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RESUMEN

La etapa final de la vida de las personas,

en el marco de una sociedad posmoderna:
envejecida, diversa, pluricultural, utilitarista,
deliberativa, conformada por ciudadanos
informados, conocedores de sus derechos, que
valoran la calidad de vida incluso por encima
de la vida misma, donde la medicina estd
signada por los desarrollos biotecnoldgicos,

las restricciones del gasto en salud y la
Juridificacion del acto médico, requiere que,
desde la prestacién de los servicios de salud,
se reflexione sobre los fines de la medicina

y se reinterpreten los principios éticos que
cldsicamente han orientado el cuidado de la
salud: autonomia, beneficencia, no maleficencia
y justicia. En medio de la interaccion de la
tecnologia con la vida amenazada, emerge la
necesidad ética de procurar la excelencia en la
prdctica médica: no sélo promover el bienestar
del paciente, sino evitar producir un mayor
dario del que posiblemente la enfermedad

ya ha instaurado, garantizarle sus derechos,
posibilitar su autodeterminacion para la toma
de sus decisiones y usar razonablemente los
recursos disponibles de salud. Asi, utilizando
casos clinicos, se analizan algunos de los
dilemas al final de la vida, a la luz de la posible
reinterpretacion de los principios cldsicos, al
igual que la emergencia de los nuevos.

Zingong pregunto: ¢Hay una sola palabra que
pueda guiarle a uno en la totalidad de la vida?

El maestro dijo: {No deberia ser reciprocidad? Lo
que no quieras para ti, no lo hagas a nadie.
Analectas, Confucio.

Autonomia

Aun paciente de 56 arios de edad se le diagnostica
una enfermedad de cardcter terminal, la cual po-
siblemente afecte en el futuro su esfera cognitiva.
El no desea recibir ningun tipo de tratamiento y
teme que al perder su capacidad de decision, su
voluntad no sea respetada.

Maria tiene 12 afos de edad y se encuentra
en la tercera recaida de una enfermedad oncold-
gica. Los padres de la nifia desean que se sigan
intentando nuevas alternativas terapéuticas, pues
a pesar del cardcter terminal de la patologia, ella
quiere regresar a su hogar.

Una paciente de 45 afios de edad estd en
la fase terminal de una enfermedad que le pro-
duce un intenso sufrimiento fisico, psicoldgico
y espiritual, a pesar de los cuidados paliativos
correctamente instaurados. Le comenta a su mé-
dico tratante que no desea continuar viviendo de
esta manera y le solicita que le ayude a quitarse
la vida o que, incluso, sea él mismo quien le pro-
duzca la muerte.

Uno de los mayores cambios en la prestacion
de los servicios de salud se ha dado en el marco
de la relacion médico-paciente, la cual, desde la
década de los sesenta, se ha transformado de un
modelo paternalista a uno auténomo, en la que
el paciente o quien represente sus derechos es el
responsable de tomar las decisiones que afecten
su salud y vida, acorde con sus valores y creen-
cias, una vez se verifique un adecuado proceso
de informacién (que incluya todos los aspectos
razonablemente previsibles que le permita tomar
decisiones racionales de manera anticipada y pla-
neada, todo esto dentro del marco de la prudencia
y la compasion).

La voluntad juridica del paciente puede ser
de asentimiento o disentimiento respecto a las
propuestas diagndsticas, terapéuticas, de rehabi-
litacion, paliacion, participacion en investigacion o
informacion a terceros. Frecuentemente, en la fase
final de la vida, la familia del paciente desea ocultar
los hechos al paciente e impedirle el verdadero
ejercicio de su voluntad, lo cual es, sin lugar a
dudas, contrario a la ética y a la ley.

Al final de la vida, la expresion de la voluntad
juridica del paciente presenta unos retos particu-
lares: las reacciones de las personas, independien-
temente de su edad, son distintas al momento de
enfrentar una enfermedad crdnica o terminal, pero
es usual que pacientes terminales que conservan
su capacidad para decidir opten por no consentir
procedimientos diagnosticos y terapéuticos que
buscan prolongar su vida, pero que suponen un
deterioro en la calidad de esta.

En estos casos, la negativa crea una tension
entre los principios de autonomia y beneficencia-no
maleficencia y conlleva que se cuestione su compe-
tencia para decidir, aunque se debe recordar que
se “puede aceptar como competentes a personas
que toman decisiones aparentemente irracionales,
siempre que estén en armonia con su escala de
valores”. Los deseos de las personas respecto a su
propio cuidado pueden entrar dentro del terreno de
la maleficencia desde la vision clasica hipocratica,
como es el caso de la solicitud por parte del paciente
de la eutanasia o el suicidio asistido, o de alternativas
que implican un mayor riesgo que beneficio.

Desde la vision de una sociedad posmoderna
pluricultural, en la cual coexisten distintas creencias
y sistemas valorativos, es importante establecer
dos hechos:

 Una persona competente y capaz legalmente,
que haya sido ilustrada de manera oportuna,
y cuya voluntad esté exenta de vicios (error,
fuerzay dolo), tiene el derecho constitucional
a rechazar un tratamiento (2).

 Lasolicitud de alternativas como la eutanasia o
el suicidio asistido (cada uno con un desarrollo
juridico especifico en cada pais) debe siempre
analizarse a la luz del tipo de cuidado paliativo
que la persona aquejada de una enfermedad
terminal esté recibiendo. Esto debido a que no
siempre los pacientes tienen acceso a este tipo
de atencion integral y humanizada, y en medio
de su sufrimiento encuentran en la muerte su
Uinica alternativa.

Sin embargo, {qué debe hacerse cuando una
persona aquejada de una patologia terminal que
recibe un adecuado cuidado paliativo no desea




enfrentarse a un proceso de deterioro progresivo
o desfigurante, y por lo tanto insista en las opcio-
nes mencionadas (eutanasia o suicidio asistido)?
Como orientacion para la solucién de este dilema
se debe recordar la Declaracion sobre la Enferme-
dad Terminal, de la Asociacion Médica Mundial
(adoptada por la 352 Asamblea Médica Mundial,
Venecia, Italia, octubre de 1983):

El deber del médico es curar y cuando sea
posible, aliviar el sufrimiento y proteger los
intereses de sus pacientes; no habrd ninguna
excepcion a este principio, incluso en caso de
enfermedad incurable o de malformacién.

Respecto a esto se deben repensar la benefi-
cencia y no maleficencia a la luz del derecho que
tiene todo ser humano a autogobernarse, es decir,
estos principios deben interpretarse desde el mejor
interés del paciente, el cual esta fundamentado en
su particular sistema de valores.

Adicionalmente, todas las personas tienen el
derecho a que se les proteja el derecho a la vida,

pero ninguno tiene la obligacion de vivir. En este
sentido, no se puede obligar a nadie a que se quite
lavida ante una situacion de final de vida, pero tam-
poco se le puede forzar amorir en condiciones que
no considere dignas desde su propia perspectiva
de calidad de vida, en el ejercicio de su autonomia
y libertad de conciencia.

De igual manera, respecto a estas situacio-
nes limite, los profesionales de la salud pueden
recurrir a la objecion de conciencia, no sin antes
asegurar la adecuada derivacion del paciente que
asegure la continuidad en la atencion. En cuanto
a la definicion del mejor interés del paciente, un
procedimiento sirve a este propdsito si:

Puede aliviar el dolor y el sufrimiento, le
permite conservar o restablecer una funcién
orgdnica, es proporcional con la calidad y
esperanza de vida, brinda una oportunidad de
satisfacer intereses futuros, la posibilidad de
desarrollar la capacidad de autoderminacion
y le permite alcanzar unas minimas capacida-
des cognitivas, funcionales y de relacién con su
entorno para al alcanzar una vida que pueda
ser considerada humana.
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Otro reto que impone este tipo de situaciones
es el riesgo de los pacientes frente a no poder
mantener su capacidad decisoria debido a la
evolucion de la enfermedad. Por esta razon es
fundamental prolongar la capacidad de autogo-
bierno del paciente en el tiempo, a través de las
llamadas voluntades anticipadas —por medio de las
cuales se aclara la perspectiva de calidad de vida
del paciente, e incluye aspectos como los criterios
que deben orientar las decisiones, las situaciones
asistenciales concretas en los cuales deberan ser
aplicados, instrucciones y limites; los procedimien-
tos a los que desea o no ser sometido, y la persona
que representara al paciente— (3): testamentos
vitales, 6rdenes de no reanimacion o subrogacion
del poder decisorio en terceros.

El respeto a la autonomia del paciente con en-
fermedades cronicas y terminales obliga a que los
médicos tratantes ofrezcan este tipo de alternativas
a sus pacientes; paralelamente, esimportante reco-
nocer que, con frecuencia, en situaciones al final de
la vida, los representantes legales de los pacientes
pueden tener conflictos de interés respecto a la
toma de decisiones, que los profesionales de la
salud deben identificar y modular, y en el caso de
pacientes incompetentes relativos (entre 14 y 17
anos de edad), se debe velar por la participacion
del menor en el proceso de informacién y en la
toma de decisiones (4-6).

Beneficencia y no maleficencia

Un prematuro, primer hijo de padres ariosos, que
al nacimiento contaba con 500 gramos de peso
y 25 semanas de edad gestacional, lleva un mes
hospitalizado. Durante su estancia ha presentado
hemorragia interventricular grado IV, septicemia
y enterocolitis necrotizante aguda. La esperanza y
el prondstico de calidad de vida son muy pobres.
Los padres y los médicos tratantes insisten en las
medidas diagndsticas y terapéuticas.

Un paciente hospitalizado en cuidado in-
tensivo, aquejado de un cdncer de estomago en
la fase terminal, se encuentra con ventilacién
asistida. A pesar de que cumple con los pard-
metros de limitacion del esfuerzo terapéutico, el
médico tratante decide no retirar ni disminuir los
pardmetros de ventilacién, pues considera que es

preferible no reanimarlo una vez presente paro
cardiorrespiratorio.

Un adulto mayor de 78 afios de edad se en-
cuentra hospitalizado en la unidad de cuidados
intensivos. Debido a un error en el registro de las
drdenes médicas (ilegibilidad en los datos), se le
coloca una dosis mayor de la indicada y fallece
(muerte por decimal).

Una de las situaciones que plantea mayor di-
ficultad respecto a los dilemas éticos relacionados
con el final de la vida es determinar si efectiva-
mente el paciente se encuentra en una situacion
de terminalidad, en la cual se deban limitar las
medidas diagndsticas y terapéuticas que no estén
dirigidas a la paliacion de la enfermedad, mas atin
cuando el cuidado médico moderno esta signado
por el paradigma biotecnoldgico. Si se comete un
error en este sentido, se podria estar produciendo
la muerte prematura de un paciente o prolongando
innecesariamente su sufrimiento (obstinacion o
encarnizamiento terapéutico).

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
considera que los elementos fundamentales que
definiran la enfermedad terminal son: la presen-
cia de una enfermedad avanzada, progresiva e
incurable; la falta de posibilidades razonables de
respuesta al tratamiento especifico; la presencia
de numerosos problemas o sintomas intensos
(multiples, multifactoriales y cambiantes); el gran
impacto emocional en el paciente, su familia y el
equipo terapéutico, muy relacionado con la pre-
sencia, explicita o no, de la muerte, y el prondstico
de vida inferior a seis meses.

En este contexto, los principios de beneficencia
y no maleficencia deben interpretarse no sélo
como la bisqueda de la curacion de los pacientes,
sino como la posibilidad de reconocer de manera
oportuna en qué momento se esta prolongando
innecesariamente el proceso de morir, en cuyo
caso se consideran futiles las medidas diagnosticas
y terapéuticas, y por lo tanto son desaconsejadas:
porque son intiles, no cumplen con un objetivo o
cometido, son innecesarias, son clinicamente inefi-
caces, no mejoran el pronéstico, los sintomas o las
enfermedades intercurrentes, o porque de manera
previsible produciran perjuicios personales, fami-



liares, econdmicos o sociales desproporcionados
al beneficio esperado (7-11).

Determinar la futilidad de un procedimiento
requiere ponderar distintos tipos de elementos,
algunos de ellos son: el juicio clinico; la valoracién
riesgo-beneficio; las estadisticas de centros na-
cionales o internacionales resultantes de estudios
comparativos; los indices pronosticos; los sistemas
de valoracion de calidad de vida (con base en
la calidad de vida previa al evento y posibilidad
futura); los ultimos avances (medicina basada en
la evidencia); los valores, deseos y creencias del
paciente o sus representantes, y los recursos de
atencion disponibles (12-14).

Cada una de estas variables tendra mayor o
menor peso dependiendo del modelo de relacién
clinica existente —también depende de si se trata
de un paciente adulto o pediatrico y de las situa-
ciones particulares de cada caso—: paternalista (el
médico es guardian del mejor interés del paciente),
informativo (se integran los valores del paciente
y del profesional de la salud en la informacion
que se entrega), interpretativo (médico como
consejero) y deliberativo (el médico establece un
debate critico).

Uno de los mayores retos en la formacion
ética de los profesionales de la salud consiste en
que aprendan a detenerse, sin abandonar a los pa-
cientes, es decir, cudndo y cémo limitar el esfuerzo
terapéutico, entendido este como:

Toda actuacion o decisién del médico o equipo
terapéutico que consiste en limitar, retirar o no
iniciar una determinada medida de apoyo vital
(reanimacion cardiopulmonar, ventilacién me-
cdnica, técnicas de circulacion asistida, didlisis,
marcapasos, oxigenacion extracorpdrea, trata-
miento farmacoldgico con drogas vasoactivas,
antibiéticos, diuréticos, cistostaticos, derivados
sanguineos, nutricion enteral y parenteral e
hidratacion), cuando no existen posibilidades
razonables de recuperacion, entendiendo
por tales aquellas que pretenden atrasar el
momento de la muerte y no prolongar la vida,
esté o no dirigida a la patologia de base o al
proceso bioldgico causal. (15)

Es importante tener en cuenta que una vez
se argumenta de forma adecuada la decision de
limitar el esfuerzo terapéutico, tiene el mismo valor
moral el noiniciar, el limitar o el retirar una medida
diagndstica o terapéutica. Cuando se decide limitar
el esfuerzo terapéutico, se deben iniciar o continuar
las medidas relacionadas con el cuidado paliativo,
bien sea en el medio hospitalario o domiciliario.

El cuidado paliativo permite reafirmar la
importancia de la dignidad de las personas en
cualquier circunstancia de su vida y acompaiiarlo
en un “bien morir”; debe incluir las satisfaccion de
las distintas necesidades del paciente por parte de
un equipo interdisciplinario, que se ocupa no sélo
el manejo sintomatico (alivio del dolor o sintomas
intercurrentes), sino también de aspectos psico-
légicos (depresion, miedo, rabia y sufrimiento
intersubjetivo), legales (que sean motivo de pre-
ocupacion para el paciente) y acompafnamiento de
la familia en el duelo.

Se debe recordar que frecuentemente los
pacientes en fase terminal padecen intenso sufri-
miento y que no siempre los profesionales de la
salud estan capacitados de la mejor manera para
tratar el llamado quinto sintoma (el dolor) (16).
Los principios de beneficencia y no maleficencia
deben también ser repensados al final de la vida,
en relacion con la seguridad del paciente.

Vale la pena recordar que los eventos adversos
prevenibles se presentan con mayor frecuencia en
nifos y adultos con enfermedades complejas que
requieren cuidado especializado, en el que se com-
binan tecnologia, procesos, personas y sistemas; es
decir, es precisamente en estas situaciones donde se
corre el mayor peligro de producir un dafo adicional
a los pacientes, producto del contacto con los ser-
vicios de salud, debido a la inadecuada gestion del
riesgo y la exposicion a riesgos injustificados.

Justicia

Manuel es un paciente en la fase terminal de un
cdncer de pulmadn, quien estd hospitalizado en una
institucion de 1V nivel de complejidad. Su médico
tratante le indica que como ya no existen posibilida-
des de curacion, le dard salida para su casa.
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Un paciente de 78 arios de edad, quien padece
las secuelas de una accidente cerebro-vascular
(ACV) de tallo masivo, se encuentra en su casa al
cuidado de su esposa de 76 arios desde hace dos
arios. A pesar que ella ha procurado brindarle el
mejor cuidado, este presenta escaras y un cuadro
de desnutricion. Su esposa se encuentra deprimida
y agotada.

Una mujer de 65 aros de edad, madre de
tres hijos y abuela de cinco nietos, con un cdncer
de seno en metdstasis fallece a las 3:00 de la
madrugada en la unidad de cuidados intensivos
después de quince dias de estar hospitalizada.
En el momento de su muerte no se encontraba
presente ninguno de sus familiares.

Una de las tendencias mas relevantes respecto
alaatencion en salud es el gasto creciente, en una
dinamica de aumento de necesidades respecto a la
limitacion de recursos disponibles. Precisamente,
en esta época se produce el mayor consumo de
recursos de salud en la vida de un ser humano
enfermo, cuya expectativa de vida es menor. La
interpretacion del principio de justicia sanitaria
se corresponde con la valoracion que haga la
sociedad de las personas que se encuentran
finalizando su vida, bien sea como resultado del
natural proceso de envejecimiento o por patologias
en fase terminal.

{Cudles deben ser entonces los criterios que
permitan gestionar de manera ética los recursos
disponibles, que superen las propuestas de tipo
utilitaristas, que se basan en la discriminacion
o focalizacion y que efectivamente son desfa-
vorables a los ancianos o personas al limite de
la vida? Kottow propone recurrir a la ética de la
proteccion, la cual reconoce la vulnerabilidad del
ser humano, y respecto a las necesidades especi-
ficas de grupos susceptibles establece beneficios
protectivos (17).

En este orden de ideas, es fundamental que se
incluyan dentro de los planes de salud prestaciones
relacionadas con el cuidado paliativo, que eviten
el sufrimiento, el dolor y el abandono social o te-
rapéutico de los pacientes (mistanasia); permitan

12

que el paciente pueda permanecer rodeado de
los seres que lo aman, en su hogar, durante las
tltimas fases de su enfermedad, y que apoyen a
la familia de este en su cuidado y en la elaboracion
adecuada del duelo.

Por otra parte, es fundamental, desde la
perspectiva de la racionalizacion en el uso de los
recursos, evitar actividades futiles, que prolongan
el proceso de morir y el sufrimiento, y que corres-
ponde a la obstinacion terapéutica, asi como los
eventos adversos prevenibles que generan costos
por no calidad.

Principios éticos emergentes en
el cuidado al final de la vida

A manera de conclusion, en el marco de la ética
del cuidado y la proteccion, y en adicion a los
principios bioéticos clasicos, se deben considerar
otros principios en la toma de decisiones respecto
a los dilemas éticos que se presentan al final de la
vida, algunos de estos son:

El principio de relatividad: la vida no es un bien
absoluto y la muerte no es un mal absoluto; se da
importancia al concepto de calidad de vida.

El principio de equivalencia: es tan ético no
tomar la decision de aplicar un esquema o recurso
terapéutico como suspenderlo cuando se considera
que se esta prolongando innecesariamente la vida
del paciente.

El principio de proporcionalidad: los recursos
terapéuticos deben ser proporcionados al balance
de riesgos y beneficios, asi como a las posibilidades
de sobrevida digna del paciente.

El principio del doble efecto: es posible aplicar
acciones que indirectamente podrian incrementar
las posibilidades de muerte del paciente en si-
tuacion terminal, siempre y cuando la accion y el
efecto buscado sea bueno, el buen resultado no
sea consecuencia del malo (es un efecto colateral)
y el bien buscado sea proporcionalmente mayor
que el mal permitido, es decir, existe la intencion
paliativa, pero no eutanasica.

Es fundamental recordar que cuando termina
la posibilidad de curar, inicia la dimension mas
humana del cuidado médico: el alivio del sufri-
miento y el dolor.
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