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Puntos clave

B Eutanasia es una actuacién sanitaria de demanda de
acortamiento de la vida en un contexto de una enfer-
medad terminal o pronéstico fatal, sufrimiento ex-
tremo y ausencia de alternativa terapéutica eficaz.

B Suicidio médicamente asistido es la prestacién por
parte de un profesional sanitario de los medios ma-
teriales necesarios para acortar la vida en el mismo
contexto que la eutanasia.

B Hay un debate juridico acerca de céme conciliar los
preceptos constitucionales del derecho a la vida con
el derecho a la dignidad personal, la libertad de con-
ciencia y el ejercicio de {a libertad.

B Armonizar, en la atencién al final de la vida, autono-
mia y derecho a la vida exige un convencimiento de
que ningunc de los dos valores es un derecho abso-
luto.

8 En algunos palses de la Unién Europea se esta lle-
gando a consensos basicos acerca de la legitimacién
de 1a sedacién terminal, el rechazo a tratamiento, la
limitacién del esfuerzo terapéutico y el reconoci-
miento de las voluntades anticipadas y el represen-
tante legal.

M Los paises despenalizadores de eutanasia y suicidio
asistido reconocen que los problemas principales de
aplicacién de la norma radican en el «quién, bajo qué
condiciones y con qué mecanismos de controln.

B Es una necesidad inminente generalizar una aten-
cién Sptima al final de la vida lo que implica una po-
tenciacién de los cuidados paliatives y un impulso
en voluntades anticipadas y planificacién anticipada
de decisiones.

B Se necesitan muchos mis estudios en Espafia acer-
ca del proceso de morir y de la calidad del proceso de
atencién al final de la vida.

M Pese al conflicto moral que se plantea, en una socie-
dad plural y aconfesional no puede sustraerse el de-
bate social, politico y profesional acerca de la aten-
cidn al final de la vida.

B Los médicos de familia somos protagonistas, por la
relacién de proximidad y el caracter longitudinat de
nuestro trabajo, de todos los escenarios de atencién
al final de la vida.

E| ultimo aRo ha estado marcado por nuevas iniciativas en
el derecho internacional para el reconocimiento legal del
derecho a decidir a! final de la vida.

En Bélgica, se ha ampliado el derecho a la practica de la
eutanasia a menores de edad, sustituyendo el limite de
edad de referencia por una evaluacién de la madurez y la
capacidad del menor. La legislacién belga sobre eutanasia
data de 2002 y en este caso se han ampliado los criterios
para pacientes menores de edad (obligatoriedad de con-
sentimiento de los padres, acreditacién de sufrimiento
fisico incontrolable o verificacién de pronéstico vital muy
corto)', El debate parlamentario fue transmitido en direc-
to por medios de comunicacién publicos.

En la provincia canadiense de Quebec, su Parlamento
aprobé en 2014 la Ley de Cuidados al Final de la Vida®.
Tras cuatro afios de debates, un cambio de gobierno y un
amplio debate social, fue aprobada esta ley que regula la
aplicacién de los cuidados paliativos y las condiciones
exigibles a los médicos para poner fin a la vida de un pa-
ciente en el caso de situaciones de sufrimiento extremo o
enfermedad incurable. Pero, todavia mas importante que
esta ley, pues proporciona una base juridica muy sélida,
fue la sentencia de febrero de 2015 de la Corte Suprema
de Canadd —equivalente a nuestro Tribunal Constitucio-
nal— en el caso Carter v. Canad4®. Esta importantisima
sentencia, de gran trascendencia jurldica tanto a nivel na-
cional canadiense como internacional, establece que el
derecho fundamental a la vida, |a libertad y la seguridad
de las personas no puede socavarse estableciendo prohi-
biciones generales a recibir ayuda de los profesionales sa-
nitarios para poner fin a su vida, cuando las personas en
situacidn terminal lo solicitan de forma libre, informada y
capaz. Para el Tribunal, el argumento de que esas prohibi-
ciones tratan de proteger a las personas vulnerables que
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podrian ser indebidameante coaccionadas v, por ello, sufrir
abusos resulta inadecuado. Ademds, la sentencia afirma
que la linea que separa précticas como la sedacién termi-
nal, la limitacién del esfuerzo terapéutico y el suicidio
asistido es demasiado fina como para convertirlos en
compartimentos estancos.

Mas recientemente, en 2015, la Asamblea Nacional Fran-
cesa ha aprobado por amplia mayoria el derecho a la se-
dacién terminal de los pacientes con una enfermedad ter-
minal. Asi mismo, en la misma sesién se ha decidido
también declarar vinculante el testamento vital al que,
salvo excepciones, tendran gue cefiirse los profesionales
sanitarios y otorgar representacién legal plena a la perso-
na de confianza elegida previamente por el enfermo para
defender sus deseos acerca de cémo desea ser atendido
en los momentos finales de sy vida.

Desde la muerte de Ramén Sampedro en 1998, en Espaiia
no ha dejado de aflorar periédicamente en la opinién p-
blica el debate sobre la regulacién de la muerte médica-
mente asistida, sobre todo a partir de casos polémicos
ampliamente divulgados por la Asociacion Derecho a Mo-
rir Dignamente*®. Pero hasta |a fecha, ninguna fuerza po-
litica mayoritaria y con capacidad de gobierno se ha atre-
vido a plantear dicha posibilidad de forma abierta, y por
tanto permanece blogueada por la actual redaccién del
Cddigo Penal. Este es el motivo por el que las reformas
legislativas realizadas en el marco autonémico en fos dlti-
mos 5 afos han tenido que optar por desarrollar, en el
ambito de la atencién al final de la vida, los resquicios que
en su dia abrié |a Ley 41/2002 de autonomla del pacien-
te®. Dichos resquicios permiten desarrollar legislativa-
mente a nivel autondmico cuestiones como la limitacién
del esfuerzo terapéutico, la sedacién paliativa, el rechazo
de tratamientos o las veluntades anticipadas, pero no la
eutanasia o el suicidio asistido. Andalucfa, Navarra, Ara-
gén, Canarias, Baleares y, en los préximos meses, Galicia
y el Pais Vasco, han optade por este camino, que, por una
parte, genera riqueza por la diversidad entre comunida-
des, pero, al mismo tiempo, el peligro de producir diferen-
cias significativas en el reconocimiento de derechos entre
unos ciudadanos y otros.

Conceptos de eutanasia y suicidio asistido

La palabra eutanasia tiene un fuerte componente emo-
cional y, quizés por ello, es utilizada con sentidos muy di-
ferentes. La carga emotiva le da una connotacién negativa
y el caracter polisémico hace que sea utilizada para con-
textos variados. La tendencia a utilizar neclogismos (dis-
tanasia, ortotanasia, cacotanasia) o a que se adjetive (di-
recta-indirecta; voluntaria-involuntaria; activa-pasiva)
incrementa aun mas la confusion terminolégica’.

Etimolégicamente, eutanasia significa «buena muerten o
umuerte sin sufrimienton. Histéricamente, en cambio,

este término se ha utilizado para referirnos al acorta-
miento voluntario de la vida de quien sufre una enferme-
dad incurable para poner fin a sus sufrimientos. La con-
troversia ética y legal acerca de la acepcidn eutanasia
surge hace relativamente poco tiempo a ralz tanto de la
capacidad creciente de la medicina para modificar el curso
natural de la enfermedad y la muerte a través de la tecno~-
logia, como de la necesidad de introducir el valor de auto-
nomiza en la toma de decisiones sobre actuaciones sanita-
rias. En la actualidad se opta por considerar eutanasia la
actuacion sanitaria definida por cuatro grandes atributos:

1. Desencadenamiento de |a muerte de los pacientes con
relacién clara causa-efecto,

2. Peticidn expresa, reiterada y en condiciones de liber-
tad, informacién y capacidad de los pacientes.

3. Contexto de sufrimiento global {fisico y psiquico}, en
una enfermedad incurable y discapacitante, que no
puede ser atenuado por actuaciones convencionales.

4. Realizacién por profesionales sanitarios con una rela-
cién clinica establecida,

La eutanasia, por tanto, ha de ser considerada siempre
directa, voluntaria y activa. El uso de un lenguaje que
asigne un significado preciso a cada término ayuda tanto
a médicos con practica clinica como a |a propia sociedad
que recibe ideas y conceptos transparentes.

Proponemos como definiciones:

Eutanasia: actuacion de un profesional sanitario que pro-
duce de forma deliberada la muerte de su paciente con
una enfermedad irreversible, porque este se lo pide de
forma expresa, reiterada, informada y capaz, por tener
una vivencia de sufrimiento derivada de su enfermedad
que experimenta como inaceptable, y que no se ha conse-
guido mitigar mediante otras intervenciones,

Suicidio médicamente asistido: actuacién de un profe-
sional sanitario mediante |a que proporciona, a peticion
expresa y reiterada de su paciente capaz y con una enfer-
medad irreversible que le provoca un sufrimiento que
experimenta como inaceptable y no se ha conseguido mi-
tigar por otros medios, los medios intelectuales o mate-
tiales imprescindibles para que pueda terminar con su
vida suicidéndose de forma efectiva cuando lo deses.

Interesa separar con la mayor claridad que se pueda, eu-
tanasia y suicidio asistido de otras actuaciones sanitarias
totalmente diferentes como la limitacion del esfuerzo te-
rapéutico, la sedacion paliativa o el rechazo de tratamien-
to (tabla 1); asi como diferenciarlas de situaciones juridi-
cas completamente diferentes (tabla 2).

Dimensién legal

La funcién del derecho es regular la toma de decisiones
de las personas sefalando qué se puede o no se puede
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hacer, de qué forma puede hacerse y cémo se puede de-
sarrollar mejor la libertad. Y también es funcién del dere-
cho sancionar aquellas acciones que pretendemos evitar,
siendo el derecho penal el que determina la maxima inje-
rencia del Estado en la libertad de los ciudadanos ante

TABLA !

Actuaciones sanitarias al final de la vida
diferenciadas de eutanasia y suicidio asistido

Limitacion del esfuerzo tarapéutico (LET): retirar o na iniciar
medidas terapéuticas porque el profesional sanitario
estima que, an la situacién concreta del paciente, son
inttiles, fatiles, ya que tan solo consiguen prolongarie la
vida biolégica, pera sin posibilidad de proporcionarle una
recuperacién funcional con una calidad de vida minima

Sedacion paliativa: administrar firmacos a un pacierite en
situacién terminal, con su consentimiento o el de sus
representantes, en las dosis y combinaciones requeridas
para coniseguir una reduccidn de conciencia que permita
aliviar sintemas refractarios que l2 producen un enorme
sufrimiento y que no pueden ser aliviados de otra manera

Sedacién terminal o en agonfa: realizacion de la sedacién
paliativa en un paciente cuya muerte se prevé muy
préxima, de tal forma que se logre una disminucién
suficientemente profunda y previsiblemente irreversible
de la conciencia

Rechazo de tratamiento: denegar el consentimiento para
una actuacién terapéutica o revocar dicho consentimiento
cuando ya ha sido iniciada, por parte de un paciente
consciente, capaz, libre e informado. La manifestacidn
de la voluntad de denegar o revocar puede realizarse
directamente, madiante representacién o a través de
valuntades anticipadas o planificacién anticipada
de decisiones 4

Adaptado de: Simén P, Barrio !M, Alarcos FJ, Barbero J, Couceiro A, Hernando

P. Etica y muerte digna: propuesta de consensa sobre un uso correcto de las
palabras, Revista de Calidad Asistencial, 2008;23(6).271-85.

Situaciones juridicas diferenciadas

de eutanasia y suicidio asistido

! Suicidio: produccién voluntaria de fa propia muerte

Induccién al suicidio: instigar, persuadir, animar a otra
persona a llevar a cabo un suicidio

| Asesinato: matar a alguien con alevosia, ensafiamiento o
mediando precio

Homicidio: matar a algulen sin que concurran circunstancias
de alevosfz, ensafiamiento o mediando precio

Omisidn del deber de socorro: situacién en la que los
profesionales sanitarios deniegan o abandonan la
asistencia sanitaria debida a una persona, de lo que se
deriva un grave riesgo para |a salud o su muerte

Tornada de: Simén P, Barvio IM, Alarcos F), Barbera J, Couceiro A, Hernando

P. Etica y muerte digna: propuesta de consenso sobre un usc correcto de las
patabras. Revista de Calidad Asistenclal, 2008,23(6):271-85.

conductas intolerables socialmente. Kant llegé a calificar
el derecho como «la regulacién de la coexistencia de liber-
tadesn.

Ef Estado de derecho tiene sentido a partir del reconoci-
miento de la persona como un ser dotado de capacidad de
decision y del deber de reconocer su condicién de libre sin
mas limites que la libertad de los demds, la igualdad y la
justicia social.

De forma muy simplificada, podemos partir de que el di-
lema juridico acerca de la eutanasia y el suicidio asistido
no es sino la conjugacion entre el derecho a la autonomia
y el derecho a la vida.

Evidentemente, si no hay vida, no hay autonomia i liber-
tad. El derecho a la vida es el derecho fundamental, el pri-
mer derecho, el soporte ontolégico de todos los demas
derechos y el més intrinsecamente valioso. Pero imponer
la vida, o un tipo de vida con sufrimiento personal y fami-
liar mas alla de la voluntad de su titular, puede supener
negarle justamente a este la esencia de su libertad. Noes
posible reducir el problema a un antagonismo, o dilema,
entre vida y ejercicio de la libertad; ambos derechos pue-
den imbricarse y solaparse.

En relacién con la autenomia al final de la vida, el ciuda-
dano debe ser dotado de instrumentos que le permitan el
ejercicio efectivo de su autenomia y, por tanto, de su li-
bertad de decisién. Esa es la funcién de las voluntades
anticipadas” y de la planificacién anticipada de decisio-
nes', ambas recogidas en la legislacién y normativas de
los servicios de salud en Espafia. La autonomla, y su ejer-
cicio efectivo, debe ser el fundamento de lo que se ha de-
nominado dignidad en el proceso de morir.

En cuanto al derecho a la vida al final de la vida, en un
Estado de derecho democratico y aconfesional no puede
ser un derecho absoluto, ni un derecho sagrado y, por
consiguiente, tampaco un «deber».

No es un derecho absoluto porque todos los derechos
(sucede igual con los deberes) deben ajustarse a los Iimi-
tes marcados por el conjunto de ellos. Es decir, el derecho
a la vida debe ser conjugado y ponderado con otros dere-
chos individuales, especialmente con el derecho a la fiber-
tad, y no parece razonable exigir una obligacién de vivir
por encima de la voluntad. Hacer eso podria considerarse
una forma de tiranfa.

No es un derecho sogrado porgue en un Estado laico y
aconfesional camo el propiciado por la Constitucion es-

* Se utiliza en el texto et término voluntades anticipadas como equiva-
lente a voluntodes vitales anticipadas, testomento vitol o instrucciones
previas. En inglés, Living Will o Advance Directives.

** S ytiliza en el texto el términoe planificacién anticipada de decisiones
camo equivalente a plonificacién anticipada de fa asistencia. En inglés,
Advance Care Planning.
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pafiola la neutralidad y fa libertad de conciencia deben
prevalecer sobre interpretaciones religiosas o trascen-
dentes. En una sociedad plural coexisten diferentes vi-
siones del mundo y el ejercicio libre de la religidn ha de
respetarse y protegerse, pero nunca imponerse. Ser here-
deros de una cultura europea y cristiana no puede justifi-
car, para los no creyentes, una interpretacién homogénea
y obligatoria de la vida como valor sagrado, otorgado por
Dios y del que no podemos disponer.

No es un deber porque el deseo de vivir el maximo tiempo
posible no puede enmascarar la realidad del deterioro
biolégico y la incapacidad intelectual o el sufrimiento fisi-
coy emocional que pueden conllevar en ocasiones los 0l-
timos momentos de la vida. Ultimos momentos que pue-
den ser horas, dias o afios. Ultimos momentos que
pueden ser satisfactorios y plenos para la familia y seres
queridos, pero también una carga o un castigo inutil.

La regulacién de la eutanasia
y el suicidio asistido en Espafia

En el ordenamiento jurldico espafiol ha prevalecido histé-
ricamente la consideracién del derecho a la vida como algo
absoluto e irrenunciable®, Asl, la interpretacién prevalen-
te del articulado de la Constitucién espaficla de 1978 ha
tendido a dar prioridad al derecho a la vida (articulo 15)
sobre el resto de derechos relacionados con la libertad
(artfculo 17.3), 1 libre conciencia (artfculo 16.1) v la digni-
dad (artfculo 10.1y10.2). En coherencia con esta interpre-
tacion, el Codigo Penal de 1995, en su articulo 143, castiga
la induccién y cooperacién al suicidio, asl como las con-
ductas de facilitacién de la muerte de otro, aungue concu-
rrieran situaciones de enfermedad grave, terminal o si-
tuaciones de gran sufrimiento, si bien es verdad que con
penas atenuadas (tabla 3). En este caso, el Cédigo Penal
no entra a valorar lo que se entiende por eutanasia —a la
que en realidad ni siquiera nombra como tal—, la protec-
cion que debe darse a los intereses de quien puede solici-
tar ayuda para morir o las motivaciones de los profesio-
nales que puedan colaborar en esta ayuda.

Esta interpretacion esta siendo puesta en tela de juicio
por parte de un sector de juristas que apelan a una inter-
pretacion mas ponderada de los distintos preceptos
constitucionales, asi como una nueva regulacidn de [a eu-
tanasia y el suicidio asistido en el Cédigo Penal®. Sin em-
bargo, la produccién de una sentencia constitucional
como la canadiense exigirfa un nivel de independencia po-
litica de nuestro Alto Tribunal que en este momento to-
davla parece demasiado lejano.

La regulacién de la eutanasia
y el suicidio asistido en Europa

En el entorno de los paises occidentales europeos existe
una importante variabilidad terminolégica y conceptual

TABLA X

Codigo Penal espafiol. Ley Organica 10/1995,
de 23 de noviembre

Artfculo 143

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

2. Seimpondra la pena de prisién de dos a cinco afios al que
cogpere con actos necesarios al suicidio de una persona

3. Serd castigado con |2 pena de prisién de seis a diez afos

si la cooperacién llegara hasta el punto de ejecutar la

ruerte

4. El que causare o cooperare activamente con actos
necesarios y directos a la muerte de otro, por la peticién
expresa, seria e inequivoca de este, en elcasa de que la
victima sufriera una enfermedad grave que conducirla
necesariamente a su muerte, o que produjera graves
padecimientos permanentes y dificiles de soportar, sera
castigado con |a pena inferior en uno o dos grados a las
sefialadas en los nimeros 2 y 3 de este articulo

Ly

en la regulacion de las diferentes actuaciones sanitarias al
final de [a vida. Aun asl, es cierto que parece avanzarse
hacia un progresivo consenso bésico acerca de legitima-
cién, y exclusién del Cédigo Penal, del rechazo de trata-
miento, la limitacién del esfuerzo terapéutico para inter-
venciones diagndsticas o terapéuticas fltiles, la sedacion
paliativa en situaciones de sintomas refractarios o la
aceptacion por los profesionales sanitarios de los deseos,
preferencias y nombramiento de representante legal ex-
presados en el testamento vital'. La reciente ley francesa
muestra bien este proceso de confluencia.

En cambio, en relacién con la eutanasia y el suicidio asis-
tido, fa situacién es més clara: hay tres estados —Holan-
da, Bélgica y Luxemburgo— que han regulado y aprobado
su practica, dos estados —Suiza y Reino Unido— que tie=
nen regulaciones particulares sobre la ayuda al suicidio y,
por ltimo, el resto de estados que en su mayoria penali-
zan estas actuaciones. Fuera de la Unién Europea solo el
estado de Oregén, en EE.UU., tiene experiencia en el de-
sarrollo def suicidio médicamente asistido y Quebec, en
Canada, acaba de aprobar la despenalizacion.

Luxemburgo, Holanda y Bélgica han desarrollado norma-
tivas despenalizadoras y reguladoras, con una experiencia
ya considerable. De forma sintética, la regulacién legal re-
coge la consideracién de la eutanasia y el suicidio asistido
como actuaciones sanitarias que implican a diferentes
profesionales médicos y que en ningiin caso imponen una
norma u obligacién para aquellos que no desean recurrir a
eflas. Los criterios fundamentales de [a regulacion legal
son tres: enfermedad terminal o de evolucién fatal, sufri-
miento extremo e insoportable y autonomia en la decisidn
por parte del paciente. A su vez, los médicos son los en-
cargados de facilitar informacién a los organismos de
control y verificacion establecidos para garantizar las exi-
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gencias legales de estos procesos. En Holanda y Bélgica
hay diferencias en cuanto a los criterios para solicitar una
intervencion de eutanasia y suicidio médicamente asisti-
do"2(tablas 4 y 5).

La experiencia de estos estados demuestra que el debate
radica basicamente en llegar a acuerdos respecto a las
condiciones (guiénes y en qué circunstancias} y los siste-
mas de control {(mecanismos de evaluacion y seguimien-
to) que permitan que se pueda ayudar a personas que
desean libremente adelantar el momento de su muerte.

Para el quién y en qué circunstancias, los estados despe-
nalizadores han optado por incluir a pacientes en situa~
cién terminal con una expectativa de vida muy corta y en
situacion de capacidad para tomar decisiones. Este grupo
constituye el grueso de los solicitantes de eutanasia. El
problema viene de otras situaciones, sobre todo de los
pacientes con patologia psiquidtrica y de las demencias.
Por ejemplo, el sufrimiento extremo {de tipo fisico o psi-

TABLA 4

Requisitos generales para |a eutanasia

en Bélgica

' Condiciones para el sollcitante

» Que el paciente sea mayor de edad o menor emancipado,
capaz y consciente de su peticidn

s Que la peticién sea voluntaria, reiterada sin presiones
exteriores, pudiendo haberia manifestado en un
documento de voluntades anticipadas que tenga una
vigencia inferior a cinco afios

¢ Que haya padecimiento fisico o psiquico constante e
insuperable ocasionado por una condicién patoldgica
grave e incurable

Condiciones para el médico

o |nformar al paciente sobre !a existencia de cuidados
paliativos

» Relterar el didlogo en los plazos de tiempo razonables

e Consultar a otro médico independiente gue tiene que
visitar el paciente y redactar un informe gue esté de
acuerdo o en desacuerdo con las primeras valoraciones

e Recopilar informacién del equipo cuidador si es que
exista

o Procurar que el enferma consulte con otras personas de
su entorno

o Dejar pasar un mes entre la peticién y 1a realizacion dela
eutanasia

‘l Sistema de control

» El médico debe trasladar antes de cuatro dias, tras la
intervencion eutandsica, un informe a la Comisidn Federal
de Control y Evaluacion que a su vez esté obligada 2
evaluar individualmenta los informes y a emitir informes
anuales

Requisitos generales para la eutanasia
y el suicidio asistido en Holanda

Condiciones para e} solicitante

+ Que la persona objeto de la eutanasia o auxilio al suicidio
sea residente en Holanda

» Que se constate un padecimienta insopartable y sin
esperanzas de mejora

o Que haya sido informado de su situacion y de las
perspactivas de futura

Condiciones para et médico

« Que 2l médico esté convencido de que la peticion es
voluntaria, ests bien meditada y expresa los deseos del
enfermo, o sea, que es plenamente capaz y se ha reiterado
en su voluntad. Esta puede haber sido manifestada en un
documento de voluntades anticipadas

» Que se haya consultado a otro facultativo y que este haya
corroborado el cumplimiento de los requisitos. En caso de
sufrimiento psicolégico se tiene que consultar 2 dos
médicos. Los médicos consultores tienen que ver al
anfermo y elaborar un informe por escrito sobre la
situacion

e Que la realizacién de la eutanasia o auxilio al suicidio se
haga con el maximo cuidado y profesionalidad

{ SIS‘EimI de control

o El médico comunica al forense el fallecimienta tras la
realizacién de eutanasia, y este o comunica mediante
informe a la Comisién Regional de Verificacién. La
Comision valora e cumplimiento de los requisitos para
cada caso y emite un informe anual al Ministerio de
Sanidad

quico), pero sin un pronostico vital reducido; el sufri-
miento psiquico por trastornos psicéticos, pero sin afec-
tacion fisica; el deterioro cognitivo avanzado e irreversible
sin deterioro clinico; la edad muy avanzada con fragilidad
clinica, pero no en situacién terminal; etc. De igual forma,
han sido dificiles de valorar situaciones en las que el de-
terioro orgénico o el sufrimiento afecta a la capacidad de
tomar decisiones de forma libre y consciente, desencade-
nando una pérdida de competencia.

En cuanto a los mecanismas de control, los estados des-
penalizadores han partido de dos exigencias basicas, la
legitimidad democratica en Ja regulacién de las normas y
la seguridad juridica de los pacientes y médicos.

La legitimidad democrética que solo puede alcanzarse en
un doble sentido: propiciando, en primer lugar, un debate
ptiblico y transparente cuando el érgano legislativo ha te-
nido que debatir, consensuar y aprobar las leyes regula-
doras de la eutanasia y el suicidio asistido, y garantizado,
en segundo lugar, que las comisiones de control, forma-
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das por médicos, juristas y bioeticistas, tienen una actua-
cion acorde con |z letra y el espiritu de la normativa.

La seguridad jurfdica de pacientes y médicos nace del es-
tablecimiento tanto de controles previos al acto, a través
de formularios exhaustivos y consultas a un segundo y ter-
cer profesional o asesorfas al colegio de médicos, como
de controles a posteriori a través de las comisiones de
control con obligacion de transparencia y rendicién de
cuentas. En Holanda se han realizado estudios de series
histéricas entre 1990 y 2010, determindndose una esta-
bilidad en el perfil de edad, sexo y diagnéstico para pa-
cientes solicitantes de eutanasia y svicidio médicamente
asistido. Cuantitativamente tampoco ha existido un in-
cremento significativo en el nimero de casos’,

Dimensién ética

Los extremos de la vida (el nacimiento y la muerte) siem-
pre han sido un terreno propicio para el debate moral.
Histéricamente ha sido asl y lo seguiré siendo por mucho
tiempo. Los conflictos morales en una sociedad ro son
necesariamente nocivos siempre y cuando el extremismo
y la exclusién no desarrollen imposiciones o uniformida-
des morales.

El conflicto moral que suscita la eutanasia y el suicidio
asistido exige huir de dualidades (bueno/malo, positivo/
negativo, favor/contra). Los valores puestos en juego (la
vida, la libertad, la autonom/a, la dignidad) nos obligan a
evitar respuestas simples, uniformes o unicas. La com-
plejidad de este conflicto moral solo puede resolverse
desde una deliberacién moral en la que tengan cabida y
participacidn ciudadanos, grupos sociales, profesionales
y confesiones religiosas. Una deliberacién en ia que habrs
conflictos de valores, pero en la que debe ser posible un
acuerdo ético de minimos que tenga como referencia los
derechos humanos y que pueda ser asumido por toda la
sociedad. El dnico secreto de la ética de minimos es pro~
mover [a justicia y la igualdad como suelo, pero asumien-
do y respetando una ética de méximos de valores {religio-
sos, ideoldgicos, morales) no necesariamente compartida
por tedos y no imponible a los demés,

Existe un acuerdo ético de minimos practicamente gene-
ralizado sustentado en dos premisas:

* Lanecesidad de generalizar un desarrollo global y 4pti-
mo de la atencién al final de la vida. Ello incluye inelu-
diblemente la potenciacién de los cuidados paliativos,
entendidos no como unidades especificas y especiali-
zadas (imprescindibles para determinados niveles de
complejidad en el hospital), sino como impregnacion
de la actividad clinica habitual de médicos de familia y
especialistas hospitalarios.

* La obligacién de poner en practica el derecho de los ciu-
dadanos a tomar decisiones relacionadas con su enfer-

medad, las actuaciones sanitarias y el proceso terapéuti-
co al final de la vida. Las herramientas méas asumidas para
este udebern son las voluntades anticipadas y la planifi-
cacién anticipada de decisiones; ambas, por otra parte, de
dificil aplicacién en la practica clinica al final de Ja vida.

A partir de aqui comienzan las discrepancias. Podemos
asumir que lo éticamente aceptable ha de venir marcado
por una regulacidn acorde con el cardcter plural y demo-
crético de nuestra sociedad. La salvaguardia esencial en
el caso de una futura despenalizacion de la eutanasia y el
suicidio asistido serla la voluntariedad. Otras garantias
ineludibles serfan los limites claros de los diferentes es-
cenarios al final de la vida, la optimizacion de la atencién
al final de la vida y la salvaguarda de abusos (malintencio-
nados o bienintencionados) sobre nuestros pacientes™,

La dimensién ética estaria incompleta si no colociramos
en primer término la actitud y las opiniones de los ciuda-
danos acerca de lo que significa una buena muerte, una
atencion de calidad en los Gltimos momentos de la vida y
l2 posibilidad de regularizar la eutanasia y el suicidio asis-
tido. Sorprendentemente, no hay muchos estudios acer-
ca de este tema. En Andalucla, un estudio sobre los dis-
cursos de la ciudadanfa sobre el morir® reflejaba bastante
fielmente elementos comunes a todo tipo de culturas y
comunidades (tabla 6). En un estudio similar realizado en
Holanda'", aunque mas explicito en relacion con pregun-
tas sobre eutanasia y suicidio asistido, la buena muerte se
identificé con |a posibilidad de despedirse del ser querido,
el morir con dignidad, el ser capaz de decidir sobre el tipo
de cuidados al final de la vida o e! morir sin dolor. En este
estudio se identificaba la aceptacién de eutanasia y suici-
dio asistido con el deseo de tener una muerte digna, la
preocupacion de ser una carga familiar, la capacidad de
decidir sobre tratamientos al final de la vida y sobre el
momento de la muerte. Del conjunto de variables estu-
diadas {edad, sexo, situacidn geografica, estatus social o
religion) en relacién con el posicionamiento moral hacia la
eutanasia y el suicidio asistido, Gnicamente el hecho de
tener creencias religiosas ha mostrado una clara asocia-
€ién de signo contrario hacia aquellas?,

En relacién con la actitud y las opiniones de los profesiona-
les médicos hacia la despenalizacién de la eutanasia y el
suicidio no existen estudios concluyentes al respecto. Los
argumentos mas utilizados desde los grupos profesionales
contrarios a la despenalizacion se centran en la pendiente
resbaladiza (si se acepta despenalizar I3 eutanasia progre-
sivamente se irdn relajando los criterios y condiciones,
conduciendo a abusos en la aplicacién de la norma), [a falta
de formacion y experiencia, {3 presién social sobre disca-
pacitados y dependientes, la reduccién en la inversién en
servicios de cuidados paliativos y la inseguridad juridica,

Finalmente, es recomendable recordar el fundamento de
los principios éticos que sustentan las actuaciones sani-
tarias al final de la vida:
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TABLA &

El cccanony de {a muerte ideal en la poblacién
espafiola {Mari-Klose-De Miguel, 2000)

' Movir sin dolor, hasta tal punto que el dolor preocupa mis
que [a propia muerte
| @ Morir durmiendo, o inconsciente, o como suele reflejarse
. enel lenguaje cotidiano ¢morir sin enterartex
= Morir rapida y sébitamente, aunque no joven. Es decir,
morir fortuitamente pero por la edad, sin padecer una
{arga enfermedad previa. Al igual que e anterior punto,
tiene que ver con morir sin ser consciente de la muerie
o Morir a edad avanzada, de vejez, aunque en buenas
condiciones fisicas y mentales, con un detesioro minimo
de las funciones corperales. Que haya dado tiempo a
llevar a cabo el proyecto vital en la medida de lo posible
| » Morir rodeado de tus seres queridos, con la familia y los
| amigos presentes en el momento de la muerte
» Morir en la propia casa, en tu entorno, y no en un espacio
extrafio, como un hospital o una residencia de ancianos
Elaborado a partir de: Cerrillo-Yidal 1A, Serrano-del Rasal R, Una

aproximacion a los discursos de los andaluces ante la calidad en el moris
Documento de trabajo. Cérdoba: IESA-CSIC, 2010.

¢ Dignidad de laviday |a muerte: la vida es un valor esen-
cial, pero no es Gnico ni absoluto. De hecho, es el propio
sujeto auténomo, libre y capaz quien confiere a su pro-
pia vida su ultimo sentido y relevancia, su dignidad.

¢ Proporcionalidad terapéutica: debe existir una propor-
cionalidad entre las medidas diagndsticas y terapéuti-
cas. Una proporcionalidad que debe ser evaluada re-
flexionando acerca de la utilidad de las madidas, las
alternativas con riesgos y beneficios, el pronéstico con
y sin la medida y las cargas psicoldgicas, flsicas o eco-
némicas.

¢ Veracidad: el respeto a la autonomla del paciente exige
una implicacién informada y libre para ejercer el derecho
a decidir. Ello obliga a transmitir una informacion veraz,
adaptada, continuada y gradual, pero también a respe-
tar el derecho a delegar o a no desear ser informado.

+ No abandono: nunca abandonar la asistencia y el cuida-
do del paciente. Ni en situaciones de objecion de con-
ciencia, donde se debe garantizar la continuidad con
otro profesional; rechazo al tratamiento, donde se debe
respetar la autonomfa del paciente, o impotencia frente
al sufrimiento, donde se debe permanecer junto al pa-
ciente.

Argumentos para justificar un debate
profesional y social acerca de la
despenalizacién de la eutanasia

y el suicidio asistido

Sigue existiendo una gran confusién terminoldgica en el
uso de 1a palabra eutanasia. Por otra parte, diferenciar con

claridad los distintos escenarios al final de la vida es una
obligacién para legitimar nuestra actuacion profesional,
sin tables ni penumbras.

Generalizar el uso cotidiano de las voluntades anticipadas
y planificacién anticipada de decisiones es una obligacion
profesional. Justamente estas dos herramientas son es-
pecialmente tiles para |a atencién a pacientes terminales
al final de la vida y debemos promocionarlas ante los ciu-
dadanos.

El planteamiento racional ante la eutanasia y el suicidio
asistido no puede ser la dicotomfa «sl o no» sin matiz al-
guno. Nos encontramos ante nuevos retos, conflictos
morales cambiantes y situaciones clinicas cada vez mas
complejas. Necesitamos consensos sociales de minimos
y los médicos no podemos volver la espaida ante estos
requerimientos. Necesitamos seguridad jurldica, suelo
firme sobre el que pisar, tanto para los casos de objecion
de conciencia como para los profesionales que asuman
personalmente el acompafiamiento, el respetc a fa auto-
nomfa, el apoyo a la dignidad y el cuidado de nuestros pa-
cientes en &l final de |a vida.

Generalizar los cuidados paliativos es un reto para el siste-
ma de salud. Todos los profesionales de Atencién Primaria
deben incorporar entre sus competencias los cuidados pa-
liativos, al margen de {2 existencia de unidades hospita-
larias de alta complejidad. No obstante, los cuidados
paliativos en ningln caso evitan situaciones clinicamente
incontrolables o de sufrimiento psiquico ne manejable
farmacolégicamente que exigen otro tipo de respuesta.
No existe una dicotomla cuidados paliativos frente a
eutanasia/suicidio asistido. Dentro del continuo de op-
ciones posibles de atencién paliativa disponibles para
el paciente en el final de la vida, |a eutanasia y el suicidio
asistido deberian ser una mds, con criterios claros, expli-
citos, evaluables y revisables.

Necesitamos muchos mas estudios acerca de la forma de
morir, de las necesidades y de |a calidad de la atencién en
los ultimos dlas. El conocimiento es el pilar para tomar
decisiones organizativas y normativas en la atencién al
final de la vida.

En una sociedad plural debe haber un debate abierto po-
Iitico, social y profesional acerca de la eutanasia y el sui-
cidio asistido. Este debate plantea un conflicte moral
considerable entre la sociedad, susceptible tanto de un
debate parlamentario como de un modelo de decisién
participativa a través de un referéndum.

En un futuro debate sobre |a regulacién de la eutanasia y
el suicidio asistido, la voz de los médicos de familia debe-
rla hacerse presente y ser escuchada. Somos los profe-
sionales médicos quienes habitualmente tenemos un co~
nocimiento mas dilatado de la vida, la salud, la enfermedad
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y la muerte de los ciudadanos. Somos, por tanto, interlo-
cutores privilegiados a la hora de iluminar las luces y peli-
gros de este proceso de regularizacion.

Resumen

En algunos paises occidentales se estan desarrollando
iniciativas de regulacién del derecho a decidir al final de
la vida que llevan a afrontar directamente la regulacién
de la eutanasia y el suicidio asistido, Todavia existe una
gran confusién terminoldgica en el uso del término eu-
tanasia y una mala delimitacién con otras actuaciones
sanitarias al final de la vida, como la limitacién del es-
fuerzo terapéutico, el rechazo de tratamiento o la seda-
cion paliativa. En Espafia ha prevalecido histéricamente
el derecho a la vida como algo absoluto e irrenunciable;
hoy dia se apela a una conjugacién de derechos, esen-
cialmente el derecho a la vida y a la autonomia, mas
acorde con el espiritu de una sociedad plural y laica. Los
palses que han regulado la eutanasia han detectado que
los problemas de aplicacién se focalizan en las condicio-
nes de acceso y los sistemas de control. El conflicto mo-
ral siempre existira, pero es posible comenzar por una
ética de mfnimos que garantice un desarrollo éptimo de
la atencidn al final de la vida, la obligacién de respetar el
derecho a la toma de decisiones de los ciudadanos y la
seguridad juridica de los pacientes y los médicos. Todo
ello con objeto de evitar la situacién de penumbra e in-
certidumbre actual.

Lecturas recomendadas

Hacia una posible despenalizacién de [a eutanasia. Declaracién del Ins=
titut Borja de Bioética, 2005. Disponible en: http://www.ibbioetica.
org/eutanasia/euta_cast.pdf
Sigue conservando mucho valer esta declarocin. Es clarificadora en
sus conceptos y circunscribe correctamente las situaciones de excep-
cionalidad y limites para uno despenalizacién,

Asociacion Derecho a Merir Dignamente (DMD). Disponible en: http://
www.eutanasia.ws/

En esta pdgina web existe un importante fondo documental acerca
del derecho a decidir al finol de la vida.

Peliculas recomendadas que abordan el problema de Iz eutanasia vy el
suicidio médicamente asistido:

Las invasiones bdrbaras (Les invasions barbares). Denys Arcand
(2003),

Mar adentro, Alejandro Amendabar (2004).

Dr. Muerte (You don't know Jack). Barty Levinsen (2010},
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Opinando sobre...

Eutanasia y suicidio asistido

«Cuando lo compasién se separa de las otras virtudes,
se convierte en un vicio mortiferon

G.K.Chesterton

Agradecemos a Miguel Melguizo Jiménez, Pablo Simén
Lorda y Beatriz Arriba Marcos, autores del articulo «Euta-
nasia y suicidio asistidoy (AMF 2015;11[71:384-391), el
abordaje de un tema tan complicado, pero a la vez impres-
cindible para los profesionales de Atencién Primaria. En-
tendemnos que los autores escriben desde un determinado
posicionamiento ético, y dada la pluralidad de acercamien-
tos éticos creemos que es necesario que el lector también
conozca otro punto de vista que le sea merecedor de un
acto de reflexién, para que de este modo pueda ampliar su
propio juicio de valores éticos. Como bien expresan los au-
tores, los médicos de familia, en relacion con la eutanasia,
tenemas una posicion privilegiada frente al resto de otros
compafieros que ejercen otras especialidades, ya que so-
mos los que mejor conocemos a los pacientes y su entorno
familiar y social. Sin embargo, existen algunos puntos de
vista expuestos en el articulo que no compartimos con los
autores porque entendemos que cuestionan los propios
valores y compromisos del médico de familia.

Disentimos de los autores, cuando dicen que la eutanasia
es un tema que surge en la actualidad sobre todo por la
defensa a ultranza del principio de autonomia de los pa-
cientes; nosotros, en cambio, entendemos que es un
tema muy antiguo, ya que de hecho se hace mencién en el
famoso juramento hipocratico: «y no daré ninguna droga
letal a nadie, aunque me la pida, ni sugeriré un tal uson.
Lo que sucede es que en los dltimos afios se han ido cam~
biando los motivos por los cuales se solicitaba la legaliza-
ci6n de la eutanasia, ya sea por sufrimiento incontrolable,
por pérdida de dignidad o por deficiente calidad de vida.

Desde un planteamiento fundamentado en la bioética
personalista, se considera que la vida tiene un valor abso-
luto, incuestionable e inquebrantable, independiente-
mente del estado de salud del paciente. El profundo res-
peto por fa persona y su dignidad son su eje central;
desde esta perspectiva, el concepto de dignidad y de cali-
dad de vida cobra un significado mucho mayor. De este
modo, 1a dignidad no se percibe como una cualidad que va
disminuyendo a medida que perdemos facultades y salud.
La dignidad es inherente, intrinseca e inalienable a la pro-
pia condicién humana; por lo tanto, si se es persona, se
tiene dignidad'. Morir con dignidad no es decidir cudndo
quiero morir, sino cdmo desec morir; es decir, se basa en
los cuidados basicos al final de la vida: morir limpio, asea-
do, atendido, con los sintomas de la enfermedad termi-

nal lo mejor tratados posible; morir con el consuelo de
los familiares. Morir con dignidad es fundamentalmente
morir acompaiiado, recibiendo afecto y consuelo; de este
modo la eutanasia no dignifica la muerte?,

Taly como lo expresa Herranz?, «La reclamacién de un de-
recha de coda una a terminar su vido, a determinar el mo-
mento y el modo de la propia muerte, es un eslogan que no
tiene sentido; es un eslogun publicitario, vacfo. Lo vidg
real transcurre no en lo plenitud, sine en fo limitacidn. Sa-
ber vivir con limitaciones es el destino del hombre. Es la
tinica manera de sobrevivir en las circunstancias reales del
hoy y del ahoran. Come médicos de familia, necesitamos
tener un equipo de cuidados paliativos que complemente
nuestra practica asistencial, paraincrementar la mejora de
atencidn, en la medida de lo posible, en lo concerniente a
las necesidades fisicas, psiquicas y morales, del paciente
y su familia. De este modo, poder atender lo mejor posible
a las personas en el final de la vida, para asf seguir cum-
pliendo lo mejor posible la finalidad de las profesiones
sanitarias: curar, aliviar, cuidar y consolar.

Segiin los autores, «no parece razonable exigir una obliga-
cidn de vivir por encima de la voluntad. Hacer eso podria
considerarse una forma de tiranfan, de este modo, la vo-
luntad del paciente tiene prioridad sobre la ética médica,
por ser el momento y las circunstancias especiales. Sin
embargo, como médicos vemos muy a menudo situaciones
similares, en las que por voluntad el paciente tampoco de-
searfa seguir con su existencia, como por ejemplo la mujer
que ha perdido a su esposo después de 30 afios de convi-
vencia o la madre que ha perdido a su hijo pequefio por una
leucernia. Desde el planteamiento expresado en el articulo,
estos y otros casos similares también «viven por encima de
su voluntadn, es decir, no desean vivir. Entonces, surge ia
pregunta que se debe responder: ¢ por qué negarles a los
demds lo que les concedemos a otros?, ¢dénde estd [a li-
nea entre lo permitido y lo prohibide? Responder a estas
preguntas presupone fundamentar nuestra ética en un
marco antropolégico concreto que defina con claridad y ni-
tidez lo que significa e implica ser persona.

También entendemos que un requisito necesario para el
gjercicio de la voluntad es que debe ser libre, pero la enfer-
medad o el dolor también coartan la libertad de decidir. Las
coacciones sobre la libertad también pueden ser externas,
ya que podemos transmitirle al paciente que esta enfermo,
sobre todo cuando es mayor, que estd siendo una carga
(emocional o econdmica) para quienes le rodean; y al soli-
citar la eutanasia o la ayuda al suicidio, esta no seria en ab-
soluto expresién de libertad, sino de presiones, directas o
indirectas. La eutanasia por compasién también es un ar-
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gumento que se esgrime con demasiada frecuencia, sin
embargo esta no deberfa ser un atenuante. Lo que hace que
una accién sea correcta o incorrecta, ética o no, no es el fin,
sino la accién. La eutanasia, aunque sea por compasién,
deberia ser una accién siempre incorrecta, es decir, no &ti-
ca, por ello estamos de acuerdo con Herranz cuando afir-
ma: «Hemos de educar el sentimiento, es decir, integrarlo
en la vida moradl, dirigirlon. La auténtica compasién —mads
costosa que suministrar firmacos letales— supone ayudar
al enfermo a vivir lo mas dignamente posible la fase dltima
de suvida. En las dltimas décadas, Holanda se ha deslizado
desde el suicidio asistido hasta |a eutanasia, desde la euta-
nasia para enfermos terminales hasta la eutanasia para los
enfermos cronicos, desde la eutanasia para las enfermeda-
des fisicas hasta [a eutanasia por malestar psicolégico, v
desde la eutanasia voluntaria hasta la eutanasia no volun-
taria y la involuntaria; es la llamada pendiente resbaladiza.
Asi, en el Informe Remmelink se puso de manifiesto que el
51% de los médicos en Holanda consideraban la eutanasia
practicada al margen de la voluntad del enfermo como una
opcidn digna de ser tenida en cuentay el 41,1% de los mé-
dicos entrevistados la habia realizado*,

Finalmente, tampoco estamos de acuerdo en que la linea
que separa practicas como la sedacién terminal, la limita-
cién del esfuerzo terapéutico y el suicidio asistido es de-
masiado fina. Los autores con esta afirmacién pretenden
crear sombras e incertidumbre en el lector que no tenga
demasiados conocimientos en el campo de la medicina
paliativa. La Sociedad de Cuidados Paliativos, la Organi-
zacion Médica Colegial y otros organismos siempre han
trazado muy clara la linea de frontera entre unas cosas y
otras, considerando que unas acciones son éticas y pro-
fesionalmente indicadas y que las otras nunca tienen una
justificacion ética, por lo que se debe mantener esa barre-
ra autoimpuesta que nunca se debe saltar si deseamos
que las profesiones sanitarias sigan siendo lo que siempre
han sido®. Llegar a la sedacién es éticamente correcto,
pero se llegara cuando esté indicado hacerlo. Lo que se-
para la sedacién de la eutanasia no es la accién, sino su
intencionalidad. En el primer caso, se pretende disminuiy
el sufrimiento del paciente, controlar fos sintomas; en el
segundo, la intencién es producir su muerte.

Desde la visidn de los cuidados paliativos, frente a la si-
tuacién de sufrimiento por una enfermedad terminal, se
ofrece todo un programa de cuidados activos, llevado a
cabo por un equipo multidisciplinar de profesionales, que
mediante la utilizacién de recursos farmacolégicos y no
farmacoldgicos, atenderin y se enfrentaran activamente a
todas las causas de sufrimiento fisico, psiquico, emocio-
nal y espiritual®. No podemos defender la eutanasia, ya
que es intrinsecamente contraria a [a ética. Y no es ética
porque atenta contra la propia dignidad de la persona en-
ferma, al considerar su dignidad en relacién con unos
ucriterios de calidadn, segun los cuales, cuando el pa-
ciente no supere ese «control de calidady, podria salicitar

la muerte y, por tanto, renunciar a su dignidad y libertad
definitivamente. Pero sf estamos de acuerdo en que de-
berlamos empezar por ofrecer a los pacientes terminales
unos cuidados paliativos antes que la eutanasia, y el Es-
tado deberfa invertir sus presupuestos en dotar a la so-
ciedad de los instrumentos adecuados para prestar a los
enfermos terminales los cuidados que precisan.

Nos recuerda Maraiidn’: «Sin necesidod de jurar pone-
mos, desde luego, a cado enfermo el régimen que creemos
mds adecuado a su salud delicada; y no tenemos que
recordar compromisos solemnes para negarnos con to-
das nuestros fuerzas a la odministracién de venenos. Nos
basta para resolver todos estos conflictos con nuestra
propia conciencia, severamente preporoda, que funciona
con maravillosa y automdtica adaptacién a cada circuns-
tancia y al motiz de cada circunstancian. A nuestro enten-
der, la eutanasia socava la confianza que debe presidir |a
relacion médico-paciente, de la cual forma una parte
esencial el convencimiento de que el médico no abando-
nara nunca a su enfermo ni nunca le infligird ningun dafo
deliberado®. Esperamos que con nuestro punto de vista
muchos profesienales encuentren los elementos de re-
flexidn que les permitan ampliar y fundamentar sus jui-
cios y decisiones éticas, Concluimos y hacemos nuestras
las palabras de Reguant® en relacién con el rol médico:
uSer médico de fomilia es ser médico de personas en to-
das sus circunstoncias vitales, desde el emberazo hasta la
muerte. Por ello, hoy mds que nunca, debemos mantener-
nos en nuestra profesién con sus valores y sin abandonar
ol pociente en ningtin momenton.
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Respuesta de los autores

Agradezco, en primer lugar, los comentarios que realizan
Rosario Pérez Garcia y Modesto Ferrer Colomer a nuestro
articulo y su espiritu constructivo,

Intentaré dar respuesta y aclarar algunos de los comenta-
rios realizados en un marco de debate abierto y tolerante.

La eutanasia y el suicidio asistido han estado presentes,
como problema moral, desde que existe la especie huma-
na. Todas las civilizaciones y culturas se plantearon este
conflicto y es posible que nunca sea totalmente superado
ni cerrado. Donde queria incidir en el articulo es en la con-
fluencia a finales del siglo xx de dos fenémenos interrela-
cionados.

El primero de ellos, la eclosién del autonomisme como
principio irrenunciable de la relacién clinica. Circunstancia
que ha tenido su regulacién legal en los paises occidenta-
les y también su plasmacién en los cambios producidos
en los codigos de deontologia médica.

El segundo se refiere al cambio en las formas de enfermar
y morir, consecuencia del aumento de esperanza de vida,
de la prevalencia de la cronicidad y del progreso tecnolé-
gico. Dos hechos marcan este cambio, la elevada probabi-
lidad de que en nuestros Gltimos dlas de vida no podamos
ser conscientes y tomar decisiones por nosotros mismos
y la posibilidad de prolongar con medios de soporte du-
rante bastante tiempo la vida biolégica de una persona.

Comparto el profundo respeto por la dignidad de las per-
sonas y su dignidad. Una muerte digna no es mas que la
prolongacién de una vida digna, e incluye muchas mads
dimensiones del «cuando quiero morirn. La dignidad es
como un cofre donde guardamos lo més valioso de noso-
tros mismos; externamente, el cofre debe ser igual para
todas las personas, pero en su interior se guardan valores
muy diferentes. Y nosotros, come médicos, tenemos que
preservar tanto los legltimos valores profesionales como
aquellos que nos trasladan nuestros pacientes, no nece-
sariamente coincidentes.

Tras mas de 26 afos de experiencia como médico de fa-
milia puedo atestiguar que los cuidados paliativos son
imprescindibles e irrenunciables. No obstante, me he en-
frentado a situaciones en las que el respeto a los deseos y
las preferencias del paciente no se satisfacian en exclusiva
con los mismos. Familias y pacientes expresaban inquie=
tudes y aspiraciones en situaciones absolutamente inso-
portables muy dificiles de responder con el marco legal
actual. La vida humana es algo méis que instinto de su-

pervivencia y necesita un «porquén y un «para qué vivirn.
Puede que a nivel particular los profesionales tengamos
una respuesta, pero no para todo el mundo, en situacio-
nes extremas, existe.

Los pacientes no tienen miedo a morir, tienen miedo a se-
guir viviendo de determinada forma. E! problema es la
respuesta que damos a esa «forman que tanto sufrimien-
to les produce y que no en el 100% de los casos los cui-
dados paliativos pueden abordar.

E| sufrimiento al final de la vida no lo podemos evitar, pero
sl estan en nuestra mano tres iniciativas:

o [ntensificar las medidas de confort y de mejora de la ca-
lidad de vida.

¢ |dentificar exactamente en qué escenario del final de la
vida nos encontramos. En escasas ocasiones se trata
de escenarios de eutanasia o suicidio asistido.

+ Empatizar con los miedos de las familias y los pacientes.

L os pacientes tienen miedo a los sintomas incontrolables,
al abandono, a la soledad o a ser una carga para la familia.
Con mucha frecuencia, la peticién de eutanasia puede re-
conducirse si ofrecemos al paciente y su familia Ja posibi-
lidad de ser protagonistas y participes de las decisiones
sobre las actuaciones sanitarias que se vayan aplicando,
sea para afadir o retirar.

Ya sé que siempre habré situaciones extremas y serd ne-
cesario tensar al maximo el articulo 143 del Cédigo Penal.
Pero resolvamos lo frecuente {seguro que mas del 95% de
los casos) con los medios que tenemos, que son muchos.

Y pidamos, entre todos, un debate profesional y politico
para hablar de la eutanasia y el suicidio asistido. Para no
polarizar el debate entre el «sl y el non, sino para hablar
de en qué condiciones {tipo de pacientes y situaciones
clinicas) y con qué mecanismos de control (seguimiento y
evaluacién).

Comparto las dudas de Rosario y Modesto y reconozco
mis miedos {los excesos, la pendiente deslizante, etc.).
Pero no podemos dar la espalda, ni atenazarnos, ante una
realidad que exige una respuesta superadora del actual
marco legal y de las convicciones morales o religiosas
propias de los profesionales.
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No todo es clinica

Medicina de Familia al final de la vida.
Mapa y territorio de la atencion al morir

Pablo Simén Lorda
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Puntos clave

B No seré posible realizar una atencién adecuada del
final de 12 vida si el médico de familia (MF) ignora
que el territorio que explora no es el que esta mas
all3 de la muerte, sinc el que estd mas aca de ella. Es
un territorio de vida.

B Para caminar por ese territorio junto con su pacien-
te, el MF tiene que haber transitado otros territorios
de aprendizaje: el de contemplacién de la posibilidad
de la propia muerte, el de la muerte de otros y el de
la mueste en el mundo de la medicina.

B Para avanzar por el territorio de los (ltimos dias de
la vida de un paciente, el MF necesita un mapa, que
slempre es personal, pero en el que hay lugares de
interés necesarios.

B Estos lugares tienen que ver con los conceptos, las
normas, las herramientas, las emociones, |2 espiri-
tualidad y 1a planificacién de las decisiones. Todos
son necesarios.

B Los ultimos metros del territorio que precede a la
muerte pueden recorrerse en el domicilio del pacien-
te o en el hospital. El primer lugar es mejor que el
segundo. Pero no es un dogma.

B Quien debe portar el mapa, quien debe hacer el ca-
mino junto con el paciente por el territorio de sus
dltimos dlas, es 1a Atencién Primaria (AP), los MF.
Otros dispositivos asistenciales solo sirven de apo-
yo complementario.

B Tras lamuerte del paciente, el viaje no acaba, porque
entonces el MF deberd transitar con sus seres
queridos por el territorio de la memoria, hasta que
llegue paz.

Introducciéon

No es lo mismo el «mapap que el wterritorion. El territorio
es el fragmento de la realidad sobre el que se pretende
wdecirn algo con sentido. Y el mapa es precisamente esa
construccidn, ese udichon que trata de aproximarnos a lo
que en si sea realmente dicho territorio, Es una discusién
eterna, que nos acompafia desde que nos comprendimos
como especie animal racional, |a de si realmente es posi-

ble conocer el territorio de lo real y si nuestro wdecirn,
nuestro mapa, se ajusta y hace honor a lo que «sea en si»
ese fragmento de realidad, ese territorio. Es el histdrico
problema de saber si se puede conocer |a verdad de la rea-
lidad. Pero no cabe retomar esta discusién aqui. Basta
decir que, en cualquier caso, para interpretar un mismo
territorio, hay muchos mapas sobre la mesa. En realidad,
tantos como personas pretendan transitarlo. Y no hay
certeza alguna de que ninguno de ellos sea acertado.

El objetivo de este artlculo es hacer algunas descripciones
sobre lo que puede haber en el territorio de los Gltimos
dias de la vida de las personas y sefalar algunas herra-
mientas que pueden ser Utiles para que el MF pueda
construir un mapa con el que transitar dicho territorio.
Casi todo esta ya dicho, solo se trata de ponerlo junto en
una carta de viaje.

Ei territorioc de los Gltimos dias de la vida

Lo que haya después de la muerte es un misterio que no
se puede resolver, salvo mediante la creencia, mediante la
fe', La muerte aparece tomo un dintel que marca un pun-
to de no retorno, por el que solo se pasa una vez. No te-
nemos tiempo de aprender a morir y no existe una segun-
da oportunidad para repetir la experiencia de atravesar
esa puerta. Tampoco sabemos si después de ella existe o
no un territorio. No conocemos cudl serd nuestro destino
cuando la atravesemos. No sabemos si esa puerta marca
o no |a desaparicién total, la aniquilacién completa del in-
dividuo, que pasaria entonces a residir solo en la memoria
de los que todavia no atravesaron dicho punto?, Tanto es
asl que es metafisicamente imposible evaluar la calidad
total de la atencién sanitaria al final de la vida porque
nunca nadie ha vuelto para expresar si fue bien o mal
atendido en esos momentos antes de morir. Los destina-
tarios directos de los programas, procesos o protocolos
en esta materia no pueden rellenar, para desagrado de
gestores y expertos de calidad, encuestas de satisfaccién
global. Podran decir algunas cosas mientras transitan el
territorio de los dltimos dias hacia la muerte, pero no
después de llegar a su destino. Por este motivo, el terri-
torio que explorar no es tanto el que podria abrirse des-
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pués de la muerte en sf, porque no se sabe si tan siquiera
existe, como el de la vida que precede al momento de la
muerte. A transitar por este territorio también podrin
ayudarnos los otros, los que estuvieron al lado del que
murié, pero su testimonio siempre serd secundario e in-
directo, dudoso.

Pero antes que nada de eso, conviene poner sobre |a mesa
que, en realidad, para poder acceder a ese territorio con
cierta solvencia, el MF tiene que haber recorrido otros
como experiencia de aprendizaje. Son el territorio de la con-
templacion de la posibilidad de la propia muerte, el de la
forma en que llega la muerte a los otros, y el de la muerte
en el mundo de la medicina.

El horizonte de la posibilidad de la muerte
personal como experiencia necesaria

Es ya casi un lugar comin decir que un profesional de la
salud, un MF, no podra realizar una atencién sanitaria se-
rena y de calidad a un moribundo si no ha afrontado y re-
suelto de alguna manera el hecho de que habra de morir,
Pero es un tépico acertado®. Solo desde la conciencia de la
propia finitud, de la inevitabilidad de la propia muerte y de
su caracter imprevisible, se haga lo que se haga (Mors cer-
ta, hora incerta), podra un MF acceder a comprender em-
piticamente la vivencia que tienen sus pacientes en sus
uitimos dfas de la vida. La huida de esta realidad, la nega-
cion de la propia muerte como posibilidad que acompania
ahora y siempre en cada momento de la vida, incapacitan
de raiz para el acompafiamiento de la muerte de otros. Por
desgracia, |a vida moderna de las sociedades capitalistas
avanzadas tiende a velar esta realidad personal con un
manto de omnipotencia hedonista y el mito de la inmor-
talidad. La conciencia de la inevitabilidad de la muerte
propia esta mal vista. Hablar de ello es inapropiado. Y los
médicos y médicas de familia son, antes que nada, ciuda-
danos del mundo que les ha tocado vivir. No estan a salvo
del riesgo de que el velo alienante de la ignorancia ante el
futuro de su propia muerte los cubra también.

Pero pensar en la propia muerte no es un ejercicio de sa-
dismo, mal gusto o truculencia, es una experiencia de au-
toexploracién imprescindible, aunque estrictamente per-
sonal e intransferible. Esto ultimo es esencial para evitar
confundir la necesaria empatfa con el otro muriente, con
proyecciones y contratransferencias desafortunadas que
pueden llevar a tomar o imponer decisiones clinicas equi-
vocadas, aunque sean bienintencionadas.

La muerte de otros como fuente
de aprendizaje

En la vida de cada uno se pueden tener algunas experien-
cias singulares que aproximan a |a experiencia de la propia

muerte o a su posible inminencia, como las diferentes for-
mas de alteracién de la conciencia, los ataques de panico o
una enfermedad muy grave. Estas experiencias ayudan a
representar la propia muerte como una permanente posi-
bilidad y a hacer introspeccién sobre ella. Pero la fuente
principal de aprendizaje de lo que puedan ser los dltimes
momentos previos a la propia muerte es, sobre todo, la
experiencia de la muerte previsible o stibita de otros. Las
certezas o las dudas, la intranquilidad o el sosiego, la ter-
nura o la ira, el dolor o |a paz, el sufrimiento o la calma que
se ven en los otros moribundos remiten inevitablemente a
lo que puede ser el propio futuro, nuestros Gltimos mo-
mentos en la vida. La muerte que vendra solo aparece re-
flejada con alguna claridad en el espejo de los demis.

En cualquier caso, esa experiencia de |a muerte de otros
ayuda a construir el ideal de la muerte propia: lo que se
desea y no se desea que acontezca antes, durante y des-
pués de ese momento. Este ideal tiene muchas connota-
ciones histéricas y culturales que, sin duda, condicionan a
su vez la manera de afrontar el apoyo o el acompafiamien-
to de la muerte de los demas®. También aqul habra que
evitar proyecciones personales que alimenten usos pater-
nalistas: la forma en la que uno desearia morir no es ne-
cesariamente |a forma en la que el otro lo desea.

La muerte desde la mirada médica

La medicina tiene un problema con la muerte. Aparente-
mente, es su negacion radical. La muerte es un aconteci-
miento natural, la medicina es un artefacto antinatural, un
producto cultural de la especie humana elaborado para
romper el curso biolégico de la seleccién natural, Esta ca-
pacidad para salirse del determinismo bioldgico es una de
|las explicaciones de su triunfo como especie, y del desas-
tre hacia el que la esté llevando, porque multiplica de for-
ma exponencial su capacidad predatoria.

Esta idea de que la medicina nacié para hacernos supe-
rar [a muerte, para dar a los humanos la inmortalidad
esta inscrita en la historia de la medicina desde el princi-
pio..., pero su misma negacion, también. Corno es sabi-
do, segin la mitologia clasica, el proceso de entrena-
miento de Asclepio, hijo de Apolo y nieto de Zeus, en el
arte de |2 medicina por su tutor el centauro Quirén llega a
su punto culmen cuando este Je ensefta |a forma de resu-
citar a los muertos. Pero con frecuencia se olvida que la
historia de Asclepio no termina bien. Cuando el semidids
pone en prictica esta habilidad, Zeus, furioso y temeroso
de que esto introduzca el desarden en el mundo de los
mortales, lo mata fulminandolo con un rayo. La muerte
aparece, pues, como un horizonte irrebasable para la me-
dicina, por mas que esta haya tratado de alcanzarle du-
rante siglos y siglos con todo tipo de estrategias, trata-
mientos, teorlas, procesos o tecnologlas cada vez mas
caras y complejas. Asi, la historia de Asclepio ensefa
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que, si alguna vez uno lograra rebasar el horizonte de su-
cesos que le acercara al borde del agujero negro de la
muerte..., el rayo de Zeus ola célera de Némesis le mata-
rfan al instante.

Pero la l6gica de la medicina accidental se ha ido constru-
yendo en la persecucion del suefio de Asclepio olvidando
cémo termina su historia®. £l suefio ha acabado, en los
dltimos SO afos, en la desmesura. Son evidentes e indis-
cutibles los enormes beneficios que para la humanidad
(para ser més justos, para aquella parte de la humani-
dad que tiene el privilegio de poder disfrutarlos) han teni-
do 1a légica asclepiana y el exitoso desarrollo de ia medi-
cina en los Gltimos S0 afios. Pero al haber sido colonizada
por la légica tecnoindustrial del capitalismo avanzado que
todo lo convierte en mercancla, la ha distorsionado, al
menos en los paises del mundo rico, a un grado tal que
resulta ya un empresa deshumanizadora que avanza por
un territorio desnortado. En el camino del suefio del do-
minio de la muerte, parece que se ha olvidado todala otra
parte de la medicina que el centauro Quirén también en-
sefi6 a Asclepio: la de la compasidn y el cuidado, la de la
escucha y la presencia, la de la mesura y la prudencia.
Quizés sea este el territorio alvidado que un MF tiene que
explorar cuando se acerca a la muerte préxima de uno de
sus pacientes.

wlugares de interés» en el mapa

En los dltimos 25 afios, la medicina occidental ha ido con-
feccionando un rico mapa que puede permitir a los MF
avanzar por ese vasto territorio de lo que precede a fa
muerte®, Esos «lugares de interésn, esos puntos de re-
carga o cajas de herramientas, deberlan estar siempre se~
falados en su mapa, para recorrer as{ con cierta seguridad
ese territorio. Ningun MF deberia adentrarse en ese terri-
torio sin conocerlos, sin saber dénde se encuentran dis-
ponibles para utilizarlos como auxilio o referencia durante
el viaje de acompafamiento de su paciente.

El jardin de los conceptos

Sucede que muchos MF de Espafa siguen teniendo,
como muchos ciudadanos, polltices, periodistas o juris-
tas, bastante confusién con respecto a la calificacidn éti-
ca y juridica de las diferentes intervenciones al final de
la vida. Asi, siguen mezclando la eutanasia con la limita-
cién del esfuerzo terapéutico, el suicidio asistido con la
sedacidn o les parece que el rechazo de tratamiento es
algo turbio. Pero en la bibliografia existen ya recursos
suficientes para evitar este dislate. Solo hace falta que
consulten, lean y se aprendan de una vez las diferen-
tes gulas, textos y documentos que sirven para dife-
renciar las plantas de este jardin’. No hay ya, pues, excusas
para permanecer por mas tiempo en la ignorancia. Y mu-

cho menos para mantener también en ella a los residen-
tes de la especialidad, entre otras cosas porque proba-
blemente nadie en el munde hospitalario les ensefiara
tales cosas, antes al contrario.

De las diferentes intervenciones posibles, solo por ahora
la eutanasia y el suicidio asistido permanecen vedadas ju-
ridicamente a la practica de la Medicina de Familia en Es-
pafia. No asl en paises como Palses Bajos o Bélgica, don-
de son precisamente los MF quienes las realizan®. No
conviene dejar de estar atento a este hecho, pues es po-
sible que un dia no muy lejano tal realidad aterrice tam-
bién en Espafia®. Habr entonces que afrontar su practica
con seriedad y responsabilidad, sin atender a los mensa-
jes agoreros de la pendiente resbaladiza hacia el desastre,
que la bibliografia no parece corroborar'.

Y por supuesto, todo MF deberla saber también que el
abono imprescindible de estas plantas es el consenti-
miento informado, esto es, la toma de decisiones com-
partida en el marco del ejercicio de la autonomia de las
personas para gobernar su vida. Sin este abono, nada
crece ya, ni en este jardin ni en ningun otro del territorio
de la practica de la Medicina de Familia... y de la medicina
en general.

La biblioteca de las normas

Otro lugar de interés que siempre debe figurar en este
mapa es la biblioteca que almacena las normas éticas,
deontolégicas y juridicas que regulan el transitar del MF
por el territorio del final de la vida de un paciente. En esta
biblioteca hay una amplia planta baja y dos pisos superio-
res, que todo MF debe conocer muy bien

En la planta baja se alberga el amplio catdlogo de docu-
mentos que regulan la prictica ética de la atencién al final
por los profesionales sanitarios™®, Todos ellos en reali-
dad tratan de concretar en la practica el deber de respetar
al maximo al mismo tiempo los cuatro principios cldsicos
de la bioética: autonomia, no-maleficencia, beneficencia
y justicia. Los cuatro pueden ser a su vez integrados en un
Unico enunciado comun: el principio de no-abandono™.
Es mejor leerlos y memorizarlos antes de pasar a los pisos
superiores.

En el primer piso se ubican las normas que afectan a
la practica profesional de los MF en cualquier punto de la
geografia espafiola. Son bisicamente tres normas, una
deontolégica y dos jurldicas. Las dos normas juridicas
son, por un lado, el Cédigo Penaly, por otro, la Ley 41/2002,
de 14 de noviembre, Basica Reguladora de la Autonomia
del Paciente y de Derechos y Obligaciones en Materia de
Informacién y Documentacién Clinica. La norma deonto-
|égica principa! es el Cédigo de deontologlo médica de la
Organizacién Médica Colegial {Articulos 12-16, 36)®. En
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el caso de los MF que ejerzan en Catalunya, la norma a la
que atenerse serd la del Cédigo de deontologla del Con-
sejo de Colegios de Médicos de Catalunya {articulos 14,
53, 68-70)¢,

En el segundo piso estdn las 17 salas de las diferentes co-
munidades auténomas, y una adicional para las ciudades
auténomas de Ceuta y Melilla. En este piso, lo importante
es que cada MF conozca bien la sala de la comunidad en la
que trabaja. En cada sala puede haber legislaciones de ti-
pos y grados diferentes que incluyan de forma distinta
aspectos juridicos relacionados con el final de la vida. En
unas habra leyes generales de salud, en otras habra ade~
mas regulaciones especificas de los derechos de los pa-
cientes en sus diferentes aspectos y en otras habra, ade-
mas, regulaciones especificas relacionadas con el final
de la vida. Fue Andalucla la que abrié este camino con su
Ley 2/210, de 8 de abril, de Derechos y Garantlas de lo
Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte, camino
que después han recorrido ya Navarra, Aragon, Canarias,
Baleares, Galicia y Pals Vasco, con leyes similares aproba-
das. Es previsible que poco a poco todas las demds comu-
nidades autdnomas sigan ese camino. Madrid, Murcia y
Extremnadura estén en ello. Una constante de todas estas
leyes autonémicas es que, como no podria ser de otro
modo, las Gnicas actuaciones que excluyen de su regula-
cién, por ser contrarias al Cédigo Penal, son {a eutanasia
y el suicidio asistido.

El almacén de las herramientas

El tercer lugar de interés para el mapa del MF es un gran
almacén donde puede recolectar todos los conocimientos
y técnicas necesarios para abordar las diferentes necesi-
dades clinicas de los pacientes en transito hacia la muer-
te. Existen sobrados recursos docentes (articulos, proto-
colos, gulas, cursos presenciales o cursos, videos y
presentaciones en diapositivas online) para adquirir una
formacién suficientemente cualificada en el Ambito de los
cuidados paliativos". No es aceptable que, hoy en dia, un
MF pueda alegar faita de solvencia técnica en el control de
sintomas como el dolor, la disnea, la tos, las hemorragias,
las nduseas y vamitos, el estrefimiento, el insomnio, la
agitacion o las convulsiones en el paciente terminal. Tam-
bién esta obligado a saber utilizar la via subcutanea y a
realizar una sedacién paliativa domiciliaria’®, Y si bien es
cierto que puede exigirse a las administraciones sanita-
rias que proporcionen dicha formacién como parte de sus
obligaciones en relacién con la formacién continuada de
sus profesionales, ello no es dbice para que, cuando no se
logre, el MF esté obligado 2 adquirirla por sus propios
medios. La falta de competencia técnica en el abordaje de
la terminalidad es, en un MF, tan grave como la incapaci-
dad para manejar adecuadamente a un paciente con en-
fermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), diabetes
o hipertensién. Y en el médico residente, mas todavfa.

Ademads, el MF esta obligado éticamente a exigir a la ad-
ministracion que le proporcione los suministros necesa-
rios para poder realizar esta tarea de forma adecuada,
como son los farmacos como midazolam, morfina o levo-
mepromazina o los equipamientos para la via subcutdnea
y la dosificacién controlada.

El gabinete de las emociones

No todo se resuelve con morfina, por mas que esta sea a
menudo imprescindible para ayudar a resolver muchas si-
tuaciones (figura 1). El manejo adecuado del campo de las
emociones y sentimientos, tanto en el paciente, como en
sus familiares, como en el propic profesional, es clave
para una atencion de calidad centrada en la persona su-
friente y muriente. Esto exige, por una parte, actitudes
empdticas basicas como la cercanfa fisica real, los canales
de comunicacién abiertos (teléfono, WhatsApp, correo
electrénico), el uso adecuado del lenguaje verbal y no ver-
bal y la escucha activa. Pero ademas exige técnicas espe-
cificas que requieren aprendizaje. Afortunadamente,
también se dispone hoy en dlfa cada vez de mas recursos
en este campo que, de nuevo, todo MF debe adquirir, co-
nocer y aplicar®.

El santuario de la espiritualidad

Mucha gente confunde espiritualidad con religiosidad. Y
al hacerlo rechaza la posibilidad de que un profesional sa-
nitario (laico} del sistema sanitario piblico {laico) tenga
algin tipo de obligacién en esta materia. Pero la espiri-
tualidad es una dimensién bésica de todo ser humano,
aunque no lo es necesariamente la religiosidad, porque
tiene que ver con la manera en la que las personas afron-
tan las preguntas fundamentales de su existencia, a sa-

FIGURA 1

«Farmacoidolatriayn en el final de [a vida
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ber: quiénes somos, de dénde venimos, adénde vamos y
qué nos cabe esperar. Las personas ateas o agndsticas
también poseen dimensién espiritual y la religiosidad, en
sus diferentes credos religiosos, es sclo una de las mane-
ras posibles de dar respuesta a esas preguntas existen-
ciales esenciales.

Lo importante aqul es ser conscientes de que cuando una
persona se adentra en el territorio de los ltimos dlas de
su vida es normal que esas preguntas se hagan mas in-
tensas y que incluso, eventualmente, puedan llegar a ser
fuente de sufrimiento de las personas que lo rodean. El
formidable relato de Tolstéi en La muerte de Ivan llich es
un magnifico ejemplo de elio (tabla 1), Por eso un MF, si
desea realmente abordar la terminalidad desde los con-
ceptos de dolor y sufrimiento integral, no puede rechazar
o huir del abordaje de estas cuestiones. Y todo ello inde-
pendientemente de sus propias creencias personales.
Este es un campo mias nuevo en el mundo de los cuidados
paliativos, pero en el que se cuenta ya con gulas y orien-
taciones concretas?.

El parqgue abierto de la planificacion
anticipada de decisiones

Este es un lugar que se conecta con todos los anteriores.
En los procesos de atencion al final de la vida, se ha con-
vertido, con el paso del tiempo, en una visita obligada,
aunque con frecuencia todavia parece ser poco conocido
por los MF espafoles Y, sin embargo, los procesos de
planificacién anticipada permiten colocar realmente al
paciente, sus deseos y preferencias en el centro del pro-
ceso de atencién, yendo mucho més alld de la mera fir-
ma del documento de instrucciones previas o voluntades
anticipadas®®, Es una estrategia de empoderamien-
to que fortalece, en aquellos pacientes que asi lo desean,
el sentimiento de tener buena parte del control de su pro-
pio proceso, sentimiento que puede ser esencial para
quien se adentra en el territorio de los Gltimos dfas de su
vida®,

«Ha llegado a su destinon:
domicilio u hospital

Cuando ya se visiumbra la puesrta de la muerte, con fre-
cuencia aparece una duda: ¢dénde transitar esos mo-
mentos, en el hospital o en el domicilio? La muerte en
casa es considerada un indicador de calidad de los proce-
sos de muerte®. Morir en casa rodeado de los seres que-
ridos, bien cuidado y sin la despersonalizacién y tecnifi-
cacién que caon frecuencia, aunque no siempre, rodea el
proceso de la muerte en el hospital forma parte del ideal
de la «buena muerten, Sin embargo, los datos se empe-
fian en mostrarnos que, desafortunadamente, la muerte

LAS ULTIMAS HORAS DE IVAN ILICH

A partir de aquel momento, Ivan Hlich empezd a gritar,
cosa que durd tres dfas sin interrupcién; y sus gritos eran
tan terribles que producfan espanto, aun oyéndose a tra-
vés de dos puertas cerradas. En el momento en gue res-
pondfa a su mujer habfa comprendido que todo estaba
perdido, que no habfa salvacién, que le habla llegado el
fin, el verdadero fin; y que la duda, que no se habla re-
suelto, quedaria sin resolver.

—jNo quiera! —grits; y continud arrastrando la Glti~
ma vocal con distintas entonaciones.

Durante aquellos tres dias, en los que perdié la nocidn
del tiempo, luché dentro de aquel saco negro al que lo
empujaba una fuerza desconocida e invencible. Luchaba
como lucha en manos del verdugo un condenado a muer~
te que sabe que no se ha de salvar. Y se daba cuenta de
que, a pesar, de fos esfuerzos que hacia, se acercaba cada
vez mas a lo que tanto lo horrarizaba. Comprendia que
sus sufrimientos se deblan tanto al hecho de introducirse
en aquel saco negro cormo a su imposibilidad de hacerlo.
Lo que le impedfa entrar. alli era Ja conciencia de que su
vida habfa sido buena. Esa justificacién hacia que se en-
ganchara, impidiéndole pasar adelante; y era lo que mas
le hacfa sufrir. {...)

Repentinamente, se calmé. Esto sucedit al final del
tercer dfa, una hora antes de su muerte. Acababa de
entrar su hijo, acercindose de puntillas al lecho. El mori-
bundo gritaba, agitando los brazos. Una de sus manos tro-
pezo con la cabeza del muchacho, que fa asié v, llevindo~
sela a los lablos, se echd a llorar. En aquel preciso instante
era cuando [van llich se hundfa en aquella profundidad,
vela aquella luz y se le revelaba que su vida no habla sido lo
que debfa ser, pero que aiin podia arreglarlo (...). Abrié los
ojos y vio a su hijo. Se apiadd de él. Su mujer se acercé.
fvén llich la mird. Tenla |2 boca abierta y huellas de lagrimas
en una mejilla y en |a nariz. Miraba a su marido con expre-
sién desesperada, También se compadecié de efla. (...)

De pronto le fue evidente que el problema que le
atormentaba se habfa resuelto stibltamente. uMe da pena
de eflos. Es preciso hacer que no sufran. Liberarlos y libe-
rarme yo mismo de esos sufrimientos. ¢Y el dolorn —se
pregunté—. «Qué hago con él? ¢Dénde estas, dolor?»

Prestd atencién. «Ah si, aqul estd. Bueno, que siga.
&Y la muerte? ¢Dénde esta?n.

Busch su antiguo terror a la muerte sin hallarlo.
¢Dénde estaba? ¢Qué era la muerte? No sentia terror
alguno, porque |a muerte na existla. En'lugar de lamuerte
habia luz.

()

—Ha terminado —dijo alguien. lvan ilich oyd estas pa-
[abras y las repitié en el fondo de su alma. «Ha terminado
la muerte. Ya no existe.»

Aspird una bocanada de aire, se detuvo en mitad de la
aspiracién; se estird y murio.

Lev TovsTol
La muerte de ivin Hich. Madrid:
Escuela de Letras, 1994. pp. 182-188
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en el mundo occidental sigue siendo mayoritariamente
hospitalaria®®. Por ese el buen hacer profesional del MF
incluye tratar de facilitar en lo posible el fallecimiento en
el propio domicilio, aunque ello suponga mas carga de
trabajo. La planificacion anticipada de decisiones es aqui
una herramienta esencial.

Pero tampoco hay que hacer de esta cuestién un principio
inamovible. Hay multitud de poderosas razones por las
gue puede ser conveniente, necasario y razonable facilitar
ta muerte en el hospital: diflcil manejo clinico de sintomas
complejos, claudicacién familiar, entorno social que difi-
culta el cuidado domiciliario, etc. Esta decisidn, muerte en
casa o en el hospital, deber4 ser, por tanto, personalizada
e individualizada en cada caso, articulando adecuada-
mente los deseos previos del paciente y el confort perso-
nal y familiar,

4Quién deberia llevar el mapa y recorrer
el territorio junto con el pacienta?
Atencién Primaria

No es infrecuente que algunos MF de este pals, metidos
en el proceso de pérdida progresiva de competencias,
piensen que la atencién domiciliaria, sea en procesos de
muerte o en procesos crdnicos, es una actividad poco im-
portante o residual”. Incluso hay ya lugares de Espaiia
donde ha comenzado a externalizarse y privatizarse, sin
que ello haya levantado grandes protestas entre los pro-
fesionales. De hecho, es muy posible que algunos lo ha-
yan percibido como una «mejoran, y ya hay quien afirma
que proporciona mayor «calidad»®®, Pero habrd que pre-
guntarse si esta hipotética ganancia no es precisamente
la consecuencia de un debilitamiento gradual, quizas de-
liberado, de la AP en Espafia, de sus recortes progresivos
y crecientes en financiacién y de la desmotivacién acele-
rada de sus profesionales. La solucién no deberia ser en
tal caso wdispensarizarn, «externalizarn y..., finalmente,
aprivatizarn la atencién domiciliaria, sino reforzar, reno-
var y facilitar la tarea de la AP, en el marco del sistema sa~
nitario publico, desde la perspectiva de la integralidad y Ja
longitudinalidad que la caracterizan.

En linea consecuente con lo anterior, sucede que algunos
MF de Espafia piensan que los cuidados paliativos v la
atencién a los procesos de muerte no son algo de su com-
petencia o los consideran algo demasiado complejo o
emocionalmente molesto. Por eso ven con buenos ojos el
afan de expansion de los «especialistasy en cuidados pa-
liativos, con su deseo de asumir esta competencia ali-
mentando la apertura de unidades o equipos de paliativos
extrahospitalarios. Y no es que no sean necesarias unida-
des o especialistas de esta materia, pero una buena red de
cuidados paliativos, como una de crénicos, tiene que te-

ner como eje y bastién principal la AP, mientras que los
dispositivos especificos de cuidados paliativos tienen que
tener siempre una funcién complementaria®®. Lograr una
atencidn sanitaria de los procesos de muerte con alta ca-
lidad cientifico-técnica, ética y humana pasa por hacer
responsables directos y principales de ello a los profesio-
nales de AP. Se sabe que la implicacién directa del MF ga-
rantiza la calidad, integralidad y longitudinalidad en el via-
je por el territorio que lleva a la puerta de la muerte de sus
pacientes®,

En el posterritorio:
el duelo, la memoria

El viaje se acaba, Lz experiencia mas inmediata cuando
la muerte finalmente llega al otro es la de un vacio re-
pentino. El cadaver hace presente de forma inmediata la
experiencia de |a ausencia definitiva y radical del que se
ha ido. £l cadaver es un presente que atestigua e! pasado
de lo que el otro fue. Por eso se le debe un enorme res-
peto.

Tras la muerte del otro, viene la memoria. Y para el que
se queda de este lado, encauzar la memoria es esencial
para que esa muerte pueda ser, a pesar de la ausencia, una
experiencia humanizadora. Por eso |a tarea del MF no ter-
mina con la muerte del paciente. Se prolonga en el acom-
pafiamiento de sus seres queridos por el territorio de la
memoria, por el territorio del duelo®.

Solo cuando al dolor y al sufrimiento ligado al recuerdo
del que parti6, se suceda la memoria tranguila que vivifi-
que el presente de sus seres queridos, podra dar el MF por
terminado el largo viaje por el territorio de la vida del que
fue su paciente.

Epilogo: morir en algan lugar

«F died nowheren. Asl termina John Berger el relato de la
vida y muerte de F (tabla 2}*. Con esta frase demoledo-
ra, tipica de su estilo austero y directo, traducida en la
version castellana como «F no murid en lugar algunon,
Berger nos arroja a la necesidad de respetar y cuidar los
elementos que ayudan a las personas a transitar, sin per~
derse, el territorio biografico que les lleva hacia la muerte.
La muerte solo encuentra su sentido si aparece iluminada
por las historias, los lugares, los olores, los objetos, los
recuerdos, las imagenes, los sentimientos que dieron
sentido a la vida. Quizas el horror de la medicina tecnolé-
gica e hiperracionalizadora, hija de este cruel capitalismo
avanzado, sea no haber advertido que en sus aparen-
tes éxitos late una pulsion destructiva y deshumaniza-
dora. Ser MF es rebelarse contra esa pulsién, para lograr
que todos los «Fs» puedan siempre morir... en «algdn
lugary.
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UNA HISTORIA

F tenfa 95 afios y, si bien caminaba tan encorvado come
una navaja a medio abrir, se preparaba las comidas, lefa el
periddico y segula lo que sucedla en Oriente Medio. Desde
]2 muerte de su esposa, ninguna mujer habia vivido en la
granja. Sus hijos, que si lo hacfan, hablan aumentado el
niimero da vacas lecheras de tres (cuando iban a la escue-
la) hasta las més de cien actuales. A medida que F enve-
jecla, sus hijos, que crefan en el trabajo, lo aceptaron tal
coma era y no trataron de cambiarlo. Era un hombre que
pensaba, rezaba y no trabajaba muche. Era anarguista por
temperamento. Respetuoso y obstinado al mismo tiem-
po. Hace poco los hijos reconstruyeron toda la casa, pero
dejaron intacta su habitacidn, ubicada junto a la cocina,
para que pudiera seguir dando exactamente los mismaos
pases, seguir con su rutina de cortar verduras para la
sopa, rezar, encender |a pipa y tratar de contestar sus pro-
pias preguntas.

F murié hace dos martes. Por la tarde, apenas antes
de la hora de ordefie, los hijos lo hallaron en el suele junto
a su cama. Le costaba respirar. Telafonearon a todos los
lugares posibles. Solo los bomberos locales contestaron.
Alrededor de las diez de la noche, los bomberos traslada-
ron a F al hospital de la ciudad mas cercana, donde murié
a [as cinco de la mafana. Retirado con precipitacion de su
casa, pasd las Gltimas horas de su larga vida con escasa
atencién médica. En tales circunstancias, de las que nin-
gunc de los involucrados tuvo la culpa, murid separado
arbitrariamente de toda la experiencia humana, aprendida
en el transcurso de sigles, relacionada con la tarea de es-
tar con y acompafiar a los moribundos.

En su juventud habla pocos médicos en esta regién
alpina y Jas personas estaban acostumbradas a manejar
la enfermedad (y la muerte) entre ellas. Para el momen-
to en que nacfan los hijos habia un servicio médico na-
cional: los médicos reciblan llamadas en plena noche y
acudian a las casas; los hospitales se ampllaron. Poco a
paco, |a poblacién empezd a depender de un consultorio
médico profesional y a tomar pocas decisiones por si
misma.

Hace diez afios, con la privatizacidn y la desregulacidn,
las cosas volvieron a cambiar. Enla actualidad, la atencion
médica en un caso de emergencia quedd reducida a un
servicio de transporte compulsivo. F na murié en lugar al-
guno.

JoHN BERGER
Publicado en: Heath |. Ayudar a morir,
Buerios Ajres: Katz Editores; 2008. pp. 7-9.

Resumen

Un abordaje integral de la atencién al final de ia vida de
un paciente exige que el MF sea consciente del territorio
ignoto que va a transitar y que elabore un mapa que le
ayude en ese viaje. Previamente, el MF deberfa haber
transitado otros territorios de aprendizaje. Uno es el de
la conciencia sobre la propia muerte, otro es el descubri-
miento de la experiencia de la muerte a través de la
muerte de los otros y, per dltimo, queda el territorio de
la muerte en el contradictorio dmbito de la medicina.

El mapa para navegar el territorio de los Gltimos dias de
la vida de un paciente contiene lugares de interés sobre
cuestiones conceptuales, normativas, técnicas, emocio-
nales, espirituales y de planificacién anticipada que el
MF tiene que conacer. Por lltimo, se realizan considera-~
ciones sobre el lugar de la muerte, el papel de los MF y la
atencién al duelo.

Lecturas recomendadas

Heath I. Ayudar a morir. Buenos Aires: Katz Editores; 2008.
Este mintsculo fibro, de uno de fos MF més influyentes del mundo,
constituye un viaje opaslonante y apasionado por el territorio del
acompafiaomiento de fos moribundos. E! barco del relato despliego
coma velas principales, para hacer avanzar el vigje, la poesfa. Préfogo
y epflogo de John Berger.

Tolstdi L. La muerte de lvdn llich. Madrid: Escuela de Letras; 1994,
La brevedad de! texto de Tolstéi hace que la densidod emocionaf se
acumule hosta mites increibles. El relato del diagnéstico, tratamien-
to y muerte por cdncer del Insigne jurista de fa corte def zor, Ivén lich,
es un compendio abreviado de las muchas sombras y algunas luces
de lo atencidn a los pacientes terminales,

Roth P. Patrimonic. Una histaria verdadera. Barcelona: Seix Barral;
2003,
Con su habitual estifo reflexivo y satfrico, pero tierne, Philip Roth
cuenta ef proceso de diagndstico, tratamiento y muerte de su padre,
Hermon Roth, en su Newark natal, Incluye un relata de un proceso de
planificacién anticipada y fa firma de un testamento vital.
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Puntos clave

8 La eutanasia requiere del médico una accién delibera-
da, directa, solicitada voluntariamente, ante una si-
tuacién de enfermedad con sufrimiento insoportable.

B En el suicidio médicamente asistido, el médico pro-
porciona, a peticlén del paciente, los medios inte-
lectuales o materiales para que pueda quitarse la
vida cuando desee.

B Esti autorizada en los Paises Bajos, Bélgica, Lu-
xemburge, Suiza, Colombia y algunos estados de
Estados Unidos, Canadé y Australia.

B En los Paises Bajos se legalizé en 2002, sus formas
de «terminacién de la vida a peticiénn y «sulcidio
asistidon suponen un 4,5% del total de los decesos.

B Bélgicalo legalizé en 2002, no admite el suicldio asis-
tido; por el contrario, Suiza solo permite esta forma,
pues no considera la eutanasia como un acto médico.

B Todas las legisiaciones promocionan el desarrollo
de unos cuidados pallativos de calidad.

W Se admiten las instrucciones previas y la planifica-
cién anticipada de culdados como formas de expre-
sién anticipada de la voluntad de terminacién asis-
tida de |a vida.

B Se respeta la objecion de conclencla de los profesio-
nales.

W Antes de la eutanasia, otro médico independiente
controla los requisites; después de ella, debe comu-
nicarse a una comisién que analiza el caso y da o no
el visto bueno.

B El médico de familia debe garantizar el respeto a Ja
voluntariedad (sin coaccién), que retine Jos requisi-
tos legales y practicar la eutanasia con correccién
técnica.

Introduccién

En pleno debate parlamentario sobre la posibilidad de
legalizacidn de la eutanasia en Espafia, en este trabajo se
repasa la situacion de esta préctica en el mundo. El pro-
pésito es definir los términos e informar sobre los requi-
sitos, los procedimientos, los sistemas de control, la ex-
periencia y el papet de los médicos, en concreto de los
médicos de familia, en los estados en los que se ha lega-
lizado o despenalizado la eutanasia (tabla 1). No se de-
fiende opcién alguna en relacién con la eutanasia o el
suicidio asistido, sino que se aporta informacion util para
una deliberacién sobre estas practicas.

Qué es y qué no es «eutanasian

Etimolégicamente, la palabra eutanasia significa «buena
muerten!, concepto que podria aplicarse a cualquier si-
tuacién de fallecimiento en la que el curso natural de una
enfermedad terminara con la vida sin sufrimiento. Hoy se
circunscribe a la intervencion sanitaria deliberada enca-
minada a poner fin a la vida de un paciente capaz, a peti-
cidn expresa de este, cuando su situacion clinica o bien es
terminal, o bien ocasiona un sufrimiento inaceptable, tras
haber agotado otras alternativas razonables.

Al ser un tema rodeado de un debate con posturas en-
frentadas, es muy relevante definir con precision el tér-
mino y asi asegurar que todos hablamos de lo mismo. Se
adoptaran las definiciones propuestas por Miguel Mel-
guizo, Pablo Simén y Beatriz Arriba®:

Eutanasia: actuacion de un profesional sanitario que pro-
duce de forma deliberada la muerte de su paciente con
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Cronograma de la legalizacion/
despenalizacion de la ayuda a morir

1997 | Colombia® i X
1997 | Oregén (EE. UU.) I x |
2002 | Pafses Bajos R
12002 | Bélgica X
2009‘ Luxemburgo X X
2009 i Washington y X
Montana (EE. UU.)
2013 | Vermont (EE. UL) | =
2015 | Canada |
2015 | Colombia* X
2016 | Colorado y California X
(EE. UU.) |
2018 | Hawsi (EE. UU.) X |
2019 | Victoria (Austraiia) X X l

*En Colombia se despensliza en 1997 y se regula en 2015,
SMA {sulcidie médicamente asistido).

una enfermedad irreversible, porque este se lo pide de
forma expresa, reiterada, informada y capaz, por tener
una vivencia de sufrimiento derivada de su enfermedad
que experimenta como inaceptable, y que no se ha conse-
guido mitigar mediante otras intervenciones.

Suicidio médicamente asistido: actuacién de un profe-
sional sanitario mediante la que proparciona, a peticién
expresa y reiterada de su paciente capaz y con una enfer-
medad irreversible que le provoca un sufrimiento que
experimenta como inaceptable y no se ha conseguido
mitigar por otros medios, los medios intelectuales o ma-
teriales imprescindibles para que pueda terminar con su
vida suiciddndose de forma efectiva cuando lo desee.

Para que pueda ser calificado como «eutanasian, un caso

debe reunir todas las siguientes caracteristicas®;

1. Activa. La mera omisidn de un acto, salvo que se trate
de un acto debido (obligatorio}, no es eutanasia. La
eutanasia requiere una determinada accién positiva.
Debe desterrarse el término «eutanasia pasivan, que
algunos confunden con la limitacién o adecuacién del

esfuerzo terapéutico, Esta nada tiene que ver con la
eutanasia, y consiste en «retirar, ajustar o no instaurar
un tratamiento cuandao la situacién clinica y el pronds-
tico de vida limitada asf lo aconsejen»*; supone una
buena préctica médica y es exigible deontoldgica y le-
galmente.

2. Yoluntaria. De forma expresa, firme, reiterada y mani-
festada en condiciones de libertad, informacién y com-
petencia suficiente. Se admiten formas diferidas de
expresion de la voluntad, a través de la planificacién an-
ticipada de decisiones e instrucciones previas. También
manifestaciones tdcitas de la voluntad, mediante ac-
tos positivos que expresen indubitablemente una in-
tencidn. Sin embargo, es discutible que esa voluntad la
pueda manifestar un tercero en representacién del pa-
ciente (por ejemplo, los padres en nombre del hijo) en
ausencia de un elemento de expresion voluntaria del
sujeto. No existe, por lo tanto, la «weutanasia involun-
tarian: la produccion de la muerte de alguien sin contar
con su voluntad es una forma de homicidio.

3. Directa. La accion realizada busca como finalidad prin-
cipal acabar con la vida y el sufrimiento del paciente. Si
la accion tiene otro objetivo, por ejemplo, el control de
sintomas como el dolor (sedacién paliativa), aunque
acorte secundariamente la vida, no es eutanasia. Estas
intervenciones con «doble efecton forman parte de Ja
buena practica profesional y son exigibles en determi-
nadas situaciones clinicas®. No existe, por lo tanto, la
mal llamada «eutanasia indirectan.

4, Indicada y realizada por uno o mas médicos o, en su
defecto, realizada por profesionales sanitarios cualifi-
cados, idealmente con relacién asistencial con el pa-
ciente, pero reconociendo el derecho a la objecién de
conciencia de los profesionales. La intervencién de un
lego para facilitar la muerte de un enfermo a su solici-
tud es cooperacién al suicidio, no eutanasia.

5. El dmbito de la eutanasia es la enfermedad: una situa=
cion de padecimiento fisico o psiquico intolerable, que
no puedan ser atenuado por actuaciones convenciona-
les, o bien una patologfa incurable (terminal o no} y
discapacitante. No existe eutanasia fuera del contexto
de la enfermedad. La colaboracién activa para terminar
con la vida de una persona sang atendiendo a su volun-
tad se tipifica como coopergcién o auxilio al suicidio.

El término «eutanasian sin adjetivar se refiere exclusiva-
mente a la accion directa, solicitada voluntariamente,
practicada por un médico ante una situacién de enferme-
dad.

El debate: argumentos a favor y en contra

Quienes se posicionan a favor del derecho a la eutanasia
fundamentan su postura en algunos de estos principios:
» Dignidad inalienable de las personas en su toma de de-

cisiones, tanto en la vida como en el procese de morir.
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« Autonomia. La capacidad de autogobernarse, hasta el
punto de determinar el cémo y cudndo morir, es irre-
nunciable.

» Respeto a las decisiones intimas y personalisimas,
tanto para las personas que solicitan ayuda para morir
como para las que no. La despenalizacion (con garan-
tias suficientes) no obliga a nadie a solicitar ayuda para
morir. Si se respeta la decisién personal de limitar o
suspender tratamientos que ya no aportan confort ni
calidad de vida, se deberla respetar igualmente la deci-
sion de adelantar la muerte esperada,

« Libertad y disponibilidad de la vida. La vida es un bien
del que cada persona es titular y del que puede dispo-
ner cuando el sufrimiento supera las posibilidades de
ser soportado, aun con los mejores cuidados paliativos
{no son una opcién excluyente).

¢ Libertad de conciencia. Cualquier estado aconfesional,
respetando la objecién de conciencia individual de los
profesionales, debe rechazar que se imponga desde
una parte de la sociedad una determinada interpreta-
cion religiosa de la vida como sagrada, que impida la
ayuda a morir.

+ Existe el derecho a la proteccion de la vida; pero no una
obligacién de vivir a cualquier precio. La calidad de vida
es mas importante que la cantidad, el sufrimiento es
prescindible e indeseable.

» No tiene necesariamente que ser considerado un acto
médico. Se puede ofrecer ayuda a morir sin interven-
cién médica directa,

» Confianza en el cuidado integral y el no abandono, ofre-
ciendo la respuesta Gltima al alivio del sufrimiento extre-
mo si el paciente lo demanda. Hay médicos que se mues-
tran partidarios de la ayuda a morir en casos concretos.

« La ayuda a morir pretende evitar tanto el encarniza-
miento terapéutico como el prolongar la agonia de for-
ma cruel e innecesaria.

» La ayuda a morir no excluye la mejor intervencidn pa-
liativa disponible. Se puede entender como el Ultimo
escalén de unos cuidados paliativos inclusivos y respe-
tucsos. Se sabe que los mejores cuidados paliativos no
resuelven todos los casos.

 Aunque las peticiones de ayuda a morir sean escasas,
existen otras leyes que amparan los derechos de las
minorias.

Quienes se oponen a la eutanasia destacan estos princi-

pios:

s+ La vida humana tiene un valor tal (como valor en sf
mismo y como soporte de otros valores) que no se
debe vulnerar {o eliminar) de forma activa. La legisla-
¢ién contempla tradicionalmente el derecho a la vida,
no el derecho a la muerte.

s Confianza. La ayuda a morir involucra a sanitarios, que
la sociedad vincula al cuidado de las personas, no a su
eliminacién. Ello deteriora la confianza de la sociedad
en los profesionales.

+ Motivos econémicos. En un contexto de recursos limi-
tados fa ayuda a morir podria responder a intereses
economicistas del sistema sanitario o de las familias.

+ |aayuda a morir crearfa una cultura tendente a frenar la
implicacion tanto cientifica como asistencial de algu-
nos profesionales de la salud en |a atencion a enfermos
sin posibilidad de tratamiento curativo que requieren
muchos recursos.

» Algunas decisiones auténomas deben tener limites'le-
gales y morales, si es que pueden contribuir a un dete-
rioro de la vida social.

¢ Las personas pueden decidir poner fin a su vida; pero
no se puede exigir por ley que un tercero les ayude a
ello.

¢ ‘No es un acto médico. Ningin médico deberia ayudar a
morir a ningOn paciente en ningun caso, pues es con-
trario a la deontologia médica.

¢ Riesgo de upendiente resbaladizan. Si las garantias no
son suficientes, con una aceptacién social cada vez
mayor, podria terminar eliminindose a personas no
productivas, o cuyo cuidado fuera costoso, generando
una desproteccion de los mas vulnerables.

¢ Lalegislacion de la ayuda a morir genera una cultura en
la que las poblaciones vulnerables se sienten como una
carga social, provocando una presion moral, social o
efecto llamada para ese tipo de enfermos.

* La optimizacién de los cuidados paliativos reduciria al
minimo las peticiones de ayuda a morir, haciéndolas
excepcionales.

Situacién en los Paises Bajos

El modelo holandés es pionero en el reconocimiento de la
eutanasia para sus ciudadanos. Nos extenderemos en este
modelo por su mayor experiencia y su regulacion actuali-
zada. E) proceso de legalizacién nacié en 1973, cuando el
Tribunal de Leeuwarden absolvid a la doctora Postma por
un caso de eutanasia®, poniendo de manifiesto una practi-
ca tolerada al margen de la ley. A partir de entonces se
inicié una reflexion colectiva, en la que participaron de
forma activa los profesionales a través de la Real Asociacion
Médica Holandesa, que en 1984 publicé los criterios mé-
dicos para la practica de la eutanasia.

Este proceso propicié la aprobacién parlamentaria de la
Ley de terminacion de la vida a peticion y de ayuda al sui-
cidio (Procedimientos de Revisién), en vigor desde abril
de 2002, revisada en 2007 y 2012. La norma se completa
con un manual practico elaborado por los Comités Regio-
nales de Revisién de la Eutanasia, el Gitimo de 2018¢ (la
versién del anterior cédigo de 2015 estd disponible en
espafiol’).

El sistema legal vigente es el de despenalizacién. Los ar-
ticulos 293 y 294 del Cadigo Penal castigan con penas de
hasta 12 afios a quien quite la vida a alguien atendiendo a
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Obligaciones del médico holandés que accede
a practicar la eutanasia®

1. Estar convencido de que |a solicitud del paciente es
voluntaria y reflexionada

2. Estar convencido de que el sufrimiento del paciente es
insoportable, sin perspectivas de mejora

3, Haber informadc al paciente sobre su situacién y su
prondstico

4.Haber llegado a la conclusidn, junto ¢con el paciente, de
que no-hay una alternativa razonable en su situacién

5. Haber consultado al menos a otro médico independients,
que debe ver ai paciente y dar una opinién por escrito
sobre si se han cumplide fos criterios de atencidn referidos

6. Realizar una asistencia médica y una atencién
técnicamente correctas para poner fin ala vida del
paciente o ayudarle a suicidarse

su peticion; sin embargo, no es punible cuando se dan
determinados requisitos (tabla 2):

Voeluntario: el médico debe llegar al convencimiento de
que no existen amenazas o coaccion (factor externo)
especialmente de los familiares encargados del cuidado
del enfermo, y de que la voluntad esta bien fundamen-
tada. Los comités recomiendan al médico tener una en-
trevista a solas con el paciente cuando haya sospechas,
Competencia: el paciente es capaz de comprender la
informacién sobre su situacidn, pronédstico y alternati-
vas. 5i la competencia (factor interno) fuera dudosa
(demencia avanzada), se tienen en cuenta las volunta-
des anticipadas o se consulta con otro especialista.
Fundamentado: el paciente reflexionard seriamente,
apoyado en la informacién facilitada por el médico so-
bre su pronéstico y alternativas, y resueltas sus dudas.
La solicitud debe ser coherente y persistente, pero no
se exige que sea reiterada.

Mayor de 12 afios. Por encima de los 18 aflos de edad,
la decisién le corresponde en exclusiva al paciente.
Desde los 16 aiios, los padres son consultados, pero no
se requiere su consentimiento. Entre los 12 y los 16 afios
de edad, la solicitud proceders del paciente y sus pa-
dres, que consentiran.

* Expresa, perc no siempre escrita. Puede ser verbal o

incluso con gestos inequivecos. En ningun caso puede
ser autorizada por un tercero, un familiar o un repre-
sentante. Sin embargo, si que pueden advertir al médi-
co del deseo del paciente para iniciar una conversacién
al respecto.

¢ Voluntad anticipada. Se admite la declaraciéon de volun-

36

tad anticipada, verbal o escrita, equivalente a las «ins-
trucciones previas» en Espafia. A través de esta decla-
racién, el paciente refleja su deseo de terminar con su
vida en determinadas circunstancias cuando, llegadas
estas, no sea capaz de expresarse por sl mismo.

Ocasionado por un sufrimiento insoportable y sin po-
sibilidades realistas de mejora. Los cuidados paliativos
se ofrecen como posibilidad alternativa. El sufrimiento
puede ser tanto fisico como psicolégico, por un solo
problema o por la suma de varios, por agotamiento vi-
tal o por |a dependencia. No es un requisito que sea una
enfermedad terminal, no se refiere a determinada ex~
pectativa de vida. 5i el paciente estd en coma y no es
consciente de su sufrimiento, se prohibe expresamente
la eutanasia, salvo instruccién previa. También se pro-
hibe |z eutanasia por «vida completadan en ancianos
sin una perspectiva ilusionante de vida, pero sin una
enfermedad o sufrimiento relevantes.

Sin alternativas razonables: no nacesariamente de cu-
racion, sino de alivio del sufrimiento, conforme al crite-
rio consensuado del médico y el paciente. Una alterna-
tiva invasiva, prolongada o de resultados inciertos no
se considera razonable, tampeco la sedacién paliativa se
considera como «alternativay.

Realizado por un médico: se recemienda que sea el que
atiende al paciente, idealmente su médico de familia,
pero no es un requisito. Si otro médico practica la euta-
nasia, dispondra antes de datos suficientes sobre la
situacién clinica, e informara posteriormente de |a fre-
cuencia y contenido de las conversaciones que tuvo con
el paciente.

«Suicidio asistidon (SA) o «terminacién de la vida a
peticién» (TVP). Ambas modalidades son vélidas, segdn
el farmaco sea autoadministrado {SA) o sea el médico
quien lo administre (TVP). Nunca puede ser un tercero
(familiar o amigo) quien lo haga. En ambos casos, el mé-
dico prescribe el tratamiento y supervisa el praceso de la
agonia (el paciente puede pedir al médico que salga de
la habitacién, pero estara cerca por si debe intervenir).
Diligente: el médico que practique la eutanasia debera
actuar técnicamente conforme a los criterios de la bue-
na praxis médica en la terminacién de la vida. Estos
criterios estan definidos y se refieren a los farmacos
administrados, la dosis y Ia profundidad del coma indu-
cido, y son establecidos por la Real Asociacién Médica
Holandesa y la Asociacién Holandesa para el Progreso
Farmacéutico.

Consultado: el médico que va a practicar la eutanasia
debe consultar con un médico independiente que debe
ver al paciente y dar su opinién por escrito sobre el cum-
plimiento de los requisitos. Sera independiente respec-
to del paciente (no puede tratarle, ni ser un familiar o
un amigo médico) y respecto del médico consultante
{no pueden trabajar en el mismo centro, ni ser familia-
res, ni tener dependencia jerdrquica). Hay médicos con
formacién especifica en materia de eutanasia, pero
puede ser cualquier otro colega, incluso puede consul-~
tarse con varios. La opinion del médico independiente
no es vinculante; si se realiza la eutanasia en contra de
su criterio, se tendrd que justificar la decisién discre-
pante ante el comité.
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» Controlado: no requiere una autorizacién judicial o ad-
ministrativa previa, el control se realiza g posteriori. E
control comienza informando inmediatamente al fo-
rense municipal, dado que no se trata de una muerte
natural, que a su vez informa al Comité Regional de
Supervision. Si el Comité comprueba que se han satis-
fecho todos los requisitos, concluye la investigacion.
En caso contrario, puede pedir informacién adicional o
incluso citar a los médicos para justificarse. Si persiste
la duda, se informara a la Inspeccidn Sanitaria y al Mi-
nisterio Fiscal para que investiguen al médico.

El papel del médico de familia es clave, ya que es guien
trata al paciente de forma habitual, a menudo es quien re-
cibe la peticién, la evalia y practica la eutanasia. También
puede participar en calidad de médico independiente que
analiza el caso a peticion de un colega. Cuando el médico
no quiera realizarla por motivos de conciencia, debe tras-
pasar la solicitud junto con la historia clinica a otro colega
que asuma la peticion y reevaltie al paciente antes de
practicar |a eutanasia.

En 2016° se comunicaron 6.091 eutanasias, un 4% del
total de fallecimientos en los Paises Bajos. En 2017° se
confirmé una tendencia al alza, con 6.585 casos (4,4%
del total de fallecidos). Los comités estiman que existe
una infranotificacién.

Fueron un 51% hombres, un 77% mayores de 70 aiios, un
68% por cancer, un 7% por enfermedades neuroldgicas
degenerativas (parkinson, esclerosis multiple, esclerosis
lateral), un 5% por causas vasculares y un 3,5% por cau-
sas pulmonares®. El suicidio asistido fue minoritario
{3,5%), el resto «terminacion de la vida a peticionn. El
meédico de familia fue quien practicd un 85% de las euta-
nasias, un 80% a domicilie.

Los comités reconecen problemas con la admisién de so-
licitudes de menores {solo un caso en 2016, tres en 2017)
y dificultades en 1a valoracién de la capacidad en pacientes
psiquiatricos (19 de las eutanasias practicadas), con de-
mencia (2%6), o con conciencia disminuida previamente a
la solicitud. También tienen dificultades de valoracion de
los ancianos con varios sindromes geriatricos, pero sin
ninguna patologia médica relevante (4%), que podrian
encuadrarse en los casos de «vida completaday, sin co-
bertura legal para la eutanasia.

El control es posterior a la eutanasia. Un 80% no ofrecie-
ron dudas de su legalidad {(aceptacién directa); el resto,
unos 1.200, fue revisado por los comités por su compleji-
dad o por falta de informacién’. En 77 casos (1,3%) fue
necesaria una investigacion adicional del comité, conclu-
yendo que no se siguieron los requisitos legales en 10 casos
(0,16%)8. En los Gltimos S afios han sido juzgados cinco
médicos por no curnplir los criterios lagales establecidos.

Situacién en Bélgica

Ei debate surgid en fechas similares al holandés, avanzd
de forma mas lenta, pero en 1994 hablan fracasado en el
Parlamento ocho proyectos de ley de despenalizacion®. En
1997, el Comité Belga de Etica recomienda legislar esta
materia. La eutanasia era una practica habitual no legisla-
da, estimada en un 1,3% de los fallecimientos en la region
de Flandes™. E! largo debate culmind en mayo de 2002
con la aprobacidn simultinea de tres normas: Ley de De-
rechos de los Pacientes, Ley de Cuidados Paliativos y Ley
de Eutanasia. Esta dltima exigia unos requisitos para su
practica:

* Voluntariedad: procedente de un paciente consciente y
capaz de expresarse, sin presiones externas.

» Demanda actual o anticipada: las instrucciones previas
son admitidas como expresion valida de la voluntad si
fueron redactadas hace menos de 5 aiios.

* Por escrito: si el paciente no puede firmar, lo hard un
adulto en su lugar delante del médico. No basta que sea
verbal.

¢ Informada: sobre asperanza de vida, posibilidades tera-
péuticas si existen, incluyendo los cuidados paliativos.

* Reflexionada y reiterada: el médico realizara varias en-
trevistas con el paciente, que podra discutir la decision
con sus allegados, incluso puede autorizar ai médico
para que hable directamente con ellos.

+ Condicionada por un sufrimiento fisico o mental cons-
tante, insoportable e inabordable por otras vias.

* Mayor de edad o menor emancipado. En caso de menor
no emancipado existen algunas restricciones:

— Requiere el consenso del menor y sus padres.

— No puede fundamentarse dnicamente en el sufri-
miento mental.

— Debe consultarse con un psiquiatra o psicélogo in-
fantil sobre la competencia para decidir.

— No puede ser anticipada, ni basada Unicamente en
instrucciones previas.

* Valorada por todo el equipo que atiende al paciente,
incluyendo enfermeria,

s+ Consultada con un médico independiente del paciente
y del médico tratante, que examinara al paciente, su
historial, asegurandose de la gravedad, la constancia, y
la imposibilidad de curacién e insoportabilidad del su-
frimiento.

s En el caso de pacientes no terminales {muerte no inmi-
nente), se consultard pasade un tiempo con un tercer
médico, también independiente, psiquiatra o de la es-
pecialidad de la patologia principal, que determinara la
persistencia del sufrimiento insoportable y que la soli-
citud se mantiene. Debe trascurrir al menos 1 mes des-
de la peticidn escrita y la practica eutanasica.

» Realizada por un médico a peticidn, no necesariamen-
te el que le atiende de forma habitual. Al contrario que
en los Palses Bajos, no se permite el suicidio asistido
{autoadministracion de la droga letal).
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*+ Registrando en la historia clinica cada paso. Se certifica
como umuerte naturaln, surtiendo efectos civiles y de
seguros de vida,

» Comunicada posteriormente antes de 4 dias de practi-
cada a la Comisidn Federal de Control y Evaluacién de la
Eutanasia, para que confirme que se han cumplido to-
dos los requisitos legales. En caso contrario, se dard
parte a la fiscalla.

* Se reconoce el derecho a la objecién de conciencia dal
prafesional. El médico comunicara sus razones al pa-
ciente o representante, lo reflejard en la historia clinica
y se |a ceder3 al colega que escojan.

En 2017" se comunicaron 2.309 eutanasias, un 2,19 del
total de fallecimientos en Bélgica, cifras superiores a las de
2016 (2.029); 1a mayoria (78%) procedieron de Flandes, el
resto en la zona francéfona. Fueron un 51% hombres, un
65% mayores de 70 aiios, hubo un solo caso de un menor.
Las enfermedades fueron: cincer {61%), enfermedades
neuroldgicas degenerativas {19%), vasculares (3,4%), pul-
monares (396), psiquidtricas (1,796} y por pluripatologia
(1990). No eran situaciones terminales un 16% de los casos.

La voluntad se dedujo de instrucciones previas en una
minorfa de casos (1,4%). No hay datos de qué especiali-
dad tenian los médicos tratantes; sin embargo, un 35,5%
de los médicos independientes fueron médicos de familia.
Un 45% fallecié en su domicilio.

En la evaluacidn de los casos declarados, la Comisién
aceptd directamente un 76,3% de los casos, para un
23,7% hubo que vulnerar el anonimato del comunicante
para solicitarle informacién adicional por imprecisiones
en el registro o interpretacion erronea. Tras su analisis,
solo un caso se considerd ilegal, porque faltaba la volun-
tad expresa del fallecido.

Situacidn en Suiza

El articulo 115 del Cédigo Penal suizo?, desde 1918, solo
considera delito el suicidio asistido si la motivacién fue
egolista; sin embargo, el auxilio al suicidio por motivos al-
truistas es impune. Entre los requisitos no se exige la
participacién de un médico, ni que el paciente sea terminal.

La eutanasia practicada por un médico no esta permitida
en Suiza, al contrario que en Bélgica y los Paises Bajos. La
Academia Suiza de Ciencias Médicas sefiala que el suici-
dio asistido ano forma parte de la practica médicax. Algu-
nos médicos en Suiza son contrarios a ayudar al suicidio,
por lo que hay hospitales que no ofrecen esta posibilidad.
Se reconoce la importancia de los cuidados paliatives, que
todavia no estén extendidos a toda la poblacion.

Las tasas de suicidio asistido no se recogen oficialmen-
te. Las asociaciones que ayudan al suicidio identifican
alrededor de 1.800 peticiones anuales, reduciéndose la

cifra de suicidios asistidos a unos 300 anuales, un 0,45%
del total de las muertes en Suiza.

Situacién en Luxemburge

La eutanasia y el suicido médicamente asistido se legali-
zaron en el afio 2009, para pacientes adultos, capaces
de tomar decisiones auténomas, con enfermedades incu-
rables y terminales que les causen sufrimiento fisico o
psicolégico constante e insoportable y sin posibilidad de
alivig™®,

El paciente lo solicita a través del documento de instruc-
ciones previas, denominado «Disposiciones para el final
de la vida», registrado de forma obligatoria y evaluado por
la Comision Nacional de Control y Evaluacion, Esta sera
informada en un plazo maximo de 8 dias tras el falleci-
miento. E! médico debe consultar con otro experto inde-
pendiente, con el equipo de salud del paciente y con un
representante designado por el paciente.

Bl médico de confianza del paciente es el encargado de
realizarla; de ellos, un 17% fueron médicos generalistas™.

Entre 2009 y 2016 hubo 51 casos de muerte asistida'®: 50
peticiones de eutanasia y una de suicidio asistido, algunos
en su propio domicilio. La mayoria eran mayores de 60 aiios,
y como causa fue mayoritario el diagndstico de céancer.

Breve repaso a palses no europeos"

¢ Estados Unidos. El suicidio médicamente asistido en
mavyores de 18 afios con enfermedad terminal y pronés-
tico de vida inferior a 6 meses estd despenalizado en
siete estados de Estados Unidos'®: Oregén (1997),
Washington {2009), Montana (2009), Vermont (2013),
Colorade (2016), California (2016) y Hawai (2018).

s En 2015, Canada derogd la prohibicién de la eutanasiay
el suicidio asistido™, comenzando por Quebec (donde
no se exige determinada esperanza de vida). En 2016,
el Colegio de Médicos de Ontario publicd las «Directri-
ces provisorias para la muerte asistidan,

* Colombia es el Unico pals de América Latina donde esta
permitida la eutanasia?®, pero no el suicidio asistido. Se
despenalizé en 1997 y se reguld en 2015.

* Australia. En |a regién de Victoria entrard en vigor el
19 de junio de 2019 para mayores de 18 aflos con una
esperanza de vida entre 6-12 meses, en forma de euta-
nasia o suicidio médicamente asistido?,

Conclusiones

A fecha de hoy, una minoria de estados ha despenalizado
la eutanasia. Se establecen procedimientos que buscan
ser garantistas y transparentes (salvaguardando la inti-
midad): intentan asegurar la voluntariedad, la competen~
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cia en la decisién, la ausencia de alternativas al sufrimien-
to insoportable, la decision compartida con otro médico y
al control posterior a la préctica de |a eutanasia.

La legislacion sobre |a eutanasia coincide con un esfuerzo
por garantizar el acceso a los cuidados paliativos de cali-
dad y con el respeto a la objecién de conciencia profesio-
nal. Donde la eutanasia esta aprobada se ha convertido en
practica habitual, sin apenas conflictividad penal.

En los paises en los que se ha despenalizado |a eutanasia
el papel del médico de familia consiste en asegurar el
cumplimiento de los requisitos, discutir las opciones con
el paciente, la familia y el equipo asistencial y, ilegado el
caso, proporcionar la muerte a peticion del paciente.

El compromiso del médico de familia con el paciente al-
canza también el final de su vida, como culminacién de
la longitudinalidad y atencién integral caracteristicas de la
Atencion Primaria. Debe estar atento para mitigar el su-
frimiento, ofreciéndole siempre cuidados paliativos de
calidad, y planificar con él decisiones sobre actuaciones y
procedimientos. En los estados citados se incluye como
opcidn legal que el médico de familia pueda tomar en
consideracion la practica de la eutanasia.

En el debate sobre la ayuda a morir es fundamental de-
finir los términos weutanasian y suicidio médicamente
asistido. Existe un amplio consenso en; la necesidad de
que los cuidados paliativos sean accesibles y de calidad,
la adecuacién del esfuerzo terapéutice en cada caso, y el
acceso a la sedacién paliativa, Sin embargo, se mantie-
nen opiniones éticamente bien fundamentadas en sen-
tidos opuestos sobre la posibilidad de la eutanasia. Los
casos mas préximos son los Paises Bajos, Bélgica, Lu-
xemburgo y Suiza, con una historia breve, pero con am-
plio recorrido {1 de cada 25 fallecidos en los Paises Bajos
en 2016).

Entre los requisitos compartidos, estan la valoracién
de Ja capacidad o competencia, la informacién previa, la
voluntariedad libre de presiones externas o internas,
la admisién de las instrucciones previas como expresion
anticipada de la voluntad, la existencia de una enferme-
dad que genera sufrimiento insoportable sin otras alter-
nativas razonables, |a participacién de dos médicos, uno
de ellos independiente, y la creacion de comisiones de
control de la eutanasia a posteriori. No se admite en nin-
gun caso el homicidio {aunque fuera por compasién). Se
respeta la objecion de conciencia de los profesionales.

Entre las diferencias, destaca la exigencia o no de docu-
mento escrito, la edad a partir de la cual puede practicar-
se y su forma de realizacién, por un médico (eutanasia)

o por el propio sujeto asesorado por un médico {suicidio
médicamente asistido).
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Conscientes que el debate en torno a la eutanasia ocupa un lugar preeminente en
la Bioética clinica, no sélo porque se trata de una cuestién fundamental que afecta
a la vida humana y a su dignidad, sino también porque ha adquirido un gran eco,
social, mediatico y politico, el Institut Botja de Bioética quiere ofrecer, a traves de
este documento, las conclusiones a fas que ha llegado su Grupo de Trabajo
sobre la Eutanasia, tras un largo periodo de reflexion y discusion entre los
diferentes miembros del grupo. .

En el documento, se define en primer lugar el concepto de eutanasia y se
especifican las condiciones que se requieren para poder hablar de eutanasia, con
el fin de evitar confusiones. En segundo lugar 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 socio-sanitaria al final de la vida sea una
asistencia de calidad, es decir, que se proporcione una atencion global al
enfermo, en sus aspectos fisicos, psiquicos, sociales, emocionales y espirituales.
Aunque una atencion de calidad podria reducir las peticiones de eutanasia, es
probable que a(n se dieran situaciones extremas y conflictivas en que se
solicitara. ;Qué deberia hacerse ante estos casos? En la ultima parte del
documento el Institut Borja de Bioética da una respuesta a esta cuestion.

1) Definicion de eutanasia

Consideramos que toda definicion tiene ventajas e inconvenientes y es siempre
discutible y revisable. Atn asi, queremos comenzar este documento con la
definicién de eutanasia, a fin de determinar de qué referente conceptual partimos
y dejando a un lado ofras conductas erréneamente denominadas eutanasiay que
se prestan a confusion.

Asi pues, entendemos que eutanasia es 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 lesion incurable con los
conocimientos médicos actuales que, por su naturaleza, le provoca un



padecimiento insoportable y le causard la muerte en poco tiempo. Esta
conducta responde a una peticion expresada de forma libre y reiterada, y se
lleva a cabo con la intencién de liberarle de este padecimiento, procurindole
un bien y respetando su voluntad. Asi, se consideran requisitos indispensables
la peticion expresa del enfermo, la existencia de un padecimiento fisico o psiquico
insoportable para el paciente y una situacién clinica irreversible que conducira
proximamente a la muerte.

Estos requisitos nos distancian del paternalismo médico llevado hasta el momento
de la muerte. A lo largo de los siglos, incluyendo el siglo XX, se prescindia con
frecuencia de la voluntad del paciente y el médico responsable determinaba, junto
con la familia, lo mas conveniente para él, incluso en el proceso de morir.
Entendemos que hoy esta conducta, por buena que fuera la intencion del
profesional y de la familia, es reprobable ética y juridicamente, y atenta contra los
derechos basicos de la persona.

Con esta definicion excluimos el suicidio asistido, concepto que hay que
diferenciar del de eutanasia. En ese caso el paciente solicita también la muerte al
médico, pero la intervencién de éste (ltimo se limita a facilitarle los medios para
que consiga su objetivo. Desde el punto de vista legal la diferencia es muy
relevante y esta colaboracién o ayuda al suicidio estaria penalizada de forma muy
diferente. Sin embargo, en el presente documento queremos dejar al margen este
concepto y centrarnos sélo en la eutanasia.

También quedarian al margen del concepto de eutanasia que proponemos, las
situaciones de enfermedad que, a pesar de su caracter irreversible, no llevan
asociada la proximidad de la muerte.

Y finalmente, se excluirian también aquellas conductas que pretenden evitar el
encamizamiento terapéutico y que implican no iniciar o retirar al paciente un
tratamiento que es desproporcionado y/o futil. Estas actuaciones deben ser
consideradas como una correcta practica médica cuando hay un diagnostico bien
hecho y un adecuado proceso de informacion y decisién con el enfermo y la
familia, y en ningun caso las calificaremos de eutanasia.

Rechazamos asi toda terminologia que adjetive el término eutanasia -
pasiva, indirecta, etc.-, y que sélo lleva a confusién.

2) Apuesta por la vida y por la ayuda al bien morir

Toda reflexion sobre la eutanasia debe enmarcarse en una clara apuesta por la
vida de toda persona, y por una vida humana de calidad. Esta apuesta pasa no
sélo por una adecuada atenci6n sanitaria, sino también por la exigencia de las
necesarias atenciones sociales, economicas, culturales y espirituales que hacen
posible una vida humana de calidad.

La apuesta por ia vida no ignora ni excluye la exigencia de saber asumir y afrontar
sus acontecimientos mas dificiles de modo responsable.



Creemos que la vida es un don que recibe la persona para vivirla
responsablemente. De ahi que no la podamos concebir como un hecho que nos
limita, sino como un potencial del que disponemos para ponerlo al servicio de un
proyecto verdaderamente humano y humanizador.

Esta premisa nos permite reflexionar a propésito de aquellas situaciones en las
que la vida ya no se percibe como un don, sino como una pesada carga. Entre
estas situaciones tiene una especial relevancia aquella en que la vida se convierte
en una dolorosa y agénica espera de la muerte.

En el marco de la apuesta por la vida, la reflexion sobre la eutanasia se adentra
en el inexorable procesa del morir de la persona, un proceso que puede culminar
en el dltimo acto humano en la medida que se sabe afrontar con lucidez y
responsabilidad. Esta lucidez y responsabilidad pueden significar una firme
decisién de anticipar la muerte ante su irremediable proximidad y la perdida
extrema y significativa de calidad de vida. En estas situaciones se debe plantear
la posibilidad de prestar ayuda sanitaria para el bien morir, especiaimente si ello
significa apoyar una actitud madura que concierne, en definitiva, al sentido global
de la vida y de la muerte.

Consideramos que la defensa de la vida es un valor ético, y debe ser
juridicamente protegido. Sin embargo, se podria admitir una excepcion en el caso
de la eutanasia tal y como ha sido descrita. Por tanto, se deberia plantear como
tipificar estos casos desde la perspectiva médica y/o sanitaria y como recogerlos
en una norma juridica.

3) La asistencia socio-sanitaria al final de la vida:
algunas premisas

Antes de entrar en el tratamiento de estas dos grandes cuestiones, es decir, la
ayuda sanitaria al bien morir y la creacién de unas normas juridicas sobre la
eutanasia, es necesario establecer algunas premisas que consideramos
indispensables.

Situariamos en un primer_nivel la necesidad de analizar, por parte de una
sociedad que pretende poseer la madurez suficiente para reflexionar y dar
respuesta desde la ética y la ley a las demandas de eutanasia, los siguientes
aspectos:

@ La realidad de la asistencia sanitaria que se presta a los ciudadanos que
se encuentran en el tramo final de su vida.
Es una realidad palpable que en el Estado espafiol es ain muy minoritaria la
asistencia a los enfermos en fase terminal con un adecuado tratamiento del
dolor y del sufrimiento (unidades de cuidados paliativos), con el apoyo técnico
domiciliario que permita que la persona pueda morir en casa en un contexto de
confort familiar y afectivo (Programas de Atencion Domiciliaria y Equipos de
Apoyo — PADES en Cataluiia), etc., y por tanto son pocos los que pueden
beneficiarse de ella. Una gran mayoria de pacientes muere en condiciones
precarias, con un sufrimiento innecesario y sin un entorno adecuado. En
consecuencia seria necesaria una accion firne en politica sanitaria, con mas



inversiones en personal y en infraestructuras especializadas para mejorar y
ampliar este tipo de asistencia.

m Las condiciones sociales y econémicas que acompaiian con frecuencia
las demandas de eutanasia.
También es una realidad en el Estado espariol que las personas mayores,
enfermas, a veces solas, no disponen de los minimos necesarios para
considerar que su calidad de vida es aceptable y que vale la pena continuar
viviendo. Pensiones muy bajas, condiciones precarias de vivienda, soledad y
falta de entorno afectivo, son elementos que muchas veces acomparian a un
estado grave de salud y que llevan a manifestar deseos de morir. Seria
necesario un planteamiento en el &mbito de politicas sociales que resolviera
esta situacién, elevando el nivel de vida de todas estas personas.

Consideramos que es una responsabilidad de todo estado social vy
democratico emprender este tipo de politicas sanitarias y sociales con caracter
prioritario o paralelamente al planteamiento de una despenalizacién de Ia
eutanasia. En este sentido los ejemplos de otros paises del entorno europeo
que han dado el paso de despenalizar la eutanasia no se pueden tomar como
paradigma ya que sus realidades sanitaras, sociales y culturales son
diferentes de la nuestra.

En un segundo nivel hay otras premisas que también debemos contemplar ante
una demanda de eutanasia:

@ El apoyo afectivo

En el acto humano del morir es especialmente importante el entorno afectivo
del moribundo. Lo es a lo largo del transcurso de la vida humana, desde el
mismo nacimiento, y especialmente en sus momentos mas intensos vy
delicados, pero sobre todo en su final. El papel de este entorno afectivo es,
pues, fundamental para ayudar a la persona a afrontar dignamente su muerte,
acompanandola en la estima y el respeto de sus decisiones. La ayuda al bien
morir no podra prescindir de este entorno afectivo del paciente, por tanto su
ausencia requerird establecer, en la medida de lo posible, el entorno mas
adecuado para que el paciente pueda tomar una decision responsable.

m El apoyo sanitario

También el apoyo sanitario tiene un papel relevante en el acto humano del
morir, ya sea por las aportaciones técnicas, ya sea por la presencia y el
acompafiamiento afectuoso del enfermo por parte del equipo terapéutico. Sera
necesario velar para que este apoyo sea eficaz, especialmente en lo
concerniente a la informacion diagndstica, las posibilidades terapéuticas reales
y los medios que pueden ayudar a bien morir, incluyendo el apoyo afectivo
mencionado.

4) Situaciones extremas y conflictivas



Pese a todas las premisas apuntadas, seguird habiendo situaciones y casos
concretos en que se produciran demandas de eutanasia y sera preciso darles
una respuesta dentro del marco de la legalidad.

5) Para una despenalizacion de la eutanasia en situaciones
extremas y conflictivas

<= Negativa a la legalizacién de la eutanasia:
Nuestra reflexién sobre la eutanasia no nos lleva a pedir su legalizacion
indiscriminadamente, sino una posible despenalizacion en determinados
supuestos que representen una inevitable tension conflictiva entre valores
equiparables a la vida misma y que pongan en evidencia la posibilidad o la
necesidad de no prolongarla innecesariamente.

o Despenalizacién: La despenalizacién de la eutanasia, una vez llegada su
concrecion en la norma juridica, deberia exigir fa concurrencia de unos
requisitos imprescindibles, sin los cuales seria una accién que en una u otra
medida deberia ser penalizada.

Estos REQUISITOS a nuestro entender, serian:

a) Enfermedad que conducird préximamente a fa muerte: Un primer
parametro que pemmite plantear la posibilidad de la eutanasia es la
existencia de la enfermedad que conducira proximamente a la muerte. Se
trata de aquellas situaciones patoldgicas irreversibles de las que
podemos prever un desenlace fatal en un plazo razonablemente corto.
Ciertamente la ciencia médica tendra siempre mucho que decir para
precisar este concepto y es por ello que los profesionales de Ia medicina
seran siempre interlocutores validos y necesarios de cualquier revision de
las condiciones legales que permitan despenalizar la eutanasia.

b) Sufrimiento insoportable: Un segundo parametro es el sufrimiento
insoportable. Somos conscientes que la medida del sufrimiento tiene
siempre una connotacién subjetiva, a pesar de que creemos que hay
elementos objetivos (p.e. el fracaso de los cuidados paliativos o su
inaccesibilidad), que pueden ayudar a evaluar cuando un sufrimiento
supera lo que el enfermo es capaz de soportar.

¢) Consentimiento explicito del enfermo: Un tercer parametro seria la
manifestacion expresa de la voluntad del enfermo que acepta la
eutanasia como UGnica opcion digna para liberarse del sufrimiento. Se
trata de garantizar que se actia siempre conforme a la voluntad del
enfermo, también cuando ya no puede expresar explicitamente esta
voluntad, si lo ha hecho con anterioridad mediante una prevision o
manifestacion anticipada depositada en manos de quién pueda dar razon,
sea el propio centro o el profesional, familiares, personas proximas o
registro legal de voluntades anticipadas.

La exigencia de este requisito excluye las situaciones en que el enfermo,
eventual sujeto de eutanasia, no pueda expresar explicita ni
implicitamente su voluntad, ni lo haya hecho con anterioridad.
Destacariamos, entre otras, las dificiles situaciones de pacientes con



graves alteraciones del nivel de conciencia y de nifios o recién nacidos
con patologias muy graves incompatibles con una minima calidad de
vida. Las decisiones sobre su tratamiento y asistencia recaeran sobre
aquellos que tienen la responsabilidad o tutela legal, quienes, con el
asesoramiento médico y legal adecuados, procuraran velar siempre por
su maximo bienestar y garantizar una praxis conforme al espiritu y a las
supuestas intenciones del enfermo. Sin embargo, en ninguno de estos
casos se podra aplicar una eutanasia en los términos que hemos
descrito, ya que faltaria el elemento de la voluntariedad.

En todos ellos, la decision de poner fin a la vida del paciente requeriria un
debate mas amplio, ya que pueden converger factores de muy diversa
naturaleza, y seria necesario buscar soluciones que deberian pasar por
una formulacion legal que permitiera el planteamiento del caso concreto,
para valorar y para decidir en consenso con la familia, el equipo
terapéutico y la autoridad judicial.

d) Intervencion médica en ia practica de la eutanasia: entendemos que
debe ser siempre un médico u otro profesional sanitario bajo su direccién
quien que lleve a cabo la practica eutanasica, discemiendo los
mecanismos adecuados a fin de garantizar la ausencia de dolor y
sufrimiento en el enfermo. El asesoramiento sanitario, en sentido amplio e
interdisciplinario, sera un requisito previo a la decisién. La composicion de
los equipos interdisciplinarios debera garantizar la presencia de sanitarios
de todos los colectivos (médico, enfermero, psicélogo clinico, trabajador
social), asi como la ayuda espiritual pertinente, si asi lo manifiesta el
interesado.

e) Revision ética y notificacion legal: Toda practica eutanasica debera
contar previamente con el visto bueno de un Comité de Etica Asistencial
y, con posterioridad a su realizacion, debera ser notificada a la autoridad
pertinente a fin de que sea posible comprobar el cumplimiento de los
requisitos exigidos y ejercer las acciones oportunas en caso contrario.

kA Rk ki diki

Deseariamos que este documento contribuyera a profundizar en la
reflexion sobre la eutanasia, reflexion que se hace presente
reiteradamente en el debate publico y que requiere de un enfoque
multidisciplinar desde el rigor y la debida atencidn a todos los agentes
implicados.



GLOSARIO

Acto humano: es aquel acto deliberadamente voluntario, fruto de una
decision libre y responsable que expresa la escala de valores de la persona que lo
realiza.

@ Calidad de vida: el concepto “calidad de vida" se refiere al conjunto de
condiciones necesarias, tanto desde el punto de vista biofisiol6gico como social,
que dan Jugar a una vida auténoma y humana, es decir, capaz de realizar las
funciones propias del ser humano. En la valoracion de la calidad de vida de una
persona influyen tanto factores internos como externos. La ausencia de este
elemento debe ser un estimulo para que el sistema y las instituciones den
respuesta a estas necesidades.

@ Encamizamiento terapéutico: es una expresion coloquial — popularizada
por los medios de comunicacion social, en las lenguas romanicas — que traduce
de manera parcial, aunque expresiva, el termino mas académico de “distanasia”,
palabra de origen griego que significa “muerte dificil o angustiada”. En el
vocabulario ético se utiliza la palabra distanasia para indicar la utilizacion de
tratamientos que no tienen mas sentido que la prolongacion de la vida biolégica
del paciente. La palabra “encamizamiento” no corresponde a la realidad, ni hace
justicia a los médicos, ni tampoco se adapta a todos los casos de prolongacion del
proceso de morir, en los que el médico estd implicado. Por todo esto, creemos
que la expresién mas adecuada es la obstinacién terapeutica.

Despenalizar. dar a una determinada conducta, hasta aquel momento
castigada por el Codigo Penal, la categoria de acto permitido por la ley bajo
determinados condicionantes y requisitos que, si se incumplen, sera igualmente
castigado. Ordinariamente, la despenalizacién no implica el reconocimiento de un
derecho exigible por parte del ciudadano aunque si ejercitable, y tampoco
corresponde a una conducta normalizada socialmente sino excepcional.

4 Dolor y sufrimiento: el dolor es una experiencia corporal y mental que es
subjetiva. A diferencia del sufrimiento se siente como una experiencia extrafia a
uno mismo, adventicia e inasimilable, que a veces debemos soportar. El
sufrimiento es un sentimiento que puede resultar provechoso y bueno. Lleva una
connotacién de contencién y elaboracion del dolor. Lo que el paciente explica ha
pasado por su cedazo intelectual, cultural, afectivo e imaginativo, y llega a!
profesional mas o menos proximo a la realidad experimentada.

@ Legalizar: dar a una determinada conducta, hasta aquel momento castigada
por el Cédigo Penal, la categoria de acto permitido por la ley, quedando fuera de
la norma sancionadora a todos los efectos, sin condicionantes ni requisitos. La
legalizacion implica el reconocimiento de un derecho exigible por parte del
ciudadano incluso ante los tribunales, y corresponde a una conducta normalizada
socialmente.

7} Limitacién terapéutica: toda actuacion o decision del médico o equipo
terapéutico de limitar, retirar o no iniciar una determinada medida de apoyo vital,
entendiendo por tales aquellas que pretenden atrasar el momento de la muerte,
esté o no dirigida a la patologia de base o al proceso biolégico causal



(reanimacion cardiopulmonar, ventilacion mecanica, técnicas de circulacién
asistida, didlisis, marcapasos, oxigenacion extracorpdrea, tratamiento
farmacolégico con drogas vasoactivas, antibitticos, diuréticos, cistostaticos,
derivados sanguineos, nutricion enteral y parenteral e hidratacion).

@] Enfermedad terminal: presencia de una enfermedad incurable, progresiva y
avanzada, en situacion de imposibilidad razonable de respuesta del paciente a un
tratamiento especifico, con presencia de numerosos problemas o sintomas
intensos, maltiples, multifactoriales y cambiantes, con gran impacto emocional por
parte del paciente, la familia y el equipo terapéutico, y con un pronéstico vital
inferior a seis meses.

[ Medios proporcionados y desproporcionados: para formar un juicio
correcto sobre el caracter proporcionado o desproporcionado de un medio en un
caso determinado, es preciso atender a diversos factores y evaluarlos
conjuntamente. El juicio conclusivo depende: 1) de la razonable confianza en el
éxito; 2) del nivel de calidad humana en la vida conservada (sobre todo de la
conciencia y del marco de libertad eficaz); 3) del tiempo previsto de supervivencia;
4) de las molestias (del paciente, de los familiares, etc.) que acompanaran el
tratamiento; 5) del coste de la intervencion o terapia en una perspectiva individual,
familiar o social.

@ Morir dignamente: la expresion “morir dignamente” es ambigua, depende de
los deseos de cada persona e incluye por tanto un imporiante grado de
subjetividad. Sin duda, hay un conjunto de elementos médicos, psicolégicos,
sociales y espirituales que permiten objetivar este concepto. Morir dignamente es
morir sin dolor fisico ni sufrimiento psiquico innecesario, conociendo los datos
relevantes sobre la propia situacion clinica, con facultades para tomar decisiones
0 que se respeten las voluntades expresadas previamente, arropado por un
entorno acogedor y con la posibilidad de estar acompanado espiritualmente, si se
desea.

Por tanto, morir dignamente, no puede asociarse exclusivamente a eutanasia. Se
puede morir dignamente sin que se haya practicado la eutanasia, y al contrario, se
puede solicitar esta practica y no morir dignamente.

@} Padecimiento: palabra que engloba dolor y sufrimiento, y que sirve para
designar toda clase de sensaciones animicas y corporales, emotivas y afectivas,
provocadas por la conciencia de alguna dolencia.

@l Suicidio asistido: conducta o actuacion en la que la persona misma pone fin
a su vida con la ayuda de ofra que coopera con acciones que no son la causa
directa de la muerte.

@ Tratamiento fitil: aguel tratamiento o acto médico cuya aplicacion esta
desaconsejada ya que es clinicamente ineficaz, no mejora el pronostico, los
sintomas, ni las enfermedades intercurrentes del paciente, o bien porque de
manera previsible producira perjuicios personales, familiares, econémicos o
sociales desproporcionados al beneficio que se espera.
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ACOMPANYAR FINS A LA MORT

La muerte es una vida vivida. La vida es una muerte que viene.
Jorge Luis Borges (1899-1986). Escriptor argenti.
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- Joan Atmetlla Andreu - Carme Batalla Martinez

- Carme de Castro Vila - Gabriel Coll de Tuero

- M. José Fernandez de Sanmamed Santos - Eva Comin Bertran

- Roser Marquet Palomer - Ramon Cunillera Grafié

- Ramoén Morera Castell - Josep Manuel da Pena Alvarez

- Eva Peguero Rodriguez - Josep Jiménez Villa

- Albert Planes Magrinya - Francisco Marin Jiménez

- Miquel Reguant Fosas + Josep Mercadé Orriols

- Marisa Rubio Montaiiés - Elena Mufioz Seco

- Joaquim Pelleja Pelleja

- Jesiis Pujol Salud

- Pascual Solanas Saura
CONSULTOR: - Montserrat Soler Conde
- Méarius Morlans Molina - Pedro ). Subias Loren

- Joan-Enric Vidal Ruiz

- Rosa Vila Rigat

- Concepcid Violan Fors

- Francesca Zapater Torras

AGRAIMENT: als membres del grup que van participar en I'elaboraci6 inicial del document:
Carmen Adalid Villar { Lluis Balagué Gea

En memdria de Mati Ezquerra Lezcano, gue fou referent del grup d'ética des dels seus Inicis.
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es tenen en compte, perd el contingut final del document és responsabilitat del Grup d’Etica,
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Les “Reflexions de la practica quotidiana” volen oferir motius de reflexié als lectors
(basicament metges de familia), que els ajudin a millorar el vessant &tic de l'atencié que
presten als ciutadans. En cap cas pretenen establir normes d‘actuacié nl definir estratégies
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problemes juridics.
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ACOMPANAR HASTA LA MUERTE

PUNTOS CLAVE
----------------------------------------------------------- fmrm——s e mm - ——e—————

1. La reflexléon del profesional y la aceptacién sobre su propia finitud serda un
elemento clave para una atencion de calidad.

2. Nuestra responsabllidad con el paciente es al largo de toda la vida hasta su
muerte e incluso después de su muerte.

3. La colaboracién con otros equipos (PADES, oncologia, paliativos, etc.), cuando
sea necesaria, no nos libera de nuestra responsabilidad.

4. Estar al lado del paciente es respetar su derecho a decidir. Conocer sus deseos
es basico, tanto si tiene un documento de voluntades anticipadas como si no.
May que abrir un didlogo con él sobre qué querra en cada situacidn.

5. Si no conocemos los deseos del paciente habra que acercarse a través de los
que mejor le conocen (en general su familia).

6. El final de la vida no debe constituir una sorpresa: en general han pasado afios
de relacién médico-paciente y, con frecuencia meses de enfermedad. Hay que
encontrar los momentos para abordar el tema de la muerte y facllitar al
paciente la expresion de necesidades, miedos y deseos.

7. Hay que respectar las distintas maneras (culturales, religiosas) de afrontar la
muerte y facilitar su expresion.

8. El propietario del derecho a la informacién, que es un proceso, es el paciente.
Tiene el derecho a saber y también a no querer saber mas, y a decidir con quién
comparte la informacion.

9. El derecho a la confidencialidad se mantiene siempre: antes y después de la
muerte.

10.La familla es un elemento clave en estas situaciones en el cuidado del paciente.
También tenemos que cuidarfos y buscar su colaboracion para cumplir la
voluntad del paclente.

11.Tenemos que ser activos en promover que el paciente pase sus tltimos dias en
al entorno mas adecuado. A menudo, el domicilio serd un lugar preferido para el
paciente.

12.Tenemos que organizarnos (EAP, atencion continuada) de manera que podamos
atender con continuidad en el domicilio del paclente.

13.Ninguna norma deber ser rigida en momentos tan complejos y de alta
intensidad emocional: No podemos protocolizar el proceso de morir (intervendra
mas el art que la ciencla médica!).

14.El objetivo es el maximo bienestar posible del paciente. Hay que evitar cualquier
tipo de obstinacién (o de actuaciones fltiles): diagnéstica, terapéutica o incluso
paliativa, que son maleficentes.

15.La sedacién pallativa puede ser una buena herramienta terapéutica, cuando sea
necesario y el paciente lo acepte.

camfic “Reflexiones de la prictica cotidiana” -21-
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é C ACOMPANAR HASTA LA MUERTL

16.Retirar un tratamiento innecesario, o sedar cuando sea necesario, no es
eutanasia, aunque pudiera facilitar que la muerte llegue antes,

17.Habitualmente el médico de familia sera el profesional que podra certificar con
mayor conocimiento la muerte de un paciente. Solo nos negaremos si
sospechamos una muerte violenta.

18.Una vez que el paciente ha muerto todavia tenemos trabajo que realizar:
apoyar a la familia. La atencion a la familia en los momentos inmediatos a la
muerte es muy importante. Hay que facilitar todos los tramites necesarios. Es
conveniente explicarles con antelacion lo que habrd que hacer y como io
haremos.

19.Tenemos que ser conscientes de nuestros sentimientos y emociones, que
también son complejos en estas situaciones,

camfic “Reflexiones de la préctica cotidiana” -22-
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ACOMPANAR HASTA LA MUERTE

P Tl

CONSEJOS PRACTICOS

1 Intenta hablar con el paciente antes de llegue el final de su vida: queé prefiere,
quién es su persona de referencia. Aproveche cualquier circunstancia mientras esté
sano,

2 Promueve el documento de voluntades anticipadas.

3 Siempre que sea posible sigue preguntando al paciente de forma continuada qué
quiere y desea. La situaclén es cambiante, la opinion que hoy es buena, mafana
puede no serlo,

4 5i no podemos preguntar al paciente guiémonos por sus voluntades {escritas o no)
y por la opinidn de lo que mas le conocen.

5 Escucha, aclara, explica, razona... Siempre con atencidn y veracidad. iNo huyas!
Dedica tiempo: isiéntate!

6 Repita: mis valores pueden ser diferentes v, siempre, deben prevalecer los del
paciente.

7 Revisa continuamente el plan de cuidados. Piensa si ese tratamiento atin es otil. Si
no lo es: retiralo.

8 Da seguridad al paciente y a la familia: siempre tendré acceso a la atencién mas
adecuada.

9 Intenta evitar que el paciente muera en los pasillos del hospital.

10 Procura mantener la proximidad y la serenidad en los momentos dificiles.
iEntrénate!

11 Identifica cudles son las personas de referencia para el paciente y cuidalas: son los
mejores aliados del paciente y nuestros.

12 Anticipa a la familia Informaciones (tiles y practicas sobre el momento de la
muerte y los trémites.

13 Si estas presente en el momento de la muerte no te pongas nervioso/a para actuar
sobre el paciente, déjalo evolucionar. Presta atencién al entorno familiar.

14 No te escondas: el momento de la muerte es muy importante para el entorno
familiar. Presta atencion,

15 Dispone de impresos para certificar la muerte en tu centro.

16 Certifica la muerte slempre que no sospeches violencia: no nos es necesario saber
la causa (isdlo se nos pide que aproximemos la mas probable!).

17 Hay que mantener y mejorar nuestras habilidades en la atencién al final de la vida,
como en todos los aspectos de nuestra profesion.

camfic "Reflexiones de la préctica cotidiana” -23-
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DOCUMENT DE POSICIONAMENT CAMFiC
POSICIONAMENT DEL GRUP D’ETICA DE LA CAMFiC SOBRE LA
PROPOSICIO DE LLEI PER A LA REGULACIO DE L'EUTANASIA

E! 9 de maig de 2018 el ple del Congrés va aprovar prendre en consideracié una proposta
de ilei per a reformar el Codi Penal per a la regulacié6 de l'eutanasia.

El grup d'ética de la CAMFIC, a instancies de la Junta directiva de la Societat, ha efaborat
aquest document de posicionament sobre el dret a les persones a decidir sobre el seu final.

El document no entra en qliestions que representen altres debats vinculats amb el tema
com son:

- Quins han de ser els actors que participin i col-laborin en un suicidi assistit o
eutanasia?

- Ha de considerar-se una activitat professional?

- Si és aixi, com es regula el dret d’'objeccié?

- Calen canvis en el Codi Deontolagic?’

La posicié del grup

El grup el formen persones de pensaments i sensibilitats diferents que fa que en algun tema
no hi hagi una posicié tnica i aixi ho assumim i explicitem.

Tot i aixd, cal dir que dins del grup és gairebé unanime la posicié favorable a encabir a
I'ordenament juridic la possibilitat que les persones puguin acabar voluntariament amb la
seva vida (una formula pot ser, com en altres paisos, la despenalitzacio o bé la legalitzacio
de l'eutanasia i el sufcidi assistit). Aquesta posicié majoritaria basa el seu raonament étic en
el dret de ies persones a disposar de la seva vida de forma autonoma.

e Les persones tenen el dret a ser ateses, respectant les seves conviccions i els seus
valors.

e Les persones tenen dret a una vida digna, que és un concepte del tot subjectiu i
personal i que pot ser independent del seu estat de salut.

e Les persones tenen el dret a 'autonomia i, per tant, a decidir, fins i tot sobre la seva
vida, incloent la decisi¢ de finaiitzar-la voluntariament.

1 A l'annex hi ha glossari per aclarir conceptes que savint es confonen i també un breu repas per la
histdria del pensament al voltant del tema.

FaceBOOR.COM/CAMFIC www.came~ic.cart
VIMeO.Comycamelc 93 30117 77
TWITTErNCOM/CAMFIC
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| aquest dret el tenen tant per mantenir-la (no poden ser “eutanasiats”, sense la seva
peticio explicita) com per perdre-la.

Existeix, perd, una posicié molt minoritaria dins el grup que considera que els raonaments a
favor son moralment inacceptables. Aquesta posicié basa el seu raonament étic en el valor
de la vida, com a bé superior a 'autonomia, de! qual cada persona no en pot disposar
lliurement.

Es clar que ambdues postures sén irreconciliables i, en una societat plural que, a més,
sembla que majoritariament esta a favor de la despenalitzacié/legalitzacié de I'eutanasia i el
suicidi assistit, &s més que probable que s'arribi a fa solucié de despenalitzar/legalitzar
aquestes actuacions en benefici (i sense prejudici per la postura contraria) d’aquells que les
consideren practiques moralment correctes.

Cal que la societat sigui respectuosa (des del punt de vista legal) amb les dues postures:
permeti a qui vulgui exercir el seu dret a finalitzar la vida | respacti la decisi6 dels que
creuen que aquesta decisié no els correspon com a individus.

En tot cas, la despenalitzacié/legalitzacié s'ha de fer amb un seguit de garanties i
elements étics:

1. Respecte a la voluntat de la persona sobre les circumstancies en les quals vol finalitzar la
vida (la persona sempre ha de ser competent en el moment d'explicitar-ho i es pot concretar
a través del seu representant si perd la competéncia).

2. Cal, per tant, sempre un consentiment informat, i reiterat, amb totes les garanties per
assegurar la comprensié de la dimensié de la decisi6.

3. Assegurar que les persones que prenen la decisié d'acabar amb la seva vida no ho fan
per manca de recursos per garantir-los la cura i el confort dins de les seves limitacions.

4. Assegurar la mateixa qualitat d'atenci6 sanitaria per a les persones, independentment de
la voluntat que manifestin.

5. Actitud de neutralitat dels professionals sanitaris davant d’aquesta situacié. Ajudaran en
qualsevol cas, a prendre la decisié de forma autdnoma (facilitant la informacié necessaria) i
a aplicar-la de la millor manera en benefici del benestar del pacient.

6. En cas de que la persona decideixi optar per finalitzar voluntariament amb la seva vida, a
mes d'assegurar que ho fa (o ho va fer) en plena competéncia, conscient, informada i de
forma liiure, cal facilitar un temps raonable de reflexié que permeti reiterar la decisié (o
canviar-la),

WWW.CamriC.CaT
93 30117 77
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7. Cal garantir el dret del pacient a I'atencié professional adeguada i el no abandonament en
cap cas.

En una societat compassiva, curosa amb les persones vulnerables, el desig d'acabar amb la
propia existéncia ha de ser interpretat com l'ditima sortida davant d'un patiment personal
immens i irreversible.

Davant el sofriment només hi cap la compassid, qué podem fer per a revertir-lo?

La pregunta no només va dirigida als professionals sanitaris, la por a la vellesa, a la
degradacid fisica, a la soledat, a la precarietat economica no sén preguntes per a metges,
infermers o psicolegs, sind per a la societat en el seu conjunt. Com a membres d'una
comunitat, qué podem fer per a pal-liar-los?

Actuar sobre els condicionants ultrapassa la responsabilitat del metge i concerneix a la
societat en el seu conjunt.

Amb independéncia de l'orientacié que els legisladors vulguin donar al reconeixement del
dret a l'autonomia del pacient en situacié terminal o de greu discapacitat, és imprescindible
assegurar una correcta atencié a les persones que estan aribant ai final de la seva vida:
una atencié integral pal-liativa de qualitat i digna, des d'una perspectiva de recursos
materials, humans i assegurant l'equitat en I'accés. Aquesta correcta atencié s’ha de donar
en qualsevol cas, és recomanable que sigui propera (liderada per YEAP) i esta desvinculada
del debat sobre la regulacio legal de 'eutanasia i el suicidi assistit.

Barcelona, 23 d'Octubre de 2018
Grup d'ética de la CAMFIC.

WWW.CameIC.CaT
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Annexos

1. Recull de definicions de conceptes relacionats amb la mort

Eutanasia

Accions realitzades per altres persones, a peticié expressa i reiterada d’un pacient que
pateix un sofriment fisic o psiquic com a consequéncia d'una malaltia incurable i que ell viu
com a inacceptable, indigna i com un mal, per tal de causar-li la mort de manera rapida,
eficag i indolora.

Suicidi assistit o auxili al suicidi

Es la accié d'una persona que pateix una malaltia irreversible per acabar amb la seva vida i
que compta amb ['ajuda dalgu altre que li proporciona els coneixements i els mitjans per fer-
ho. Quan la persona que ajuda és el metge, parlem de suicidi médicament assistit.
Conducta o actuacié mitjangant la qual la persona mateixa posa fi a la seva vida amb I'ajuda
d’'una altra, que coopera amb actuacions que no sén propiament I'accié directa de causar-li
la mort.

Limitacio de I'esforg terapéutic
Actualment es parla més d'adequacié de l'esforg terapéutic. Es 'abandonament o no inici de
tractaments que tinguin per finalitat perllongar la vida.

Obstinacio terapéutica
Utilitzacio de tractaments que no tenen més sentit que la prolongaci6 de la vida biologica del
pacient.

Sedacié en I'agonia (o terminal)

Consisteix en la disminucié deliberada de la consciéncia del pacient amb administracié de
farmacs que produeixen sedaci6 profunda, amb l'objectiu d'evitar un patiment insostenible,
provocat per simptomes refractaris a altres tractaments.

La sedacié és un recurs terapéutic més i, per tant, éticament neutre. E| que fa que sigui
acceptable o reprovable és el fi que busca i les circumstancies en qué s'aplica,

La bona practica implica congixer les indicacions: patiment refractari en moments propers a
la mort. Cal coneixer els tipus i dosis de farmacs a usar i ajustar les dosis.

Voluntats anticipades

Son Fexpressié dels desitjos, prioritats o decisions d'una persona formulats de forma
anticipada en previsié que arribi un moment que, 1a situacié d'incapacitat en qué es trobi

no li permeti manifestar-los.

Despenalitzar

Donar a una determinada conducta, fins aquest moment castigada pel Codi Penazl, Ila
categoria d'acte permés per la llei sota determinats condicionants i requisits que, si
s'incompleixen, I'acte en qUestid sera igualment castigat.
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Legalitzar
Donar a una determinada conducta, fins aquest moment castigada pel Codi Penal, la
categoria d'acte permés per la llei, quedant ja fora de la norma sancionadora a tots els
efectes, sense condicionants ni requisits. La legalitzaci6 implica el reconeixement d'un dret
exigible per part del ciutad davant dels tribunals, i correspon a una conducta normalitzada
socialment.

FacCeBOOK.COM/CAMFIC WWW.CaImrIC.CaT
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SE m m COMUNICADO DE LA SOCIEDAD ESPARNOLA

Sociedad Espanola de Medicina DE MEDICINA DE FAMILIA Y COMUNITARIA,
de Familla y Comunitaria semFYC

COMUNICADO DE LA SEMFYC SOBRE LA PRESENCIA DEL COLECTIVO
MEDICO Y ESPECIFICAMENTE DE LA MEDICINA DE FAMILIA EN EL DEBATE
DE LA EUTANASIA (O MUERTE ASISTIDA)

17 de julio de 2018

ANTECEDENTES

Recientemente, el pleno del Congreso ha debatido la reforma del Cadigo Penal para despenalizar la
eutanasia y el suicidio asistido. La Junta Directiva de la semFYC solicitd al Grupo de Trabajo en Bioética
de la Sociedad una reflexion ética acerca del debate politico y social sobre de la eutanasia y su
posicionamiento (ver documento adjunto) se ha compartido con los grupos de Cuidados Paliativos y
Atencion a las Personas Mayores de esta sociedad cientifica.

POSICIONAMIENTO

Desde la Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria, semFYC, constatamos que existe
una preocupacion ciudadana sobre los procesos asistenciales al final de la vida que socialmente se esta
asimilando en la necesidad de preservar una vida digna hasta su final, incluida la muerte.

Este proceso viene condicionado por una situacion de complejidad de la demanda asistencial,
determinadas por el envejecimiento de la poblacién espafiola y su mayor longevidad; por la precariedad
de recursos de muchas personas para afrontar la vejez (economicos, familiares y sociales); y el
incremento y el acimulo de los problemas crénicos de salud asociadosa esa situacion.

Ante este contexto social, epidemiolégico y demografico, la sociedad espariola ha dado una respuesta
legislativa a través de la Ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas
en situacion de dependencia y de diversas reglamentaciones autonémicas sobre Derechos y Garantias de
las Personas ante el Proceso de la Muerte. A pesar de la existencia de este corpus normativo no se han
articulado los recursos, los apoyos a las familias, ni la organizacion asistencial (sanitaria y sociosanitaria)
necesarias para garantizar su cumplimiento integro.

En una compleja situacién coyuntural en la que la sociedad espaficla y sus servicios publicos tienen
dificultades para dar una respuesta ejecutiva adecuada a las necesidades de la poblacién mas
necesitada, que les permita llevar a cabo una vida con plenitud dignidad, se estd planteando la
necesidad de regular la eutanasia.

Desde la semFYC reconocemos que corresponde a la sociedad en su conjunto, a través de los
procedimientos democraticos legitimos, regular la muerte asistida. Dicho esto, y respetando este criterio,
queremos solicitar al conjunto de la sociedad y sus representantes que los especialistas en Medicina de
Familia y Comunitaria de Espafia no se queden al margen del debate que, sin duda alguna, se va a
producir.

Las razones fundamentales en las que basamos esta peticion son las que siguen:

1. La presencia de profesionales en Medicina de Familia y Comunitaria, asi como otros colectivos
profesionales implicados en los cuidados paliativos y el acompafiamiento en el final de la vida



aporta garantias al proceso porque, en la actualidad:
- Hay una carencia de informacidn rigurosa sobre el morir en Espafia.
- Existe una deficiente formacién en actitudes y aptitudes de los profesionales en
relacién con el final de fa vida.
- Los servicios sanitarios no han organizado procedimientos para dar solucién a esta
demanda (no se dispone de espacios, de tiempo, de presupuesto.., ) por lo que no
existe una respuesta ordenada yestructurada.
- Hay escaso conocimiento entre la ciudadanfa sobre las posibilidades de toma de
decisiones actualmente existentes por lo que los mecanismos de acceso a dicha
informacién deberian mejorarse.

2. Es un requerimiento del propio Cédigo Deontolégico de la Profesion Médica que en su preambulo
dice textualmente:

“Este Cadigo sirve para confirmar el compromiso de la profesién médica con la sociedad a
la que presta su servicio, incluyendo el avance de los conocimientos cientificos-técnicos y
el desarrolio de nuevos derechos y responsabilidades de médicos y pacientes”.

3. Como Médicos de Familia estamos en contacto con nuestros pacientes con una posicién de
proximidad y longitudinalidad, especialmente con aquellos con los que, al final de sus vidas,
necesitan una atencién que garantice el mantenimiento de la dignidad e integridad personal en la
recta final de la vida, asi como en la muerte (entendiéndola como parte de ella). Por este motivo,
los especialistas en Medicina de Familia y Comunitaria, claramente comprometidos con y
centrados en las personas y sus familias, deben ser tenidos en cuenta como una de las partes
mas proximas (técnica y humanamente) a las personas y mas conocedoras de su sufrimiento.

4. Como Sociedad Cientifica médica creemos que tenemos esta obligacién tanto con nuestros socios
como con los pacientes: si como especialidad médica mas cercana a los pacientes creemos que
debemos participar en la busqueda de respuesta a los retos clinicos, comunicacionales y legales
que una regulacién de muerte asistida conlleva; como sociedad cientifica gueremos promover la
participacién y una posicion lo mas cercana posible al consenso en un colectivo que, sin duda, va
a estar presente de forma nitida en todo el proceso y lo queremos hacer a partir de un debate, que
iniciamos desde una posicién de neutralidad.

5. El final de la vida no es un proceso que se deba “especializar” (en el peor sentido del t&rmino)
circunscribiendo los cuidados paliativos a unos pocos profesionales y privando asi al médico de
familia de la obligacién y el privilegio de atender a las personas en todo su recorrido vital. Los
médicos y medicas de familia, y por extension los equipos de Atencién Primaria, con el apoyo de
otros profesionales y dispositivos cuando sea necesario, entendemos dado qgue somos los
referentes en la continuidad asistencias de las personas con enfermedades avanzadas, también
debemos estar presentes en las necesidades en la fase final de sus vidas.

La semFYC abrira un proceso interno, coordinado por los Grupos de Trabajo en Bioética, de Cuidados
Paliativos y de Atencién a las Personas Mayores con una encuesta dirigida a conocer las opiniones,
creencias y posicionamiento de sus socios cuyo resultado final servira para definir el posicionamiento de
la Sociedad.
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DOCUMENT DE POSICIONAMENT CAMFIC
POSICIONAMENT DEL GRUP D’ETICA DE LA CAMFiC SOBRE LA
PROPOSICIO DE LLEI PER A LA REGULACIO DE L’EUTANASIA

El 9 de maig de 2018 el ple del Congrés va aprovar prendre en consideracié una proposta
de llei per a reformar el Codi Penal per a la regulacié de I'eutanasia.

El grup d'ética de la CAMFIC, a instancies de Ia Junta directiva de la Societat, ha elaborat
aquest document de posicionament sobre el dret a les persones a decidir sobre el seu final.

El document no entra en qliestions que representen altres debats vinculats amb el tema
com soén:

- Quins han de ser els actors que participin i col-laborin en un suicidi assistit o
eutanasia?

- Ha de considerar-se una activitat professional?

- Si és aixi, com es regula el dret d'objeccié?

Calen canvis en el Codi Deontolagic?’

La posicié del grup

Ei grup el formen persones de pensaments i sensibilitats diferents que fa que en algun tema
no hi hagi una posicié-tnica i aixi ho assumim i explicitem.

Tot i aixd, cal dir que dins del grup és gairebé unanime la posicid favorable a encabir a
Fordenament juridic ja possibilitat que les persones puguin acabar voluntariament amb la
seva vida (una férmula pot ser, com en altres paisos, la despenalitzacié o bé la legalitzacio
de l'eutanasia i el suicidi assistit). Aquesta posicié majoritaria basa el seu raonament étic en
el dret de les persones a disposar de la seva vida de forma auténoma.
o Les persones tenen el dret a ser ateses, respectant les seves conviccions i els seus
valors.

o Les persones tenen dret a una vida digna, que és un concepte del tot subjectiu i
personal i que pot ser independent del seu estat de salut.

o Les persones tenen el dret a {'autonomia i, per tant, a decidir, fins i tot sobre 1a seva
vida, incloent !a decisié de finalitzar-la voluntariament.

1 A T'annex hi ha glossari per aclarir conceptes que sovint es confonen i també un breu repas per [a
historia del pensament al voltant del tema.
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| aquest dret el tenen tant per mantenir-la (no poden ser “eutanasiats”, sense la seva
peticioé explicita) com per perdre-la.

societat catalana da medicing
familiar  comynitdeia

Existeix, perd, una posicié molt minoritaria dins el grup que considera que els raonaments a
favor son moralment inacceptables. Aquesta posicié basa el seu raonament &tic en el valor

de la vida, com a bé superior a lautonomia, del qual cada persona no en pot disposar
lliurement.

Es clar que ambdues postures son irreconciliables I, en una societat plural que, a més,
sembla que majoritariament esta a favor de la despenalitzacié/legalitzacié de I'eutanasia i el
suicidi assistit, és més que probable que s'arribi a la solucié de despenalitzar/legalitzar
aquestes actuacions en benefici (i sense prejudici per la postura contraria) d'aquells que les
consideren practiques moralment correctes.

Cal que la societat sigui respectuosa (des del punt de vista legal) amb les dues postures:
permeti a qui vulgul exercir el seu dret a finalitzar 1a vida i respectl la decisié dels que
creuen que aquesta decisid no els correspon com a individus.

En tot cas, la despenalitzacitfiegalitzacio s’ha de fer amb un seguit de garanties i
elements étics:

1. Respecte a la voluntat de la persona sobre les circumstancies en les quals vol finalitzar la
vida (la persona sempre ha de ser competent en el moment d'explicitar-ho i es pot concretar
a traves del seu representant si perd la competéncia).

2. Cal, per tant, sempre un consentiment informat, i reiterat, amb totes les garanties per
assegurar la comprensié de la dimensi6 de la decisid.

3. Assegurar que les persones que prenen la decisié d’acabar amb la seva vida no ho fan
per manca de recursos per garantir-los Ia cura i el confort dins de les seves limitacions.

4. Assegurar lamateixa qualitat d'atencié sanitaria per a les persones, independentment de
la voluntat que manifestin.

5. Actitud de neutralitat dels professionals sanitaris davant d'aquesta situacid, Ajudaran en
qualsevol cas, a prendre la decisid de forma autonoma (facilitant ta informacié necessaria) i
a aplicar-la de la millor manera en benefici del benestar del pacient.

6. En cas de que la persona decideixi optar per finalitzar voluntariament amb la seva vida, a
meés d'assegurar que ho fa (o ho va fer) en piena competéncia, conscient, informada i de
forma lliure, cal facilitar un temps racnable de reflexié que permeti reiterar ta decisio (o
canviar-la).
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7. Cal garantir el dret del pacient a I'atencié professional adequada i el no abandonament en
cap cas. :

societat catalana de medicna
Familiar 1 Comuntatia

En una societat compassiva, curosa amb les persones vulnerables, el desig d’acabar amb |a
propia existéncia ha de ser interpretat com r'altima sortida davant d'un patiment personal
immens i irreversible.

Davant el sofriment només hi cap ia compassié, qué podem fer per a revertir-lo?

La pregunta no només va dirigida als professionals sanitaris, la por a la vellesa, a la
degradacio fisica, a la soledat, a la precarietat economica no son preguntes per a metges,
infermers o psicolegs, siné per a la societat en el seu conjunt. Com a membres d'una
comunitat, qué podem fer per a pal-fiar-los?

Actuar sobre els condicionants ultrapassa la responsabilitat del metge i concerneix a la
societat en el seu conjunt.

Amb independéncia de l'orientacio que els legisladors vulguin donar al reconeixement del
dret a l'autonomia del pacient en situacio terminal o de greu discapacitat, és imprescindible
assegurar una correcta atenci6 a les persones que estan amibant al final de la seva vida:
una atencld integral pal-liativa de qualitat i digna, des d'una perspectiva de recursos
materials, humans | assegurant 'equitat en I'accés. Aquesta correcta atencié s'ha de donar
en qualsevol cas, és recomanable que sigui propera (liderada per 'EAP) i esta desvinculada
de! debat sobre ia regulacié legal de I'eutanasia i el suicidi assistit.

Barcelona, 23 d'Octubre de 2018
Grup d'ética de ia CAMFIC.






