.

4) Reflexiona de nuevo: ajusta tus planes segln sea preciso.

Asi sea.
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seguir con nuestra vida. Jovell habla de la
diferencia de estar enfermo que seria como
un paréntesis y ser enfermo. Esto es ya un
modo de afrontar la vida “estando” enfermo,
por tanto, reajustando expectativas, funcio-
nalidad, relaciones, autonomia, etc. Es 16gi-
co que sea critico el momento en el que la
vida estd en jaque, pues se produce un
potencial desequilibrio entre la biografia
proyectada y la patobiografia. La realidad de
enfermar pasa a condicionar los proyectos,
maés cuando se abre el abismo de la mortali-
dad. Y esto sucede de modos diversos,
segln la expectativa sea transitar en una u
otra trayectoria de las que hemos presenta-
do o de los modos que divulgd magistral-
mente Nuland sobre como morimos*. Lo
que no deja de producirme perplejidad es
como la asistencia sanitaria es capaz de
desenvolverse con tanta frecuencia ignoran-
do la realidad de sufrimiento de la persona
que introducen las alteraciones somaticas o
patologicas. Como somos capaces de encar-
garnos de la patologia pero ignorar la pato-
biografia y la alteracion de los proyectos. Es
fundamental transformar nuestros sistemas
sanitarios en comparieros de estos caminos
vitales que recorre cada paciente y no en
meros mecanicos de cuerpos. Y esto se
puede hacer desde una no-directividad,
desde la promocion de la autonomia. No
hace falta ser ni paternalistas ni desapega-
dos. Algo parecido esperamos del sistema
escolar. Que transmita conocimientos, si.
Pero que forme en valores, que apoye el
desarrollo y la maduracién. ;Cudles son los
valores que puede transmitir la asistencia
sanitaria? ;Cuales sus fines? Sobre esto
podemos revisitar a autores como Eric Cas-
sell, Dan Callahan, Francesc Borrell 6 Ramén
Bayés. El primero, Cassel destacando la
naturaleza del sufrimiento como realidad
béasica de interrelacién®™ y de actividad
sanitaria. Callahan profundizando sobre las
“vidas realizadas”, sobre la necesidad de
apostar por el fin de la medicina que no es el
tipico de combatir la enfermedad, sino ayu-
dar a morir en paz (humanamente)”. Y con
él el gran proyecto de los fines de la medici-
na del Hastings Center®. Borrell plantea la
necesidad de comprometerse con el sufri-
miento desde la auténtica empatia, y deste-
rrar nuestros frecuentes comportamientos
dispéaticos®. Y Bayés, ya hemos presentado
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en la figura 6 el modelo de intervencién en la
realidad de sufrimiento en torno al final de
la vida®.

Pues bien, todos estos elementos
(entre otros muchos) los podemos conci-
tar en la AHFV, pudiendo explicar la tra-
yectoria “evolutiva” “en embudo” que
hemos vislumbrado en los datos empiricos
acumulados de Holanda y Oregbén o en
diversas publicaciones al respecto. Es en
este contexto de la AHFV, por tanto, en el
que se debe insertar el andlisis de la MMA,
como reflejamos graficamente en la figura
7. A eso aludiamos con el desafio o linea de
trabajo 1 (ars moriendi), o en el 5 (relaciéon
clinica), o en el 6 (relacién de ayuda), o en
el 7 (afrontar) o en el 9 (trayectorias).

Ahora a la vista del grafico de la figura
7y de la “evolucién” de los procesos pato-
biogréficos, se puede colegir una cierta
distribuciéon de la economia de nuestras
energias morales. Incluso para gestionar la
pluralidad y el desacuerdo. En este senti-
do, la intervencién bio-psico-socio-emo-
cional junto con el ajuste organizativo y de
“servicios” a la realidad personalizada
dentro de los procesos de grandes trayec-
torias de enfermedad se constituye en una
de las grandes responsabilidades morales
de nuestro sistema. No podemos estar
siempre gestionando crisis, ni situaciones
marginales (en el sentido econdmico).
También tenemos que aspirar a prevenir
las crisis, capacitarnos, prepararnos para
afrontarlas. La intervencién preventiva
sobre el sufrimiento en el final de la vida es
una estrategia de ética preventiva de pri-
mer orden. Sin perder de vista que no todo
el sufrimiento es evitable, por supuesto.
Los pacientes, los familiares, los profesio-
nales nos conjuramos para atender a una
persona que sufre ante unas amenazas fisi-
cas y psicoldgicas que le generan impoten-
cia. Perseguimos escuchar y acoger incon-
dicionalmente, siendo congruentes entre
lo que pensamos, sentimos y expresamos.
Acompaiar, ayudar a identificar recursos,
disminuir amenazas, generar satisfactores,
todo eso son elementos relevantes para
trabajar el sufrimiento al final de la vida.

Pero en la evolucién patobiografica las
cosas pueden no ir bien. Pueden producir-
se sintomas de alerta: jsufro! jtengo miedo!
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Figura 6. Sufrimiento y final de la vida: un modelo de intervencién bio-psico-socio-emocional (Bayés y

COL 1996, 200328, 20062b)

jno quiero morirme! jme siento morir! jme
quiero morir!. Los datos empiricos de Ore-
gon y Holanda apuntan a que de las perso-
nas con la vida en jaque, en torno a un 20%
se “quejan” y exploran la situacion.

La respuesta coherente a esta sefal, a
esta alerta, a este testigo marcador de un
sufrimiento desajustado no es un cinico
“sea”. Es la exploracion. La revisiones de
nuestras intervenciones, el repaso de
nuestra evaluaciéon de la situacién, la pro-
fundizacién sobre los miedos (a perder el
control, a sentir dolor, a ser una carga, a
perder la dignidad, a ser abandonado, etc.)
o sobre las causas de sufrimiento (psicol6-
gicas, sociales, fisicas, espirituales).

Una gran cantidad de pacientes en esta
situacion podran ver aliviada su situacion.
Pero persistird un grupo mas pequeiio,
entre un 2 y un 7% segtn datos de Oreg6n u
Holanda respectivamente, que no sobrelle-
van su situaciéon, que cristalizan una
demanda consistente en el tiempo. Pacien-
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tes que demandan un “plan B”. ;Qué res-
puesta dar a estas situaciones? Como antes,
la exploracioén y la reevaluacion. El repaso
de alternativas disponibles para limitar el
esfuerzo terapéutico o tratar enérgicamen-
te sintomas refractarios, dar una atencion
integral tipica de los cuidados de soporte y
paliativos. De este modo, se reubicaran casi
% partes del grupo anterior.

Ahora bien, persistira una minoria,
entre un 0,5% (Oregbén) y un 2-3% (Holan-
da) de todos aquellos con la vida en jaque
que no se conformaran, pues el plan B no
les habra solucionado un sufrimiento into-
lerable para ellos. Demandaran un “plan C”
(aunque muchos les bastara con saber que
lo tienen accesible, por si acaso). Este es el
momento caracteristico de la MMA. Y aqui
se artefacto la atencién sanitaria con el
debate social sobre lo que son minimos y
maximos. Sobre la posibilidad de regular
estas situaciones estableciendo soélidas
salvaguardas que eviten abusos malinten-
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La muerte médicamente aSiStida Bayés, Arranz, Barbero y Barreto (1996)

en el contexto del proceso de

Sufrimiento y final de la vida:
un modelo de intervencion bio-psico socio emocional
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Figura 7. La muerte médicamente asistida en el contexto del proceso de morir humanizado (com-
puesto por Judez, 2007).

cionados y malos usos bienintencionados.
Es decir, fijando “barandillas” y pasamanos
que conviertan la pendiente deslizante en
una escalera con paradas y limites, con
lineas morales. En los dltimos afos el
debate es doéonde se pueden establecer
esas lineas morales, donde se pueden alzar
las barandillas de manera segura. En los
altimos afos, diversos trabajos colectivos
y articulos lanzan sus propuestas al deba-
te social para fijar las barandillas en uno u
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otro lugar. Menci6én sucinta a estas alter-
nativas se hara en la seccion de terapias
alternativas. Ahora voy a presentar mi
terapéutica.

TERAPEUTICA, CUIDADOS Y
PREVENCION

Cargar con la realidad. Como se ve cla-
ramente por lo dicho hasta ahora y en la
figura 7, en mi opinioén no se puede plante-
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ar la obra de las “barandillas” fuera del
contexto de la reforma mas general de la
casa. Es preciso reformar la atenciéon al
final de la vida para desplegar una AHFV.
Lo deciamos con Lynn, con Callahan, con
Bayés. Otra reflexion auspiciada por el
Hastings Center concluia sobre las dificul-
tades en mejorar la atencién al final de la
vida: jpor qué, tras mas de 20 afos y un
sinfin de recursos, esta resultando tan difi-
cil?®, Porque, entre otras cosas hace falta
un reenfoque cultural.

Los individuos, como las sociedades
tenemos unas energias morales y unos
recursos limitados. Es bueno que dedique-
mos parte de esas energias, dado que vivi-
mos en sociedad y en sociedad plural, a
justificarnos nuestras propuestas de vida
buena y a establecer unos minimos y pro-
ponernos diversos maximos. Hace algo
mas de un par de afios escribia sobre
“tomarnos el final de la vida en serio”™*. Y
esbozaba algo asi como un “Plan Integral
de Atencién de Calidad en el Final de la
Vida”. No sé lo que daran de si las ENS que
antes hemos mencionado. Pero no debe-
rian andar muy lejos de estas ideas. Vea-
moslas:

1. Analizar de un modo publico y transpa-
rente las prioridades de gestion y orga-
nizacion de recursos destinados a
mejorar la calidad de la atencién al
final de la vida (geriatria, socio-sanita-
ria, cuidados agudos y crénicos, cuida-
dos paliativos, fines de la medicina), a
modo de “Libro Blanco sobre el Final
de la Vida”;

2. Explicitar la necesidad profesional de
formacién continua en habilidades de
comunicacién, counselling y entrevista
clinica formales, asi como en la delibe-
racion de aspectos morales para una
asistencia sanitaria mas integral y cen-
trada en el paciente, y traducirla en
programas concretos desde el pregra-
do, formacién especializada y forma-
cion continua;

3. Protocolizar mediante trabajo de profe-
sionales, servicios, comités o comisio-
nes, grupos de trabajo, organizaciones
colegiales, sociedades cientificas, etc.,
aquellos procedimientos especialmen-
te complejos o probleméaticos de mane-
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ra documentada, contextualizada y rea-
lista, y garantizar la difusién y ejecu-
ciéon de dichos protocolos una vez
generados, mediante procesos de
mejora de calidad (continua y total);

Incorporar en la rutina asistencial de
profesionales y organizaciones, retroa-
limentando el conocimiento obtenido
con 1), 2) y 3) seglin se vaya generan-
do, procedimientos de obtencién de
informacion, explicitacion de valores y
preferencias, manejo emocional del
sufrimiento, facilitacion de procesos de
toma de decision entre profesionales,
familiares y pacientes, y documenta-
ciébn completa escrita del proceso
seguido (planificacion anticipada de
las decisiones sanitarias):

Fomentar las iniciativas de investiga-
cion y publicacion de trabajos relacio-
nados con aspectos éticos, relaciona-
les, psicologicos, organizativos y de
gestion, insertos o complementando
los trabajos clinicos en temas relacio-
nados con el final de la vida en las
areas mencionadas de anélisis (1), for-
macioéon (2), protocolizaciéon (3), imple-
mentacién clinica-organizativa (4).

Fomentar las iniciativas de debate
puablico y difusién, basadas tanto mas
en el conocimiento generado por expe-
riencias de 1) a 5), que por experien-
cias personales individuales o de
“expertos” mas o menos fragmentarias.

No esperar de la legislacion que resuel-
va la conflictividad moral o la compleji-
dad organizativa o asistencial, ni cada
caso individual. Desarrollar legislacién
que articule minimos cuidadosamente
establecidos y procedimientos de sal-
vaguarda que eviten abusos y ofrezcan
garantias de control, en temas amplia-
mente debatidos y aceptados social-
mente. Aqui tienen cabida Comisiones
Asesoras para monitorizar y detectar
areas socialmente problemaéticas y
retroalimentar iniciativas del tipo 1) a
6), no como fines en si mismas.

No esperar de los jueces que resuelvan
a priorilos conflictos. La justicia, por lo
general, actGa a posteriori. Y ofrece
tanto mas seguridad cuanto se articula

155



J. Jidez

en torno a los puntos anteriores desa-
rrollados del modo maés sélido posible.

Creo que esto es necesario en el orden
de las consideraciones colectivas para un
sistema que se plantea hacer “reformas en
casa”. Aunque hay coincidencia formal con
muchos de los analistas de este problema
moral, en la préctica la prueba del nueve,
como en gestion de donde tenemos nues-
tra energias es “si hay presupuesto”
(recursos) y si le dedicamos tiempo (prio-
ridades). En este sentido, no entiendo el
permanente atizar el debate moral sobre la
MMA. Como Linda Emanuel o Ramoén
Bayés, me parece un debate equivocado,
desenfocado, cuando tenemos la gran
reforma de la casa por hacer. En las torres
de Hanoi uno no puede desplazar un circu-
lo grande sobre otro mas pequefo. Los
movimientos tienen su orden. En el orden
social, las cosas en Espafia para mi andan
en este punto. A eso me referia hace 10
anos con la linea de trabajo 3 (no empezar
la casa por el tejado). Recursos y prioridad
méximas a la reforma de la atencion al final
de la vida en las claves que hemos dado.

Por supuesto, eso no paraliza la delibe-
raciébn sobre temas menos prioritarios,
como seria para mi el de la MMA. Aclarado
este contexto y centrado el tema, atenién-
donos al debate de la MMA, afladamos algtn
matiz diferencial respecto al andlisis de
Linda Emanuel que resumiamos. Cada vez
veo mas claro que es pertinente diferenciar
entre SMA y eutanasia en cuanto a sus posi-
bilidades de regulacion y a sus posibles sal-
vaguardas, y por tanto, de algin modo, res-
pecto a sus “bondades”. En este sentido
entiendo mas el modelo de Oregén que el de
Holanda. La razén fundamental para hacer
una diferenciacion clara es la capacidad de
reversibilidad o de control en manos del
paciente. Me refiero al fenémeno del “dinero
bajo el colchén”, a la tranquilidad de saber
que tiene uno control sobre una situacion
generadora de sufrimiento hasta el punto de
desear morirse antes que seguir viviendo y
demandar ayuda. Los datos de la figura 1
son para mi elocuentes y poco subrayados:
un consistente nimero de personas que
teniendo su prescripciéon no la utiliza y muere
de su enfermedad subyacente. Este control
altimo, encaja con el proceso evolutivo que
hemos descrito. Basta saber que uno tiene
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un plan C para poder ir sobrellevando el
plan B. Y esta diferencia es tan poderosa
para mi que permite inclinarse preferente-
mente por el SMA frente a la eutanasia, caso
de aceptar su regulacion social como altimo
recurso, si se dieran en algin momento las
condiciones de madurez social correspon-
dientes.

Una dltima consideracion en el plano de
los casos individuales. Aqui toda la com-
prension humana. Es un terreno de maxi-
mos, de valores de indudable trasfondo cul-
tural ;Qué hace que Delibes considere que
da “su vida por vivida” en el crepasculo de
sus dias? jPor qué Morrie, el Profesor de
Mitch Albom puede afrontar su vida en
jaque con tanta humanidad y serenidad*?.
(A qué se refiere Callahan con las “vida rea-
lizada” (life fulfilled)? ;Por qué habla Gracia
de “morir a tiempo™* o de las dificultades de
“salir de la vida™*? ;Y Ogando y Garcia de
“morir con propiedad”*? Nada mas personal
que enfermar y afrontar el proceso de morir.
Pero nada tan universal y humano a su vez.

A mi me gustaria un sistema sanitario
que previniera las crisis y que educara o al
menos brindara oportunidades de acompa-
sar la vida proyectada a la patobiografia, un
sistema sanitario que no sélo atendiera al
cuerpo enfermo, sino que escuchara, habla-
ra, hiciera repensar y acompainara al enfer-
mo y sus familiares (planificaciéon anticipa-
da) en su viaje hacia el crepisculo. Un
sistema que sin abdicar de sus esfuerzos
por retrasar la llegada a la estacién final
(lucha por combatir la enfermedad y pro-
longar la vida), acompaia el trayecto final
de manera integral y al ritmo del paciente y
sus familiares, ofreciéndoles oportunidades.
(ayuda a morir humanamente en paz)

Por tanto, mi terapéutica basica sobre
el manejo de la MMA es primero, preventi-
va. En segundo lugar, poco centrada en la
MMA en si. Mas bien centrada en el sufri-
miento en el final de la vida. Por dltimo,
mas atenta a las posibilidades del SMA que
de la eutanasia, de una transitividad sin
paliativos.

TERAPIAS ALTERNATIVAS

Pero no todos comparten este analisis.
Existen terapias alternativas. Otras justifica-
ciones para ubicar las “barandillas” en otro
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lugar, o para destinar los esfuerzos morales
de la sociedad. Mas aca o mas alla.

Recientemente se ha producido un
cierto reavivamiento del debate sobre este
tema, con los planes que deshoja el nuevo
ministro Bernat Soria sobre la oportunidad
de regular o no la eutanasia. Antes con la
pelicula Mar Adentro sobre Ramén Sampe-
dro. Diversas instituciones han realizado
documentos al respecto**, compartiendo
sus reflexiones, y diversos autores lanzan
sus propuestas para gestionar la economia
del desacuerdo moral®. Con muchas de
esas propuestas estoy seguro que coinci-
dimos en la necesidad de la “reforma de la
casa” y que tenemos pequeiias discrepan-
cias sobre si seria prudente fijar aqui o alli
la “barandilla moral™* *4,

PRONOSTICO

Si somos timoratos en las ENS y en la
implantacién de los paliativos... Si somos
cicateros en la apuesta por la humaniza-
cion del sufrimiento en el final de la vida...
Si los medios solo nos ponen realidades
marginales sin trabajar por las sustantivas
que afectan de modo casi universal... Si
arrebatamos el orden de nuestra medidas,
alterando el proceso evolutivo habitual...
El pronéstico serd reservado para este
debate clasico y tragico.

Ahora bien, si nos hacemos cargo de la
realidad, nos encargamos de ella y carga-
mos con ella, el pronodstico de este debate,
dejara de ser reservado. Reitero y matizo
lo escrito hace dos afos®‘, como colofén y
cuaderno de ruta para trabajar juntos.

1. Todo debate sobre las formas de asis-
tencia al morir debe situarse en el con-
texto adecuado de la atencion al final
de la vida. En este sentido, una primera
afirmaciéon béasica debe subrayar que
los objetivos de la medicina no sélo
incluyen la curaciéon cuando ésta es
posible (las menos de las veces), sino
el alivio del sufrimiento y ayuda al
“bien morir” siempre, con el mayor
apoyo, confort y significado posibles.

2. El estandar de tratamiento para
pacientes con enfermedades avanza-
das y progresivas para los cuales el
pronéstico es limitado y el objetivo
principal de la atencion sanitaria es la
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calidad de vida, es el de los cuidados
paliativos exhaustivos e interdiscipli-
nares y la intervencién preventiva o
de alivio del sufrimiento al final de la
vida, en un contexto de relaciones cli-
nicas significativas que integren al
paciente, su familia y los profesiona-
les sanitarios. Los cuidados paliativos
y la intervencién bio-psico-socio-emo-
cional pueden aliviar la gran mayoria
de los sufrimientos del proceso del
morir y deben ser el estandar previo a
maximizar en cualquier sistema sani-
tario riguroso. El acceso limitado a
estos recursos es la principal priori-
dad a mejorar de la atencion al final
de la vida.

Toda relacién clinica, pero especial-
mente aquella que incorpora decisio-
nes en la altima etapa de la vida debe
incorporar por parte del profesional
la explicita formacién y aplicacién de
conocimientos, habilidades y actitu-
des propios de la buena comunica-
cién asistencial, asi como de la incor-
poracion de emociones, valores
morales y preferencias del paciente
de acuerdo a su realidad clinica y a su
entorno. No hacerlo supone una prac-
tica negligente.

Todo médico debe permanecer com-
prometido con el buen cuidado de los
enfermos terminales a lo largo del
proceso del morir (no abandono),
pero no se le puede solicitar actuar
contra sus valores fundamentales
(objecion de conciencia). En la rela-
cién con enfermedades terminales o
criticas los profesionales deben
manejar mejor el elemento de pronos-
tico al servicio de una relacién clinica
centrada en la situacién del paciente,
los valores de éste y el contexto clini-
co teniendo en cuenta su trayectoria
de enfermedad, combinando el mante-
nimiento de la esperanza (esperar lo
mejor...) junto a la preparacién para
un posible desenlace fatal (... prepa-
randose para lo pero) en una situa-
cibn que amenaza la expectativa de
vida o la vida misma del paciente.

El manejo deficiente del dolor (y otros
sintomas) es inadmisible. La buena
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practica clinica exige el mejor manejo
posible del dolor (y otros sintomas).
Una “mala muerte” es, también para los
profesionales, una situacion prioritaria
de urgencia a intentar modificar.

Los pacientes tienen el derecho a
rechazar tratamientos no queridos o a
interrumpir los ya iniciados. En princi-
pio, esto incluye todo tratamiento
“indicable”. Con todo conviene explici-
tar el alcance de este derecho para el
paciente y para su “representante”,
especialmente si hubiera elementos
controvertidos socialmente.

Las solicitudes de asistencia a la
muerte (por cualquiera de sus
medios) deben ser exploradas en pro-
fundidad a la bisqueda de la identifi-
cacién de los problemas subyacentes
y de las alternativas aceptables, que
se encuentran en la inmensa mayoria
de los casos. Los datos empiricos
muestran que si se interesan por esta
posibilidad hasta el 20% de las perso-
nas que se ven afrontando el final de
sus vidas, cuando se explora y atien-
de integralmente este “sintoma” como
una alerta, so6lo cristaliza como
“demanda” en una pequeila parte de
esas personas (entre un 2 y un 7%).
Hasta aqui el camino es practicamen-
te universalmente compartido.

Existe una reducida minoria de casos
(probablemente menos del 1%) que
tras agotar alternativas aceptables
(para el paciente) no se manejan ade-
cuadamente ni con los mejores cuida-
dos paliativos. En este contexto el
manejo de la “sedacion paliativa”, que
puede ser terminal, debe plantearse,
como cualquier otra indicacién médi-
ca, de manera rigurosa, abierta y
documentada. Asimismo, debe explo-
rarse la opcion de altimo recurso
defendida por algunos que supone el
rechazo por parte del paciente de la
nutriciéon e hidratacién, por ser una
opcion reversible, que no produce
mucho sufrimiento en situaciones de
enfermedades avanzadas y que deja el
control en el paciente. Hay que extre-
mar la eventualidad de que resulte

10.

11.

12.

cruel, coactiva o una forma de aban-
dono.

En un contexto de excepcionalidad
similar se ha planteado inicialmente la
consideraciéon de opciones de “Gltimo
recurso” como el SMA (conceptual y
practicamente menos susceptible de
abusos que la eutanasia).

Los datos empiricos de Oregdn pare-
cen establecer una tendencia mante-
nida (y por otra parte légica a la vista
de lo sefialado en el punto 7) entre
aquellos que consideran la opcién del
SMA (algo inferior a un 20%), los que
concretan su peticién (un 2%, 1 de
cada 10 de los que lo consideran), los
que culminan el proceso tras la peti-
cion (<0,5%) y aquellos que tras reci-
bir la prescripcion la utilizan (<0,1%, 1
de cada 1.000 enfermos en situacion
terminal). En estos tltimos, residua-
les, casos, suele haber factores deter-
minantes relativos a la (auto-) percep-
cibn de autonomia, control vy
“dignidad”, y ni el dolor, ni la depre-
sion parecen ya factores criticos
(como si parecen serlo en el punto 7).
Asimismo, este efecto “dinero bajo el
colchéon” sugiere que el SMA, con
todo, parece mas susceptible de con-
trol publico, mediante salvaguardas
consistentes, que la eutanasia. Pues
aunque se trata de un actuacién pro-
fesional (transitiva) que aporta
medios, el hecho de que haya cerca
de un tercio de personas que dispo-
niendo de ellos no los utilicen, permi-
te sugerir que el SMA cuenta con este
mecanismo de “valvula de escape” del
que carece la eutanasia en una acciéon
directa transitiva e irrevocable de eli-
minacién de la vida de otro.

A pesar de la prohibicién casi univer-
sal, en todas las sociedades (al menos
occidentales) se invoca que el SMA y/o
la eutanasia se solicitan y se practican
de manera oculta y dificil de explorar.
Los datos empiricos fiables son esca-
sos, salvo excepciones.

La opinion publica (jy profesional?)
esta profundamente dividida en este
debate (sobre todo en el nivel de los
principios genéricos). Sin embargo, los
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datos empiricos permiten cierta con-
vergencia de posiciones, reforzada por
la experiencia de Oreg6n y los Gltimos
datos de Holanda con un descenso
entre las opciones de MMA ante el sur-
gimiento de la sedaci6én paliativa como
alternativa.

13. Aunque fuera justificable el SMA en cir-
cunstancias excepcionales, y preferible
a la eutanasia, por su mayor controla-
bilidad y reversibilidad, esto no implica
necesariamente que deba establecerse
y sancionarse como “norma publica”.

14. Las politicas publicas se gestionan
también a partir de la economia del
desacuerdo moral y de las priorida-
des a las que dedicar energias mora-
les y recursos. Morimos como Vvivi-
mos en una red de complejas
relaciones. Ahi es donde nos jugamos
la dignidad del morir, mucho méas que
en los litigios o en las legislaciones.
No hay atajo para esto. En la “regula-
cion de la ayuda al morir” el esfuerzo
béasico es cultural. Las energias socia-
les y profesionales sobre todo deben
encaminarse hacia una renovada
“organizaciéon de la asistencia al
morir” que, lejos de desgajarnos de
nuestras relaciones, las refuerce. Que
mas alla de darle dignidad al morir,
apuesten por facilitar “vivirlo” huma-
namente, en la medida que sea posi-
ble, atendiendo a la dimensién bio-
psico-socio-emocional (y espiritual).

15. En el plano de lo individual desear morir
antes que seguir viviendo es un drama
que exige movilizar el esfuerzo moral de
todos y cada uno, segin la responsabili-
dad correspondiente. Y en el plano
social no dar salida abierta a esas situa-
ciones muy excepcionales puede ser una
tragedia. Pero el esfuerzo social basico
no esta al final, en abrir o no una puerta,
o en abrir dos, o una ventana para unos
pocos. El esfuerzo cultural, social, orga-
nizativo, profesional e individual del que
nos beneficiaremos todos estd mucho
antes, cambiando nuestro paradigma de
atencion, en especial, al final de la vida.
Aunque la muerte es inevitable, morir
malamente no lo deberia ser tanto.
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