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XIl CONGRESO NACIONAL DE DERECHO SANITARIO

“Criterios Juridicos ante los cuidados paliativos y las instrucciones previas"

“EUTANASIA Y OBSTINACION TERAPEUTICA”

Dr. D. Francesc Abel y Fabr e
Presidente del Instituto Borja de Bioética

Introduccion

Agradezco al Comité organizador de la Asociacion Espafiola de Derecho Sanitario y de manera especial a su Presidente, Ricardo de Lorenzo, la
invitacién a participar en esta Mesa, de la que me gustaria extraer una respuesta a la pregunta sobre si la bioética en Espafia se halla en una fase de
encuentro o desencuentro con el Derecho vigente y la posible apertura en el didlogo, por cuantos se sienten involucrados con los problemas que nos
plantea la sociedad. Sociedad que se define como plural, donde coexisten concepciones ancladas en tradiciones éticas y juridicas en las que el analisis
conceptual se resiste a todo cambio. Esta resistencia parece obedecer al temor mas que al animo de profundizar en un analisis critico tanto ético como
juridico. Es comprensible, sin embargo que algunos progresos cientificos y, entre ellos los que corresponden al campo de la biologia, especialmente
relacionados con el inicio y el final de la vida humana, sean percibidos solamente como peligros. No podemos dudar que la complejidad de los
problemas que se plantean pueden cuestionar valores fuertemente asumidos por algunos sectores sociales, que necesitan absolutos éticos y juridicos
para preservarla paz y el orden social.

Mi contribucién se va a limitar a profundizar, desde mi experiencia, en tres cuestiones que formulé hace ya muchos afios y que, a mi parecer, no ha
recibido todavia una respuesta suficientemente satisfactoria, ni en el terreno médico, ni en el de la teologia moral. En ambas disciplinas sigue imperando
un cierto dogmatismo, resistente a todo cambio. Ruego que mi intervencién sea recibida como una reflexién en voz alta.

Las preguntas son: ;Hay que esperar a que los factores bioquimicos determinen el tiempo y la manera del fatal desenlace? ;No puede el hombre, en
ningun caso, acelerar el curso de una enfermedad que indefectiblemente conducira a la muerte en breve tiempo (dias, meses)?; Existen circunstancias
en las que esta accion cae bajo el llamado dominio util del creyente (o no creyente), borrandose la distincién substantiva entre actos de omisién y de
comisién, entre dejar que el paciente muera y acelerar el proceso de morir?.

A estas cuestiones habria que afiadir otra de caracter apologético: ¢Hasta qué punto el argumento de la pendiente resbaladiza resulta convincente? Este
argumento también se denomina del domind, o peligro de abrir una brecha ética y juridica. Doy por sentado que existe una diferencia fundamental entre
legalizar la eutanasia y despenalizarla en determinados supuestos.

No deseando crear una incomoda sensacion de suspense contesto a la primera pregunta con un rotundo “No!”, con la que tendrian que coincidir todos
los que se sienten llamados a la filosofia y practica de los cuidados paliativos. A la segunda pregunta mi respuesta tentativa es que “Si”, cuando el
paciente padece una lenta agonia como resultado de un tratamiento distanasico "de facto". Me gustaria poder articular correctamente una respuesta que
no creara violencia a la tradicion de la Iglesia, y sea mas bien una ayuda para una fecunda reflexion teolédgica. A la tercera pregunta mi respuesta es:
creo que si desde la perspectiva ética, aunque no lo tengo claro desde la perspectiva juridica.

El subtitulo que he elegido para mi presentacién es el resultado de un documento: “Obstinacion Terapéutica” de la Real Academia de Medicina de
Catalufia (RAMC), cuyo presidente, eminente oncélogo, el Dr. Jordi Sans Sabrafen (q.e.p.d.), y yo mismo, trabajamos concienzudamente. Lo dimos por
finalizado el primero de abril del afio pasado. La prematura muerte del Dr. Jordi Sans y los problemas derivados de la constitucién de una nueva junta en
la RAMC, demoraron su presentacion hasta el 28 de junio de este afio 2005.

Desearia subrayar en esta parte de mi presentacion algunos puntos que dieron origen al documento citado.

Consideramos que el problema que preocupa mas en nuestra sociedad, en relaciéon a las enfermedades irreversibles o terminales, es la eutanasia
activa. Aceptemos de momento, una definicién causar deliberadamente la muerte de un enfermo que se pronostica muy temprana- enfermedad
avanzada. en situacién terminal, con la finalidad de acortar sus sufrimientos.

Que el dolor y el sufrimiento, indebidamente tratado (por incompetencia o inaccesibilidad a los cuidados paliativos, imprudente uso farmacolégico ) es
una de las causas por las que se pide la eutanasia.

Que la distanasia, muerte dificil, angustiosa, o que se prolonga, término académico contrario al de eutanasia, tiene como principales protagonistas a un
importante numero de médicos.

Consideramos que la conducta distanasica, contraria a una conducta profesional médica éticamente aceptable. es una de las razones por las cuales
algunos pacientes, y ciudadanos, en general , piden la aceptacion de eutanasia activa o por lo menos su despenalizacién, en casos muy concretos. Es
importante dada la frecuencia de conductas distanasicas- especialmente centros hospitalarios, conocer los mas importantes factores causales.

I. 1. Factores causales de la conducta distanasica

Basicamente los factores causales de la conducta distanasica, (periodisticamente encarnizamiento o ensafiamiento terapéutico), son los siguientes:

Convencimiento acritico de algunos médicos de que la vida meramente biolégica es un bien por el que se ha de luchar al margen de consideraciones
sobre la calidad de vida y que por esta razén se han de utilizar todas las posibilidades que |a técnica ofrece para conservarla

Adopcion de medidas terapéuticas que contemplan mas los aspectos cientificos de la enfermedad que al enfermo, aun cuando esté afectado de un
proceso irreversible.

Ignorancia o desprecio al derecho del paciente —representantes legales y familia- a rechazar en nombre del paciente el inicio o continuacién de
tratamientos médicos que prolongan el sufrimiento del paciente critico o la agonia del paciente terminal.

Angustia del médico ante el fracaso terapéutico y resistencia en aceptar la muerte del paciente. La dificultad del prondstico, la experiencia del médico,
las circunstancias del paciente (edad, prestigio, responsabilidad familiar, social o politica, etc.), pueden alimentar, por un tiempo excesivo, la ilusién de
que la evolucion del proceso que conduce a la muerte, se detendra o cambiara de sentido, mejorando el prondstico.

Consideramos como factores predisponentes a conductas y actitudes distanasicas la exigencia de familiares que exigen se actie con todo el arsenal
terapéutico a nuestro alcance para salvar la vida del paciente; la falta de comunicacién entre el equipo asistencial y la familia en relacion a los deseos del
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paciente expresados antes de que quedara inconsciente; juventud del paciente y circunstancias que hacen particularmente dificil establecer un
prondstico, sea de supervivencia sea de calidad de vida.

I. 2. Cuidados Paliativos

He seguido con interés la evolucion de los cuidados paliativos desde que la enfermera Cicely Saunders , inaugurara el Saint Christopher’s Hospice en
Syndenham (Londres); la evolucién en los afios 80 con la creaciéon de unidades de paliativos en los hospitales generales, la aplicacién de la filosofia por
parte de equipos de cuidados a domicilio, equipos de soporte, hospitales de dia. En noviembre de 1987, ante la complejidad de los cuidados al enfermo
terminal, sus costes y escasez de médicos formados para proporcionarlos, el “Royal College of Physicians” cre6 una nueva subespecialidad de medicina
interna: la medicina paliativa y posteriormente el “Committee on Higher Medical Training" aprobé un programa formativo en medicina paliativa. En este
mismo afio comenzé a publicarse el “Journal on Palliative Medicine” y la Asociacién que dara origen a la Asociacion de Medicina Paliativa. En Espafia
los cuidados paliativos entraron en escena de la mano del Dr. Xavier-Gémez Batiste, quien con la ayuda de colaboradores que habian hecho un periodo
de residencia en el hospital pionero de la Gran Bretafia, consiguieron, en pocos afios, alinearse con los mejores de Europa. No sélo eso, sino que
crearon un modelo de atencién al enfermo terminal, imitado por diversas unidades de paliativos europeas.

Soy consciente también que la excelencia en la atencién a los enfermos terminales y moribundos se ha logrado en pocos centros y unidades, por la
escasez de medios, de profesionales bien formados en cuidados paliativos, y por la indiferencia de las Facultades de Medicina por todo lo que no entra
en el capitulo de la atencion sanitaria considerada académica

Como resultado el énfasis en algunas unidades de paliativos se pone en la atencién farmacoldégica y menos o bastante menos en la informacién al
paciente, en la atencion a la familia, y menos, todavia, en la atencién al personal que cuida al enfermo terminal.

Por otra parte, en la teologia moral catélica se han hecho pocos intentos de actualizacion de las normas morales, Observamos que muchos médicos
tranquilamente asumen como deber propio no ya la obstinacion terapéutica sino la tortura famacolégica, ignorando tranquilamente los casos que
deberian parar todo tratamiento indtil o futil, justificando su ceguera voluntaria en la doctrina de la Iglesia, mal asimilada. A estos se dirige principalmente
el documento de la RAMC, cuyas recomendaciones veremos enseguida.

Precisaré, antes, lo que quiero indicar al afirmar que muchos médicos creen interpretar correctamente la doctrina de la Iglesia sobre medios ordinarios y
extraordinarios, proporcionados y desproporcionados, que indican deberes, y limites, al aplicarlos solamente en el sentido de practica habitual , corriente
o poco corriente. Esta aplicacién, que puede estar de acuerdo con las practicas habituales en el proceso de aprendizaje, es una caricatura de la doctrina
moral catélica.

Otro error que cometen, tanto los profesionales de la medicina como la opinién publica, es la identificacion de la eutanasia activa por omisién de un
tratamiento debido y necesario, con la eutanasia pasiva (retirada o no inicio de medidas futiles, o innecesarias, en un enfermo que se encuentra en
situacién terminal) Esta confusiéon nos ha hecho recomendar la no utilizacién de esta terminologia de eutanasia pasiva, ya que con el mismo substantivo
se califican acciones moralmente opuestas. La mal llamada eutanasia pasiva es simplemente una conducta profesional correcta.

Veamos ahora estas recomendaciones y después una consideracion sobre el necesario didlogo entre médicos y teélogos como expresion de la
necesidad de mayor profundizacién del didlogo entre ciencia y moral y entre la ética de convicciones y la ética de la responsabilidad. La posibilidad de
querer enterarse del tipo de sufrimiento que padece el préjimo nos haria mas cautos en los consejos y mas eficaces en las ayudas.

I. 3. Declaraciény recomendaciones de la Real Academia de Medicina de Catalunya (RAMC)

La RAMC, como organismo con capacidad para reflexionar y emitir opiniones validas sobre grandes temas de la medicina, ha valorado con especial
preocupacion la llamada “obstinacion terapéutica”, vinculada a la progresiva capacidad tecnoldgica aplicable al diagnoéstico y tratamiento de personas
enfermas. La obstinacion terapéutica puede comportar una dependencia hospitalaria y unos efectos indeseados que merman significativamente la
calidad de vida del paciente, sin que sus posibilidades prondsticas lo justifiquen. Esta situacion puede darse con especial frecuencia en las unidades
intensivas y en los servicios responsables de la asistencia a pacientes afectados de enfermedades neoplasicas en estadio irreversible y que suscitan el
ensayo de protocolos terapéuticos que incluyen farmacos potentes de eficacia potencial comprobadamente cuestionable.

Reunido el Pleno de la RAMC para debatir especificamente sobre este problema, ha decidido dar a conocer a la sociedad las siguientes conclusiones:

Consideramos éticamente inaceptable la administracion o aplicacién de medidas que se consideran inutiles o futiles en un proceso determinado y para
un paciente concreto, segin los conocimientos médicos actuales, y que no tiene otra finalidad terapéutica ni paliativa, mas alla del mantenimiento de
una vida meramente bioldgica, sin ninguna posibilidad de mejora o recuperacion.

Consideramos éticamente correcto y exigible la suspension o retirada de tratamientos o medidas que se consideran indtiles o futiles en un proceso
determinado y para un paciente concreto, segun los conocimientos médicos actuales, a pesar de que pueda haber oposicién por parte de familiares o
personas vinculadas al paciente, a los que hay que informar adecuadamente. En estos casos, es altamente recomendable hacer la correspondiente
anotacién y justificacion de la decisién en la historia clinica del paciente.

Recomendamos que en los casos en que el profesional o el equipo terapéutico pueda tener dificultades en la toma de decisiones, se haga la oportuna
consulta al Comité de Etica Asistencial, propio o de referencia.
Barcelona 28 de Junio de 2005.

II. Documento del Instituto Borja de Bioética (IBB) “Hacia una posible despenalizacion de la eutanasia”. ([i])

En la declaracion sobre la atencion médica al final de la vida de la Organizaciéon médica colegial. Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (Madrid, 11
de enero de 2002), se formulaban nuevas necesidades como consecuencia de los avances de la Medicina como el aumento de la esperanza de vida y
el consiguiente incremento de numero de personas con enfermedades crénicas e incurables. Son muchas las enfermedades que pueden ser causa de
sufrimiento al final de la vida. Solamente debido al cancer mueren en nuestro pais mas de 90.000 personas al afio. El nimero de mayores de 65 afios,
es actualmente del 16% de la poblacion, y se estima que alcanzara el 20% en los proximos 20 afios. Entre esta poblacién, un 10% presenta
enfermedades crénicas evolutivas, muchas veces asociadas. Los trastornos como la demencia alcanzan a mas del 10% y ademas, entre el 30 y el 40%
de esta poblacion tiene algun tipo de dificultad o limitaciéon en sus actividades cotidianas. Las fases mas avanzadas y terminales de la mayor parte de
enfermedades cronicas evolutivas, comparten multiples aspectos, generadores de sufrimiento, tanto fisico como emocional, que también afecta a las
familias. Entre los sintomas fisicos, el dolor es un paradigma, ya que afecta aproximadamente al 70% de estos enfermos. Estas situaciones generan un
gran impacto en la calidad de vida y una gran necesidad y demanda de atencién y de apoyo.

El Instituto Borja de Bioética cre6 una comisiéon que durante dos afios, con un total de treinta reuniones, elaboré un documento aprobado por

unanimidad, (23 de Mayo de 2005), que tuvo una amplia difusién en los medios de comunicacion social. Algunos puntos que nos conviene resaltar son
los siguientes:
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Considerar que el sustantivo eutanasia no necesita en nuestro tiempo de adjetivacion, aunque si se quiere conservar la terminologia habitual, con este
sustantivo, se indicaria solamente la eutanasia denominada activa, directa, positiva.

Las denominadas eutanasias pasiva, indirecta, y la misma “tanasia” introducida por nuestro amigo Javier Gafo (g.e.p.d.), han de integrarse dentro del
correcto proceder de la praxis médica.

Dar legitimidad plena al derecho del paciente al rechazo del tratamiento, derecho reconocido por la ley vigente 41/2002, de modo que una negativa a
aceptar un determinado tratamiento, ain sabiendo bien que la consecuencia de la no aceptacién es la muerte, en ningin caso, puede atribuirse a la
pasividad del profesional, sino todo lo contrario, su actuacién debe ser respetuosa con la voluntad del paciente, no imponiendo su criterio clinico, y no
cayendo en la permiciosa obstinacion terapéutica que todavia se aplica demasiadas veces en las actuaciones médicas. Por lo tanto, de acuerdo con la
directora del Instituto, Nuria Terribas: “es dificil plantear un supuesto real de “eutanasia por omisién” en su sentido estricto, dado que la omisién
obedeceria a una peticién del paciente en ejercicio de su legitimo derecho a rechazar el tratamiento y por tanto, no seria imputable al profesional. Si, por
el contrario, se produce una actuacién omisiva del sanitario, dejando de aplicar un tratamiento debido y necesario (util y proporcionado, dada la situacion
clinica del paciente), sin que lo haya solicitado el enfermo, entonces no estamos ante la “eutanasia pasiva” sino ante un homicidio por compasién, si se
quiere, en funcién del cual, sea la situacion en que se encuentre, pero homicidio en definitiva”.

Intentar, hasta donde fuera posible, el didlogo con el derecho y la teologia moral. En este intento, definimos la eutanasia para evitar confusiones, a “toda
conducta de un médico u otro profesional sanitario bajo su direccion, que causa de forma directa la muerte de una persona que padece una enfermedad
o lesién incurable con los conocimientos médicos actuales, que por su naturaleza, le provoca un padecimiento insoportable y le causara la muerte en
muy poco tiempo. Esta conducta responde a una peticién expresada de forma libre y reiterada, y se lleva a cabo con la intencion de liberarle de este
padecimiento, procuréandole un bien y respetando su voluntad’.

Después de definir el concepto de eutanasia, y especificar las condiciones para poder hablar de la misma, se realiza una defensa del valor de la vida 'y
de la ayuda al bien morir y, en este punto se piden los medios necesarios para que la asistencia sociosanitaria al final de la vida sea una asistencia de
calidad, es decir, que se proporcione una atencién global al enfermo en sus aspectos fisicos, psiquicos, emocionales y espirituales. Aunque una atencién
de calidad podria reducir las peticiones de eutanasia, es probable que alun se dieran situaciones extremas y conflictivas en que se solicitaran, ¢qué
deberia hacerse ante estos casos?. En la Ultima parte del documento el Instituto Borja de Bioética da respuesta a esta peticién, favoreciendo una posible
despenalizacién de la eutanasia en casos muy concretos.

1.1. El necesario dialogo entre médicos y teélogos.

La Conferencia Episcopal Tarraconense, en su comunicado 173, los dias 10 y 11 de Marzo de 2005, reconocié que el documento del IBB pretende
responder a un problema grave que afecta hoy a la sociedad y reclama un discernimiento moral entre los medios ordinarios y extraordinarios en
situaciones de enfermos terminales. Manifiestan que siempre hay que respetar y defender la dignidad inviolable de toda vida humana. Por lo que nunca
es posible admitir una accion sobre el enfermo que le procure directamente la muerte aun cuando lo pida el mismo enfermo o sus familiares, porque la
vida es sagrada y siempre hay que observar el precepto del “no mataras”. Lamentamos, dicen, por tanto, que el contenido del documento abra una
puerta a la despenalizacién de la eutanasia. El documento sigue con la observacién que ante el sufrimiento extremo, la medicina ofrece los cuidados
paliativos que ayudan a hacer mas soportable la fase final de una enfermedad y que siempre deberd asegurarse al enfermo un adecuado
acompafiamiento humano.

Quisiera en estos momentos retrotraerme a las preguntas formuladas al comienzo de nuestro texto. Por lo tanto, a la primera pregunta, hay que
contestar que no hay que esperar a que los factores bioquimicos determinen el tiempo y la manera del fatal desenlace, siempre que tengamos los
medios adecuados para responder adecuadamente al sufrimiento de los pacientes terminales o en enfermedad progresiva avanzada. Evidentemente
que la maxima prioridad en cuanto a medios, hace referencia a cuidados paliativos de calidad; en cuanto a atencién, ademas de la que el enfermo
necesita desde la perspectiva familiar y ambiental, es imprescindible que se vea atendido por profesionales de la salud cualificados. No parece ninguna
exageracion afirmar que estas circunstancias se dan meramente en algunas unidades de cuidados paliativos. En un bien documentado informe sobre la
muerte en Espafia, la periodista Milagros Pérez Oliva publico tres interesantes capitulos este afio 2005 en el periédico El Pais: “El reto de una muerte
digna” (30 de mayo); “Atrapados en la tecnologia” (31 de mayo); “La muerte clandestina” (1 de Junio). Al margen de problemas de fondo, suficientemente
bien tratados, la periodista hace referencia al estudio 2.451 (Abril-Mayo 2002) del Centro de Investigaciones Sociolégicas (CIS) “Actitudes y opiniones de
los médicos ante la eutanasia”, un trabajo excelente sobre la muestra estratificada por Comunidades Auténomas, en la que se entrevistaron 1.057
médicos de menos de 65 afios. A la pregunta sobre cudles son las tres causas mas importantes que llevan a un enfermo a pedir que se acabe con su
vida, las respuestas fueron: dolor insoportable (74,7%); por depender de los demas (38,5%); sentirse una carga personal para la familia (34,5%). Otro
dato significativo es que en Espafia solo el 30% de los pacientes con cancer reciben cuidados paliativos.

Parece ser cierto que en toda Espafia hay apenas 350 equipos de cuidados paliativos, de los cuales unos 150 son de atencién a domicilio. La OMS
recomienda un equipo domiciliario por cada 150.000 habitantes y uno de soporte en cada hospital general. También recomienda 80 camas hospitalarias
por cada millén de habitantes. Ahora hay 170 unidades, que no suman mas de 1800 camas, frente a las 3500 que recomienda la OMS. El resultado es
que de los 370.000 pacientes que cada afio, unos 120.000 precisarian cuidados paliativos pero sélo los tienen 30.000.Los cuidados paliativos apenas
llegan al 30% de loe enfermos de cancer. Del resto de patologias ni siquiera hay datos.

11.2. Conflicto entre las ciencias de la salud, el derecho y la teologia moral.

En su documento el IBB no postula, en ningin momento, la legalizacion de la eutanasia y se queda en una timida peticién de despenalizacién para evitar
incongruencias desde la perspectiva de la teologia moral o del derecho o de las unidades de cuidados positivos. En primer lugar, y después de todo lo
que hemos dicho, queda claro que los dos tercios de los pacientes que necesitan cuidados paliativos, no tienen acceso a los mismos. Si ademas, el
médico que los atiende no tiene la preparacion o los medios suficientes, queda muy en entredicho la posibilidad de una muerte digna en el sentido de
que ya aceptamos que no queda afectada la dignidad ontolégica, ni el derecho tedérico de una muerte digna (sin agonias prolongadas, abandonos
humillantes, imparable pérdida de autoestima). Lo que si queda afectada es el trato humanitario exigible por el paciente, la indignidad en el morir. Hay
que tener en cuenta que la peticiéon del IBB va directamente contra la muerte indigna y no contra la vida humana.

Por esta razén hace unos afios escribi estas lineas:

"Conviene al te6logo sentarse junto al lecho de un moribundo que, en prolongada agonia, lucha contra el sufrimiento estallandole la vida por los ojos,
que buscan, sin encontrarlo, un alivio liberador. Conviene al tedlogo escuchar en el silencio de una habitacion de hospital el latido de los corazones de
los familiares y amigos que asisten angustiados e impotentes al que muere. Y escuchar el silencio roto por los estertores de agonia. Y las explicaciones
que médicos y enfermeras daran, quizas, sobre el grado de conciencia del que parece morir sufriendo. Conviene a todos pero especialmente a médicos,
personal de enfermeria y tedlogos reflexionar sobre el sufrimiento que inatiimente, no pocas veces, se afiade a una agonia prolongada por una
terapéutica ya inutil y que sélo se administra para cumplir con el dogma médico de "hacer todo lo posible para conservar una vida" y que interiorizado de
manera acritica por algunos se acepta como principio ético que no requiere mayor discusién y matizacion. Conviene reflexionar sobre el poder que la
ciencia médica ha adquirido sobre la vida y la muerte y como dice Hamburger: Es claro que el enorme incremento de poder de los médicos plantea
muchas cuestiones que nunca se habian planteado hasta ahora. La ciencia nos ha hecho dioses antes de que seamos plenamente humanos". ([ii])

No tengo duda alguna de la preferencia que hay que dar a los cuidados paliativos correctamente aplicados a cualquier consideracion de despenalizaciéon

de la eutanasia. Por esta razon creo que el problema de sufrimiento no atendido por falta de medios o por falta de preparaciéon pregrado y postgrado
para el tratamiento del dolor crénico y del dolor en general, nos lleva a la triste conclusién de que los 2/3 de los pacientes que necesitarian de cuidados
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paliativos no logran acceder a los mismos. Problema esencialmente politico y presupuestario, pero también problema social y juridico.

Describia en aquella ocasién un caso en el que una paciente en situacion terminal era tratada sin compasién alguna. Cuando el jefe del servicio, ajeno
ala inexperta actuacién, me atendié consegui una alta, con el eufemismo de alta voluntaria, con papel de ingreso en caso de necesidad... Una historia,
que después en grado menor he vivido y vivo en diversas ocasiones cada afio y que me encienden de coraje, al ver que este derecho fundamental de
recibir la atencién sanitaria competente y adecuada en los momentos limites de la existencia no ha llegado a todos los ciudadanos espafioles.

Con los conocimientos actuales es erréneo plantear el problema de los cuidados paliativos como una alternativa a la eutanasia. Los cuidados paliativos
tienen que ser considerados derecho de todos los pacientes que los necesiten. Hay que reconocer que durante un tiempo las unidades de cuidados
paliativos actuaron como referente para el correcto cuidado de los pacientes oncoldgicos ante la ignorancia de la mayoria de médicos del manejo de
estos pacientes, especialmente en sus estadios terminales.

No tengo duda alguna de la necesidad de presionar a las Facultades de Medicina para que revisen los programas pre-grado y actualicen la docencia de
los cuidados paliativos. Tampoco tengo dudas de la necesidad de formacion en este terreno de todos los médicos en ejercicio para que sepan distinguir
aquellos pacientes que pueden tratar convenientemente de aquellos que conviene referir a unidades especializadas con profesionales debidamente
acreditados.

Finalmente, deseo reiterar como hice hace ya unos afios que desde la perspectiva teoldgica cristiana hay que rechazar el dominio absoluto radical del
hombre sobre la vida: no podemos realizar actos que presuponen un dominio total e independiente.

Aceptada esta premisa no dudo que hay circunstancias extremas en las que la acciéon del médico sobre el paciente, acelerando su muerte en situacion
de agonia cae bajo este dominio atil. Cuando el deber de cuidar al moribundo cesa, la diferencia entre omisién y comision, entre dejar morir y causar la
muerte cesa; la diferencia entre eutanasia activa e interrumpir los tratamientos y acciones distanasicas deja de tener significado moral: pues la estricta
prohibicién contra los actos de comision (causar positivamente la muerte) no es mas que la concrecién en negativo de nuestro deber de cuidar al
moribundo.

Aceptamos plenamente los objetivos de la atencion al paciente en las fases avanzadas y terminales, tal como lo explica la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos. Los principios fundamentales de la atencion son los de promover la maxima calidad de vida, dignidad y autonomia a los enfermos,
teniendo en cuenta sus necesidades sociales y espirituales, considerando al enfermo y a su familia como una unidad a tratar. Ello requiere |a adaptacion
de nuestra organizacion asistencial a estas necesidades. En el control del dolor y de otros sintomas, contamos con avances espectaculares. El mejor
uso de la morfina y de otros opioides potentes, asi como de otras medidas, consigue suprimir o aliviar el dolor en la mayoria de los enfermos. La
informacion y la comunicacion entre enfermo, familia y equipo terapéutico tiene que verse como un pilar fundamental para una atencién de calidad.
Finalmente, estamos plenamente de acuerdo en la necesidad de trabajar en equipo en la formacién en bioética fundamental y especializada y en la
afirmacién de que los objetivos de la atencion médica al final de la vida, centrados en su calidad y dignidad, deben evitar tanto su prolongacién
innecesaria como su acortamiento deliberado.

Presentamos sin embargo, alguna dificultad si se mantiene simultaneamente la malicia de una despenalizacién muy restringida a casos particulares y la
bondad de la llamada sedacion terminal, que pone toda la responsabilidad en la intencionalidad del facultativo o del equipo de cuidados paliativos. Uno
se pregunta, ¢cual es la diferencia esencial en el momento actual entre una decisién de este tipo tomada en un hospital y la del mismo médico que en
una clinica que no tenga una unidad de cuidados paliativos, decide en conciencia cierta, utilizar lo que él mismo haria en su unidad de cuidados
paliativos de un hospital? Estos casos pueden ser muy frecuentes, pero con unos controles adecuados, cumpliendo unos requisitos estrictos, el peligro
de abusos quedaria muy disminuido. Parece légico que los requisitos estrictos debieran ser objeto de una regulacion al margen del Cédigo Penal.

Ante una posible denuncia de eutanasia, jhasta qué punto el médico puede estar amparado por la legislacién vigente en un caso y no en otro?, y
Jhasta qué punto ustedes creen en una diferencia substancial entre la intencionalidad, mayor o menor, de paliar sufrimiento y no desear la muerte en el
caso real, no hipotético, es decir, no meramente conceptual, en la sedacién terminal? Dicho sea de paso, la muerte del paciente cuando se aplica la
llamada sedacién terminal, ocurre dentro de los tres dias siguientes.

ANEXO
Glosario:
Analgesia y sedacion

En el afio 1998 dentro del Convenio de Colaboracién suscrito por el Consejo General del Poder Judicial y el Ministerio de Sanidad y Consumo, se
celebré en Madrid el 1 de Octubre una Jornada conjunta sobre decisiones al final de la vida, en la que me cupo el honor de compartir mesa con el Dr.
Xavier Gomez-Batiste, pionero de los Cuidados Paliativos en Espafia y Vicepresidente de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos; con el Dr. Juan
Luis Trueba, Presidente del Comité de Etica del Hospital Doce de Octubre de Madrid; con la Dra. Esther Giménez-Salinas, Vocal del Consejo General
del Poder Judicial y con el Sr. D. Ignacio Sierra Gil de la Cuesta, Presidente de la Sala Primera del Tribunal Supremo. Aun cuando las coincidencias
fueron muchas hubo, como es légico, diferentes enfoques. Uno de los puntos en que coincidimos era la necesidad de clarificar el lenguaje y las
definiciones. Con este objetivo se creé un Grupo de Trabajo en el que me fue imposible asistir por la premura de la convocatoria, que se reunié el 19 de
Octubre, llegandose a un documento de consenso el dia 3 de Mayo de 1999. Creo que es satisfactorio y a él me atengo como referencia al enfocar esta
parte menos polémica del encargo que se me ha dado. ([iii])

Analgesia

Se entiende por analgesia el control del dolor combinando medicamentos farmacolégicos y generales. La analgesia correcta, asi como la eliminacién o
reduccion de los demas sintomas que alteran la calidad de vida, debe ser un objetivo prioritario en todas las fases evolutivas de la enfermedad. En caso
de dolor intenso, la morfina y otros derivados opioides, administrados preferentemente por via oral, son los farmacos de eleccion para el control del
dolor.

Texto que viene a sintetizar de manera simplificada y al alcance de los no especialistas las lineas generales de actuacién. No hubiera estorbado la
sencillez del texto una referencia a la exigencia de hacer frente al dolor total.

Sedacion
Tiene diversas acepciones en funcién de las variadas situaciones en las que se aplica. En todas ellas se combina el objetivo fundamental de controlar
algunos sintomas con una posible disminucién de la consciencia.

Administracién de farmacos para controlar sintomas neuropsicolégicos especialmente molestos, como la ansiedad, el delirio, la confusién, el insomnio,
y que pueden disminuir el nivel de consciencia.

En general se trata de una medida gradual, susceptible de tomarse con la participaciéon del enfermo o, en su defecto, de sus familiares, allegados... y
que puede llegar a la sedacion completa como doble efecto del tratamiento de los sintomas.

Administracién de farmacos para tratar situaciones extremas, con frecuencia previsibles (hemorragias masivas, delirio, crisis de disnea intensa, agonia

con gran disconfort), en las que existe gran angustia.
Esta medida, al igual que en el caso anterior, puede tomarse con participacién del enfermo o, en su defecto, de sus familiares allegados... al ser
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generalmente previsible. El grado de sedacién normalmente sera completo.

Aparicion de distintos grados de sedacién como doble efecto de la analgesia, generalmente transitorios.
En este caso, el enfermo o, en su defecto, sus familiares, allegados... deben estar informados de la posible presentacion de este efecto secundario.

Céctel litico
La comision decidié, contra mi parecer, introducir el término de "cacotanasia" que me parece especialmente querido por el Prof. Javier Gafo (q.e.p.d.).
Mi propuesta era suprimir todas las adjetivaciones y helenismos, manteniendo solamente el término de eutanasia para indicar la produccion directa de la
muerte, de una persona que padece una enfermedad avanzada o terminal, o una minusvalia grave crénica que le produce sufrimientos
considerados -por la mayoria de las personas- importantes y sentidos subjetivamente como insoportables.

Tratamiento futil
Una intervencion es fatil cuando no produce beneficio al paciente. También se incluyen supuestos en los que el beneficio puede ser muy pequefio y, por
tanto, la intervencion puede no estar indicada.
Si una intervencion no esta indicada por futil, no hay que realizarla, aunque la solicite el paciente o la familia.
Al final de la vida es frecuente que la mayor parte de las intervenciones sean futiles, salvo las que calman el dolor o procuran confort al paciente.
Desconectar a un paciente de un respirador, no darle antibiéticos ante una infecciéon o suspender una nutricién con medios extraordinarios son ejemplos
de intervenciones en pacientes terminales que se consideran futiles.

Sedacion terminal.

Se entiende por sedacion terminal la administracién deliberada de farmacos para producir una disminucion suficientemente profunda y previsiblemente
irreversible de la conciencia en un paciente cuya muerte se prevé proxima, con la intencién de aliviar un sufrimiento fisico y/o psicolégico inalcanzable
con otras medidas y con el consentimiento explicito, implicito o delegado del paciente.
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