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“Si no puedes hacer el bien, por lo
menos no hagas dafo” .

Hipocrates



PRESENTACION

La Corte Suprema de Justicia, por iniciativa del Instituto de
Investigaciones Juridicas, inicio en el afio 2015 un Ciclo de Confe-
rencias que abarcaria el periodo 2015-2017 con el tema central de
Proteccion de la Persona Humana, desde una perspectiva antropo-
logica, juridica, cientifica y de disefio cultural.

La edicion 2017 del ciclo abordo el tema Enfermos en Fase
Terminal que tuvo como objetivos crear espacios para analizar las
implicancias relacionadas con la proteccion de las personas en es-
tado terminal; y aportar conocimientos a los magistrados y a la co-
munidad judicial sobre las propuestas para enfrentar la situacion de
los enfermos proximos a morir, conocimientos que pueden condu-
cir a adoptar decisiones relativas al fin de la vida humana y a asumir
con responsabilidad las consecuencias juridicas y culturales de esas
decisiones.

Este material que ofrecemos al lector, es el segundo de una
serie de publicaciones y esta precedido por el de Personas por Na-
cer. En ambos casos las ediciones incluyen ponencias de juristas,
profesionales de la salud y bioeticistas nacionales y extranjeros, asf
como legislacion y otros documentos incorporados en el curso de la
investigacion en el marco del ciclo.

En las diferentes conferencias se plantearon temas relativos a
los aspectos bioéticos al final de la vida, conductas no respetuosas
de la dignidad de la persona, los cuidados paliativos, la sedacion
paliativa, fases de adaptacion a la enfermedad y comunicacion hu-
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manizada, la necesidad de una regulacion juridica, directivas anti-
cipadas, los proyectos de leyes pendientes (1) de estudio en ambas
camaras del Congreso, derechos y deberes del enfermo en otras le-
gislaciones, asi como el valor integral del ser humano, de la vida y
del sacrificio por los demas, la importancia de la solidaridad perso-
nal y social para dignificar los tiltimos instantes de la vida del en-
fermo y de su familia.

Se ha puesto énfasis, sobre todo, en el concepto de medicina
centrada en la persona, la cual ha cobrado importancia en los ulti-
mos anos. El médico, explicod el Dr. de Mestral, no debe tratar la en-
fermedad sino al paciente que lo padece. La primera referencia a la
medicina centrada en la persona proviene de Maimonides, médico
y filosofo del siglo XII. Dicha medicina enfatiza la atencion indivi-
dual de los enfermos como sujetos, analizando al ser humano en
todas sus dimensiones sin fragmentarlo, ni reducirlo a un objeto
frente a la creciente avalancha tecnologica.

Los tiempos actuales imponen al Poder Judicial seguir traba-
jando para su fortalecimiento como una institucion comprometida
con los valores humanos siendo imprescindibles el esfuerzo y la co-
laboracion de todos, asi como lo expresa el Plan de Accion de la
Corte Suprema de Justicia 2016-2020.

Agradecemos la disponibilidad de los juristas y médicos pa-
raguayos que nos han acompahado desde el inicio de la investiga-
cion y especialmente a aquellos con quienes seguimos trabajando
en una comision conformada para el estudio de los proyectos de le-
yes; los médicos Enrique de Mestral, Miriam Riveros y Umberto
Mazzottiy y el magistrado de Cordillera Alberto Peralta. Asimismo,
a la Asociacion de Magistrados Judiciales del Paraguay, a la Asocia-
cion de Jueces de Paraguay y a los estimados autores que con su
generoso y valioso aporte hicieron posible la edicion de esta obra.

I

(1) Véase Ley N° 7340/2024 “De Cuidados Paliativos” (pag.
311).
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PROLOGO

La Corte Suprema de Justicia y el Instituto de Investigaciones
Juridicas han venido auspiciando ciclos de conferencias durante los
ahos 2017 y 2018 sobre el tema de los pacientes en etapa terminal
que constituye un area poco atendida en las politicas ptiblicas y en
el contexto sanitario. Aparte del Hospital del Cancer de Capiata, no
existen servicios para la atencion de estos pacientes.

En el Hospital Central de IPS y en el Hospital de Clinicas de
la Facultad de Ciencias Médicas (FCM) solo hay un reducido nii-
mero de profesionales que se esfuerzan en ofrecer un servicio itine-
rante en los diferentes centros de atencion médica donde se los re-
quiere. En ningtin lugar existe una atencion prolongada que pueda
extenderse hasta el final mismo de la vida. Una excepcion es el Ho-
gar Divina Providencia dirigida por el Padre Aldo Trento donde si
tienen una institucion modelo y donde los pacientes con afecciones
terminales y de escasos recursos pueden permanecer hasta el final
de sus dias.

Los hospices ya tienen larga trayectoria en diferentes paises,
incluso de la region. Son lugares que brindan atencion integral en
las diferentes dimensiones del sufrimiento al final de la vida. Hoy
dia se plantea a nivel universal, los cuidados paliativos como un
derecho humano, como lo propugna la Carta de Praga.

En este servicio se renuncia a estudios complejos, seguimien-
tos laboratoriales frecuentes, tratamientos costosos. Lo que si se ne-
cesita son recursos humanos especializados para esta atencion. Se-
halemos la formacion de postgrado a nivel de Especializacion en
Cuidados Paliativos iniciados en la Universidad Nacional de Asun-
cion (UNA), y a nivel de Diplomado en la Universidad Nacional de
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Itaptia (UNI) y la Universidad Nacional de Canindeyt (UNICAN),
junto con el equipo que me honra con su apoyo y esfuerzo.

Cuesta mucho hacer entender a autoridades de los hospitales
y de las facultades de Ciencias Médicas que la mision de la medicina
no es solo atender a pacientes complejos con personal stiper espe-
cializado y costosos equipos y medicamentos de iltima generacion.
También debemos acompanar a los pacientes sufrientes en el tiltimo
tramo de la vida, ofreciendo el confort de fin de vida con un equipo
multidisciplinario (fisioterapeutas, enfermeras, psicologos, nutri-
cionistas) y con medicacion sencilla como la morfina, piedra angu-
lar para el manejo del dolor, de la disnea y del malestar general que
causan las enfermedades terminales como el cancer y la falla de di-
ferentes drganos. Aunque el mejor lugar para prestar los cuidados
paliativos es el hogar, donde el paciente estara acompahado de los
suyos y en el confort familiar.

Senhalemos también el esfuerzo en los lobbies parlamentarios
desde 2013 para sacar adelante la Ley de Cuidados Paliativos (1) y
la Ley de Voluntad Anticipada, cosa que atin no hemos logrado.

Felicitamos a la Corte Suprema de Justicia y al Instituto de In-
vestigaciones Juridicas por esta valiosa iniciativa de concientizar a
la sociedad y a las autoridades sobre este servicio tan necesario para
la dignidad de las personas que llegan al final de la vida con gran
sufrimiento.

Prof. Dr. Enrique de Mestral

Docente de la Facultad de Ciencias Médicas - UNA.
Miembro de la Academia de Medicina del Paraguay.
Miembro de la Comisién Nacional de Bioética.

~SIGLAS Y ABREVIATURAS

(1) Véase Ley N° 7340/2024 “De Cuidados Paliativos” (pag.
311).
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Organizacion de las Naciones Unidas
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ASPECTOS ETICOS DEL FINAL DE LA
VIDA: LOS PRINCIPIOS DE LA
BIOETICA Y LOS CUIDADOS
PALIATIVOS PARA PRESERVAR LA
DIGNIDAD DE LAS PERSONAS ()

Elena de Mestral de Giménez (2)

Introduccion:

Muchos pacientes mueren en unidades hospitalarias con infi-
nitos estudios, maquinas y tubos, pasando los tltimos dias de su
vida, alejados de sus familias, de su hogar, de sus ambientes, con-
fiscados a veces en una fria sala de Cuidados Intensivos, a sabiendas
de que no tenemos ni el derecho ni la capacidad de prolongar la
vida, sometiéndoles a infitiles sufrimientos. En Cuidados Paliativos

(1) Ponencia presentada en el Ciclo de Conferencias sobre
“Proteccion de la Persona Humana. Enfermos en Fase Terminal”. 29
de noviembre de 2017.

(2) Doctor en Medicina y Cirugia. UNA. Geriatra, especialista
en Bioética y Cuidados Paliativos. UNA. Miembro Fundador del
Comité de Bioética del Hospital de Clinicas y de la Asociacion de
Estudios Bioéticos. Médico especialista en Cuidados Paliativos, De-
partamento de Oncologia del Hospital de Clinicas. Coordinadora
del Curso de postgrado en Gerontologia y Geriatria de la Escuela de
Postgrado FCM. UNA.
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acompanamos a los pacientes y a sus familias al término de la vida.
A la luz de los principios bioéticos, tratamos de aliviar el sufri-
miento global, dando especial atencion a la comunicacion, a la espi-
ritualidad, al tratamiento de sintomas para lograr una buena cali-
dad de fin de vida. Los Cuidados Paliativos no aceleran ni retrasan
la muerte, simplemente respetan a la persona, su autonomia y a la
muerte natural sin caer en un encarnizamiento terapéutico.

Palabras claves: Persona. Axiologia de las personas. Princi-
pios de la bioética. Cuidados Paliativos.

Contenido: En Geriatria y en Cuidados Paliativos acompaha-
mos a las personas que estan al final de la vida. Muchas veces nos
encontramos con dilemas éticos en esta iltima etapa. En este capi-
tulo empezaremos por definir lo que es Persona segtin las diversas
corrientes de la Bioética, para luego hacer una breve reseha de la
Axiologia de las personas para comprender la implicancia del pa-
ciente, de la familia y del equipo médico en los temas de la enfer-
medad terminal y la muerte. Finalmente, hablaremos de la dignidad
del paciente en esta etapa terminal y como aplicamos los principios
de la bioética en Cuidados Paliativos para lograr este objetivo.

Recordemos que la Bioética: “Es el estudio sistemitico de la con-
ducta humana en temas de la vida y la salud, a la luz de los valores y prin-
cipios que la han inspirado” (1).

La Bioética comprende diversos temas:
e FEtica de la investigacion.
e Etica clinica.
e Etica al inicio de la vida.
e Etica institucional.
e Ecologia.

e Ftica al final de la vida.



ASPECTOS ETICOS DEL FINAL DE LA VIDA 23
LOS PRINCIPIOS DE LA BIOETICA Y LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Nuestro tema corresponde a la Etica al final de la vida, es de-
cir, como nos comportamos frente a las personas en etapa terminal,
a la enfermedad y a la muerte, y como aplicamos los valores y Prin-
cipios de la Bioética que nos aseguraran un buen proceder.

Antes de seguir, es importante ponernos de acuerdo a quien
consideramos Persona. “Segtin las diversas corrientes de la bioética,
no todos los seres humanos somos considerados personas, ésta va a
depender de las circunstancias en que se encuentra el ser humano
para ser considerado Persona” (2).

En Medicina nosotros trabajamos con personas, pero nos pre-
guntamos ;Qué es persona? ;A quiénes consideramos persona? ;Es
persona el recién concebido, el embridon o recién lo es el feto? ;Es
persona el perverso, el peor de los criminales, un violador por ejem-
plo? ;Y son personas los nihos abandonados o en situacion de calle?
(Son personas las prostitutas? Y finalmente, en el tema que hoy nos
ocupa; el final de la vida: ;Son personas el paciente en coma, que ya
no puede tragar ni su saliva o aquel a quien algunos definen como
en estado vegetativo o el paciente con demencia avanzada postrado
en la cama sin reconocer a nadie?

Lo que se defina como persona tendra valor para la Etica y
para el Derecho. Sera el punto de referencia para lo licito y lo ilicito.
A partir de esa premisa se haran leyes para proteger a unos y no a
los otros, como es el caso del aborto o la eutanasia aprobada en al-
gunos paises. Como estas leyes varian segiin la época o el pafis, sea-
mos conscientes de que no todo lo que es legal es ético.

En la corriente de la Bioética Contractualista, Enggelhardt
dice que persona es aquella que interacttia con su entorno, es decir,
la que tiene participacion moral. Entonces para esta corriente, no
todos los seres humanos son personas. Aqui los comatosos o los de-
mentes ya no son considerados personas, por ende, ya no tendran
derechos. Lo mismo pasa con los no nacidos.

En la corriente utilitarista, Peter Singer defiende que algunos
seres de otras especies son personas, pero que algunos humanos no
lo son.
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En la vision sustancialista o personalista encontramos la defi-
nicion de persona de Boecio: “Sustancia individual de naturaleza
racional”. En esta misma corriente, la vision judeocristiana habla de
la “dignidad” del hombre que fue creado a su imagen y semejanza.

Elio Sgreccia, representante de esta Corriente Personalista, de-
fine a la persona como una unidad de cuerpo y espiritu, un ser
digno dotado de inteligencia, voluntad y libertad (3). En este sen-
tido Victor Frankl agrega, es un ser anhelante de significado y sos-
tiene que “lo espiritual es lo que hay de humano en el hombre” (4).

Adhiriendo a esta corriente personalista, donde la dignidad
es inherente al ser humano, independiente de la situacion en que se
encuentre, sostenemos que es persona el embrion, el feto y el recién
nacido, el lactante, el nifo, el adolescente y el adulto. Y también con-
sideramos personas al anciano, atin si ya no puede comunicarse (co-
matosos, dementes) y sobre todo al moribundo.

Justamente, sostenemos que esta persona que esta en la tilltima
etapa de su vida, muchas veces con tantos sufrimientos, no solo fi-
sico o psicologico, sino también espiritual y social, mantiene su
misma dignidad y es merecedor de una atencion integral que es lo
que se trata de aportar con los Cuidados Paliativos (5).

Axiologia de las Personas

La Axiologia es una rama de la Filosofia. Es la ciencia que es-
tudia como pensamos, como determinamos el valor de las cosas.
Son los principios que nos permiten orientar nuestro comporta-
miento en funcion de realizarnos como personas (6).

Las personas somos diferentes, todos pensamos de manera
distinta el uno del otro. Es la estructura de valores la que nos brinda
nuestra personalidad, nuestra forma de percibir las situaciones y
nuestra forma de tomar decisiones.

Al evaluar estas situaciones, asignamos prioridades. Escoge-
mos algo en lugar de otra cosa. Sopesamos las cosas en relacion con
las demas y decidimos lo que nos parece mejor, lo que es bueno.



ASPECTOS ETICOS DEL FINAL DE LA VIDA 25
LOS PRINCIPIOS DE LA BIOETICA Y LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Algunos de los valores que nos definen son: la paz, el amor,
la solidaridad, el cuidado, la justicia, el respeto a la vida (7). Suelo
decirles a mis alumnos de Medicina que estos valores los adquiri-
mos en la casa, en la familia, para luego formar parte de nuestra
personalidad, de nuestras decisiones. Y nosotros trabajamos con
personas, decidimos lo mejor para nuestros pacientes. Escuché una
vez decir a la Dra. Paulina Taboada (8): La #inica respuesta proporcio-
nada a la Persona es el Amor.Y es tan cierto, cuantas veces en el Hos-
pital de Clinicas se despide un paciente en etapa final de la vida
diciendo con una sonrisa Ya me siento mejor, jgracias doctora! y atin
no siguid ninguna indicacion, simplemente el hecho de ser escu-
chado, de recibir carifio, mismo del médico, ya nos puede hacer sen-
tir mejor.

También, ademas de los valores, para ser un buen médico, de-
bemos cultivar las virtudes del profesional médico: Solo un buen
hombre puede ser un buen médico. La virtud es el habito de elegir lo
bueno. Estan las virtudes cardinales: prudencia, templanza, justicia
y fortaleza, de ellas derivan muchas otras: humildad, empatia, au-
tocontrol, fidelidad, perseverancia, veracidad, respeto, benevolen-
cia, integridad, valentia, confiabilidad. Piensen si no querrian que
sumeédico o el médico que le asiste a su madre no tengan la mayoria
de estas virtudes para asegurarnos de que tenga un buen proceder.

Etica al final de la vida: Los Cuidados Paliativos y los Prin-
cipios de la Bioética

Cuidados Paliativos: Son Cuidados activos y completos, da-
dos a los pacientes en quienes la afeccion ya no responde a un tra-
tamiento curativo. La lucha contra el dolor y la consideracion del
sufrimiento psicologico, social y espiritual son primordiales (9). El
objetivo de los Cuidados Paliativos es lograr calidad de vida. No
retrasan ni aceleran la muerte.

Los Principios de la Bioética son:

Los mas antiguos lo encontramos en el Juramento de Hipo-
crates: la No Maleficencia y la Beneficencia. Y los mas modernos, de
los afios 60: la Autonomia y la Justicia distributiva.
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No Maleficencia: Primum non nocere. Antes que nada, no ha-

cer dafo. Este principio nos hara reflexionar sobre nuestro actuar
en el Aborto, la Eutanasia, el Encarnizamiento Terapéutico o Dista-
nasia y la Mala Praxis.

Beneficencia: Es un imperativo ético de la medicina: procurar

siempre el bien del paciente. Y en medicina como trabajamos direc-
tamente con personas, solo tendremos una oportunidad de hacerlo
bien. En este principio entrarfan:

Aceptar la muerte como un proceso natural.

Cuidados Paliativos: Atencion integral. Alivio de sintomas
y acompahamiento a la familia.

Limitacion del Esfuerzo Terapéutico.

Medidas proporcionadas al resultado esperado. Inclusive se
consideran medidas minimas a los siguientes ftems:

La hidratacion y la alimentacion: pero no estamos obligados
a que todo paraguayo que esta por morir tenga suero, sonda
nasogastrica o gastrostomia. Mas bien se refiere a comer y
beber lo que pueda, lo que le guste hasta el tiltimo dia. Ge-
neralmente, al final los pacientes comen cada vez menos, se
hidratan poco, les basta con algunos sorbos de agua o quizas
dos cucharadas de sopa o yogurt. Y asi esta bien.

Aspiracidon de las secreciones si hubiere necesidad, para ma-
yor confort.

Prevencion de escaras: esto siempre, porque se movilizan
poco, se quedan en la misma posicion y dependen de noso-
tros movilizarlos. Cambio de posicion cada dos horas. Y si
hay escaras realizar curaciones diarias, con una buena anal-
gesia.

Control temperatura: muchos pacientes soportan mal la fie-
bre, el uso de antibidticos en cambio se evaluara en forma
individual. Si es para mayor confort todo es valido.
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v" Dolor: El tema con maytisculas. Una deuda con los pacientes
ancianos y con los pacientes terminales. La morfina o sus de-
rivados son muy ftiles, y nos ayudaran a lograr un bienestar
necesario para que el paciente se ocupe de realizar tantas co-
sas que querra hacer antes de partir.

v Ansioliticos: Siempre atentos al sufrimiento psicologico,
puede generar mucha angustia la certeza de una muerte cer-
cana.

v' Espiritualidad: El nuevo tema mimado de la Medicina para
bien de los pacientes y de nosotros los profesionales de la
salud. “Mas que nunca, esta etapa es una oportunidad para
organizar despedidas y reconciliaciones, reflexionar nuestra
vida, quiza realizar un tltimo crecimiento y lograr entender
el sentido de nuestra vida. En la espiritualidad no solo ha-
blamos de religiosidad, sino de todo lo no material que nos
ayuda a trascender nuestra existencia” (10).

v" Relacion médico - paciente: Todos los pacientes necesitan
beneficiarse de una buena relacion con el equipo de salud,
una comunicacion en un clima de veracidad.

Todos los pacientes al final de la vida deberian ser beneficia-
dos de estas medidas. Esto es Beneficencia. En cambio, ya no se de-
berfan insistir en medidas extraordinarias ni medios desproporcio-
nados a los resultados esperados.

Autonomia: Este principio como vimos es mas moderno, y
cada vez mas se privilegia, al punto de ir al otro extremo a veces,
como ocurre en los paises mas desarrollados, donde exagerada-
mente se da informacion al paciente. Sin duda es importante que el
paciente conozca su estado para poder manifestar lo que desea. So-
mos responsables de nuestra salud y debemos ser también respon-
sables con las enfermedades que tenemos. El diagnostico le perte-
nece al paciente, pero es importante verificar si éste tiene su capaci-
dad de discernimiento para pronunciarse validamente.
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En Cuidados Paliativos tratamos de dar prioridad al paciente,
por eso insistimos en trabajar en un clima de veracidad. Hay un arte
de comunicar malas noticias que se debe aprender. Es importante
conseguir el consentimiento informado del paciente, lo hacemos a
través de un proceso educativo, contandole los pros y los contras de
los procedimientos, de los tratamientos, etc. Por tiltimo, damos al
paciente la oportunidad de expresar, oral o por escrito sus directivas
anticipadas.

Justicia distributiva: Trata de las obligaciones, de los dere-
chos, de los beneficios y de las responsabilidades de dar a cada uno
lo que le corresponde, por ejemplo, en la distribucion de recursos.
Al final de la vida, debemos aceptar los limites de la medicina, la
incurabilidad de ciertas enfermedades y la mortalidad del ser hu-
mano. Mas que nunca se debe tener en cuenta los criterios de in-
greso a terapia intensiva, no ocupar camas con pacientes en etapa
terminal sabiendo que otros las necesitan. Atin en la familia a veces
hay prioridades, se le lleva al nifio al médico y a lo mejor no alcanza
para llevar al ancianito. En la sociedad también hay prioridades, por
ejemplo, en Paraguay la salud materno-infantil. Pero como estamos
hablando de cuidados paliativos, eso si es exigible a los gobiernos,
como un derecho del paciente en etapa terminal (11).

Como vemos, muchas veces al final de la vida nos encontra-
mos con verdaderos dilemas éticos. Por ello, es necesario que cada
hospital cuente siempre con un Comité de Etica Hospitalario, que,
si bien sus decisiones no son vinculantes, es decir, no son obligato-
rias a seguir, expresaran un consenso de expertos en Bioética que
ayudara ciertamente a tomar mejores decisiones, beneficiando asi al
paciente (12).

(Como se implementan los Cuidados Paliativos?

e C(riterios de terminalidad: Antes que nada, es importante re-
conocer si el paciente ya se encuentra en una etapa muy
avanzada de la enfermedad. Cada grupo de enfermedades
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tiene bien definido sus criterios de terminalidad. Luego, to-
mar conciencia de su significado y cambiar nuestra actitud
con pretension curativa a una paliativa.

e Comunicar al paciente y a la familia para tratar de tener los
mismos objetivos y concretizar prioridades.

e Toma de decisiones: ;Donde pasara sus wltimos dias?
¢(Como? ;Con quién? ;Se necesitara enfermeria dia y noche
o solo cuidadores entrenados?

e Finalmente, aplicar los Cuidados Paliativos, es decir el tra-
tamiento de cada sintoma, teniendo en cuenta el sufrimiento
total (no solo fisico, sino también el sufrimiento social, psi-
cologico y espiritual), procurando calidad de fin de vida,
brindando acompahamiento también a los familiares. Algu-
nos sintomas que podemos “paliar”, aliviar, mejorar, son
por ejemplo la disnea, el dolor, la agitacion, las nauseas, la
ascitis, la ansiedad, el delirio. Aliviar sin buscar corregir las
causas en esta etapa final. Ademas, los Cuidados Paliativos
también dejan espacio a la fase de duelo, atin si el paciente
ya partid, el sufrimiento no lo hizo.

(Por qué a veces encontramos dificultad en instaurar los
Cuidados Paliativos?

Sin duda, en primer lugar, es por la falta de formacion de re-
cursos humanos en esta disciplina, principalmente en los profesio-
nales médicos, por eso se ha incluido la materia Cuidados Paliativos
en el Pregrado de la Facultad de Ciencias Médicas de la UNA y es-
tamos realizando los Cursos de Postgrado para los profesionales de
la Salud, hemos escrito también un Manual de Cuidados Paliativos
para el Primer Nivel de Atencidn, realizamos congresos, etc. Pero
seria Optimo contar con un Plan Nacional de Cuidados Paliativos y
una Ley de Cuidados Paliativos, entonces la formacion para todos
los profesionales de la salud serfa obligatoria y podria beneficiar
como un derecho a todos los paraguayos, como ya se hace en otros
paises. En este sentido, la Carta de Praga, insta a los Gobiernos a
concretizar estas acciones (13).
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Cabe destacar que a veces tenemos buena predisposicion, re-
conocemos los criterios de terminalidad, nos vemos inspirados en
los principios éticos y queremos poner en el centro de las decisiones
al paciente, pero la familia nos dice: Doctora, nosotros no queremos que
le cuente a nuestra madre lo que tiene. Es la llamada conspiracion del
silencio, muy frecuente en nuestro pais, la familia trata de “proteger
a su familiar, como si de esta manera pudiese protegerlo del sufri-
miento y de la muerte. Y entonces nos encontramos con la dificultad
para respetar el Principio de Autonomia.

Otro punto importante es, que el paciente conozca su diag-
nodstico y su pronostico para que pueda decidir donde quiere pasar
los iltimos dias de su vida. De esto se trata la autonomia, cada uno
de nosotros debemos preguntarnos y comunicar a nuestra familia o
escribir las Directivas Anticipadas justamente precisando como que-
remos ser tratados al final de la vida, donde queremos pasar esta
tiltima etapa de la vida. Segtin mi experiencia, la mayoria querra
hacerlo en su casa, rodeado de las personas que ama, de su perro,
sus cosas, sus recuerdos. Si se puede, no medicalizar tanto el final
de la vida, pero si hubiere necesidad de un equipo de profesionales
de la salud, surge la posibilidad de realizar lo que llamamos la in-
ternacion a domicilio, sabiendo que actualmente los seguros médicos
no cubren esta asistencia a domicilio, y queda a cargo de la familia.
Digo esto, porque es importante ocuparse de este aspecto finan-
ciero, evaluar donde seria mas conveniente, mas barato, cuanto sal-
dria contratar enfermeras, el oxigeno, etc. El domicilio siempre ten-
dra beneficios para el paciente y la familia, inclusive para el sistema
de salud ya que disminuye costos, se tiene menos posibilidad de
caer en la distanasia o encarnizamiento terapéutico.

Los Cuidados Paliativos a domicilio no se improvisan, antes
que nada, debe existir el deseo del paciente, luego el consentimiento
y la presencia de la familia, y evaluar los costos. También el equipo
médico debera adaptar el domicilio para que éste sea un lugar co-
modo para el paciente (cama articulada, colchon de aire o de agua,
oxigeno, cuidadores o enfermeros, anticipar los medicamentos que
pudiesen necesitarse en urgencia, las recetas, dejar claro a quién hay
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que llamar si hay una urgencia, porque de otro modo, lo méas pro-
bable es que se llame a una ambulancia y el médico joven que no
conoce al paciente lo primero que hara sera enviarlo al hospital, y el
siguiente médico que lo reciba lo enviara a terapia intensiva o se va
a morir su familiar.

Otras veces se podra preferir estar los tiltimos dias en el hos-
pital, sobre todo cuando se percibe que habra sintomas dificiles o
que la familia no esta preparada para asumir el desenlace en la casa.
El mayor riesgo de estar en el hospital es que se sigan realizando
analisis, radiograffas, tomografias, interconsultas, procedimientos,
realizar “una tltima quimioterapia suavecita” y hasta que se esté
tentado de trasferir el paciente a terapia intensiva. Lejos de esta
“buena muerte” se encuentran las Unidades de Terapia Intensiva,
que deberian estar reservadas para pacientes de alta complejidad
que tienen chances de salir adelante. Lastimosamente, muchos de
esos servicios de terapia intensiva, ptiblicos y privados, se encuen-
tran con muchos pacientes que ya tienen todos los criterios de ter-
minalidad, y se les priva de la compania continua de sus familiares
que podrian brindarle “una terapia de carino” y donde muchas ve-
ces también se cae en el encarnizamiento terapéutico, negando que
la muerte esté proxima.

Sino adherimos a este espiritu de los Cuidados Paliativos, los
médicos podemos jugar a ser dioses, desconociendo el valor de cui-
dar en medicina (14), buscando a todo precio salvar la vida de nues-
tro paciente, aunque esto implica graves sufrimientos.

También existen los Centros de Cuidados Paliativos, un ejem-
plo es la Clinica Divina Providencia de la Parroquia San Rafael,
donde cuentan con un equipo interdisciplinario y se practican los
Cuidados Paliativos, asumiendo el binomio paciente-familia. Tam-
bién en los hospitales puede existir una Unidad de Cuidados Palia-
tivos, con algunas camas a disposicion y el equipo de salud bien
formado como el que se encuentra en el Instituto Nacional del Can-
cer o contar con Equipos Moviles de Cuidados Paliativos como es el
caso del Hospital de Clinicas y de IPS, donde es el equipo médico
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de paliativistas que se trasladara a los diferentes servicios para asis-
tir a los pacientes en fase final.

Otra dificultad para instalar los Cuidados Paliativos es
cuando no se logra iniciar un tratamiento efectivo para el dolor por
los mitos de la morfina que pudiera tener el paciente o la fami-
lia (15). En este caso es importante insistir y mostrarnos seguros del
beneficio de los opioides, aclarando los efectos secundarios y sobre
todo la intencionalidad de nuestra accion: calmar el sufri-
miento (16). En el caso de que el paciente presenta sintomas refrac-
tarios al tratamiento, podemos finalmente ofrecerle una Sedacion
Paliativa donde el Principio del Doble Efecto mostrara la intenciona-
lidad de nuestro acto. Pero esto también estara bien desarrollado en
otro capitulo de este libro (17).

La UNESCO pone mucho énfasis en la proteccion de los dere-
chos humanos, la dignidad, el acceso a los servicios de salud, en este
caso como se sehala, a los cuidados paliativos que es atin una utopia
en nuestro medio. Hay una brecha enorme entre el porcentaje de
enfermos que necesitan los Cuidados Paliativos y los que actual-
mente acceden a esta especialidad (18).

Finalmente, también corresponde ocuparse con anterioridad
a quién hay que llamar cuando el paciente fallezca, quien tiene el
certificado de defuncion (este certificado de defuncion forma parte
del maletin de los geriatras y de los paliativistas). Muchas veces, en
el interior como en Asuncion, los familiares no saben que es domi-
nio de los médicos completar este certificado y llaman a la Comisa-
ria alargando y complicando el proceso. No menos importante es
recordar el Sacramento de Uncion a los Enfermos, sobre todo en un
pais como el nuestro donde la mayoria son catdlicos, muchos al sa-
ber su pronostico, incluso piden confesarse o comulgar, o inclusive
recibir el sacramento del Matrimonio.

Conclusion

Seglin la corriente personalista de la Bioética, a la que adhiero,
la dignidad de la persona radica en el valor intrinseco que tiene cada
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uno, independientemente de su excelencia (genio, artista), de sus
limitaciones (debilidad mental) o de su deterioro (demencia).

En Medicina podemos curar a veces, aliviar a menudo, pero
acompahar siempre. Los profesionales de la salud necesitamos te-
ner valores y practicar virtudes para lograr ser buenos médicos, esto
nos definira en nuestras decisiones y elecciones, y nos ayudara a ser
buenas personas. Y solo una buena persona puede ser un buen mé-
dico.

Los Cuidados Paliativos no retardan ni aceleran la muerte, su
objetivo es aliviar el sufrimiento global del paciente en etapa muy
avanzada de la enfermedad y acompahar a su familia, con un obje-
tivo muy claro: calidad de vida y calidad de muerte. Los Principios
de la Bioética nos ayudan en este proposito.

Finalizo con una frase de Cicely Sanders (1918-2005), pionera
de los Cuidados Paliativos: “Usted importa por lo que usted es. Usted
importa hasta el tiltimo momento de su vida y haremos todo lo que esté a
nuestro alcance, no solo para que muera en paz, sino también para que,
mientras viva, lo haga con dignidad” .
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LIMITACION DEL ESFUERZO
TERAPEUTICO. LET. CONDUCTAS NO
RESPETUOSAS DE LA DIGNIDAD DE LA
PERSONA ()

Enrique de Mestral (2)

Comencemos diciendo que hay enfermedades agudas (una
neumonia, un infarto de miocardio, un accidente cerebro vascular)
donde normalmente emplearfamos todas las medidas necesarias
para recuperar al paciente de esa crisis, inclusive los medios extra-
ordinarios (reanimacion, terapia intensiva, respiracion mecanica,
dialisis) que seran en estos casos proporcionados a los resultados
esperados. La mayoria de las veces tenemos enfermedades cronicas
incurables (hipertension arterial, diabetes, artrosis) que pueden
complicarse de situaciones entonces agudas (crisis hipertensiva se-
vera, una descompensacion cetoacidotica, un estado de coma)
donde también empleariamos las medidas necesarias.

(1) Ponencia presentada en el Ciclo de Conferencias “Protec-
cion de la Persona Humana. Enfermos en Fase Terminal”. Palacio
de Justicia, 7 de junio de 2017

(2) Doctor en Medicina. Profesor titular de la Facultad de
Ciencias Médicas. UNA. Magister en Bioética. Especialista en Geria-
tria y Cuidados Paliativos. Miembro de Ntimero de la Academia de
Medicina del Paraguay. Miembro del Comité Nacional de Bioética.
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Luego estan las enfermedades que llevan a etapas terminales.
Estas pueden ser estadios muy avanzados de neoplasias (mama,
cuello uterino, pulmon, colon, pancreas) o afectaciones de drganos
vitales ya muy desgastados (un enfisema severo, una insuficiencia
cardiaca en fase dilatada, una insuficiencia renal que no ira a dialisis
ni a trasplante renal, una demencia o Parkinson muy avanzado. Ne-
cesitamos categorizar a estos pacientes como en etapa terminal para
una buena toma de decisiones, que en estos casos no se plantearia
las medidas extraordinarias sino lo que llamamos los cuidados pa-
liativos. Y aclaremos de entrada que esto no es equivalente a la omi-
sion de auxilio ni a la negligencia.

Ejemplos de los casos citados

Ejemplo 1 de paciente agudo: Mujer de 75 ahos. Desempeho
intelectual intacto. Tiene toda su autonomia para las actividades de
la vida diaria, presenta dolor de pecho, hipotension, desaturacion
del oxigeno en sangre. Se diagnostica un infarto agudo de miocar-
dio. Es llevada a la unidad coronaria y se le colocan dos stents (dis-
positivos para permitir la reapertura de las arterias obstruidas).

Ejemplo 2 de ensahamiento terapéutico. Mujer de 75 afos con
demencia incipiente. Se diagnostica un adenocarcinoma de colon
con metastasis hepaticas. Luego presenta una obstruccion intestinal,
es llevada a cirugfa y luego a la unidad de terapia intensiva para el
post operatorio. Allf presenta un paro cardiaco, se le realiza la re-
animacion habitual y queda como secuela un accidente vascular ce-
rebral. Necesitara respiracion asistida, hemodialisis y nutricion pa-
renteral.

Ejemplo 3 de paciente en etapa terminal, donde se imple-
menta la limitacion del esfuerzo terapéutico. Paciente de 79 ahos
con hemorragia digestiva alta (varices esofagicas y fundus gastrico).
Se sospecha ademas una hepatocarcinoma. Se constata por labora-
torio un infarto de miocardio. Recibe Noradrenalina, Lasix y Mor-
fina como parte del tratamiento habitual del infarto. Pero en vista
de la avanzada edad y del mal pronostico, se implementa lo que
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llamamos la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico- LET (no va a te-
rapia intensiva, por ejemplo).

La OMS en 1990 definid Cuidados Paliativos como: El cuidado
activo total de los pacientes cuya enfermedad no responde ya al trata-
miento. Tiene prioridad el control del dolor y de otros sintomas y problemas
de orden psicoldgico, social y espiritual. El objetivo de los cuidados paliati-
vos es proporcionar la mejor calidad de la vida para los pacientes y sus
familiares (1).

Frente a estos diferentes tipos de pacientes tenemos opciones
y dilemas. Desde el sencillo seguimiento en la casa, o en la cama
comiin de hospital, la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET),
hasta la terapia intensiva, la respiracion asistida, el recurso a la dia-
lisis que podrian ser o no desproporcionados segtin los criterios de
la toma de decisiones, principalmente considerando el estado pre-
vio del paciente.

A veces surgen conflictos porque existe la posibilidad de im-
plementar terapias complejas, esta la posicion a veces no uniforme
de la familia, la presion por disminuir los costos de salud para el
sistema. Basicamente en los pacientes agudos deberiamos ofrecerles
todos los medios para recuperarlos. En los pacientes muy deterio-
rados, con una calidad de vida muy baja y los que estén en etapa
terminal, se deberia respetar el final de la vida natural, evitar el en-
sahamiento terapéutico e implementar los cuidados paliativos.

La eutanasia puede surgir como una tentacion de la familia,
del equipo de salud o del mismo paciente cuando no se conoce la
forma de poner alivio al sufrimiento del final de la vida. Pero no
sera nunca una opcion médica siendo todo lo contrario del cometido
de la formacion del personal de salud.

Muchas veces debemos implementar la limitacion del esfuerzo
terapéutico, también o mejor llamado adecuacion proporcional del tra-
tamiento. Cuando lo que implementemos sera desproporcionado a
los resultados racionalmente esperados, deberiamos abstenernos,
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porque se hace mas daho, se generan mas gastos y sufrimientos inf-
tiles. Es mejor un acompahamiento humano, junto a su cama, por
sus familiares y el equipo tratante, mejor atin a domicilio.

Esta Limitacion del Esfuerzo Terapéutico no es equiparable a
la eutanasia, a la omision del deber de socorro, a la denegacion de
auxilio o abandono del servicio sanitario (2).

Todo lo técnicamente posible no siempre es éticamente admi-
sible. Hay razones para limitar el esfuerzo terapéutico. La decision
debe estar debidamente razonada y explicada al equipo y los argu-
mentos asentados en la hoja de evolucion de la historia clinica, de
modo que no se interprete como negligencia ni falta al deber de asis-
tencia.

Otro concepto interesante es la futilidad. Intervencion que ra-
zonablemente no puede ofrecer beneficios al paciente, son trata-
mientos inttiles, costosos, conllevan problemas de justicia distribu-
tiva y son potencialmente iatrogénicos. Es mejor ofrecer los cuida-
dos paliativos.

Sehalemos aqui a Maimones (siglo XII) EI médico no debe tratar
la enfermedad sino al paciente que lo padece (primera referencia a la medi-
cina centrada en la persona) (3).

Criterios para definir a un paciente en fase terminal

Repasemos los criterios para definir a un paciente en etapa
terminal: Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incu-
rable (con diagnostico confirmado de la enfermedad). Falta de res-
puestas razonables al tratamiento especifico. Presencia de mltiples
sintomas. Pérdida progresiva e importante de peso. Debilidad ex-
trema, postracion, incapacidad de auto valerse. Alteracion del es-
tado de conciencia. Disminucidon de ingesta de alimentos y liquidos.
Dificultad para la ingesta de medicamentos. Algunos pierden el in-
terés por el mundo externo y se encierran en si mismos. Gran im-
pacto en el paciente, la familia y el equipo tratante (4).

Sefialemos que siempre hay que ofrecer los cuidados ordina-
rios a todos los pacientes. Estos serian los que pueden prodigarse
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en sala comin o en el domicilio: alimentacion, hidratacion, aspira-
cion de secreciones, oxigeno, higiene, atencion de las escaras, de la
boca, conservacion de la temperatura, alivio del dolor, de la ansie-
dad (5).

Los pacientes estan obligados en algin momento a tomar de-
cisiones respecto a su salud, y cuando las alternativas no parecen
claras, surge este conflicto decisional. Muchas veces el paciente se
debate entre la desinformacion y la falta de apoyo para elegir la me-
jor opcidon de acuerdo con sus valores personales. En estos casos los
médicos tratantes deben adoptar un rol protagonico desarrollando
habilidades para apoyar a sus pacientes en los conflictos que enfren-
tan (6).

La toma de decisiones constituye una habilidad general muy
importante que deben adquirir todas las personas para su desenvol-
vimiento en la vida. Conceptualmente, por tomar decisiones se ha
asumido...aquel proceso de indole intelectual mediante el cual el ser hu-
mano identifica y selecciona entre varias opciones, la mas adecuada para
dar solucion a un problema existente. La Real Academia Espahola men-
ciona en su diccionario online 22° Edicidon como: Determinacion, a la
resolucion que se toma o se da en una cosa dudosa. En la practica de la
profesion médica, la toma de decisiones adquiere una importancia
capital, ya que de ella dependen muchas veces vidas humanas. (7,
8).

La toma de decisiones en temas de salud tiene en cuenta va-
rias dimensiones de la persona enferma. En primer lugar, esta el
respeto de la vida y de la dignidad personal. Se debe hacer partici-
par de las deliberaciones al interesado en un modelo de relacion
médico paciente intersubjetiva, fiduciaria o de vinculacion en mu-
tua responsabilidad (9), donde el médico se pone a disposicion con
su capacidad y beneficencia como vocacion. Se comunica los propo-
sitos del examen o de la terapéutica propuesta, su resultado espe-
rado, sus riesgos, las alternativas si existen. Todo esto lleva al pro-
ceso educativo que culmina en el consentimiento informado.
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Para una toma adecuada de decisiones se evaltia el estado pre-
vio del paciente. El paciente puede encontrarse muy fragil, adelga-
zado, con limitacion del desplazamiento, encamado, dependiente
para su cuidado personal (alimentacion, ir al baho, ducharse, movi-
lizarse dentro de la casa), con deterioro intelectual en grado variable
como una demencia; es donde deberiamos analizar la toma de deci-
siones. Esta toma de decisiones debe contemplar: el diagnostico ac-
tual, el estado previo, el pronostico, las posibilidades terapéuticas y
econdmicas, el entorno familiar favorable o no, los valores del pa-
ciente y la familia, las directivas anticipadas, el consentimiento in-
formado, autonomia limitada del paciente, la cultura local, la legis-
lacion pertinente (10).

La decision de los médicos se centra en tratar de resolver el
misterio que implica el proceso de la enfermedad. Los médicos so-
mos cada vez mas conscientes de la necesidad de estudiar la teoria
de las decisiones, pero pocos lo hacemos y menos la aplicamos. En
cierto modo, el estudio de las decisiones se ha basado en lo que de-
biera ser, no en lo que es.

Es razonable y esperable que el estetoscopio deba ser la insig-
nia médica hasta estos tiempos, ya que vivimos en una época de
grandes avances técnicos y es alin cierto que los médicos juiciosos
usan sus armas clinicas como el sustento del diagnostico y requieren
del laboratorio con mesura, considerando sus costos, utilidad y li-
mitaciones.

Existe una gran diversidad de decisiones médicas como he-
mos citado anteriormente, por ejemplo, acciones preventivas y de
salud publica, ademas de las tradicionales de diagnostico y trata-
miento. Las de mayor complejidad para el clinico en el proceso de
la atencion es principalmente esta Gltima; por fortuna, las decisiones
de diagnostico y tratamiento se ligan y pueden estudiarse juntas.
Sabemos que las decisiones de diagnostico preceden a las de trata-
miento, aunque la respuesta a éste puede tener también valor diag-
nostico.
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Es importante sehalar que es mas frecuente encontrarse con
presentaciones atipicas de entidades frecuentes que manifestacio-
nes tipicas de enfermedades poco comunes. Sin embargo, sabemos
que las enfermedades raras son muy variadas y nos enfrentamos a
ellas tarde o temprano, por lo que todos deberiamos tener un mé-
todo para proceder cuando las cosas no son claras. De cualquier
modo, siempre que se decide existe el riesgo de cometer un error,
por lo que conviene analizarlo minuciosamente.

Error y riesgo de la toma de decisiones

En todas las decisiones médicas existe un inevitable rango de
incertidumbre en donde el error y el riesgo estan presentes, eso es
el trabajo diario del médico. Mientras se les tenga en mente es posi-
ble tomar decisiones con menos incertidumbre. Trabajar con incer-
tidumbre es una constante muchas veces en la medicina en general,
pero al tener la seguridad de la continuidad de la atencion, pode-
mos tener algo de tranquilidad. Al decidir, uno puede basarse en
inferencias clinicas (pasado) o en predicciones estadisticas (mirando
el futuro). Las inferencias clinicas nos refieren al pasado que trata-
mos de ajustar a una situacion presente, y en cambio, la prediccion
estadistica hace un ejercicio de pronostico de acuerdo con la infor-
macion disponible.

Por otra parte, se debe considerar en nuestro analisis que en
la practica clinica existe una variacion entre los diversos observado-
res y también una variacion interna del mismo observador. De esta
forma, los resultados de una exploracion pueden tener diferentes
interpretaciones entre un grupo de médicos o la interpretacion de
una radiografia puede también ser variable. Es el “criterio médico”
que cada uno forma en sus disquisiciones. Existe ademas la tenden-
cia a sobrestimar el conocimiento propio y todo esto puede resultar
en malas decisiones.

El ejercicio clinico requiere tener presente, a lo largo de todo
el proceso de decisiones en la atencion al paciente, los riesgos impli-
citos a todas las intervenciones y la posibilidad de equivocarse. Es-
tar alertas sobre los riesgos y errores puede disminuir la posibilidad
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de que ocurran o, al menos, incrementa la posibilidad de corregirlos
una vez que suceden.

Hipotesis diagnostica

(Como se genera una hipotesis diagnostica? Hacemos el inte-
rrogatorio y luego la exploracion fisica, con esto tenemos el juicio
clinico y generamos una hipotesis diagnostica.

Podrian presentarse tres posibles decisiones: 1) Solo observar,
no intervenir, si es que tenemos una razonable certeza clinica de que
no hay enfermedad. 2) Estudiar o pedir auxiliares diagnosticos, o,
3) Implementar un tratamiento. Si decidimos observar, el diagnos-
tico es incierto y no vale la pena estudiar en ese preciso momento,
por tratarse de un problema no muy grave. Dejamos que la propia
historia natural de la enfermedad nos aclare el cuadro en un tiempo
razonable. Si decidimos estudiar o pedir auxiliares de diagnostico,
suponemos que la enfermedad tiene pocas posibilidades de acla-
rarse en un tiempo razonable, en este caso la revision clinica exhaus-
tiva y la solicitud de estudios auxiliares son inmediatas.

Finalmente, si decidimos tratar, nos sentimos confortables con
la veracidad de nuestra hipotesis de diagnostico y confiamos que el
manejo inicial sera correcto. El tratamiento inmediato también
puede requerirse ante la sospecha de un proceso grave, aunque no
se cuente con un diagnodstico preciso (11).

Si bien comtinmente es sencilla, la generacion de una hipote-
sis de diagnostico es un asunto que puede ser complejo y hasta re-
querir un proceso “heuristico”. Este es el atajo por el que solo con-
duce la experiencia clinica (12).

Pueden existir situaciones donde la apreciacion del médico no
coincide con la del paciente o sus familiares, que existiesen incluso
conflicto de valores. Podemos convertir este conflicto en positivo
cuando el médico ofrece tratamientos necesarios que no son acepta-
dos por los pacientes o en negativo cuando los pacientes reclaman
tratamientos desproporcionados a los resultados esperados y vio-
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lenta la conviccidbn del médico, en estos casos entra el arte de la co-
municacion. Se trata aqui de un conflicto entre dos principios de la
bioética: la beneficencia, donde el médico busca el bien del paciente,
y la autonomia, donde este tiltimo decide no aceptar o rechazar un
estudio o tratamiento.

En la relacion médico paciente existe una asimetria basica, el
uno preparado para dar asistencia y el otro necesitado y vulnerable
que acude a este primero. Se debe entablar la comunicacion con em-
patia y compasion. Muchas situaciones no son comprendidas por
los pacientes o sus familiares y es el médico el que debe dar expli-
caciones de las proposiciones.

En una ética de los principios el médico debe respetar sobre
todo los de la ética de minimos (no maleficencia y justicia) (13), es
decir, que uno esta obligado a no hacer daho y respetar los derechos
de los pacientes, ofreciéndoles el tratamiento adecuado segtin la evi-
dencia a disposicion y sin hacer acepcion de personas, y tratar de
respetar los de la ética de maximos (autonomia y beneficencia).

En la ética de las virtudes propuesta por Pellegrino (14) se
propone como cuestion fundamental el buen hacer profesional, es-
trechamente conectado con el bien del paciente que es el fin priori-
tario de la actuacion del médico y anterior a sus intereses persona-
les. En todo momento se buscara el mayor bien del paciente y su
calidad de vida. Debemos tener en cuenta que cuanto mas vulnera-
ble es un paciente mas derechos tiene (una atencion diligente, ama-
ble, competente y dentro de la confidencialidad de los datos obteni-
dos).

El proceso de toma de decisiones es una caracteristica inhe-
rente, cualitativa y permanente de la profesion médica. Muchas, si
no todas las decisiones de los médicos, tienen que ver muy estre-
chamente con la vida, la salud, la condicion fisica y mental de su
paciente y también con la familia del paciente y su entorno. La ha-
bilidad de tomar la decision correcta deberia ser uno de los valores
mas preciados en aquellas personas cuyas decisiones hacen cambiar
la vida de otros” (15).
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Para la toma de decisiones deberiamos tener en cuenta mlti-
ples factores. En primer lugar, la dignidad de la persona, los dere-
chos humanos, la ética profesional, la cultura local, el marco social,
juridico y politico. Pero para cada caso en particular habria que
identificar los conflictos morales, los valores en juego, evocar las op-
ciones, elegir una y justificarla. Todo esto contrasta las intuiciones
corrientes, evita el decisionismo y la improvisacion. Ayuda a dar
razon critica de las decisiones (16).

A menudo en la practica clinica surgen los llamados conflictos
ético-clinicos donde nos planteamos si debiéramos iniciar las medi-
das extraordinarias, no iniciarlas, retirarlas. ; Prolongar la vida es un
deber? Los resultados podrian ser el sufrimiento, el dolor y la ruina
econdmica de la familia. Para la toma de decisiones en medio hos-
pitalario, serfa conveniente recurrir a los Comités de Bioética Hos-
pitalarios, que son un grupo de personas bien preparadas y desig-
nadas por la autoridad de la institucion para prodigar consejeria al
profesional de salud.

En cuanto a los aspectos legales, no existe legislacion al res-
pecto salvo en lo referente al homicidio por stplica de la victima,
con 3 ahos de prision. (Codigo Penal. Art. 106).

Estan en estudio en el Parlamento los proyectos: Ley de cui-
dados paliativos (3), Ley de directivas anticipadas y la Ley de la Co-
mision Nacional de Bioética. Esta iltima fue implementada por la
Resolucion N° 438/17 del Ministerio de Salud Publica y Bienestar
Social, la cual crea la Comision Nacional de Bioética.

En conclusion, a cada persona enferma, por justicia y por su
dignidad, le corresponde un tratamiento adecuado a su situacion y
proporcional a los resultados esperados: Una atencion intensiva a
los pacientes recuperables y un cuidado paliativo a los que estan en
situacion terminal, evitando asi la negligencia y el ensahamiento te-
rapéutico fatil.

(3) Véase Ley N° 7340/2024 “De Cuidados Paliativos” (pag.
311).
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LA CULTURA DE LA VIDA:
CUIDADOS PALIATIVOS ()

Umberto Mazzotti Diez (2)

Introduccion

El concepto de cultura de la vida fue desarrollado por Karol
Woijtyla (mas conocido como San Juan Pablo II), uno de los princi-
pales referentes del personalismo filosofico. En un discurso en el
Aeropuerto de Denver conceptualizo: La cultura de la vida significa
respeto a la naturaleza y cuidado de la obra divina de la creacién. En par-
ticular, significa respeto a la vida humana desde el primer momento de su
concepcioén hasta su conclusion natural [...] Una cultura de la vida signi-
fica servicio hacia los que no gozan de privilegios, los pobres y oprimidos,
porque justicia y libertad son inseparables y solo existen si existen para
todos (3).

(1) Ponencia presentada en el Ciclo de Conferencias sobre
“Proteccion de la Persona Humana. Enfermos en Fase Terminal”.
Palacio de Justicia, 7 de junio de 2017.

(2) Doctor en Medicina. Especialista en Oncologia. Magister
en Cuidados Paliativos. Oncologo del Departamento de Oncologia
de la Facultad de Ciencias Médicas. UNA.

(3) Discurso del Santo Padre Juan Pablo II. Disponible en:
http:/ /w2.vatican.va/content/john-paul-: Juan Pablo II, Viaje
apostolico a Jamaica, México y Denver, ceremonia de despedida,
discurso del Santo Padre Juan Pablo II, 15-08-1993.



50 LA PROTECCION DE LA PERSONA HUMANA
ENFERMOS EN FASE TERMINAL

Se podria decir que la cultura de la vida significa cuidar la
vida de manera especial de los mas vulnerables. Y de eso tratan los
Cuidados Paliativos: de cuidar a las personas con enfermedades
que amenazan la vida hasta el final, seguros de practicar cuanto afir-
maba la fundadora del Movimiento Hospice, la Dra. Cicely Saun-
ders: Tii me importas por ser tii, importas hasta el iiltimo momento de tu
vida y haremos todo lo que esté a nuestro alcance, no solo para ayudarte a
morir en paz, sino también a vivir hasta el dia en que mueras (4).

En efecto, la OMS definfa en 1990 a los Cuidados Paliativos
como: Cuidados activos y totales de pacientes con enfermedades que limi-
tan la vida - incluyendo a su grupo familiar - a partir de un equipo multi-
profesional, cuando la enfermedad no responde a terapéuticas curativas o
que permitan prolongar la vida (5). Y en el aho 2002 como un enfoque
que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfren-
tan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para
la vida, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento por me-
dio de la identificacion temprana e impecable evaluacion y trata-
miento del dolor y otros problemas, fisicos, psicologicos y espiritua-

les (6).

I. Elementos de las definiciones de los Cuidados Paliativos

Propongo analizar estas definiciones que, a mi criterio, son
complementarias:

(4) Citado por Paulina Taboada: https:/ /scielo.conicyt.cl/sci-
elo.php?script=sci_arttext&pid=51726-569X2000000100007.

(5) OMS. Cancer pain relief and palliative care. Report of a
WHO Expert Committee (WHO Technical Report Series, No. 804).
OMS. Ginebra, Suiza. 1990.

(6) WHO (WORLD HEALTH ORGANIZATION), 2002, NA-
TIONAL CANCER CONTROL PROGRMAMMES, http://www.
who.int/cancer/media/en/408.pdf.
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1. Cuidados activos y totales de pacientes con enfermedades
que limitan la vida

a. Son cuidados: Es interesante notar que curar etimologica-
mente (y su equivalente italiano curare) significa cuidar. Esto puede
significar que sanar y cuidar estan intimamente ligados. La medi-
cina occidental actual no puede curar la enorme mayoria de las en-
fermedades (algunos dicen que ninguna, pues incluso las enferme-
dades infecciosas dejan huellas en nuestro sistema inmune), en ge-
neral son padecimientos cronicos: enfermedades metabblicas, vas-
culares, inmunes, oncologicas, etc. Por este motivo, los médicos mas
que curar, cuidamos de personas enfermas. Cuando estas enferme-
dades limitan o amenazan la vida, entonces es buena practica inte-
grar los cuidados paliativos a la atencion general de la persona y de
la familia. Los Cuidados Paliativos se integran, no sustituyen a otros
cuidados o terapias dirigidas al control de la enfermedad de base,
como podria ser la insulina, la dialisis, los inotropicos, los antibioti-
cos, la quimioterapia, la radioterapia, etc. En la definicion de 1990
de la OMS podria interpretarse que estos cuidados se implementan
una vez que otros tratamientos han fracasado, pero ese no es el con-
cepto actual. Por ejemplo, la Guia de Practica Clinica sobre Cuida-
dos Paliativos del Gobierno Vasco, afirma: Los Cuidados Paliativos
deberian comenzar en las fases tempranas del diagnostico de una
enfermedad que amenaza la vida, simultaneamente con los trata-
mientos curativos. De la misma forma, incluso en las fases finales
de la enfermedad, en las que el tratamiento es predominantemente
paliativo, puede existir un espacio para el intento destinado a las
medidas curativas (7).

b. Son cuidados activos: Significa que no son solo una compa-
hia amorosa de la persona enferma y su entorno. En efecto, la defi-
nicion de la OMS de 2002 aclara: prevencion y alivio del sufri-

(7) Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos, Eusko
Jaurlaritzaren Argitalpen Zerbitzu Nagusia. Servicio Central de Pu-
blicaciones del Gobierno Vasco, 1°. edicion, mayo 2008, pag. 47.
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miento por medio de la identificacion temprana e impecable eva-
luacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicologi-
cos y espirituales (8). La prevencion activa implica, por ejemplo, la
dotacion de colchones de aire para evitar la aparicion de lesiones de
ilceras por presion, o la prescripcion de laxantes a pacientes que
reciben opioides. La prevencion también implica la renuncia a mé-
todos diagnosticos y terapéuticos futiles. Sin embargo, para un co-
rrecto alivio de los sintomas, es necesario tener diagnosticos preci-
sos de los mismos, y consiguientemente seran necesarios estudios
mas o menos invasivos, pero siempre atendiendo el momento evo-
lutivo y el pronodstico del paciente. Para el alivio del paciente seran
necesarios medicamentos, otras terapias médicas, como radiotera-
pia, terapias fisicas, cuidados de la alimentacion, cuidados psicolo-
gicos y espirituales, etc.

¢. Son cuidados totales. Es decir, son cuidados de las personas
enfermas en todas sus dimensiones. Por eso la definicion actual
desarrolla: tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psico-
logicos y espirituales (9). Los Cuidados Paliativos lideran una
forma mas humana de practicar los cuidados de salud al incorporar
la dimension espiritual o existencial en la atencion de las personas
enfermas. ;Pero qué se entiende por dimension espiritual? Existen
muchas formas de conceptualizarlo. Una muy apropiada, siguiendo
la antropologia de Viktor Frankl (10) seria: La dimension espiritual
es aquella que es tipica del ser humano, que lo distingue de los ani-
males, que es inmaterial y que se manifiesta de variadas formas, to-
das propias, repito, de la persona humana. Por ejemplo, el ser hu-
mano tiene libertad. Si bien no tiene una libertad de todo condicio-
namiento, tiene en cualquier situacion un margen de libertad de la
cual es responsable. Los condicionamientos pueden ser muchos:

(8) Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos, Eusko
Jaurlaritzaren Argitalpen Zerbitzu Nagusia. Servicio Central de Pu-
blicaciones del Gobierno Vasco, 1°. edicion, mayo 2008.

(9) Idem.

(10) Frankl, V. (1991). El hombre en busca de sentido. 12% edi-
cion. Barcelona. Editorial Herder.
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biologicos, psicologicos, sociologicos, etc. pero siempre tiene una
cierta libertad, al menos la libertad de como asumir los condiciona-
mientos inevitables. Esta libertad conlleva una responsabilidad,
debe responder por el uso de esa libertad. El ser humano tiene tam-
bién la capacidad de auto trascendencia. Es decir, es capaz de tras-
cenderse en algo externo a él: una mision, una persona, un ser so-
brenatural. Es mas, se pregunta por el sentido de su vida, de lo que
le acontece. Ese sentido solo lo encuentra en algo externo a él. Es
también capaz de auto distanciarse, posee sentido del humor y
puede reirse de si mismo. El ser humano posee sensibilidad artis-
tica, y tiene sentido religioso: cree en una vida ultraterrena, en un
ser o seres sobrenaturales, practica de ritos, etc. Todas estas caracte-
risticas del ser humano, y otras no nombradas, indican una dimen-
sion propia de la persona, dimension que Frankl llama espiritual o
también existencial. El autor, asimismo, explica que uno de los erro-
res que se comete con frecuencia en la atencion de los pacientes es
el reduccionismo (11). El reduccionismo es una visiéon unidimensio-
nal del ser humano. Trata de explicar toda la realidad bajo una tinica
optica. Frankl pone un ejemplo geométrico para evidenciar este
error: imaginemos dos personas representadas por dos cuerpos: un
cilindro y un prisma rectangular: proyectados sobre el mismo
plano, por ejemplo, el vertical (reducidos) vemos la misma figura:
rectangulos. Al hacer asi nos perdemos las diferencias tan notables
que existen entre un cilindro y un prisma rectangular. El reduccio-
nista no se equivoca al describir al cilindro como un rectangulo, sino
que su error es no percibir que desde otra perspectiva es también
un circulo (en el plano horizontal). Asi el biologista acierta al afir-
mar que el ser humano es un mamifero, pero yerra cuando pretende
que sea solo o nada mds que un mamifero. Lo mismo sucede con el
psicologista o con el espiritualista. Asi, por ejemplo, cuando un mi-
nistro religioso de frente a una mujer deprimida solo le aconseja es-
piritualmente, le explica que se trata de una prueba, y no la orienta

(11) Frankl, V. (2012). Fundamentos y Aplicaciones de la Lo-
goterapia. Barcelona. Herder.
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hacia el psiquiatra, esta cayendo en un reduccionismo de tipo espi-
ritual. Lo mismo cuando el médico que esta frente a la misma pa-
ciente, solo le suministra medicamentos, cae en un reduccionismo,
en este caso biologico.

d. Para pacientes con enfermedades que limitan o amenazan
la vida

En un inicio los Cuidados Paliativos estaban dirigidos casi ex-
clusivamente a pacientes con cancer en fase terminal. Actualmente,
se entiende que esta estrategia es muy atil para cualquier paciente
con enfermedades que en la evolucion puede determinar la muerte
del sujeto. De esta forma se estan desarrollando Cuidados Paliativos
para personas con enfermedades respiratorias cronicas, cardiovas-
culares, neurologicas, demencia, Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida (SIDA), etc. Actualmente también existen muchos equi-
pos que asisten a nihos desde la etapa neonatal con graves mal for-
maciones que moriran poco después del nacimiento.

2. Incluyendo a su grupo familiar

Al igual que la Medicina Familiar y Comunitaria, los Cuida-
dos Paliativos se proponen acompahar y asistir a los familiares de
la persona enferma o bien su entorno mas proximo, como los miem-
bros de una comunidad religiosa. En efecto, lo que le sucede al en-
fermo, repercute y afecta a todo su entorno, causando sufrimiento
en todos ellos y no podemos desatenderlos.

3. Equipo multiprofesional

Para poder brindar Cuidados Paliativos de calidad, es necesa-
rio un equipo multiprofesional que trabaje en forma interdiscipli-
nar. El trabajo en equipo supone no una suma de atenciones de pro-
fesiones que se yuxtaponen, sino el abordaje colectivo de las perso-
nas enfermas y sus familias. Todos son responsables del paciente y
las decisiones claves se deciden en forma armonica por el equipo.
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II. Pilar de los cuidados paliativos

Es importante destacar también que varios expertos enume-
ran los siguientes pilares de los Cuidados Paliativos (12), (13), (14):

1. Atencion integral, pilar explicado mas arriba.
2. Comunicacion

Una buena comunicacion entre los profesionales de salud, los
pacientes y sus familiares es esencial para un correcto acompaha-
miento y asistencia de los enfermos. El paciente, ademas de tener
derecho a conocer su diagnostico y prondstico, necesita conocer la
verdad para poder afrontar su situacion vital y ejercer su autono-
mia. Por lo tanto, informar al paciente es un deber de justicia y tam-
bién de beneficencia. En efecto, una comunicacion abierta dismi-
nuye la incertidumbre y la angustia del paciente al poder compar-
tirla.

Sin embargo, no todos los pacientes estan en condiciones de
recibir determinadas noticias y ésta no se puede transmitir de cual-
quier forma. Desconocer esto implicaria ocasionar un daho grave.
Asi como ocultar al enfermo la verdad que él requiere, o, peor atin
mentirle. En ambos casos se viola el principio de no maleficencia.
Por lo tanto, existe una obligacion moral para los médicos de capa-
citarse para mantener una buena comunicacion con sus pacientes,
asi como ejercitar las virtudes cardinales de la fortaleza y la pruden-
cia.

(12) Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos, Eusko
Jaurlaritzaren Argitalpen Zerbitzu Nagusia Servicio Central de Pu-
blicaciones del Gobierno Vasco, 1°. edicion, mayo de 2008.

(13) Palma, A y Paulina Taboada. Medicina paliativa y cuida-
dos continuos. 1 edicion. Santiago de Chile, Ediciones Universidad
Catolica de Chile.

(14) Manual de cuidados paliativos para la atencion primaria
de la salud. Instituto Nacional del Cancer. Argentina.
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3. Compahia y atencion continua

Una fuente de gran sufrimiento de los pacientes en fase termi-
nal es la soledad. Debemos exhortar a sus seres queridos a no aban-
donarlos y sino los tuviera, se deberia alentar la compania por parte
de personas voluntarias. Nadie deberia morir solo. La atencion con-
tinua se refiere también a que los pacientes necesitan de Cuidados
Paliativos alli donde estan: internados en hospital de agudos, en su
domicilio o internados en un hospicio.

4. Trabajo en equipo, pilar cuya importancia y caracteristicas
fueron mencionadas anteriormente.

IIIL. Principios de Bioética

Habiendo delineado el concepto y los principios generales de
los Cuidados Paliativos, desarrollaré sucintamente los principios
mayormente aceptados de la Bioética, descriptos por Tom Beau-
champ y James Childressen en su obra Principios de la Etica Biomédica
y son (15)

1. No Maleficencia: se refiere al principio hipocratico resu-
mido en la famosa frase Primun non nocere. Es decir, la prohibicion
de realizar estudios o tratamientos que ocasionen mayores dahos
que beneficios.

2. Justicia: se refiere, tanto, al respeto de la dignidad como al
de los derechos de los pacientes.

3. Beneficencia: por este principio los profesionales de salud
deben velar por el mayor bien del paciente y procurar todo lo posi-
ble para la mejora de su salud.

4. Autonomia: por este principio se reconoce el derecho del
paciente a decidir, debidamente informado, qué estudios y trata-
mientos realizar y, por lo tanto, también de rechazar los mismos.

(15) De Mestral, E. et al. (2014) Manual de Bioética. Capitulo
I. 4 a. Edicion. Asuncion. EFACIM.
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Implica que el personal de salud debe obtener el consentimiento in-
formado de los pacientes (o sus representantes) antes de realizar es-
tudios o tratamientos.

Estos principios, como se pueden observar, estan mas bien en-
focados a la relacion personal de salud — paciente. Desde hace unos
ahos se han ido ampliando los mismos a cuestiones relacionadas
con lo institucional y social. Asi, Francisco Ledn en su articulo “Fun-
damentos y principios de bioética social”, los desarrolla de este
modo (16):

1. Principio de no abandono (derivado del principio de no
maleficencia): Existe también el abandono de la familia y de la co-
munidad: estan los deberes de responsabilidad familiar (no aban-
dono familiar del paciente), y responsabilidad comunitaria (no
abandono institucional y social). La falta de competencia, la inefi-
ciencia, y la corrupcion, sean o no derivadas de la mala resolucion
de conflictos de interés, son simplemente maleficencia, tanto, a nivel
individual, institucional como social.

2. Principio de Justicia: Incluye el principio de Equidad, se
deben distribuir las cargas y beneficios equitativamente, mas que
mero equilibrio entre costes/beneficios o recursos/servicios presta-
dos. Consiste en no realizar discriminaciones injustas (caben las dis-
criminaciones justas por motivos clinicos, de urgencia, en catastro-
fes, etc.) y en la igualdad en las posibilidades de acceso y en la dis-
tribucion de los recursos de la salud. Asimismo, contempla el prin-
cipio de proteccion que se refiere a politicas que buscan satisfacer
necesidades sanitarias colectivas. Estas, una vez aceptadas, se vuel-
ven obligatorias y permiten que el cumplimiento de las medidas de
resguardo valide ejercer un legitimo poder de disciplina y autori-
dad para que sean efectivas. También se justifica someter la autono-
mia individual a los requerimientos del bienestar colectivo, en prin-
cipio sin contemplar excepciones. Derivado de este existen, por un

(16) Ledn, F. (2011). Temas de Bioética Social. Santiago: Fun-
dacion Interuniversitaria Ciencia y Vida.
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lado, el principio de control de los resultados de las politicas ptibli-
cas adoptadas, y, por el otro, el deber de eficacia de los gestores de
las instituciones. Asimismo, el deber de eficiencia a nivel profesio-
nal, institucional o del propio sistema de salud. En este sentido, cabe
reconocer que la ineficiencia se puede convertir en la causa de las
mayores desigualdades en salud. Del principio de justicia también
se infiere la exigencia de la calidad estandar del ejercicio del profe-
sional de la salud, conforme a las buenas practicas clinicas disponi-
bles en el momento y en el pais, y, asimismo, la calidad estandar de
las instituciones, y del sistema de salud. Finalmente, el principio de
justicia implica asegurar la continuidad de la atencion a todos los
niveles.

3. Principio de Autonomia: Francisco Leon, autor nombrado
mas arriba, incluye en este principio la participacion de los pacien-
tes en las instituciones de salud, por ejemplo, a través de los Comi-
tés de Etica Asistencial, y la de todos los ciudadanos en el control
social y, en la elaboracion de las politicas de salud ptiblica, o en las
lineas de investigacion biomédica.

4. Principio de Beneficencia: A nivel institucional este princi-
pio pasa de la excelencia profesional a la excelencia institucional 1le-
vandolo a un alto nivel de calidad asistencial institucional y a nivel
social a una atencion universal de calidad. La excelencia profesio-
nal, institucional y social incluyen una atencion siempre mas “hu-
manizada”, respetuosa de la dignidad y de la integridad de las per-
sonas.

IV. Derechos de los pacientes

Por wiltimo, debemos hacer mencion a algunos derechos rele-
vantes reconocidos que ostentan los pacientes en general, y aquellos
que viven con una enfermedad en fase terminal en particular.

La Asociacion Médica Mundial ha declarado una serie de
principios o derechos de los pacientes. La Giltima redaccion fue re-
afirmada por la 200°. Sesion del Consejo de la nombrada asociacion
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en Oslo, Noruega, en 2015 (17). De lo concerniente al tema tratado
en este capitulo, se destacan:

1. PRINCIPIO 1: Derecho a la atencion médica de buena ca-
lidad

a. Inciso f: El paciente tiene derecho a una atencion médica
continua. El médico tiene la obligacion de cooperar en la coordina-
cion de la atencion médicamente indicada, con otro personal de sa-
lud que trata al paciente. El médico no puede discontinuar el trata-
miento de un paciente mientras se necesite mas tratamiento indi-
cado médicamente, sin proporcionar al paciente ayuda razonable y
oportunidad suficiente para hacer los arreglos alternativos para la
atencion.

PRINCIPIO 10: Derecho a la dignidad

a. Inciso b: El paciente tiene derecho a aliviar su sufrimiento,
seglin los conocimientos actuales.

b. Inciso c: El paciente tiene derecho a una atencion terminal
humana y a recibir toda la ayuda disponible para que muera lo mas
digna y aliviadamente posible.

Por su parte, la OMS ha establecido en 1990 los siguientes de-
rechos de los pacientes en fase terminal (18):

1. Estar libre de dolor.

(17) WMA (World Medical Association), Declaracion de Lis-
boa de la AMM sobre los Derechos del Paciente.
https:/ /www.wma.net/es/policies-post/declaracion-de-lisboa-
de-la-amm-sobre-los-derechos-del-paciente/ consultado el 10 de ju-
lio de 2017.

(18) OMS (Organizacion Mundial de la Salud), 1990, Derechos
del Enfermo Terminal. http://www.cuidarypaliar.es/wp-con-
tent/uploads/2016/08 /Derechos-del-enfermo-terminal.pdf. Con-
sultado el 10 de julio de 2017.
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2. No ser engahado.

3. Ser tomado en cuenta para su tratamiento.

4. Ser tratado como persona hasta el momento de su muerte.
5. Mantener una esperanza, cualquiera que esta sea.

6. Obtener una respuesta honesta, cualquiera sea su pregunta.

7. Obtener la atencion de médicos y enfermeros, incluso si los
objetivos de curacion deben ser cambiados por fines de confort.

8. Expresar, a su manera, sus sentimientos y emociones, lo que
respecta al acercamiento de su muerte.

9. Recibir ayuda de su familia y para su familia en la acepta-
cion de su muerte.

10. Conservar su individualidad y no ser juzgado por sus de-
cisiones, que pueden ser contrarias a las creencias de otros.

11. Ser cuidado por personas sensibles y competentes que van
a intentar comprender sus necesidades, ayudandole a enfrentar la
muerte.

12. No morir solo.
13. Morir en paz y con dignidad.

14. Que su cuerpo sea respetado después de su muerte.

V. Conclusion

Como se puede apreciar al analizar los fundamentos de los
Cuidados Paliativos, éstos responden adecuadamente a los princi-
pios de la Bioética y a los derechos de los pacientes. De esta forma
se puede afirmar que, frente a los pacientes con dolencias cronicas,
que generan incapacidad grave y pérdida importante de autono-
mia, asi como frente a los pacientes terminales, los cuidados palia-
tivos constituyen una alternativa valida, positiva, fiel a los princi-
pios de la bioética, respetuosa de la vida y de los derechos de los
pacientes.
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En conclusion, en mi opinion es deber de la sociedad y del
Estado promover y desarrollar los cuidados paliativos de calidad en
el Paraguay.
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INTRODUCCION A LOS CUIDADOS
PALIATIVOS. USO CORRECTO DE LOS
OPIOIDES, SU ACCESIBILIDAD Y SUS
BENEFICIOS ()

Miriam Riveros Rios (2)

Introduccion

El dolor ocurre en el 30 a 40 % de los pacientes con cancer en
fase de tratamiento curativo y en el 70 a 90 % de los pacientes en
fase avanzada de la enfermedad.

De estos, tan solo un 10 y 30 % reciben tratamiento, incluso en
paises desarrollados. Alin mas preocupantes son las cifras de las en-
fermedades cronicas no oncologicas: mas del 50 % de los pacientes
con enfermedades cronicas como el Virus de Inmunodeficiencia
Humana (VIH), enfermedades cardiovasculares, enfermedad pul-

(1) Ponencia presentada en el Ciclo de Conferencias sobre
“Proteccion de la Persona Humana. Enfermos en Fase Terminal”.
Palacio de Justicia, 7 de junio de 2017.

(2) Doctor en Medicina. FCM-UNA. Especialista en Medicina
Familiar y Bioética. Master en Cuidados Paliativos. Universidad de
Valladolid. Presidente de la Asociacion Paraguaya de Medicina y
Cuidados Paliativos.
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monar obstructiva cronica, insuficiencia renal y secuelas quirtrgi-
cas ocasionan dolor cronico, ademas del dolor agudo postraumatico
y postquirtirgico.

Los pocos pacientes que reciben tratamiento adecuado son
atendidos en clinicas de dolor o en unidades de cuidados paliativos,
donde la cobertura es insignificante con respecto al niimero total de
personas que sufren dolor a nivel mundial. Esto es especialmente
cierto en paises en vias de desarrollo, donde los centros especializa-
dos son escasos y generalmente de dificil acceso (3).

La definicion de la OMS (2002) ubica en un plano mas amplio
la vision de la atencion de las personas al final de la vida, razon por
la cual vale la pena volver a recordarlo:

“Los cuidados paliativos constituyen un enfoque que mejora
la calidad de vida de los pacientes y sus familias al afrontar los pro-
blemas asociados con enfermedades potencialmente mortales, gra-
cias a la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de la iden-
tificacion temprana y la evaluacion y el tratamiento impecables del
dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales” (4).

Los cuidados paliativos (5):

e Alivian el dolor y otros sintomas angustiantes;

(3) Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos- Uso
de opioides en el tratamiento del dolor. Manual para Latinoameérica.
Disponible en https://cuidadospaliativos.org/uploads/2012/11/
ManualOpidoides.pdf.

(4) World Health Organization. WHO definition of palli-
ative care. Disponible en: http://www.who.int/cancer/pa-
lliative /definition/en/ [Acceso abril 2018].

(5) World Health Organization. WHO. Cuidados Pali-
ativos Disponible en: http://www.who.int/cancer/pallia-
tive/es/ [Acceso abril 2018].
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e Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso
normal;

¢ No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte;

e Integran los aspectos psicologicos y espirituales del cuidado
del paciente;

e Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a
vivir tan activamente como sea posible hasta la muerte;

e Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia a
adaptarse durante la enfermedad del paciente y en su pro-
pio duelo;

e Utilizan un enfoque de equipo para responder a las necesi-
dades de los pacientes y sus familias, incluido el apoyo emo-
cional en el duelo, cuando esté indicado;

e Mejoran la calidad de vida, y pueden también influir positi-
vamente en el curso de la enfermedad;

e Pueden dispensarse en una fase inicial de la enfermedad,
junto con otros tratamientos que pueden prolongar la vida,
como la quimioterapia o la radioterapia, e incluyen las in-
vestigaciones necesarias para comprender y manejar mejor
las complicaciones clinicas angustiosas.

1. Dolor:

Dentro de los cuidados paliativos, vemos que uno de los tan-
tos aspectos a evaluar de manera impecable, es el dolor. La expre-
sion de esta es tan variable como lo puede ser la persona humana,
de ahf la importancia de contextualizarla con las deméas dimensio-
nes de la vida de la persona.

Para entender la importancia de evaluar y tratar adecuada-
mente este sintoma, reflexionemos sobre este dato de la OMS: ocho
millones de personas murieron de cancer en el aho 2007, lo que se
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prevé que aumente a 12 millones para el aho 2030 (6): mas del 50%
de los pacientes con cancer experimentan dolor, y entre el 60 y el
90% de los pacientes con cancer avanzado experimentan dolor mo-
derado a severo, con estos datos, para nada menor, podemos com-
prender a lo que se enfrentan muchas de las personas con enferme-
dades amenazantes para la vida como supone es el cancer.

...entre el 60 y el 90% de los pacientes con cancer avan-
zado experimentan dolor moderado a severo.

Los pacientes con cancer o cualquier otra enfermedad poten-
cialmente mortal enfrentan una amplia variedad de problemas fisi-
cos, espirituales, emocionales y financieros.

“Los cuidados paliativos aportan conocimientos que pueden
ayudar a los pacientes, a las familias e incluso a todo el equipo de
salud de cuidado primario que tratan a esos pacientes, a manejar los
problemas relacionados con una enfermedad cronica debilitante”.

El objetivo principal es brindar la mejor calidad de vida para

los pacientes y sus familias.

Filosoficamente, intentar el alivio del sufrimiento es
el objetivo dominante de los Cuidados Paliativos.

La atencion integral, implica poder visualizar los pilares de los
Cuidados Paliativos y centrarnos en las dimensiones de la persona,
que son:

% Dolor y otros sintomas.
« Familia.
% Aspectos sociales.

% Aspectos psicologicos.

(6) OMS. Are the number of cancer cases increasing or de-
creasing in the world? Abril de 2008.
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% Aspectos espirituales (Existenciales)
Comunicacion:

% Abierta.

% Empatia.

% Informacion adecuada para cada paciente.

% NO a la conspiracion del silencio.
Trabajo en equipo:

% Interdisciplinario.

% Mejor cuidado integral del paciente.

% Se alinan criterios.

% Se obtiene un ambito favorable para la toma de decisiones

dificiles.

Y un elemento fundamental para poder llegar a estas metas u
objetivos, es la presencia, la compahia, el estar ahi disponible para
el paciente y la familia.

¢Como se logra esto? solamente con la adecuacion necesaria y
justa de los equipos de salud, pero, sobre todo, reconociendo las ne-
cesidades del otro, poder situarse en su realidad y proveer los re-
cursos para ayudarlo.

2. Modelos de atencion con enfoques curativo y paliativo

Veamos como es la vision de la presencia del equipo de cui-
dados paliativos y como se va proponiendo un cambio de vision
para poder llegar tempranamente a evaluar las necesidades antes
descriptas.
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Figura 1: Dicotomia tradicional entre el enfoque curativo y el
enfoque paliativo en enfermedades cronicas progresivas (7).

Enfoque curativo Enfoque paliativo
(especifico para cada enfermedad, (de apoyo, basado en sintomas)
reconstituyente)
3 F 3 F 3
Diagnostico Agonia Muerte

Persona con la enfermedad

i -
- L

Progresion de la enfermedad

En este modelo, el enfoque de la atencion basado en los cui-
dados paliativos era proveido al momento de identificar la agonia
del paciente muy poco tiempo antes del momento de la muerte. Pre-
viamente la persona humana habra experimentado varias necesida-
des y sintomas que no fueron debidamente identificados, con la
consecuente presencia de sufrimiento que puede ser evitable.

Otro modelo que propone mejores resultados en cuanto a la
calidad de vida es el que incluye el enfoque curativo y paliativo.

Tabla 2: Modelo integral que incluye el enfoque curativo y el
enfoque paliativo para el tratamiento de enfermedades cronicas
progresivas (8).

(7) Selwyn P. Palliative Care for HIV/AIDS. Course for Rus-
sian physicians. Monograph, September 2005.

(8) Selwyn P. Palliative Care for HIV/AIDS. Course for Rus-
sian physicians. Monograph, September 2005.
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Enfoque curativo
(especifico para cada enfermedad, reconstituyente)

Duelo

Enfoque paliativo
(de apoyo, basado en sintomas)

T Diagnostico T Agonia T Muerte

Persona con la enfermedad Servicios de apoyo para familiares y
© cuidadores

L Familiares _

Cuidadores

Progresion de la enfermedad =

En este enfoque, desde el momento del diagnostico de una en-
fermedad amenazante para la vida, ya se instaura el enfoque palia-
tivo, aunque en menor intensidad que con el avance de la enferme-
dad e incluso, luego de la muerte de la persona humana, recordando
que la familia es parte fundamental de los cuidados y que deben ser
atendidas sus necesidades en el momento del duelo. En este modelo
se hace palpable la presencia continua que debe tener el equipo.

Dado este enfoque de cuidados paliativos se retoma el dato
importante que refiere la OMS en cuanto al dolor, sintoma al cual
referiremos en cuanto al manejo adecuado del mismo.

... mas del 50 % de los pacientes con cancer experimen-
tan dolor, y entre el 60 y el 90 % de los pacientes con
cancer avanzado experimentan dolor moderado a se-
vero.

Es por esto que entendemos que, para poder proveer un ade-
cuado control de sintomas, como en este caso es el dolor, debemos
entender la cosmovision de lo que nosotros entendemos por dolor.
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La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (IASP
por sus siglas en inglés) define de la forma mas ampliamente acep-
tada, qué es el dolor:

“El dolor es una experiencia sensorial o emocional
desagradable asociada a un daho real o potencial en
un tejido, o descrito en términos de dicho daho” (9).

Por tanto, el dolor, es algo subjetivo, es lo que nos dice la per-
sona humana que percibe como dolor y como intensidad de la
misma, de alli la importancia de considerar un concepto mas am-
plio, la Dra. Cicely Saunders en 1964 elaboro la definicion de dolor
total, que incluye elementos sociales, emocionales y espirituales. La
experiencia total del paciente comprende ansiedad, depresion y
miedo; la preocupacion por la pena que afligira a su familia; y a me-
nudo la necesidad de encontrar un sentido a la situacion, una reali-
dad mas profunda en la que confiar (10).

Comprendiendo que el dolor es uno de los sintomas mas fre-
cuentes en pacientes con enfermedades avanzadas, que la misma
requiera de un enfoque paliativo y que precisa de acceso a drogas
reconocidas mundialmente como eficaces, es que a continuacion
consideramos lo siguiente: aunque los cuidados paliativos sean ba-
ratos y puedan proporcionarse en todos los ambitos de atencion, la
OMS estima que 5,5 millones de personas (83% de la poblacion
mundial) viven en paises con bajo a inexistente acceso a los medica-
mentos controlados y tienen un acceso insuficiente al tratamiento

(9) IASP, 1994. Part III: (pp 209-214). Classification of Chronic
Pain, Second Edition, IASP Task Force on Taxonomy, edited by H.
Merskey and N. Bogduk, ISAP Press, Seattle, 1994.

(10) Saunders C. The evolution of palliative care. Pharos Al-
pha Omega Alpha Honor Med Soc. 2003; 66:4-7.
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del dolor moderado a severo. En estos paises, cada afo decenas de
millones de pacientes sufren sin tratamiento adecuado (11).

Es importante conocer cuales son los farmacos que propone la
OMS segtin la intensidad del dolor, el cual se conoce como la esca-
lera analgeésica.

Disehada en 1984 y publicada en 1986, la escalera de la OMS
era un instrumento para orientar sobre el control del dolor en el can-
cer, especialmente en paises subdesarrollados. Era una recomenda-
cion mas en el contexto de toda una estrategia de cuidado, que co-
menzaba con el diagnostico precoz, tratamiento especifico y aten-
cion integral de sintomas y consecuencias de la enfermedad y sus
tratamientos.

Figura 3: Escalera analgésica de la OMS

-

o i k.
P Oploldes patentes
R — Morfina
e ~ Fentanio
___,-'-""-. s Sagundo escaldn — Dideadana
e — Matadona
o Opioides débiles — Bupranoring
Lf- - — Codeina
~— Dihigrocodeing
Primer ascalon = Tramadol
Analgésices no oplokdes Pusdan asoclarss a los Pusdan asociarss a o
- AINE farmacas del primer tarmacos del primer
— Paracsiamol escaldn en detemninadas ascaldn en deferminadas
Posibilidad de usar coadyuvanies en cuakquler escaldn Segin I8 siuackin clindca y
causa especifica ded dobor.

(11) OMS. Briefing Note: Access to Controlled Medications Pro-
gramme. Developing WHO Clinical Guidelines on Pain Treatment. Abril
de 2012.
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Observando esta escalera analgésica podemos comprender
que la gran mayoria de las personas que requieren cuidados palia-
tivos, precisen de opioides ya que presentan dolor de moderado a
severo. El opiaceo de primera linea para el dolor oncologico mode-
rado o intenso es la morfina.

La morfina es el analgésico opiaceo de referencia en el “esca-
16n 3” frente al que se evaltian otros analgésicos y el que esta dispo-
nible mas facilmente en distintas formulaciones orales. La morfina
no parece tener un efecto analgésico maximo clinicamente rele-
vante: las dosis de morfina oral pueden variar hasta 1.000 veces o
mas para conseguir el mismo objetivo de alivio de dolor (12).

La morfina, es un sintético derivado de la flor de la amapola,
una flor milenaria, y en nuestros receptores corporales para el dolor,
tenemos los llamados receptores opioides que identifican a esta
droga y el efecto producido es disminucion de la percepcion del do-
lor, este medicamente no posee dosis techo, lo que significa que no
existe una dosis tope, puede utilizarse dosis bajas o altas de acuerdo
a la intensidad del dolor y como el paciente la perciba, de ahi que
las dosis son tan particulares como lo puede ser una persona.

En Paraguay hasta la fecha contamos solamente con el
opioide, morfina, no contamos con otros tipos, y para poder visua-
lizar la realidad de la provision de morfina en nuestro pais, contex-
tualizaré a la realidad de Latinoameérica, que traduce nuestra reali-
dad nacional.

(12) MED PAL MADRID. MEDICINA PALIATIVA Vol. 9: N.
©1;22-29, 2002.
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Figura 4: Brechas del acceso de Opioides (morfina) en el
mundo (13).
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Una de las causas de la escases de morfina, no es solo una
cuestion de acceso financiero, si no del uso adecuado del mismo, si
no se prescribe, no se usa.

El acceso a esta droga requiere de personal sanitario formado,
ademas de decisiones politicas.

Es importante recalcar el aviso que aparecio en el periodico El
Pais de Cali, Colombia, el 12 de septiembre de 2008, publicado por
la madre de una mujer con cancer cervical.

(13) British Broadcasting Corporation. BBC Mundo. Octubre
de 2017. Disponible en: https:/ /acento.com.do/2017 /bbcmundo/
8503903-1a-enorme-brecha-entre-la-epidemia-de-abuso-de-opioi-
des-en-estados-unidos-y-la-escasez-en-muchos-otros-paises/ [Ac-
ceso abril 2018].
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“El cancer nos esta matando. El dolor me esta matando
porque desde hace varios dias no he logrado encontrar
morfina inyectable en ningun lugar. Por favor, sehor
Ministro de Salud, no nos haga sufrir mas...”.

Esta es la realidad que a diario viven muchos paragua-
yos y paraguayas, pero el mito de la morfina es uno de
los motivos mas paralizantes para el uso adecuado de
la misma.

Por lo que es importante recordar que nos refiere al respecto
la SECPAL (Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos).

3. Prejuicios o mitos sobre el uso de la morfina (14)

La mayoria de los enfermos de cancer, sufren dolor de diversa
intensidad porque no se les suministran los analgésicos que preci-
san, tanto cualitativa como cuantitativamente. Ello se debe, en gran
medida, a que tanto los sanitarios como la poblacion general, tienen
una serie de prejuicios acerca de los analgésicos opioides, de forma
que no se utilizan o se utilizan de forma inadecuada e insuficiente.

A continuacion, se enumeran algunos de los mas frecuentes.

3.1. La morfina es peligrosa porque causa depresion respira-
toria

Es extremadamente raro que la morfina oral provoque una
depresion respiratoria cuando se utiliza para neutralizar el dolor
provocado por el cancer. Piénsese que el dolor es un potente anta-
gonista de la depresion respiratoria provocada por los narcoticos.
La morfina no es peligrosa si se ajusta la dosis, enfermo por en-
fermo, de forma individualizada y con la seguridad de que el dolor
que estamos tratando es sensible a este analgésico.

(14) Espana. Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos.
SECPAL. Guia de Cuidados 2012.
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3.2. La morfina por via oral es inefectiva

Bien, es verdad que la morfina por via oral se absorbe mal. Por
eso hay que dar del doble al triple de la cantidad que se usaria por
via parenteral. Desconocer este extremo hace que algunas enferme-
ras se asusten cuando ven que a un enfermo se le pautan 200 o 300
mg de morfina cada 4 horas.

3.3. La morfina provoca euforia

Generalmente, se confunde la euforia con la sensacion de bie-
nestar que experimenta el enfermo al ser aliviado de su dolor. Su-
cede que el enfermo estaba disforico como consecuencia de su dolor
y ahora se le ve en paz y mas optimista.

3.4. La morfina provoca acostumbramiento

A este fenomeno actualmente se le denomina farmacodepen-
dencia y la OMS lo define asi:

“Un estado psiquico y a veces también fisico, que resulta de la
interaccion de un organismo vivo y de un farmaco, caracterizado
por reacciones comportamentales y de otro tipo que incluyen siem-
pre una pulsion a ingerir el farmaco de manera continua y periodica
para experimentar el efecto psiquico y/o evitar el sufrimiento cau-
sado por su ausencia. Puede o no haber tolerancia”.

3.5. La tolerancia a la morfina se desarrolla rapidamente

Aunque, en efecto, se produce el fenomeno de tolerancia,
cuanto mas largo es el tratamiento con morfina, menos importante
es el fendbmeno. Por este motivo muchos médicos tienen el miedo
infundado de que a largo plazo la morfina no sera efectiva.

La mayoria de las veces en que la dosis de morfina debe ser
aumentada de forma importante, se debe al progresivo crecimiento
del tumor. Este hecho provoca un aumento del dolor que, logica-
mente, requiere un aumento de las dosis de analgésicos.
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3.6. Si a un paciente de cancer le han prescrito morfina,
quiere decir que esta muriéndose

Desafortunadamente, esta observacidn es con frecuencia
cierta, en el contexto en que estd formulada. Con demasiada fre-
cuencia, al enfermo so6lo se le concede el beneficio de un analgésico
potente cuando esta moribundo. En tales circunstancias, el uso de
la morfina (generalmente por via parenteral), parece precipitar la
muerte del enfermo, ya agotado y desmoralizado.

3.7. Si el paciente tiene morfina en casa, se la robaran

Hasta el momento no se ha comunicado ni un solo caso en este
sentido. Siempre que se habla de la morfina, pensamos en el sub-
mundo de la droga asociada a la delincuencia. Este mundillo esta
muy lejos de un hogar anonimo donde un enfermo de cancer tiene
un frasquito con solucion de morfina.

3.8. El paciente usara la morfina para suicidarse

El suicidio entre los enfermos de cancer no es mas frecuente
que en la poblacion general. De todas maneras, cuando un enfermo
de cancer decide quitarse la vida, utiliza otros métodos. No se ha
comunicado ningln caso de alguien que haya utilizado la solucion
de morfina con este fin.

3.9. Es una especie de muerto que vive

En realidad, quienes estan condenados a ser una especie de
muerto que vive, son aquellos enfermos a quienes no se les suminis-
tran los analgésicos adecuados. El uso correcto de la morfina, si no
es demorado hasta que sea un moribundo, le permite vivir una vida
mas normal de cuanto seria posible de otra manera.
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Conclusion

Culminando con estas aclaraciones sobre el uso de la morfina,
consideramos que la siguiente Declaracion sobre la Atencion Me-
dica al final de la vida (15), debe ser instaurada en nuestro pafs ur-
gentemente, la declaracion cita en su apartado 1.2.

Para el alivio del dolor y de otros sintomas aflictivos
contamos con avances importantes. El uso adecuado
de la morfina y de nuevos analgésicos, entre otras me-
didas, consigue suprimir o aliviar el dolor y otros sin-
tomas aflictivos en la mayoria de los casos. La autori-
dad sanitaria apropiada debe facilitar a los médicos y
pacientes el acceso y disponibilidad de estos medica-
mentos necesarios. Los grupos de médicos deben ela-
borar directrices sobre su uso apropiado, incluida la
cantidad de dosis y la posibilidad de efectos secunda-
rios no deseados.
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SEDACION PALIATIVA. CUESTIONES
ETICAS Y PRINCIPIOS MORALES ()

Paulina Taboada (2)

Resumen: El articulo analiza algunas cuestiones éticas deba-
tidas actualmente en relacion con el uso de la sedacion al final de la
vida, tales como: 1. Si existe una diferencia éticamente relevante en-
tre la sedacion paliativa y la eutanasia o el suicidio medicamente
asistido; 2. Si el principio del doble efecto tiene aplicacion para jus-
tificar el recurso a la sedacion al final de la vida; 3. Si la sedacion
paliativa puede ser éticamente apropiada para pacientes que no es-
tan en etapa de agonia; 4. Si las decisiones de suspender hidratacion
y/o nutricion medicamente asistidas son condicion necesaria para
indicar la sedacion; 5. Si la sedacion es una respuesta apropiada

(1) Segunda parte del articulo: Sedacion Paliativa (Parte I).
Controversias sobre términos, definiciones y aplicaciones clinicas.
Acta Bioethica 2012; 18(2): 155-162. Este trabajo ha sido financiado
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ticano.



80 LA PROTECCION DE LA PERSONA HUMANA
ENFERMOS EN FASE TERMINAL

para el manejo de sintomas psico espirituales, incluyendo el sufri-
miento existencial; 6. Si se puede utilizar la sedacion en personas
incapaces de prestar su consentimiento informado. Para cada una
de estas interrogantes se propone una reflexion ético-antropologica,
haciendo referencia a algunos principios éticos generales, como la
inviolabilidad de la vida humana, el respeto por la dignidad de los
moribundos, el principio terapéutico y la proporcionalidad en las
terapias, el principio del doble efecto, el respeto para el ejercicio res-
ponsable de la libertad (autonomia), la justicia y la solidaridad.

Palabras claves: cuidados paliativos, sedacion profunda, cuidados
terminales, cuidados hospitalarios, eutanasia.

Palliative Sedation. Ethical questions and moral principles

Abstract: This article analyzes some of the most controversial
ethical questions related to the use of sedation at the end-of- life.
Among these questions are: 1. Whether there is an ethically relevant
difference between Palliative Sedation (PS) and euthanasia and
physician-assisted-suicide; 2. Whether the principle of double effect
can be appropriately applied to justify the use of sedation at the
end-of-life; 3. Whether PS might be ethically acceptable in the case
of patients that are not imminently dying (agony); 4. Whether deci-
sions to limit care and to withdraw medically assisted nutrition and
hydration are a necessary condition for PS; 5. Whether sedation is
an adequate response to psycho-spiritual symptoms, including ‘ex-
istential suffering; 6. Whether sedation could be used in patients
who are not able to give their informed consent (e.g. patients with
cognitive impairment of diverse origins).

Ethical-and anthropological reflections are proposed for each
of these questions. Reference to some general ethical principles is
made, such us: the inviolability of human life; respect for the dignity
of the dying; the therapeutic principle and proportionality in medi-
cal care; the principle of double effect; respect for a responsible ex-
ercise of freedom (autonomy); justice and solidarity.
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Key words: palliative care, deep sedation, terminal care, hospice
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Introduccion

En un trabajo anterior se abordaron algunas controversias re-
lacionadas con los términos, definiciones y aplicaciones clinicas de
la sedacion al final de la vida (1). En ese contexto, se mencionaron
brevemente algunos de los cuestionamientos éticos que suscita en
la actualidad el uso de la sedacion paliativa (SP). Sin embargo, no
se hizo allf un analisis de los aspectos ético-antropologicos involu-
crados en esta practica clinica, aspectos que constituyen el objeto
propio de este trabajo.

Durante las Giltimas décadas se han hecho importantes contri-
buciones al analisis de los fundamentos ético-antropologicos de la
SP. Entre los criterios éticos que se han propuesto para fundamentar
la legitimidad ética de la SP se encuentran, entre otros (2-8):

e Inviolabilidad de la vida humana.

¢ Respeto por dignidad de los moribundos.

e Principio terapéutico y proporcionalidad en las terapias.
e Principio del doble efecto.

e Respeto por el ejercicio responsable de la libertad (autono-
mia).

e Justicia y solidaridad.

Sin embargo, no todos los autores aceptan y/o comprenden
del mismo modo el contenido de estos principios éticos, ni la forma
de aplicarlos en el contexto de la sedacion al final de la vida. En este
sentido, se puede afirmar que atin persisten importantes puntos de
controversias e interrogantes.

Entre las cuestiones éticas mas debatidas actualmente en el
ambito internacional, en relaciéon con el uso de la sedacién al final
de la vida, se encuentran las siguientes:
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e Si existe una diferencia éticamente relevante entre la SP y la
eutanasia o el suicidio medicamente asistido.

e Siel principio del doble efecto encuentra una adecuada apli-
cacion para justificar el recurso a la sedacion al final de la
vida.

e Sila SP puede ser éticamente apropiada para pacientes que
no estan en etapa de muerte inminente.

e Silas decisiones de suspender hidratacion y nutricion médi-
camente asistidas son una condicion necesaria para indicar
la sedacion.

e Silasedacion es una respuesta apropiada para el manejo de
sintomas psico-espirituales, incluyendo el sufrimiento exis-
tencial.

e Sise puede utilizar la sedacion en pacientes que no son ca-
paces de prestar un consentimiento informado (por ejemplo,
pacientes con demencia senil o con deterioro cognitivo de
diverso origen).

Frente a este tipo de interrogantes se hace evidente la necesi-
dad de identificar algunos criterios éticos y los fundamentos antro-
pologicos que permitan orientar, tanto a los profesionales de la sa-
lud como a los pacientes y a sus familiares, en el uso adecuado de
la sedacion al final de la vida. En lo sucesivo se ofreceran algunas
reflexiones relacionadas con cada una de estas seis preguntas éticas.
Es indudable que las reflexiones aqui propuestas no pretenden
abarcar toda la complejidad y profundidad de los cuestionamientos
ético-antropologicos relacionados con el uso de la SP. Su objetivo es
mas bien motivar una reflexion personal y el estudio de un tema
delicado, que atin necesita respuestas.

Algunas cuestiones éticas relacionadas con la sedacion pa-
liativa

(Existen diferencias éticamente relevantes entre la SP y la
eutanasia?
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Una reflexion sobre los fundamentos ético - antropologicos
que orientan la practica médica sugiere que la distincion entre apli-
caciones adecuadas e inadecuadas de la sedacion la final de la vida
se clarifica cuando el foco de la discusion ética se centra en los obje-
tivos terapéuticos del cuidado al final de la vida. En este contexto se
percibe mejor que el uso éticamente apropiado de sedantes debe
compartir ciertas caracteristicas comunes a los objetivos terapéuti-
cos de la medicina paliativa en general (9). De acuerdo con la defi-
nicion de la OMS, estos objetivos son, entre otros, “reafirmar la im-
portancia de la vida, considerando a la muerte como un proceso
normal; establecer un proceso que no acelere la llegada de la muerte
ni tampoco la posponga; proporcionar alivio del dolor y de otros
sintomas angustiosos” (10). Podemos afirmar, por tanto, que los ob-
jetivos propios de la Medicina Paliativa excluyen expresamente el
aceleramiento intencional de la muerte.

Es asi como, desde un punto de vista clinico y antropologico,
para lograr un uso éticamente apropiado de la sedacion al final de
la vida, es imprescindible formular claramente el objetivo terapéu-
tico que define esa accion médica (1-3,11-13). De acuerdo con la lex
artis, el objetivo terapéutico de la SP es “reducir la conciencia en un
paciente terminal tanto como sea necesario, para aliviar adecuada-
mente uno o mas sintomas refractarios” (13:329). Este objetivo es
plenamente concordante con los principios de la Medicina Paliativa
que, en definitiva, busca respetar la vida y la dignidad de los pa-
cientes moribundos, proporcionandoles todos los cuidados necesa-
rios para aliviar el dolor total durante las etapas finales de la vida
(9,10).

Por otro lado, la diferente valoracion que se atribuye ala SPy
a la eutanasia desde una perspectiva Etica y legal en la mayoria de
las sociedades contemporaneas se funda en el concepto del respeto
por la “inviolabilidad de la vida humana” (14-16). Es asi como, para
juzgar un acto con posibles consecuencias negativas como podria
ser el eventual aceleramiento de la muerte mediante el uso de se-
dantes al final de la vida, desde una perspectiva ética y legal se suele
distinguir entre la “intencion directa” y la “intencion oblicua” de la
persona que actiia, rechazando todo acto que busque directamente
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acelerar la muerte de un paciente (14-16). Esta distincion coincide
con la diferencia entre “efectos buscados” y “efectos previsibles”
que establece el principio ético del doble efecto, principio cuya apli-
cabilidad para justificar la SP se analizara mas adelante.

Por consiguiente, a pesar de la indudable importancia que
tiene el respeto por la autonomia —tanto de los pacientes como de
los profesionales de la salud—, ese principio ético deberia estar siem-
pre subordinado al respeto que debemos a los bienes humanos ba-
sicos, entre los que el primero y mas fundante es la vida misma (17).
En efecto, la vida es condicion necesaria - aunque no suficiente -
para el ejercicio de la autonomia y de todos los otros bienes huma-
nos basicos (14-17).

Es asi como podemos afirmar que las diferencias ética y juri-
dicamente relevantes entre la SP y la eutanasia deben buscarse, fun-
damentalmente, en los niveles de: (a) el objetivo terapéutico bus-
cado (aliviar sintomas severos y refractarios vs. provocar intencio-
nalmente la muerte); (b) el contenido de la “intencion directa” y la
“intencion oblicua” de la persona que acttia; y (c) el caracter de bus-
cado o de tolerado de los eventuales efectos negativos (aplicacion
del principio del doble efecto). Se puede concluir, entonces, que es
posible establecer una distincion importante y solida entre la SP y
la eutanasia, tanto desde el punto de vista ético como desde la pers-
pectiva legal.

(El principio del doble efecto tiene aplicacion para justificar
el recurso a la SP?

El uso de farmacos que alteran el estado de vigilia de los pa-
cientes -como los sedantes y los opioides— en ocasiones genera du-
das éticas en el equipo de salud y en el paciente y su familia (2-8).
Se teme que los efectos adversos asociadas al uso de este tipo de
farmacos —como son la hipotension, la depresion respiratoria, la
pérdida del uso de las facultades superiores, etc.— puedan represen-
tar una forma de eutanasia (2-8). De hecho, en la literatura bioética
contemporanea algunos autores utilizan la expresion “eutanasia in-
directa” para referirse al uso de farmacos para aliviar el dolor u
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otros sintomas, cuando esas intervenciones incluyen el riesgo de
acelerar, indirectamente, el proceso de morir (6). Aunque la utiliza-
cion del término “eutanasia indirecta” para designar este tipo de
practicas clinicas parece muy adecuado desde un punto de vista
conceptual y es, por tanto, motivo de controversia, no se puede des-
conocer el hecho de que el temor a caer en practicas eutanasicas es
una de las razones que pueden explicar el fendbmeno de la subutili-
zacion de opioides y de sedantes, que algunos autores han consta-
tado especialmente en los paises latinoamericanos (20).

Ante esta inquietud, cabe recordar en primer lugar que,
cuando estos farmacos se utilizan en forma adecuada, la evidencia
empirica disponible muestra que ellos no producen un acelera-
miento de la muerte (2, 13,21). No obstante, aun cuando en algin
caso particular pudiese preverse que si ocurriran efectos indeseados
—incluyendo el aceleramiento involuntario de la muerte—, la tradi-
cion ética sostiene que el recurso a estas terapias puede ser moral-
mente licito. Para justificar su legitimidad ética se suele hacer refe-
rencia al principio ético del doble efecto (PDE) (22-28). Este princi-
pio exige el cumplimiento concomitante de algunas condiciones
para que una accion que tiene —simultanea e inseparablemente—
efectos buenos y malos sea moralmente permitida. Tradicional-
mente se han exigido las siguientes condiciones:

La accién misma debe estar moralmente permitida; el efecto bueno,
que es objeto de la intencion del agente, no debe ser obtenido a través del
malo; el efecto malo, que es previsible e inevitable, no es objeto directo de la
intencion del agente (i.e. el efecto malo puede ser previsto, pre- dicho o to-
lerado, pero no directamente querido como fin de la accion); debe haber una
proporcion entre el efecto bueno y el malo (17:107-8).

Hay autores que agregan una quinta condicion: que no exista
otra forma de alcanzar el efecto bueno, sin que se produzca el efecto
malo (22-24). Por otro lado, algunos eticistas sostienen que las dife-
rentes condiciones tradicionalmente exigidas pueden resumirse en
dos: a) que los dahos (o efectos adversos) no sean voluntariamente
queridos, sino que surjan como efectos colaterales no deseados, y,
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b) que haya razones morales suficientemente serias para originar
esos danos (22-24).

Por otro lado, otros autores cuestionan la validez y los funda-
mentos del PDE (29-34). Entre las principales criticas que se han for-
mulado a este principio ético estan las dificultades para: a) aceptar
la existencia de causas que podran producir efectos independientes
entre si; b) distinguir entre los efectos directamente queridos y los
efectos previsibles, pero solo indirectamente tolerados; c) aplicar las
condiciones exigidas por el PDE a algunas situaciones concretas, y,
d) admitir que puedan existir normas morales sin excepcion.

Un analisis critico de estas y otras posibles objeciones al PDE
exceden con mucho los limites de este trabajo. Sin embargo, ante
este tipo de criticas cabria destacar que, con frecuencia, el PDE se ha
malentendido o aplicado de forma incorrecta, especialmente en el
contexto de la atencion de pacientes al final de la vida. Trabajos re-
cientes enfatizan que el ambito de aplicacion del PDE es mas limi-
tado de lo que a veces se piensa (35).

Por consiguiente, para analizar si la administracion de farma-
cos que producen como efecto la privacion de la conciencia es o no
una accion que pueda (o deba) justificarse por aplicacion del PDE,
es necesario establecer primero cual es el ambito de aplicacion de
este principio. Recordemos que el PDE no se aplica respecto de todo
efecto que puede llamarse malo. De hecho, este principio ético solo
se aplica para justificar aquellos efectos que jamas sera licito inten-
tar, ni siquiera como medios para un fin bueno.

Por tanto, al preguntarse si el uso de sedantes al final de la
vida cae en el ambito de aplicacion del PDE, es necesario identificar
los efectos negativos cuya aparicion requiere una justificacion ética.
Es sabido que los principales efectos negativos que generan cuestio-
namientos éticos en relacion con la sedacion son: la privacion de la
conciencia en un momento tan significativo de la vida de un pa-
ciente y el eventual aceleramiento de su muerte.
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La privacion de la conciencia, considerada en si misma, no es
un efecto que requiera una fundamentacion ética mediante la apli-
cacion del PDE, pues ella puede ser provocada intencionalmente si
es necesaria para conseguir un buen fin, como es el caso en las in-
tervenciones quirtirgicas o el alivio de sintomas severos y refracta-
rios en un enfermo terminal. Por consiguiente, la privacion de la
conciencia no necesita, en si misma, ser justificada por el PDE. El
principio ético que justifica este tipo de acto médico es la existencia
de una razon proporcionadamente grave (principio de proporcio-
nalidad).

Sin embargo, cuando sea posible prever que el uso de sedan-
tes producira como efecto la aceleracion de la muerte del paciente,
o cuando este, luego de sedado, no recobrara la conciencia y la se-
dacion le impedira realizar otras obligaciones éticas, legales y reli-
giosas antes de morir, el PDE si cobra relevancia. Esto es asi porque,
tanto la muerte del enfermo como la supresion permanente de su
conciencia que impide el cumplimiento de deberes importantes, son
efectos que nunca seria licito procurar intencionalmente. No obs-
tante, ellos si pueden ser aceptados como efectos colaterales de ac-
ciones en si mismas licitas y necesarias para alcanzar un bien de im-
portancia proporcionada, como podria ser el control de sintomas
severos al final de la vida que no hayan respondido a otras formas
de terapia (35). Por tanto, la justificacion ética del uso de sedantes
en estos casos si requeriria la aplicacion del PDE, pues ello permite
distinguir entre un aceleramiento de la muerte que se busca como
fin de la accidon (eutanasia) o solo se tolera como consecuencia de
eventuales efectos colaterales de los sedantes.

¢Es éticamente apropiada la SP en pacientes que no estan en
etapa de muerte inminente?

La mayoria de las guias clinicas existentes proponen restringir
el uso de la SP exclusivamente a pacientes en etapa de agonia (es
decir, durante las tiltimas horas o dias de vida), especialmente si se
trata de llamada “sedacion profunda continua (2- 4,13). Asi, por
ejemplo, las guifas clinicas holandesas establecen que: “ademas de
la presencia de indicaciones médicas, una precondicion para el uso
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de sedacion continua es la expectativa de que la muerte ocurra en
un futuro razonablemente cercano, esto es, dentro de una o dos se-
manas” (36.6). Los argumentos aducidos son de caracter eminente-
mente pragmatico y pueden agruparse en dos categorias: a) que el
eventual riesgo de acelerar la muerte como un efecto indeseado del
uso de sedantes no tendria ninguna relevancia en la etapa de ago-
nia, ni desde un punto de vista ético, ni juridico; y b) que la idea de
mantener a un paciente sedado por tiempos mas prolongados (se-
manas o meses) resultarfa contra intuitiva, pues se asemejaria a una
muerte social.

Sin embargo, no todos los autores concuerdan en que la inmi-
nencia de la muerte deba ser considerada como un requisito indis-
pensable para la legitimidad ética y juridica de la sedacion al final
de la vida (14,35). De hecho, desde una perspectiva clinica, podrian
existir situaciones en las que pacientes que no se encuentren en
etapa de agom’a puedan presentar sintomas severos y refractarios,
cuyo manejo requiera utilizar la SP como un recurso extremo (2,
3,11-13). No queda claro porque el recurso a la SP deberia estar pros-
crito en estas situaciones. En este contexto, el principio ético de pro-
porcionalidad en las terapias bastaria para justificar el recurso a la
sedacion. Por otro lado, la distincion entre efectos directos y obli-
cuos (antes mencionado) sugiere que, cuando existe una razon pro-
porcionadamente grave, el uso de sedantes puede ser ética y legal-
mente legitimo, incluso a riesgo de acelerar la muerte y de privar
permanentemente de la conciencia a un paciente, siempre que estos
efectos sean solo tolerados como efectos colaterales de acciones en
si mismas licitas y necesarias para alcanzar un bien de importancia
proporcionada (aplicacion del PDE).

También cabria mencionar que, al criterio de la proporciona-
lidad, como fundamento ético para la SP, se le ha criticado su even-
tual arbitrariedad (2). De hecho, el grado de severidad de un sin-
toma suele clasificarse de acuerdo a la evaluacion subjetiva que el
paciente hace de él. Por otro lado, la refractariedad de un sintoma
también podria prestarse para interpretaciones diversas, depen-
diendo de la experiencia clinica personal y de los recursos terapéu-
ticos disponibles. Es asi como una mala aplicacion del criterio de la
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proporcionalidad podria llevar a una utilizacion de la SP por debajo
de los estandares internacionalmente aceptados como buenas prac-
ticas clinicas, riesgo que podria ser mayor en sectores economica-
mente mas desfavorecidos, como puede ocurrir en los paises en vias
de desarrollo (20).

Por consiguiente, al analizar si la inminencia de la muerte es
un requisito necesario para justificar desde el punto de vista ético y
juridico el recurso a la SP, resulta relevante reflexionar sobre las im-
plicancias ético-antropologicas de la eventual subjetividad de los
criterios de refractariedad y severidad de los sintomas, asi como del
criterio de proporcionalidad en las terapias, dependiendo de la ex-
periencia clinica y del contexto socio-econdmico en el que ellos se
apliquen. Aunque en principio no parecieran haber razones sufi-
cientes para limitar el uso de la SP a situaciones de muerte inmi-
nente, si existen argumentos prudenciales que sugieran la necesi-
dad de ser especialmente estrictos a la hora de verificar el cumpli-
miento de los criterios clinicos y éticos para el uso de la SP, especial-
mente cuando se considera la posibilidad de utilizarla en un con-
texto diferente de la etapa de agonia.

;Son las decisiones de suspender hidratacion y nutricion
médicamente asistidas una condicion necesaria para indicar SP?

Algunos autores han propuesto que la descontinuacion de la
hidratacion y nutricion serian un componente tipico o esencial de la
técnica de sedacion en la etapa final de la vida (38-42). Es asi como
Rietjens, por ejemplo, introduce este aspecto en la misma definicion
de sedacion terminal, que para ese autor serfa la administracion de
drogas para mantener al paciente en sedacion profunda o coma
hasta la muerte, sin darle nutricion o hidratacion artificial (37:179).
Aunque esta propuesta no goza de una amplia aceptacion entre los
especialistas, ella induce a una reflexion acerca de sus fundamentos
clinicos y éticos.

Desde una perspectiva clinica, es esperable que un paciente a
quien se indique SP para el manejo de sintomas severos y refracta-
rios la final de la vida pierda su capacidad de hidratarse y nutrirse
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espontaneamente. Ello ocurrird en mayor o menor medida depen-
diendo del nivel de profundidad de la sedacion requerida. En estos
casos se plantea inevitablemente la pregunta ético - clinica sobre la
necesidad de iniciar o mantener un apoyo con hidratacion artificial
(HA) y con nutricion medicamente asistida (NMA). Durante las -
timas décadas, los fundamentos de las indicaciones de HA y NMA
en pacientes terminales han sido objeto de intenso debate (43,44).

Entre los puntos debatidos estan no solo las interrogantes re-
lacionadas con los eventuales beneficios clinicos y los riesgos aso-
ciadas a estas practicas, sino también preguntas sobre los principios
y valores éticos involucrados. Se discute, por ejemplo, si la HA en
pacientes terminales puede: a) ser un medio para aliviar sintomas
frecuentes, como la sed, o para revertir alteraciones neurologicas,
como el delirium; b) prolongar artificialmente la vida o si su omi-
sion podria acortarla; c) provocar sufrimientos y riesgos innecesa-
rios, etc.

Es evidente que estan directamente relacionadas con algunos
valores y principios morales relevantes en la atencion de pacientes
terminales, como son el respeto por la vida y la dignidad de los mo-
ribundos; la obligacion moral de implementar cuidados médicos
proporcionados; el respeto por el valor simbodlico que en la mayoria
de las culturas se atribuye a la hidratacion y nutriciéon, como mani-
festacion de los deberes de cuidado y solidaridad con los méas vul-
nerables; el deber de no dahar; la obligacion de fomentar el ejercicio
responsable de la libertad (autonomia) de los pacientes, especial-
mente en la etapa final de la vida, etc. (43,44).

En este sentido, la mayoria de los paliativistas coinciden en
que formas invasivas de NMA no forman parte de los cuidados ha-
bituales requeridos por los pacientes que han perdido la capacidad
de alimentarse espontaneamente en la etapa al final de la vida
(2,43,44). No obstante, también parece existir un cierto acuerdo en-
tre los especialistas sobre la necesidad de aportar un grado minimo
de HA a aquellos pacientes cuya sobrevida estimada sea mayor de
una o dos semanas, pues de lo contrario las pérdidas normales de
liquidos podrian causar su muerte por deshidratacion (2,45-47). Ello
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sugiere que, en principio, existirfa una obligacion moral de asegurar
un minimo de hidratacion a aquellos pacientes que requieran ser
sedados y cuya expectativa de vida estimada sea mayor de una o
dos semanas. No hacerlo podria corresponder a eutanasia por omi-
sion, en aquellos casos en que la muerte ocurra anticipadamente a
consecuencia de la deshidratacion y no a consecuencia de la evolu-
cion natural de la enfermedad.

En consecuencia, la European Association for Palliative Care
(EAPC) propone que las indicaciones de SP y aquellas relacionadas
con la HA y NMA deberian ser consideradas como decisiones inde-
pendientes, ya que, de hecho, obedecen a problemas clinicos diver-
s0s y, por lo mismo, se fundan en criterios clinicos y éticos diferen-
tes en ambos casos (2).

¢Es la sedacion una respuesta apropiada para el manejo de
sintomas psico-espirituales, incluyendo el sufrimiento existen-
cial?

Algunas de las guias clinicas existentes sugieren utilizar la SP
tanto para el manejo de sintomas fisicos como para el manejo de
sintomas psico-espirituales, incluyendo el llamado “sufrimiento
existencial”. Este Giltimo ha sido definido como “el sentimiento de
que la propia existencia es vacia o carente de sentido, lo que puede
causar un sufrimiento insoportable”, especialmente al final de la
vida (36:6). Es asi, como el origen de este sintoma parece ser la per-
cepcidn subjetiva del sin sentido de la propia existencia, que pro-
voca una enorme angustia, sobre todo cuando se espera que la
muerte ocurra en pocos dias o semanas. En estas circunstancias, un
paciente podria solicitar la sedacion como un medio para dejar de
percibir esa angustia insoportable. Entre los principios que se invo-
can para la justificacion ética de la sedacion en estos casos estara el
respeto por la autonomia de los pacientes (2,48-53).

Como cabria esperar, en la actualidad no existe un consenso
entre los especialistas sobre la justificacion médica y ética de la in-
dicacion de SP en estos casos. De hecho, el manejo de los sintomas
psicoespirituales y del sufrimiento existencial mediante la sedacion
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esta entre las indicaciones mas controvertidas de esta practica cli-
nica. Algunos paliativistas se preguntan si entre las metas de la me-
dicina se debe incluir el alivio de toda forma de sufrimiento hu-
mano. La respuesta mayoritaria parece ser que el alivio de este tipo
de sintomas sobrepasa con mucho los limites de la medicina (2,45-
53). Sabemos que el sufrimiento humano, en sus diversas formas, es
parte integrante de la existencia humana y nunca podra ser comple-
tamente eliminado por la medicina (2,45-47).

Por tanto, algunos autores sostienen que el manejo de este tipo
de situaciones requiere consideraciones especiales, que sobrepasan
el estricto respeto por la autonomia (2, 14, 18,19). Las razones que
aducen para ello son fundamentalmente cuatro:

e La naturaleza de estos sintomas hace muy dificil establecer
criterios para determinar su verdadera refractariedad.

e Laseveridad del distress causado por estos sintomas puede ser
muy dindmica e idiosincratica y la aparicion de mecanismos
de adaptacion es frecuente.

e Lasintervenciones habituales para el alivio de este tipo de sin-
tomas (por ejemplo, psicoterapia, acompahamiento espiritual,
terapias alternativas, etc.) suelen ser bastante costo-efectivas.

e La presencia de estos sintomas no necesariamente indica su
progresion hacia un estado avanzado de deterioro psicolo-
gico.

Todas estas razones hablan mas bien a favor de la necesidad
de una evaluacion clinica integral y periddica de los pacientes ter-
minales y avalan también la necesidad de contar con un equipo
multi-profesional, que incluya psiquiatras, psicologos, capellanes,
terapeutas, eticistas, etc. Un equipo constituido de esta manera po-
dria explorar las causas multifactoriales que suelen subyacer a los
sintomas psico espirituales. Asimismo, el dinamismo intrinseco y la
idiosincrasia de las respuestas hablan de la necesidad de dar a las
diversas estrategias terapéuticas implementadas para el alivio de
los sintomas psico-espirituales un tiempo de accion suficiente, sin
recurrir prematuramente a la abolicion de la conciencia.
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Asi, la validez del sufrimiento existencial como criterio para
indicar la sedacion paliativa esta minada por la ambigiiedad de su
definicion y por las dificultades practicas que conlleva la evaluacion
del sintoma y la determinacion de su refractariedad. En efecto, la
revision de la literatura muestra que este término ha sido utilizado
de un modo que incluye virtualmente todo tipo de sintomas psico-
logicos. Por otro lado, la propuesta de limitar su uso para sintomas
relacionados con el distress ocasionado por la propia mortalidad no
ha ayudado a mejorar su especificidad, ya que practicamente todas
las preocupaciones al final de la vida estan fuertemente tejidas por
el contexto de la mortalidad. Parece entonces adecuado considerar
el sufrimiento existencial no solo como un sintoma que surge en el
interior del paciente, sino que también proviene desde el exterior:
desde su contexto social.

De aqul’ se deriva una propuesta terapéutica muy concreta,
como es la de movilizar a la familia, a otras personas significativas
y a los miembros del equipo de salud, quienes pueden desempehar
un rol muy importante en el alivio y la prevencion de la angustia
existencial al final de la vida. La ocurrencia de sufrimiento existen-
cial intolerable al final de la vida pudiera ser secundaria a una falla
en la implementacion de intervenciones apropiadas durante etapas
mas tempranas del desarrollo de la enfermedad. Efectivamente, se
han descrito diversas herramientas terapéuticas ftiles en el manejo
de este sintoma, provenientes de la psiquiatria, la psicologia y el
apoyo espiritual, que han demostrado utilidad clinica para enfren-
tar los sintomas psico-espirituales, incluyendo el sufrimiento exis-
tencial. Este tipo de intervenciones permiten prevenir o enfrentar el
sufrimiento existencial y ayudan al crecimiento psicologico y espi-
ritual de los pacientes al final de la vida, posibilitandoles enfrentar
en paz ese momento.

No obstante, lo anterior, habra que analizar detenidamente si,
en casos excepcionales y bien cualificados, se podra plantear la ne-
cesidad de recurrir a una sedacion intermitente, con el objetivo de
brindar periodos de respiro a pacientes excesivamente angustiados,
ganando asi algo de tiempo para que puedan entrar en juego los
procesos psicologicos de elaboracion del duelo y los mecanismos de
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adaptacion. En otras palabras, la posibilidad de recurrir a la seda-
cion paliativa frente a sintomas psicoespirituales no queda total-
mente excluida. Pero la necesidad de acudir a esta alternativa tera-
péutica podra reflejar que no se intervino oportunamente con las
otras herramientas de apoyo de las que hoy disponemos.

Esto tiene importantes implicancias ético - antropologicas, ya
que la necesidad de inducir una pérdida permanente de la concien-
cia en un momento tan crucial de la vida podra representar una
forma de eutanasia social, especialmente si los criterios clinicos de
severidad y la no respuesta a otro tipo de intervenciones no han sido
debidamente garantizados. Por tanto, la eventual justificacion de la
sedacion paliativa en el contexto del sufrimiento existencial que-
dara condicionada a una clarificacion de la definicion del sintoma y
de los criterios de refractariedad e intolerabilidad. Lo deseable sera
una derivacion precoz a especialistas en salud mental o en acompa-
hamiento espiritual, para una evaluacion y manejo oportuno de la
angustia existencial, evitando llegar al uso de la sedacion.

(Se puede utilizar 1a SP en pacientes incapaces de prestar un
consentimiento informado?

El respeto por el derecho que tienen los pacientes competentes
e informados a participar activamente en la toma de decisiones en
salud es un principio ético ampliamente aceptado hoy (principio de
autonomia). De hecho, entre los criterios éticos frecuentemente in-
vocados para justificar el recurso a la sedacion paliativa esta el que
su indicacion responda a una solicitud expresa del paciente y que
se cuente con el debido consentimiento informado o con el consen-
timiento subrogado de parte de un representante valido (29, 54,55).

Es asf como algunas guias clinicas para la SP proponen como
requisito ético la obtencion de un consentimiento informado valido,
proscribiendo esta practica clinica para quienes no pueden otorgar
el debido consentimiento o no cuentan con alguien que pueda su-
brogar validamente la toma de decisiones (30). Ademas del res-
guardo del principio de la autonomia, otra razon que subyace a esta
exigencia es el posible mal uso de la sedacion que podra ocurrir en
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caso de pacientes incapaces, por ejemplo, cuando presentan con-
ductas socialmente inadecuadas o que resultaran molestas para
otros. Este potencial riesgo de abuso de la sedacion podra verse
agravado en aquellos centros de salud que experimenten escasez de
personal sanitario, como sucede con frecuencia en los sectores so-
cioecondmicos méas desprotegidos en paises latinoamericanos (20).

Sin embargo, no se puede desconocer el hecho de que existen
algunos pacientes con deterioro cognitivo de diferente causa -quie-
nes por definicion son incapaces-que podran presentar sintomas se-
veros y refractarios al final de la vida, como cualquier otro paciente.
Con alguna frecuencia ocurre que en este tipo de pacientes no se
logra encontrar un representante legalmente valido, especialmente
en ciertos contextos socioeconomicos (20). Asi, el hecho de que en
este tipo de situaciones no se pueda obtener un consentimiento in-
formado valido, no debera significar necesariamente que el recurso
a la sedacion este proscrito en estos pacientes.

Las personas incapaces corresponden, por definicion, a un
grupo vulnerable, en el que el ejercicio de la autonomia debe ser
subrogado (54,55). Para una adecuada toma de decisiones en rela-
cion con el uso de la sedacion al final de la vida no basta con identi-
ficar a un representante legalmente valido. Debemos asegurarnos
de que la decision vaya realmente orientada a procurar el mejor in-
terés del paciente individual. En este contexto, cabe precisar que la
autonomia debe estar subordinada al principio de inviolabilidad de
la vida humana y que el concepto de mejor interés (beneficencia)
tiene siempre un doble componente objetivo y subjetivo (14,16).

Por tanto, se podra afirmar que el criterio ético que exige con-
tar siempre con el consentimiento informado del paciente (o sus re-
presentantes legalmente validos) para iniciar una terapia de seda-
cion al final de la vida merecerifa una cuidadosa reflexion. Sin des-
conocer la importancia del respeto por el ejercicio responsable de la
libertad (autonomia), se podra proponer una complementacion o
matizacion de este importante principio ético a la luz de otros crite-
rios ético-antropologicos, tal vez igualmente relevantes, como son
la beneficencia, la justicia y la solidaridad, especialmente con los
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mas vulnerables. Una complementacion de este tipo permitira hacer
justicia a los diferentes escenarios clinicos con los que se ven enfren-
tados hoy los profesionales de la salud.

Reflexiones finales

Los numerosos cuestionamientos éticos-antropologicos que
suscita en la actualidad la practica de la sedacion de pacientes al
final de la vida ponen en evidencia la necesidad de identificar crite-
rios que puedan orientar a los profesionales de la salud, a los pa-
cientes y a sus familiares en esta delicada materia. A pesar de que
la SP es considerada hoy como un recurso terapéutico tutil para el
manejo de sintomas severos al final de la vida, cuando otras medi-
das para paliar dichos sintomas han fracasado o no pueden ser uti-
lizadas, los posibles efectos adversos y eventuales riesgos asociadas
al uso de los sedantes hacen aconsejable su uso prudente y bien fun-
dado, especialmente en el caso de pacientes terminales.

Entre los valores y principios éticos capaces de orientar un uso
adecuado de la SP se pueden mencionar especialmente la inviolabi-
lidad de la vida humana; el respeto por la dignidad de los moribun-
dos; el principio terapéutico y la proporcionalidad en las terapias;
el principio del doble efecto; el respeto por el ejercicio responsable
de la libertad (autonomia); la justicia y la solidaridad. En efecto, las
personas moribundas corresponden, sin duda, a uno de los grupos
mas vulnerables de nuestra sociedad. Por lo mismo, la vida y la dig-
nidad de estas personas merecen nuestro especial respeto y aten-
cion. Si aceptamos la premisa de que la calidad moral de un indivi-
duo se manifiesta, de manera eminente, en la forma en que trata a
las personas mas vulnerables, podremos suponer que las generacio-
nes futuras podran juzgar la calidad moral de las sociedades del si-
glo XXI por el modo en que tratamos a los grupos mas vulnerables,
entre los que se cuentan, como ya dije, los moribundos. Es precisa-
mente aqui donde se pone a prueba no solo nuestro respeto por la
dignidad y la vida humanas, sino también el valor y el significado
que le atribuimos al hecho de pertenecer a la familia humana.
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Es sabido que la Medicina Paliativa entiende el derecho a mo-
rir con dignidad como el derecho que tiene toda persona a recibir
una asistencia competente, integral y solidaria al final de la vida.
Esta forma de acompahamiento al buen morir impone una serie de
exigencias éticas a los profesionales de la salud y a la sociedad en
general, exigencias que se concretan en el deber de brindar una
atencion sanitaria de calidad técnica y humana, que abarque todas
las dimensiones de la persona. En otras palabras, se trata de la obli-
gacion moral de aliviar no solo los sintomas fisicos, sino también las
diversas fuentes de sufrimiento psicologico, espiritual y social que
suelen acompanar al proceso de morir: el llamado “dolor total”. En
este sentido, podemos afirmar que el acceso equitativo a una medi-
cina paliativa de excelencia, tanto técnica como humana, deberia
considerarse como un deber ético derivado directamente de los de-
rechos humanos fundamentales.
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EL PRINCIPIO DEL DOBLE EFECTO Y
EL TRATO JUSTO A LOS ENFERMOS EN
FASE TERMINAL ()

Alejandro Miranda Montecinos (2)

Esta exposicion se divide en tres partes. En la primera se ex-
plica qué es el principio del doble efecto (PDE) y como opera
cuando se aplica como criterio para evaluar los tratamientos a en-
fermos en fase terminal. En la segunda se desarrolla un argumento
para mostrar por qué el PDE es moral y juridicamente relevante.
Con este fin se compara el PDE con otros dos criterios que se han
propuesto para cumplir su misma funcion. En la tercera parte se
responde a algunas objeciones que se han formulado contra el PDE.

(1) Esta ponencia ha sido elaborada a partir de trabajos ya pu-
blicados por el autor. En particular, se han utilizado los siguientes:
“Consequentialism, the Action/Omission Distinction, and the Prin-
ciple of Double Effect: Three Rival Criteria to Solve Vital Conflicts
in Cases of Necessity”, The American Journal of Jurisprudence 62.2
(2017), pp. 209-229 y “Eutanasia, suicidio asistido y principio del
doble efecto. Réplica al profesor Rodolfo Figueroa”, Revista Médica
de Chile 140.2 (2012), pp. 265-269. Ponencia presentada en el Ciclo de
Conferencias “Proteccion de la Persona Humana. Enfermos en Fase
Terminal”. Palacio de Justicia, 29 de noviembre de 2017.

(2) Doctor en Derecho y Magister en Investigacion Juridica
por la Universidad de los Andes, Chile. Vicedecano Académico, Fa-
cultad de Derecho. Universidad de los Andes, Chile.
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1. Naturaleza y aplicaciones del principio del doble efecto

1.1. Qué es el principio del doble efecto y cuales son los pre-
supuestos para su aplicacion

El PDE es un principio de razonamiento practico que sirve
para determinar la licitud o ilicitud de una accion que produce efec-
tos buenos y malos. Historicamente, surge como resultado de las
reflexiones de autores que buscaban una regla justa para resolver
casos dificiles de un tipo especial, a saber, casos en los que un agente
solo puede evitar un mal (o conseguir un bien) mediante una accion
de la que se sigue otro mal.

Lo que dice el PDE es lo siguiente: si una accion en si misma
licita es necesaria para conseguir un efecto bueno de importancia
proporcionada, entonces se justifica realizarla aun cuando de ella se
siga, de manera colateral o indirecta, un efecto malo que nunca se
justificaria buscar como fin o como medio.

Como se puede apreciar, el PDE solo adquiere sentido en el
contexto de una teorfa (moral o juridica) que afirma que existen cier-
tos males que no se justifica buscar ni siquiera como medios para
un buen fin. Si todo mal pudiera ser licitamente procurado como
medio para un fin, la exigencia propia del PDE —i. e., la que exige
que el mal no se elija como medio— careceria de sentido, y para jus-
tificar la accion bastarfa con que se cumpliera con una debida pro-
porcionalidad.

La tradicion de pensamiento en la que se origina el PDE con-
sidera que hay muchos males que se si justifica procurar como me-
dios para un buen fin —por ejemplo, la destruccion de la propiedad
o la muerte de un animal no humano—, pero también considera que
hay algunos males a los que jamas se justifica apuntar de esa ma-
nera. El ejemplo mas comiin de este Giltimo tipo de males es la
muerte de una persona inocente. La idea que subyace a esta tradi-
cion consiste en que cuando se mata a una persona inocente como
medio para un fin, es decir, cuando se destruye intencionalmente la
vida de esa persona, se niega su valor intrinseco y se la trata como
un ser de valor meramente instrumental; pero tratar a una persona
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como si fuera un ser de valor meramente instrumental implica de-
gradarla en su condicion, y eso es siempre una injusticia.

En sintesis, el PDE solo es relevante para evaluar los trata-
mientos a enfermos en fase terminal si se acepta, como presupuesto,
que la vida de las personas en esa condicion conserva siempre su
valor intrinseco. Un sistema juridico respetuoso de la dignidad hu-
mana, que reconoce el valor intrinseco de toda persona con inde-
pendencia de su estado de salud, es, entonces, un lugar propicio
para la aplicacion del PDE. En cambio, en un sistema juridico que
admite la posibilidad legal de matar intencionalmente a sus enfer-
mos terminales no tiene cabida el PDE. Por tanto, hay aqui una cues-
tion previa: si el Derecho reconoce que toda persona conserva siem-
pre su valor intrinseco y por tanto nunca se justifica matarla como
medio para conseguir un fin, entonces el PDE cobra relevancia juri-
dica. Si el Derecho opta por desconocer esa idea, el PDE no tendra
aplicacion.

1.2. Como opera el PDE en la valoracion de los tratamientos
a enfermos en fase terminal

Aplicado al caso de los enfermos en fase terminal, el PDE es-
tablece lo siguiente: la muerte de un enfermo en fase terminal es un
efecto que jamas es licito buscar como fin o como medio (es decir,
intencionalmente o como objetivo de la accion), pero es un efecto
que puede aceptarse justificadamente cuando se sigue indirecta o
colateralmente de una accion en si misma licita y necesaria para al-
canzar un bien de importancia proporcionada.

Esto significa que, conforme al PDE, la eutanasia y el suicidio
médicamente asistido son actos que no pueden justificarse, pues en
ambos se busca la muerte del enfermo como medio para poner tér-
mino a sus sufrimientos. En cambio, segtin el mismo principio, es
licito suministrar a un enfermo terminal un tratamiento paliativo
proporcionado, aun cuando se prevea que, como efecto colateral,
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acelerara la muerte (3). Y es igualmente licito omitir o interrumpir
la aplicacion de medios o tratamientos desproporcionados, aunque
se prevea que de esto se seguira la muerte del paciente, cuando esa
muerte solo es aceptada como efecto colateral de un acto en el que
se intenta evitar los males o cargas que implica el tratamiento (v. gr.,
dolores muy intensos, grave pesar psicologico, angustia o frustra-
cion, gastos ruinosos o uso superfluo de recursos o instalaciones es-
casos que ya no reportaran beneficio).

Esta aplicacion tradicional del PDE ha sido recogida muchas
veces por el Derecho. Ella encuentra su refrendo jurisprudencial,
por ejemplo, en las sentencias de los casos Vacco vs. Quill, dictada
por la Corte Suprema de los Estados Unidos en 1997, y Rodriguez vs.
British Columbia, dictada por la Corte Suprema de Canada en 1993.
Me referiré brevemente a estos casos.

Vacco vs. Quill se origina cuando un grupo de médicos y en-
fermos terminales demandan al estado de Nueva York bajo el ale-
gato de que la ley penal estatal violaba la Decimocuarta Enmienda
de la Constitucion de los Estados Unidos, que garantiza a toda per-
sona la igual proteccion de las leyes. Los demandantes afirmaban
que la ley estatal establecia una distincion arbitraria al prohibir, por

(3) Algunos autores sostienen que no existe en realidad una
relacion causal entre tratamientos paliativos con drogas opioides y
aceleracion de la muerte. Cf. McIntyre, Alison, “Doctrine of Double
Effect”, en E. N. Zalta (ed.), The Stanford Encyclopedia of Philosophy,
2014. URL: https://plato.stanford.edu/entries/double-effect/. La
autora agrega que “La conclusion apropiada, entonces, es que el do-
ble efecto no juega ninglin papel en absoluto en la justificacion del
uso de drogas opioides para el alivio del dolor en el contexto de los
cuidados paliativos”. Si la primera afirmacion de McIntyre es co-
rrecta, entonces su conclusion también lo es. Dejo de lado esta cues-
tion porque no pertenece al campo de mi especialidad. En todo caso,
el PDE seguiria siendo relevante para evaluar la suspension de un
tratamiento cuando de ella se siga como efecto previsto la muerte
del enfermo.
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una parte, el suicidio médicamente asistido, pero permitir, por la
otra, acciones médicas que producen como efecto previsto la muerte
del paciente: los ya referidos tratamientos paliativos y el rechazo o
interrupcion de tratamientos que permitirian mantener al paciente
con vida. Al resolver, la Corte deniega la peticion de los demandan-
tes con el argumento de que la distincion supuesta en la ley no es
arbitraria, sino que, por el contrario, esta de acuerdo con los princi-
pios juridicos fundamentales sobre la causalidad y la intencion. Y
establece: El Derecho desde siempre ha usado la intencion o proposito del
agente para distinguir entre dos actos que pueden tener el mismo resultado
[...]. Dicho de otro modo, el Derecho distingue entre acciones realizadas
por causa de (‘because of ) un determinado fin y acciones realizadas ‘a pesar
de’ (“in spite of’) sus no intentadas pero previstas consecuencias (4).

En Rodriguez vs. British Columbia, la demandante —que padecia
esclerosis lateral amiotrofica o enfermedad de Lou Gehrig— alegd
que la prohibicion penal del suicidio asistido era contraria a diver-
sas disposiciones de la Canadian Charter of Rights and Freedoms. La
Corte, al pronunciarse sobre el mismo argumento invocado por los
impugnantes de la ley penal de Nueva York, resuelve lo siguiente:
... la distincion trazada aqui se basa en la intencion: en el caso del cuidado
paliativo la intencion es aliviar el dolor, lo que tiene el efecto de acelerar la
muerte, mientras que en el caso del suicidio asistido la intencion es inne-
gablemente causar la muerte. [...] las distinciones basadas en la intencion
son importantes, y, de hecho, forman las bases de nuestro Derecho Pe-
nal (5).

2. Relevancia moral y juridica del principio del doble efecto

2.1. El problema de los conflictos de deberes

La relevancia de la intencion, o, mas precisamente, de la dis-
tincion entre (a) los efectos buscados como fin o como medio y (b)

(4) 521 U.S. 793 (1997).
(5) (1993) 3 S.C.R. 519.
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los efectos colaterales previstos, se puede explicar analizando el tipo
de situacion que el PDE procura resolver.

He dicho antes que el PDE surge como resultado del intento
por encontrar una regla justa para resolver casos dificiles que se ca-
racterizan porque un agente solo puede evitar un mal (o conseguir
un bien) mediante una accion de la que se sigue otro mal. Desde el
punto de vista juridico dirfamos que se trata de casos de conflictos
de intereses, que pueden revestir la forma de un conflicto entre dos
deberes o de un conflicto entre un derecho y un deber. En efecto, los
conflictos se producen cuando una persona debe o tiene derecho a lo-
grar cierto bien o evitar cierto mal, pero la tinica accion disponible
para ese fin (o la menos perjudicial de las disponibles) implica cau-
sar un mal que esa persona también debe evitar. Pensemos en el caso
de un enfermo terminal que padece graves dolores. El médico tiene,
en principio, un deber de aliviar el dolor de su paciente, pero tam-
bién tiene, en principio, un deber de no acelerar su muerte. Pero hay
casos en que el médico no puede cumplir estos dos deberes simul-
taneamente, porque la inica accion que le permite aliviar el dolor
del paciente (p. ej., administrarle una dosis alta de morfina), pro-
duce también como efecto la aceleracion de la muerte (p. ej., por de-
presion respiratoria).

Una situacion de conflicto de deberes produce perplejidad en
la persona que acttia. Si el agente se ve obligado por dos deberes
que no pueden ser cumplidos simultaneamente, juzgara que esta
condenado a incumplir su deber de manera necesaria, y, por tanto,
que actuara mal haga lo que haga. Pero la posibilidad de que una
persona no tenga un curso de accion legitimo es algo que debe des-
cartarse. En efecto, si una persona no puede mas que hacer el mal,
quiere decir que no lo ha elegido libremente. Ahora bien, la bondad
o la malicia moral o juridica es un atributo o cualidad que solo co-
rresponde a las acciones libres. Dicho de otro modo, y para formu-
larlo como un principio ético, deber implica poder o, lo que es equiva-
lente, a lo imposible nadie esta obligado. Por esta razon, una persona
solo puede tener un deber de evitar el mal cuando tiene posibilidad
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fisica de evitarlo. Al contrario, si le es fisicamente imposible evitar
el mal, no puede estar moralmente obligado a evitarlo (6).

De lo expuesto recién se sigue que un conflicto de deberes no
puede existir realmente en un caso concreto. Los conflictos de debe-
res solo pueden ser aparentes o prima facie. Esto quiere decir que se
trata de situaciones en la que, en un principio, pareceria que el su-
jeto se encuentra obligado por diversos deberes, porque todos ellos
podrian coexistir en abstracto, pero, realmente y consideradas todas
las cosas, no sucede asi, porque esos deberes no pueden coexistir en
concreto. La imposibilidad de que una persona se vea realmente
obligada por deberes incompatibles se expresa en el adagio latino
obligationes non colliduntur, y tiene su locus classicus en el siguiente
texto de Kant: ... puesto que deber y obligacion son conceptos que expre-
san la necesidad prictica objetiva de ciertas acciones y dos reglas opuestas
entre si no pueden ser necesarias al mismo tiempo, si es un deber actuar
conforme a una regla, actuar conforme a la regla opuesta no serd un deber,
sino incluso contrario al deber; asi pues, una colision de deberes y obliga-
ciones es inconcebible (7).

Veamos otro ejemplo clasico que permite ilustrar las ideas an-
teriores. Un médico enfrenta una crisis obstétrica en la que solo
puede salvar la vida de la madre tomando un curso de accion del
que se sigue con certeza la muerte del hijo, y sdlo puede salvar la
vida del hijo tomando un curso de accion del que se sigue con cer-
teza la muerte de la madre. Como el médico esta, en principio, obli-
gado a evitar tanto la muerte de la madre como la muerte del hijo,
se encuentra en un conflicto aparente de deberes, pues parece que
haga lo que haga incumplira su deber. La situacion concreta podria

(6) Esta idea se contiene en el adagio que Tomas de Aquino
elabora a partir de los escritos de San Agustin: Nullus enim peccat in
eo quod vitare non potest. Cf. AQUINO, TOMAS DE, Summa theologiae, 1-
II, q. 109, a. 8,1 a.

(7) KANT, IMMANUEL, The Metaphysics of Morals [1797]. He tra-
ducido el texto desde la version inglesa de Mary Gregor, Cambridge
University Press, Cambridge, 1991, p. 50 [Ak. VI 224].
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ser la siguiente. A una mujer recién embarazada se le detecta un
cancer de ttero que solo puede ser tratado mediante una histerec-
tomia. Se sabe con certeza que el no nacido va a morir como resul-
tado de la operacion. Y se sabe también que no es posible diferir la
operacion para después del parto, porque en esa época el cancer ya
sera imposible de detener. Si el médico realiza la operacion para sal-
var a la madre, incumplira el deber de evitar la muerte del hijo. Si
no opera para que viva el hijo, incumplira el deber de impedir la
muerte de la madre. ;Puede suceder que el médico que enfrenta esta
situacion tragica esté necesariamente condenado a ser culpable de
una muerte? Ya hemos visto que no. Necesariamente ha de haber
algin curso de accion licito o justificado.

La pregunta que se ha de responder, entonces, es esta: ;como
se debe actuar frente a un caso de conflicto aparente de deberes
como los recién descritos? ;Qué principio debe seguirse para resol-
ver con justicia la situacion? Hay tres teorias éticas que responden a
esta pregunta de modo diverso. La primera respuesta es la que co-
rresponde a una teoria segiin la cual lo inico relevante para resolver
los conflictos del tipo descrito es el calculo de consecuencias. La se-
gunda respuesta es la que corresponde a una teoria segin la cual lo
relevante para resolver casos de este tipo es la causalidad fisica y,
por tanto, la distincion entre accion y omision. La tercera respuesta
es la que corresponde a una teoria segin la cual lo relevante para
resolver casos de este tipo es atender a la clase de voluntariedad con
la que acttia la persona, es decir, a la intencion con la que se acttia.
La primera es la respuesta consecuencialista o utilitarista. A la se-
gunda la llamaré respuesta causalista o de la distincion accion/omi-
sion. Y la tercera es la respuesta defendida por la tradicion del PDE.
Lo que intentaré demostrar a continuacion es que la respuesta co-
rrecta, a lo menos desde la perspectiva de un sistema juridico que
reconozca la dignidad inviolable de la persona, es la defendida por
la tradicion del PDE. Para ello mostraré primero como razonan la
teorfa consecuencialista y la teoria causalista y por qué son defec-
tuosas.



EL PRINCIPIO DEL DOBLE EFECTO Y EL TRATO JUSTO 111
A LOS ENFERMOS EN FASE TERMINAL

2.2. Los conflictos de deberes en la doctrina consecuencia-
lista

El consecuencialismo es la teoria moral segin la cual “un acto
es moralmente recto si y solo si ese acto maximiza el bien, esto es, si
y solo si la cantidad total de bien para todos [los involucrados] me-
nos la cantidad total de mal para todos es mayor que esta cantidad
neta para cualquier acto incompatible que esté disponible para el
agente en esa ocasion” (8). De esto se sigue que el principio moral
fundamental para resolver situaciones de conflictos, es decir, casos
donde todos los cursos de accion conllevan algtin mal, es “elegir el
mal menor”. En su uso consecuencialista el principio del mal menor
significa que un agente puede elegir licitamente cualquier cosa, con
tal de que lo haga para evitar un mal mayor.

Se puede ilustrar el razonamiento moral consecuencialista con
el siguiente ejemplo. Supongamos que un terrorista nos amenaza
con que él matara a cinco personas inocentes si nosotros no mata-
mos a una. Supongamos también que tenemos certeza de que cum-
plira su palabra y no contamos con méas datos relevantes. ;Debemos
acceder al chantaje del terrorista? La teorfa consecuencialista res-
ponde afirmativamente, pues el calculo de las consecuencias previ-
sibles arroja un balance positivo: muere uno, pero se salvan cinco.
En cambio, si la persona no accede al chantaje, se salva uno y mue-
ren cinco, lo que arroja un saldo negativo. Como cinco muertes es
un resultado peor que una muerte, el curso de accion a seguir es
claro.

Por cierto, el consecuencialista podria replicar que esta con-
clusion no es necesaria. Podria alegar, por ejemplo, que ceder al
chantaje de terroristas es una decision que podria redundar, a largo
plazo, en males mayores, como una proliferacion de chantajes mo-
tivada por la conviccion de que constituyen una medida efectiva

(8) SINNOTT-ARMSTRONG, W, “Consequentialism”, en E. N.
Zalta (ed.), The Stanford Encyclopedia of Philosophy, 2015. URL:
http:/ /plato.stanford.edu/archives/win2015/entries /consequen-
tialism/.
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para conseguir ciertos fines. Con todo, lo que aqui importa destacar
es que para el consecuencialismo es al menos tedricamente posible
que alguien actlie justificadamente al matar a una persona inocente
como medio para conseguir un fin. En definitiva, y como ahade un
defensor del utilitarismo hedonista, Segiin el utilitarismo, matar es co-
rrecto si maximiza la suma total de felicidad (9).

Para el consecuencialismo, por tanto, no es relevante si las
consecuencias se siguen de una accion positiva o de una omision, ni
tampoco si son intentadas o meramente previstas como efecto cola-
teral.

En una primera mirada, el consecuencialismo puede parecer
razonable. ; Acaso no evaluamos normalmente las consecuencias de
nuestras posibles decisiones, y optamos por un curso de accion u
otro en virtud de ese criterio? Desde luego, pero se debe tener en
cuenta que lo propio del consecuencialismo no reside en la afirma-
cion de que el calculo de consecuencias es relevante para el juicio
moral, sino en la tesis, mucho mas radical, de que la justificacion de
un acto humano depende siempre exclusivamente del calculo de to-
das sus consecuencias previsibles. Y esta tesis tiene un inconve-
niente grave, que es razon suficiente para rechazarla.

El consecuencialismo debe ser rechazado porque implica la
negacion de la dignidad de la persona humana. La dignidad exige
que nunca se trate a una persona como si fuera un mero medio o
instrumento, y el consecuencialismo desconoce precisamente esta
exigencia. En efecto, para las teorfas consecuencialistas un calculo
favorable de utilidad puede justificar cualquier forma de tratar a
una persona. Ninguna forma de trato esta prohibida por principio
y cualesquiera que sean las consecuencias (10). En suma, el conse-
cuencialismo acaba por reducir a la persona a la condicion de un

(9) TANNSJO, TORBJORN, Taking Life. Three Theories on the Ethics
of Killing, Oxford University Press, Oxford, 2015, p. 50.

(10) Cf. FINNIS, JOHN, Natural Law and Natural Rights, Claren-
don Press, Oxford, 1980, pp. 223-226.
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mero instrumento y se erige como una teoria moral para la que cual-
quier clase de accion puede estar permitida. Por el contrario, las teo-
rias no consecuencialistas sostienen que toda accion que trate a una
persona como mero medio estd absolutamente prohibida. Las
prohibiciones absolutas constituyen, pues, en las teorias no conse-
cuencialistas, una defensa de la dignidad de la persona, en la me-
dida en que fijan los limites que protegen esa dignidad.

Asi como el consecuencialismo no reconoce la dignidad de
cada persona humana, tampoco reconoce la existencia de derechos
humanos absolutos o inviolables. Un derecho absoluto es precisa-
mente un derecho que no puede ser conculcado o derrotado por
ninguna consideracion de utilidad general o por ningtin calculo de
consecuencias (11). El consecuencialismo es, por tanto, incompati-
ble con la existencia de derechos absolutos (12). De acuerdo con los
principios consecuencialistas, cualquier derecho puede ser anulado
si eso es necesario para conseguir un bien mayor o evitar un mal
mayor. Jeremy Bentham —uno de los fundadores de la doctrina con-
secuencialista— afirma explicitamente que no hay ningiin derecho que
no deba ser abolido cuando su abolicién sea ventajosa para la sociedad®.

(11) Hay diversas maneras de entender la expresion “derecho
absoluto”. Aqui asumo la nocion propuesta por Alan Gewirth: “A
right is absolute when it cannot be overridden in any circumstances,
so that it can never be justifiably infringed and it must be fulfilled
without any exceptions” (GEWIRTH, ALAN, “Are There Any Abso-
lute Rights?”, The Philosophical Quarterly 31 (1981), pp. 1-16 [2]).

(12) Esto lo han constatado autores de diversas corrientes: cf.
HART, H. L. A., “Utilitarianism and Natural Rights”, Tulane Law Re-
view 53.3 (1979), reprinted in HART, H. L. A., Essays in Jurisprudence
and Philosophy, Clarendon Press, Oxford, 1983, pp. 181-197 [188];
FINNIS, JOHN, Natural Law and Natural Rights, p. 224, GEWIRTH,
ALAN, “Are There Any Absolute Rights?”, p. 6.

13 BENTHAM, JEREMY, Anarchical Fallacies (1823), en J. Bowring
(ed.), The Works of Jeremy Bentham, II, Simpkin, Marshall, and Co.,
London, 1843, p. 501.
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Esta razon, si bien no constituye una refutacion completa del
consecuencialismo, es suficiente para descartarlo como un método
de razonamiento juridico valido en los sistemas legales que recono-
cen, como uno de sus pilares, la existencia de derechos humanos
inviolables.

2.3. La distincion entre accion y omision y la relevancia de
la causalidad fisica

A diferencia del consecuencialismo, tanto la teorfa que se
funda en la distincidn accidén/omision como la doctrina del doble
efecto son compatibles con la defensa de la dignidad inviolable de
la persona, pues ambas admiten la existencia de prohibiciones ab-
solutas o deberes absolutos de abstencion. Pero ambas operan de
una manera muy distinta.

La que aqui llamo doctrina de la distincion accion/omision
afirma que, ante a un conflicto prima facie de deberes, la solucion
correcta consiste en omitir. Asi, aplicada al caso de los enfermos en
fase terminal que ya planteamos, esta doctrina dirfa que si solo se
puede aliviar el dolor del paciente mediante una accion que acele-
rard su muerte, entonces no es licito intervenir. Si el médico inter-
viene, él causa la aceleracion de la muerte; en cambio, si no inter-
viene, él no causa el dolor, solo deja de impedir que otras causas lo
produzcan.

Historicamente, hay autores que han defendido esta posicion.
Por ejemplo, en la segunda década del siglo XVI, el moralista Silves-
tre Prierias se planted el caso de una crisis obstétrica en que la tinica
manera de salvar la vida de una mujer embarazada consiste en darle
una medicina que producira también como efecto la muerte del feto
(que no tiene la madurez suficiente como para sobrevivir fuera del
vientre materno). Silvestre, que sigue en esto a Juan de Napoles y a
Antonino de Florencia, sostiene que la intervencion médica que pro-
duce la muerte del feto nunca puede justificarse. El médico, segin
Silvestre, esta obligado a abstenerse de actuar —a omitir—, porque, si
interviene, causa fisicamente la muerte de un individuo humano (el
feto), lo que es injusto; en cambio, si no interviene, no causa la
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muerte de nadie. La madre morira por causa de la enfermedad, y el
feto morira por causa de la muerte de la madre.

La posicion de Silvestre lleva implicita la tesis de que los con-
flictos de deberes se resuelven en virtud de la distincion ac-
cion/omision. Silvestre reconoce que el médico tiene, en principio,
un deber de salvar tanto a la madre como al hijo, pero piensa que,
en un caso de conflicto, es decir, en un caso en que solo se puede
impedir la muerte de una persona con una accion que causa la
muerte de otra, existe el deber de omitir. Si el médico actiia, causa
la muerte del feto, y viola, por tanto, la prohibicion del homicidio;
si omite actuar, no causa la muerte de nadie, y, por tanto, no viola
la prohibicion del homicidio.

Pero Silvestre Prierias no es el tinico que ha defendido esta
posicion. La tesis seglin la cual la distincion entre accion y omision
es relevante para resolver conflictos prima facie de deberes ha sido
invocada también en tiempos mas recientes. En el &mbito del dere-
cho penal aleman la recoge un autor tan influyente como Claus Ro-
xin. Roxin sostiene, en efecto, que “lo tinico que puede fundamentar
una colision de deberes es la colision entre dos deberes juridicos de
accion”, pues “en caso de equivalencia de los bienes juridicos tiene
prioridad el deber de omision” (14). En el derecho penal angloame-
ricano también ha tenido cabida. Tom Stacy constata que un “uso
no reconocido de la distincion acto/omision ha estructurado el pen-
samiento judicial y académico” (15) acerca de los casos de estado de
necesidad.

La pregunta que nos debemos formular es, entonces, la si-
guiente: ;hay algtin fundamento para atribuir a la causalidad fisica,

(14) ROXIN, CLAUS, Derecho Penal. Parte General. Tomo I. Funda-
mentos. La estructura de la teoria del delito, trad. de la 2.% ed. alemana
por D.-M. Luzon Peha, M. Diaz y Garcia Conlledo y J. de Vicente
Remesal, Civitas, Madrid, 1997, pp. 725-726.

(15) STACY, TOM, “Acts, Omissions, and the Necessity of Kill-
ing Innocents”, American Journal of Criminal Law 29 (2001-2002), pp.
481-520 [483].
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y, por tanto, a la distincion accion/omision la relevancia que estos
autores le conceden?

La respuesta es no. La manera mas sencilla de mostrarlo con-
siste en presentar dos casos que son iguales en todo salvo en que,
en el primero, el agente causa el efecto malo, mientras que, en el
segundo, el agente no impide que otras causas produzcan ese
efecto. La comparacion permite constatar que, ceteris paribus, la con-
ducta del primer agente no es, en si misma, moralmente distinta a
la del segundo. Naturalmente, la comparacion exige que todos los
demas factores permanezcan idénticos. De lo contrario, la distincion
que se esta analizando no quedara adecuadamente aislada y se po-
dran producir diferencias de evaluacion moral dependientes de
otros factores, como la intencion con que se actlia, la certeza que se
tiene de la produccion del resultado, el riesgo que cada posibilidad
implica para el agente o para terceros, las responsabilidades espe-
ciales que el agente tiene respecto de quien padecera el efecto malo,
etc.

Un ejemplo que cumple con las condiciones recién descritas
es el siguiente. Gregorio y Julio son dos médicos que pueden y de-
ben dar a un paciente temporalmente inconsciente un medicamento
necesario para mantenerlo con vida. Con la intencion de que el pa-
ciente muera, Gregorio omite administrarle el medicamento, mien-
tras que Julio le administra una sobredosis letal del medicamento.
En ambos casos el paciente muere. Pues bien, las acciones de Gre-
gorio y Julio son moral y juridicamente equivalentes. Julio no actud
peor que Gregorio, a pesar de que Julio causo fisicamente la muerte
del paciente y Gregorio solo no impidid que otras causas fisicas la
produjeran.

Ademas de este argumento por comparacion, podemos refle-
xionar directamente sobre la relevancia de la causalidad fisica en los
actos humanos. Esta reflexion también permite constatar que las
distinciones basadas en que en un caso se contribuye a la causalidad
fisica que produce el efecto mientras que en el otro solo se deja que
obre una causalidad fisica que no es puesta por el agente no impli-
can, de suyo, una diferencia en el orden moral o juridico. Veamoslo.
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En los actos positivos, el vinculo que conecta la voluntad del
agente con el estado de cosas que se produce en el mundo es la cau-
salidad fisica. Es decir, la relevancia de la causalidad fisica reside en
que ella establece una conexion entre un agente y un determinado
estado de cosas que se produce en el mundo exterior. En virtud de
dicha conexion, el agente es considerado autor de ese estado de co-
sas, y, por lo mismo, cuando se trata de un efecto malo o prohibido,
se le puede pedir que responda por él. En este sentido, el agente es
responsable por el efecto que ha causado mediante su accion positiva
voluntaria (pero responsable no es aqui sinobnimo de culpable, pues
el agente puede estar en condiciones de dar una respuesta satisfac-
toria: mostrar que se encontraba amparado por una causa de justi-
ficacion). Ahora bien, cuando hay un deber de actuar para impedir
que se produzca un cierto estado de cosas en el mundo exterior, la
conexion entre el agente y ese estado de cosas se produce precisa-
mente por la existencia del deber. El vinculo moral o juridico en que
consiste el deber cumple asi la misma funcion que el vinculo causal-
fisico: ambos permiten atribuir un estado de cosas a un agente y con-
siderar, por tanto, que ese estado de cosas —si se produce— es un
efecto que se sigue de la conducta del agente. Asi pues, desde el
punto de vista moral y juridico un determinado estado de cosas
puede ser correctamente caracterizado como efecto de una omision
o de un no hacer, lo que sucede cuando el agente omite impedir lo
que puede y debe, en principio, impedir. Por consiguiente, si existe
un deber prima facie de evitar un efecto malo, no hay, ceteris paribus,
diferencia moral o juridica alguna entre ejecutar voluntariamente la
accion positiva que lo causa y omitir voluntariamente la accion po-
sitiva que impide que otras causas lo produzcan.

Queda, pues, demostrado que la distincion accion/omision
es, en si misma, moralmente irrelevante para resolver conflictos de
deberes.

2.4. Los conflictos prima facie de deberes y el principio del
doble efecto

El elemento central en el que se basa el PDE es la tesis segin
la cual la distincion entre efectos intentados y efectos colaterales es
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moralmente relevante. Esta relevancia moral consiste en lo si-
guiente: si un acto voluntario se considera siempre ilicito (nunca
justificable, absolutamente prohibido, objeto de un deber absoluto
de abstencion, etc.) en virtud del efecto o estado de cosas que pro-
duce, esa ilicitud solo puede atribuirse a un acto en el que se procura
tal efecto como fin o como medio, pero no a un acto del que ese
efecto se sigue de modo colateral o indirecto, aunque se trate de un
efecto previsto con certeza.

La relevancia moral de la distincion entre efectos intentados y
efectos colaterales es el elemento central del PDE, pero no es el
tinico. El PDE no dice, de hecho, que sea licito provocar cualquier
tipo de efecto malo con la sola condicion de que ese efecto sea me-
ramente colateral: también exige que exista una razon proporcional-
mente grave o moralmente seria para actuar. Esto supone, en primer
lugar, que no debe existir una manera menos perjudicial de alcanzar
el efecto bueno, y, en segundo lugar, que el efecto bueno debe ser
suficientemente importante en relacion con el malo, de tal modo
que el agente no esté mas obligado a evitar el efecto malo que a con-
seguir el efecto bueno. Esta exigencia de razon proporcionada no es,
sin embargo, un elemento exclusivo de la doctrina del doble efecto.
Todas las teorias morales convienen en que no es licito provocar da-
hos o males gratuitamente o por motivos triviales. Es decir, hay con-
senso en que, si un agente va a realizar un acto del que se sigue un
daho o efecto malo, ese agente debe contar con una razon propor-
cionada para actuar.

La exigencia de razdon proporcionada ha llevado a algunos au-
tores a sostener que el PDE se basa en presupuestos consecuencia-
listas (16). Esto, desde luego, es un error. El PDE recoge la parte de

(16) Por ejemplo: SINGER, PETER, Practical Ethics, 3* ed., Cam-
bridge University Press, Cambridge, 2011, p. 184; HORNLE, TA-
TJANA, “Matar para salvar muchas vidas. Casos dificiles de estado
de necesidad desde la perspectiva filosofico-moral y juridico-pe-
nal”, InDret 2 (2010), pp. 1-31 [11].
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verdad que hay en el consecuencialismo, esto es, que las consecuen-
cias son relevantes para evaluar la moralidad de los actos humanos,
pero niega la tesis propiamente consecuencialista, esto es, que las
consecuencias son siempre lo inico relevante. El PDE es, en este
sentido, una suerte de durea mediania, porque reconoce, por una
parte, la importancia de las consecuencias, pero afirma, por la otra,
que el calculo de consecuencias tiene un limite. Ese limite esta cons-
tituido por el caracter inviolable de la dignidad de la persona. Si la
accion viola la dignidad humana, es decir, si implica tratar a una
persona como un ser carente de valor intrinseco, cesa todo calculo
de proporcidon o consecuencias: la eleccion de ese acto se debe omitir
siempre.

El PDE es el criterio adecuado para resolver los conflictos apa-
rentes de deberes por la siguiente razon: es la tinica solucion consis-
tente con la dignidad de la persona y con la realidad del acto hu-
mano en cuanto acto voluntario. Es consistente con la dignidad por-
que impide tratar a una persona como si fuera un mero medio para
un fin. Y es consiste con la realidad del acto humano porque atri-
buye relevancia a una distincion en la voluntariedad (la distincion
entre voluntariedad directa y voluntariedad indirecta). La volunta-
riedad es relevante para resolver los mencionados conflictos de de-
beres porque es la voluntariedad lo que hace que un cierto acto
pueda llamarse humano, y ser, por ello, susceptible de evaluacion
moral y juridica. En efecto, un acto que no es en modo alguno vo-
luntario —ni en si mismo ni en su causa— queda fuera del orden mo-
ral y juridico. Por el contrario, no solo llamamos actos humanos a
las acciones positivas que causan fisicamente cambios o efectos en
el mundo: también consideramos actos humanos a las omisiones, y
por eso las evaluamos como buenas o malas o como justas o injustas.
Ahora bien, si es la voluntariedad de los actos el elemento que los
hace entrar al terreno de la moral y del derecho, entonces es razo-
nable que sean diferencias en la clase de voluntariedad las que son
relevantes para fijar el alcance de los deberes, que son vinculos mo-
rales y juridicos.
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3. Objeciones contra el principio del doble efecto

3.1. La objecion de Judith Thomson

Algunos autores han criticado el uso del PDE como regla para
evaluar la licitud de acciones que tienen por finalidad comiin poner
término a los sufrimientos de enfermos graves. Uno de los argu-
mentos mas conocidos que apuntan en esta linea es el de Judith
Thomson.

Segtin Thomson, el PDE conduciria a la absurda conclusion
de que no se podria aplicar sedacion paliativa terminal a un en-
fermo grave si el tinico médico disponible fuera un partidario de la
eutanasia que, por tanto, inyectaria la droga paliativa con intencion
de matar. En este caso, piensa ella, el PDE obligaria a buscar un mé-
dico que administre la droga con intencion de aliviar el dolor; y si
ese médico no se encuentra, habria que dejar que el paciente conti-
niie sufriendo (17).

Pero este argumento puede ser facilmente refutado, pues atri-
buye al PDE algo que éste no implica. Thomson olvida que el PDE
no solo es compatible con, sino que surge y se inserta armonica-
mente en, una teoria ética que reconoce que la justificacion moral es
mas exigente que la justificacion juridica (18). El Derecho, en efecto,
versa directamente sobre la justicia o injusticia de los actos externos,
y por eso “solo atiende a la intencion en cuanto se revela o incluye
en los actos externos, y la supone buena o mala conforme a la natu-
raleza de las acciones” (19). Pensemos en una mujer recién embara-
zada que se somete a una histerectomia para detener un cancer cer-
vical. Si la mujer realmente padecia cancer y no era posible diferir

(17) Cf. THOMSON, JUDITH, “Physician-Assisted Suicide: Two
Moral Arguments”, Ethics 109 (1999), pp. 497-518.

(18) Cf. MIRANDA, ALEJANDRO, “El principio del doble efecto
y su relevancia en el razonamiento juridico”, Revista Chilena de De-
recho 35 (2008), pp. 485-519.

(19) FERNANDEZ CONCHA, RAFAEL, Filosofia del derecho o dere-
cho natural, 3 * ed., Editorial Juridica de Chile, Santiago, 1966, t. I,
158.
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la operacion para después del parto, entonces, conforme al PDE,
esta accion esta justificada desde el punto de vista juridico, pues ob-
jetivamente la muerte del feto es sdlo un efecto colateral de un acto
terapéutico en si mismo licito, necesario y proporcionado. Pero ;qué
pasa si el médico que practica la operacion desea que muera el feto,
porque esta enamorado de la mujer y no quiere que tenga hijos de
otro hombre? La respuesta es sencilla: aunque este médico tiene una
voluntad desordenada, la accion no deja de estar juridicamente jus-
tificada. Algo analogo sucede en el caso de un salvavidas que, frente
a dos bahistas (A y B) que se ahogan, opta por salvar a A sabiendo
que eso implicara no salvar a B. Si efectivamente era imposible sal-
var a los dos bahistas porque se ahogaban al mismo tiempo en sec-
tores de la playa distantes entre si, entonces, conforme al PDE, esta
accion esta justificada desde el punto de vista juridico, pues objeti-
vamente el no salvar a B es solo un efecto colateral de un acto de
rescate en si mismo licito, necesario y proporcionado. Pero ;qué
pasa si el salvavidas opto por salvar a A porque sentia odio por B?
Nuevamente: aunque el salvavidas tiene una mala voluntad, la ac-
cion no deja de estar juridicamente justificada. Pues bien, lo mismo
sucede con el caso de Thomson. Es decir, si la sustancia que se ad-
ministra al enfermo tiene virtudes paliativas (v. gr., es morfina y no
cianuro), sila dosis que se le aplica es la exigida por la evolucion del
dolor seglin su historia clinica y, en fin, si se cumplen los demas
requisitos del caso para que el tratamiento sea necesario y propor-
cionado, entonces, conforme al PDE, esta accion esta justificada
desde el punto de vista juridico, pues objetivamente la aceleracion
de la muerte sera solo un efecto colateral de un tratamiento paliativo
licito. El médico que se complace en la muerte del enfermo ya sea
porque es partidario de la eutanasia o porque lo odiaba, tiene una
mala voluntad, pero acttia justificadamente ante el Derecho, pues de
internis non iudicat praetor.

3.2. La objecion de Alison McIntyre

Otros autores que rechazan el PDE sostienen que, si se ha de
considerar relevante alguna diferencia en la voluntariedad, esa di-
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ferencia no debe ser la que tal principio propone. Estos autores afir-
man que la distincion relevante no es la que existe entre, por un
lado, un efecto procurado como fin o como medio y, por otro, un
efecto colateral. Segtin ellos la linea deberia trazarse en otro lugar:
la distincion relevante seria, mas bien, la que existe entre, por una
parte, un efecto procurado como fin y, por la otra, cualquier otro
efecto del acto humano, ya sea procurado como medio, ya sea efecto
colateral. Alison McIntyre, por ejemplo, afirma que “todos conde-
namos a aquellos que acttian con malos motivos y apuntan al daho
como fin o como medio para un mal fin. Pero el defecto de actitud
que condenamos en tales casos no necesariamente estad presente
cuando el daho es intentado, con pesar, como medio para un buen
fin” (20).

La respuesta a esta objecion surge con claridad de lo que he-
mos visto antes. El PDE no prohibe todo daho intentado como me-
dio para un buen fin. Asi, no prohibe destruir el parabrisas de un
automovil como medio para rescatar a una persona que se asfixia
en su interior. Lo que el PDE prohibe es tratar a una persona como
si fuera un mero medio para un fin. Por eso el principio prohibe
matar a una persona inocente cuando ese es el precio que pide un
terrorista para abstenerse de matar a cinco rehenes, y también
prohibe matar a un enfermo terminal como medio para acabar con
sus sufrimientos. Los defensores del doble efecto no niegan que ma-
tar a una persona inocente como medio para un buen fin es menos
malo que matar a esa persona como medio para un mal fin. Lo que
ellos sostienen es que ambas acciones son injustas por violar la dig-
nidad de la persona.

3.3. La objecion de Henry Sidgwick

Otros autores piensan que no es correcto usar la palabra inten-
cion con el sentido que se le da en el PDE. Segin ellos, desde el
punto de vista de la ética y del derecho se debe considerar intentado
todo efecto que se prevé como un resultado seguro de la accion. Esta

(20) MCINTYRE, ALISON, “Doing Away with Double Effect”,
Ethics 111 (2001), pp. 219-255, p. 229.
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idea se suele relacionar con el filosofo inglés Henry Sidgwick, quien
sostuvo que “para propositos de exacta discusion moral o juridica,
es mejor incluir bajo el término ‘intencion’ todas las consecuencias
de un acto que son previstas como seguras o probables” (21).

La respuesta a esta posicion puede ser doble. En primer lugar,
la afirmacion de Sidgwick es bastante discutible en cuanto pro-
puesta terminologica. Como ha notado John Finnis, la identificacion
entre efectos intentados y efectos colaterales previstos bien podria
ser llamada “teoria masoquista de la intencion”, “ya que mantiene
que aquellos que prevén que sus acciones tendran efectos dolorosos
sobre si mismos intentan esos efectos” (22). Sin duda hay algo raro
en decir que quien se emborracha intenta la resaca que con seguri-
dad padecera al dia siguiente. En segundo lugar, el problema de la
intencion no debe convertirse en una disputa de nominibus. Lo ver-
daderamente importante no es si todo efecto previsto con certeza se
debe o no llamar intentado, sino si los efectos procurados como fin o
como medio deben o no ser evaluados por normas distintas a aque-
llas con las que evaluamos los demas efectos previstos con certeza.
Quienes proponen llamar intentados también a los efectos colaterales
previstos con certeza, no sostienen realmente que sea imposible dis-
tinguirlos de los efectos procurados como fin o como medio: lo que
sostienen es que esa distincion —que se puede trazar, al menos en
abstracto, seglin criterios de psicologia filosofica o de teorfa de la
accion—no es ni moral ni juridicamente relevante.

(21) SIDGWICK, HENRY, The Methods of Ethics, 7.% ed., Hackett
Publishing Company, Indianapolis/Cambridge, 1981, book III, ch.
1, p. 202 (published in 1874). Véase también WILLIAMS, GLANVILLE,
The Sanctity of Life and the Criminal Law, Faber and Faber, London,
1958, p. 286.

(22) FINNIS, JOHN, “Intention and Side Effects”, in R. G. Frey y
Christopher W. Morris (eds.), Liability and Responsibility: Essays in
Law and Morals, Cambridge University Press, Cambridge, 1991, pp.
32-64 [46].
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3.4. La objecion sobre el caracter inescrutable de la intencion

Por 1ltimo, algunos objetan que la recepcion juridica del PDE
no es viable debido a la imposibilidad de escrutar y evaluar la in-
tencion con la que se realizan las acciones. Pienso que frente a esta
objecion la mejor respuesta es la que ya ha ofrecido el Informe del
Comité Selecto sobre Etica Médica de la Camara de los Lores, de 1994.
Este Informe, elaborado por un Comité presidido por Lord Walton,
defiende las principales conclusiones que resultan de la aplicacion
del PDE en el tema que hoy nos convoca. Y respecto de la objecion
sobre la dificultad de evaluar la intencidn, sehala: “Algunas perso-
nas pueden pensar que no es facil evaluar la intencion; no obstante,
a los jurados se les pide cotidianamente que evaliien la intencion en
todos los casos que se someten a su consideracion, y esto mismo
podria hacerse respecto al doble efecto en un caso particular en el
que hubiera alguna razon para sospechar que la intencion primaria
del médico fuera matar al paciente” (23). Lo que el Comité Walton
afirma respecto de los jurados, nosotros podemos aplicarlo a los jue-
ces: al menos desde las Doce Tablas han debido determinar la inten-
cion para distinguir entre el dolo y la culpa, el delito y el cuaside-
lito (24). Es claro que la intencidon, como cualquier otro “estado men-
tal”, no es susceptible de prueba directa, pero si puede inferirse de
otros hechos, como la estructura del acto exterior y las circunstan-
cias que lo rodean. El PDE no ahade, en esta materia, ninguna difi-
cultad adicional.

'

(23) N. 243.

(24) Asi, refiriéndose a la regulacion del homicidio en las Doce
Tablas, dice Mommsen: “Es bien seguro que el citado codigo dispo-
nia, contra lo mandado en las prescripciones anteriores, que cuando
el hecho se hubiese realizado sin intencion, tuviese lugar la expia-
cion religiosa, pero que no se impusiese pena alguna” (MOMMSEN,
TEODORO, Derecho penal romano, traduccion de P. Dorado, Temis,
Bogota, 1999, p. 60).
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FASES DE ADAPTACION DEL
PACIENTE EN SITUACION DE
TERMINALIDAD Y COMUNICACION
HUMANIZADA )

Gladys Moreira (2)

Introduccion

Cualquier tipo de enfermedad cronica se asocia a una expe-
riencia de sufrimiento y vulnerabilidad, que aumenta en su etapa
avanzada ya que ha pasado mucho tiempo conviviendo con altos
indices de estrés, afectando en demasia la calidad de vida del pa-
ciente que ha transitado por etapas de diagnostico, por diversos ti-
pos de procedimientos y luego el tratamiento que en muchas oca-
siones incluso es doloroso.

Sobrellevar una situacion dificil y sobre todo adaptarse a ella
conlleva un proceso emocional importante, que en cierto modo
debe desplegar sus diversos mecanismos defensivos para lograr un

(1) Ponencia presentada en el Ciclo de Conferencias “Protec-
cion de la Persona Humana. Enfermos en Fase Terminal”. Palacio
de Justicia, 29 de noviembre de 2017.

(2) Psicologa Clinica por la Universidad Nacional de Asun-
cion. Postgrado en Psico-oncologia, Universidad Favaloro. Buenos
Aires. Argentina. Miembro de la Comision Directiva de la Asocia-
cion Paraguaya de Medicina y Cuidados Paliativos.
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acomodo a la nueva realidad; esta realidad que muchas veces le
resta funcionalidad al paciente en sus diversos roles a nivel personal
y social.

En el proceso avanzado de la enfermedad, en la praxis mé-
dica, ademas de aliviar los sintomas fisicos, es fundamental abordar
la presencia inminente de la proximidad de la muerte. Afrontar
abiertamente estas cuestiones suelen ser factores de estrés para el
profesional sanitario. Es dificil informar a un paciente que se en-
cuentra en el ocaso de su vida, por temor a causarle dolor y deses-
peranza. El impacto emocional ante las malas noticias es natural que
sea intenso, generando respuestas de llanto, ansiedad, tristeza,
miedo, culpa, negacion.

La mejora en la atencion en la fase avanzada es un reto y un
compromiso humano que todo profesional debe asumir, esto in-
cluye una comunicacion abierta, franca como también serena y es-
peranzadora y ello no se refiere a vender una falsa ilusion, sino méas
bien acompahar, consolar y aclarar las dudas del paciente empati-
zando con ellos, a veces incluso acompahar con el silencio que tam-
bién indica una manera de estar.

Etapas de adaptacion del paciente en situacion de termina-
lidad

Uno de los objetivos prioritarios de la medicina del siglo XXI
se orienta a aliviar el sufrimiento. El diagnostico de una enfermedad
irreversible estd asociado a un alto impacto emocional y sufri-
miento.

;Por qué esperar a que se instaure el sufrimiento y no inter-
venir preventivamente para potenciar los recursos de los pacien-
tes, familiares y sanitarios?

Al momento de abordar al paciente en estado avanzado de la
enfermedad hay que tener en cuenta la situacion psicologica; mu-
chas veces las alteraciones emocionales influyen significativamente
en la persona que pasa por periodos de tristeza excesiva, ansiedad,
angustia, miedos, sobre todo cuando se ve deteriorandose y no solo
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en el cuerpo, sino ademas siente que se van resintiendo muchos de
los roles que ha venido desplegando en su vida.

Segin la psiquiatra norteamericana Elizabeth Kuibler Ross
(1969) existen varias etapas por las que atraviesa el paciente en si-
tuacion de terminalidad que se describen a continuacion

I. Negacion: Negarse a aceptar lo que ocurre porque es dema-
siado fuerte para ser cierto. “Como en nuestro inconsciente somos
inmortales, para nosotros es casi inconcebible reconocer que tene-
mos que afrontar la muerte” (3). La psique se rebela ante este pro-
ceso, implica incredulidad de los resultados diagnosticos, los pa-
cientes manifiestan en expresiones como: estos resultados no estan
bien, no ocurre nada, ya no tengo ninguna enfermedad para eso me
hice todo el tratamiento, esto refleja la clara esperanza de conservar
la vida, la salud y no solo esa dimension fisica, el ser humano desea
sobre todo mantener la existencia en toda su dimension, es decir su
identidad, sus roles, su status y todo lo que implica su esencia.

Es un factor tan importante y fundamental la manera de co-
municar al paciente las malas noticias. Antes de abordar, el profe-
sional debe preguntarse, si el paciente esta preparado para hablar
de estas cuestiones tan delicadas, sin que la ansiedad intervenga de
manera excesiva en el dialogo entre médico y paciente.

Hay que tener en cuenta que el paciente tiene derecho a SA-
BER o NO SABER la verdad, si asi lo prefiere.

La negacion es un mecanismo de defensa temporal, que mas
adelante sera sustituido, aunque sea de manera parcial por la acep-
tacion.

IL. Ira o rabia: Proceso, genuinamente emocional. Hay que en-
tender que es un sentimiento basico y necesario. Cuando antes se
sienta, antes se disipara. En contraposicion a la negacion es muy di-
ficil afrontar, tanto, para los profesionales como para la familia. La
persona tiene que empezar a hacer frente a la enfermedad y se enoja

(3) Kubler Ross, E. 1993. p. 64.
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con su entorno manifestando conductas impulsivas, agresivas in-
cluso, tanto consigo mismo, como con su familia, con el profesional
médico, el sistema sanitario y hasta con Dios y la vida. La rabia se
expresa como un estado emocional de explosion, de poco autocon-
trol, de manifestacion de impulsividad y en ocasiones incluso de
agresividad (4).

El paciente experimenta una sensacion que afecta al modo de
percibir las situaciones y el mundo que le rodea, le produce activa-
cion fisiologica, como sonrojos, palpitaciones, exacerbacion de los
dolores, de la disnea, las nauseas. En ocasiones presentan conductas
desorganizadas que pueden llegar al punto de un trastorno de
adaptacion, tocan el timbre a menudo, encienden y apagan las luces
de la habitacion, piden algo para comer o beber y luego los deja,
tiran cosas, en ocasiones gritan y lloran expresando que no son com-
prendidos, que solo ellos pasan el dolor y el sufrimiento, se mues-
tran mas solicitos que lo habitual, requieren la presencia perma-
nente de alguien y aun asi nada les satisface, a donde quiera que
mire el paciente encontrara motivos para quejarse . Cuando esto su-
cede es que esta internalizando la realidad de su situacion, de que
el deterioro es real, que poco a poco se estan muriendo y que pronto
dejaran esta vida.

Estas manifestaciones son habituales en la ira y es una reac-
cion ante la restriccion de la continuidad del ser humano que per-
cibe que son cercenados en sus actividades cotidianas, antes era un
profesional activo, un padre o una madre de familia, la cabeza de
un hogar, un hijo proveedor, un joven con suehos, etc. y todo esto
ahora se derrumba por causa de una enfermedad.

Es muy importante atender las manifestaciones de defensiva
u ofensiva y el profesional que lo asiste debe escuchar al paciente,
aceptarlo; posteriormente el paciente va a experimentar un alivio
cuando se sienta comprendido.

(4) Kubler Ross, E. 1993. pp. 74-75.
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Frases como estas ayudan mucho: estas molesto porque a pe-
sar de los fuertes calmantes, los dolores no cesan, a veces desearias
huir de todo esto. Hay que hacer participe al paciente de las deci-
siones para darle un sentido de control sobre su vida, por ejemplo,
darle opciones: deberias banarte, prefieres hacerlo esta manana o a
la tarde, si el paciente aun asi se rehiisa a colaborar dejémosle por
un instante y luego se insiste con palabras animosas.

Si presenta mutismo (se niega a hablar) rechaza contactos in-
terpersonales, propiciar la charla con temas de su interés. Explicar
que se van a tomar ciertas decisiones y es importante su opinion
como miembro de la familia. Lo importante es disminuir el senti-
miento de minusvalia que genera la enfermedad, haciendo que esa
persona siga y se sienta viva, que a pesar de sus circunstancias se lo
tiene en cuenta, porque en esta etapa muchas veces surge el deseo
de morir y esto en verdad no es un deseo genuino, porque no es que
el paciente ya no quiere vivir, mas bien, lo que no quiere es vivir asf,
de ese modo, con esos dolores, con malestares, en situacion de de-
pendencia, de minusvalia.

Resulta muy ftil el analisis critico, sereno y no corporativo
acerca de qué parte de responsabilidad tenemos los mismos profe-
sionales en el desencadenamiento de la conducta hostil del paciente
o su familiar. Finalmente, se recalca que la manifestacion de hostili-
dad es un principio natural y legitimo del ser humano doliente que
se encuentra en el ocaso de su vida o ante una situacion adversa. Es
importante promover soluciones asertivas con el objeto de minimi-
zar los dahos y favorecer la adaptacion del paciente.

III. Negociacion /regateo: por lo general dura menos tiempo,
es una sensacion que aparece cuando el paciente vuelve atras una y
otra vez: Ojala lo hubiéramos hecho mejor, si pudiera repetirlo lo
haria de otra manera, consiste en hacer tratos con Dios, con el mé-
dico, la familia, con el proposito de alterar la situacion de crisis.

Se expresa en frases como: si yo me curo haré tal o cual cosa,
si vivo por mas tiempo prometo que..., se realizan promesas. En
nuestro medio son comunes las visitas a la Virgen de Caacupé o a
algtin Santo de su creencia. En realidad es un pacto por posponer lo
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inevitable (5), no suele ser muy visible, psicologicamente podria es-
tar asociado a sentimiento de culpa, por lo tanto, es necesario pro-
cesar ese estado.

Los profesionales deberian tener en cuenta y no dejar pasar
inadvertido, para esto se puede propiciar diadlogos al respecto de lo
expresado, iniciar con frases como: ;Si pudieras detener el tiempo que
mas te gustaria hacer, hay cosas que quisieras corregir?, ;quieres conversar
de este tema para aclarar dudas antes de sacar conclusiones?

Hay que indagar lo que realmente quiere significar con sus
expresiones, las causas, el origen de esas manifestaciones a menudo
indican situaciones inconclusas que les gustaria cerrar, al ventilar
estas emociones y sentimientos el paciente va a ir encontrando res-
puestas a lo que le sucede y a su vez se sentira con mas alivio al
liberarse de sus temores, muchas veces irracionales por el excesivo
sentimiento de culpa.

IV. Depresion: hace referencia de una forma drastica de ver
el presente. Es una sensacion de vacio, de tristeza, de pérdida de su
figura, de ese estado de cambio y transformacion que fue sufriendo
durante la enfermedad, y esto es también ante su estado de disfun-
cionalidad, de dependencia, cuando el cambio profundo se hace
evidente y siente que no se puede negar. Es como sucumbir ante lo
ineludible, manifestado por los cambios en los comportamientos,
alteraciones del suefo, en los habitos alimenticios, de higiene, silen-
cios profundos, aislamiento, llanto, labilidad emocional, sentimien-
tos de minusvalia, etc.

Cuando aparece la depresion es en respuesta a esa pérdida
inminente, es absurdo decir al paciente que no este triste, hay que
permitirle expresar su dolor; el estado depresivo en el paciente es
fluctuante, hay momentos que se lo encuentran serenos, tranquilos,
sin miedos ni preocupaciones y otras con mucha tristeza, apaticos,
abdlicos. Es por eso que el abordaje debe hacerse centrado en el dia
a dia del enfermo y teniendo en cuenta también los sintomas que

(5) Kubler Ross, E. 1993. p. 114.
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iran apareciendo seglin vaya avanzando la enfermedad. Es un dolor
preparatorio donde muchas veces no se requieren palabras, o en
todo caso muy pocas, por lo que sentarse al lado del paciente en
silencio, en ocasiones, ya es terapéutico. Segtin Victor Frankl,
cuando la tristeza y la desesperanza son muy pronunciadas, las per-
sonas ya no encuentran sentido al sufrimiento y a la vida.

v

Se sugieren las siguientes recomendaciones:

Facilitar una comunicacion abierta, sincera, proporcionando
informacion real y brindar apoyo emocional con esperanzas
realistas.

Es muy importante evitar frases que “consuelen” falsamente
al paciente (esto pasara, fuerza, mente positiva, tranquilo/a)
suelen producir efectos paradojicos e indeseados.

Ofrecer al paciente una disposicion real de escucha de modo
que pueda manifestar sus sentimientos en relacion a lo que
le sucede.

Propiciar al paciente la conexién con sus emociones, que los
identifique y los comprenda de modo a ayudarlo a canali-
zarlas.

Reforzar cualquier actitud o verbalizacion positiva que
pueda incrementar el nivel de sensaciones positivas en el pa-
ciente.

Permitir al paciente expresar sus miedos y preocupaciones
acerca de la enfermedad o las complicaciones o sintomas y
signos fisicos y psicologicos que aparezcan durante la evo-
lucion de la enfermedad y enfocar el tema de la muerte
cuando el paciente asf lo requiera.

La visualizacion de momentos o eventos positivos en la his-
toria vital del paciente ayuda a darle un alivio a su dolor
emocional. Mirar fotos antiguas, rememorar acontecimien-
tos significativos.

V. Aceptacion: no significa sentirse bien o estar de acuerdo

con lo que ha pasado. Es asumir que hay una nueva realidad y que
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el paciente debe aprender a vivir con ella. Es cuando ya se logro
interiorizar, hacer propio la enfermedad y se aprende a convivir con
ella sin que altere significativamente la vida. La persona contem-
plara su proximo fin con relativa serenidad; esto no es un abandono
resignado ni desesperanzado, no debe confundirse aceptacion con
resignacion, mientras en la primera hay una lucha activa atin, hay
paz, calma, serenidad y conversa de manera abierta y sin angustia
sobre su proximo final, en la resignacion hay entrega pasiva con aire
de tristeza.

En la etapa de la aceptacion el profesional debe reivindicar la
dignidad de la persona, esto es marcando y confirmando su presen-
cia y que esta disponible ante las necesidades que en el paciente pu-
dieran surgir. Se debe ir generando la decatexis (desapego gradual
del mundo y las cosas). No debe subestimarse la chispa de espe-
ranza del paciente incluso ante su muerte inminente. No todas las
personas experimentan esta etapa, aunque es lo ideal.

Es importante sehalar que estas etapas no siempre se dan en
este orden y que el hecho de llegar a la Aceptacion no significa que
no volvera a experimentar las demas etapas, pues dependiendo del
ciclo vital de la persona y del tratamiento, estas pueden fluctuar.

Comunicacion humanizada

La comunicacion es un proceso bidireccional; por lo tanto, no
debe caer en un monologo o una informacion; es fundamental la
retroalimentacion, preguntar al paciente, si entendio la explicacion
y qué es lo entendio, sobre todo, para asi de ese modo aclarar alguna
confusion.

A la hora de informar al paciente la situacion o estado de la
enfermedad, es importante hacer participar a la familia. En ocasio-
nes se puede encontrar conspiracion del silencio, un problema no
menor en la relacion médico-paciente-familia; esto es esconder al
paciente la situacion o gravedad de la enfermedad de modo a pro-
tegerlo, para evitar que se sienta mal o se deprima. Hay que romper
esa conspiracion sin generar conflicto con la familia, pues ellos son
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los principales aliados en el proceso de la enfermedad y mucho mas
en estado avanzado.

Antes de informar una situacion dificil, como ser la falta de
respuesta curativa ante la enfermedad o de las complicaciones que
se visualizan, el profesional debe recordar que su interlocutor es un
ser humano y como tal necesita ser reconocido, se debe dirigir al
paciente por su nombre, con cuidado y preguntarle, ; Qué sabe de su
enfermedad, ;qué le dijeron? Y luego de la respuesta proporcionada
seguir con ;Qué piensa o qué cree de todo esto?

La informacion es un proceso dinamico, no se da en una sola
consulta, es apropiado dar la mala noticia de manera gradual, eva-
luando lo que ha entendido. (;me vas entendiendo?). Ademas, el pro-
fesional siempre debe dejar un halo de esperanza al paciente y la
familia, no ser muy determinante; se sugiere culminar con frases
como: Estd todo muy dificil, pero haremos lo posible por mejorar o darle la
mejor calidad de vida, y vamos a intentar controlar los sintomas y hacer
que esto no sea un sufrimiento. Tener presente que el modo en que se
proporcione la informacion es mucho mas importante que el propio
contenido, el exceso de sobreproteccion daha, y lo deja muy desva-
lido.

El impacto emocional disminuye la capacidad de procesar la
informacion: utilizar lenguaje accesible, frases cortas, proporcionar
ayuda proporcionando explicaciones adicionales, decir la verdad,
generar esperanzas realistas, facilitar la expresion emocional y el
deshago.

No todos los pacientes y familiares tienen las mismas necesi-
dades. Lo importante es valorar cada paciente o familia, estar para
ellos les genera un importante alivio.

Es fundamental tener la actitud de disponibilidad. Un estilo
de comunicacion asertivo. Buscar el momento y lugar oportunos,
donde exista intimidad, sin interrupcion. Comunicar malas noticias
es una habilidad esencial para los profesionales sanitarios. El tinico
responsable de comunicar la situacion de enfermedad al paciente es
el médico tratante. Los deméas miembros del equipo pueden ayudar
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a asimilar la informacion, pero la responsabilidad recae inica y ex-
clusivamente en el médico. Un paciente de cuidados paliativos, no
ha culminado su vinculacion con la vida, mientras viva debe respe-
tarse su dignidad, en un periodo corto de tiempo se producira un
acontecimiento muy importante en su evolucion interna, esto no
puede cuantificarse en unidades de tiempo. Por eso no se reco-
mienda decirle tienes tanto tiempo de vida.

Las necesidades de cada paciente deben ser medidas de qué o
cuanta informacion requiere. Se debe indagar lo que quiere saber y
solo aquello que desea saber. Brindar la informacion tras una pre-
gunta previa. Por ejemplo: cuando el paciente pregunta. ; Doctor, me
voy a morir?, responder, ;qué le hace pensar eso? No se trata solo de
informar el diagnostico y prondstico de una enfermedad, sino de
descubrir los valores y preferencias del paciente, incorporarle en la
toma de decisiones y permitirle prepararse para la muerte. Es el cie-
rre de su ciclo vital.

Facilitadores de la comunicacion

La comunicacion es siempre considerada un beneficio para el
paciente y la familia por lo que es terapéutico mantener lo mas claro
y abierto posible en funcion a las necesidades de los mismos, comu-
nicando uno se acerca, acompahna, comparte.

v Empatia.
Reflejar, dar muestras de lo que se ha entendido.
Proporcionar esperanzas. (Siempre hay algo por hacer).

Facilitar la expresion de la emocion.

NS NEE NN

Personalizar (a mi me importa como te sientes t{1), no gene-
ralizar.

Mensajes cortos y accesibles.
Sugerir, antes que imponer.

Identificar preocupaciones. Preguntar por las mismas.

N XX

Utilizar preguntas abiertas (muestran interés).
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v" Silencio: respetar, tolerar, no forzar la comunicacion verbal,
lo mejor es estar presente.

v' Las preguntas dificiles: siempre ofrecer la oportunidad de
poder realizarlas. Significa estar. Buscar momentos oportu-
nos.

Aspectos practicos a tener en cuenta

v El ambiente fisico, donde se produzca el encuentro clinico
debe estar libre de ruidos molestos, aglomeracion de perso-
nas, el lugar debe ser lo méas tranquilo y sereno posible.

v" El profesional deber adoptar una actitud de escucha activa.

v Se debe generar un entorno de confianza en el que el pa-
ciente pueda aclarar todas sus dudas.

v" El mismo profesional debe disminuir su ansiedad para ha-
blar de temas relacionados a la muerte y al proceso del mo-
rir.

v" Se debe incorporar a la familia y amigos, en el encuentro cli-
nico si es que asi lo desea el paciente.

V' Se tiene que facilitar la serenidad, la calma en el proceso de
acercamiento con el paciente.

Conclusion

Cada persona posee caracteristicas {inicas para enfrentarse a
una enfermedad: una personalidad peculiar, un conjunto de creen-
cias, valores, asi como un determinado modo de ver el mundo. Es
importante tener en consideracion todas esas cualidades y asegurar
de que actien a favor de la persona en cada una de las etapas del
trayecto de una enfermedad cronica.

Estar de frente a esa enfermedad y afrontarlo con los recursos
positivos y adecuados que toda persona posee es tarea del profesio-
nal sanitario, que debe orientar al paciente y a su familia de modo a
asirse de sus recursos para tener una mejor calidad de vida.
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El eminente psiquiatra Viktor Frankl afirma que el dolor es
inevitable, sin embargo, el sufrimiento es opcional, porque el dolor
fisico puede ser aliviado con calmantes, pero el sufrimiento es psi-
quico y solo una buena relacion humana podra mejorarla.

Por tltimo, es importante resaltar que parte del modo de reac-
cion de los pacientes viene dado por la forma en que el profesional
comunica al paciente el diagnostico o el estado de su enfermedad, y
por otro lado el paciente nunca tiene un deseo genuino de morir por
lo que incitar o propiciar la eutanasia es una falacia; si el paciente
recibe ayuda para aliviar sus sintomas y mejorar su calidad de vida
siempre tendrd deseos y vivira con relativa serenidad. No es lo
mismo ya no quiero vivir, que ya no quiero vivir ast, es por esto funda-
mental y sobre todo un derecho humano brindar al paciente una
atencion humanizada desde los Cuidados Paliativos.
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DECISIONES ANTICIPADAS.
EL RETO DE COMPRENDER LA
AUTONOMIA DEL PACIENTE ()

Rosalino Pinto (2)

Hablar hoy de decisiones anticipadas o voluntades anticipa-
das supone caminar por un campo minado en nuestro medio, de-
bido a las diversas interpretaciones que se las puedan dar. De
acuerdo con los distintos pensamientos, intereses o incluso valores
culturales, no nos atrevemos a debatir y estudiar con serenidad y
seriedad este tema. Da la impresion de que es mas facil obviarlo, o
ignorarlo, porque constituye, a decir de nuestra jerga popular, una
pelota tati. Todo paraguayo comprende lo que significa eso, la pe-
lota quemada que puede incinerar a cualquiera que la tome. Las de-
cisiones anticipadas constituyen un tema emergente de la Bioética y
el fundamento de dicha emergencia (de actualidad) es porque existe
mayor comprension de los derechos que le asisten a los pacientes
vinculado a: tomar decisiones en relacion a someterse o no al trata-
miento propuesto por los profesionales sanitarios o a decidir quién

(1) Articulo elaborado para su publicacion dentro del marco
del Ciclo de Conferencias “La Proteccion de la Persona Humana.
Enfermos en Fase Terminal”. Edicion 2017.

(2)Doctor en Medicina. Especialista en Medicina Legal y Cien-
cias Forenses. Especialista en Bioética. Médico Forense de la Corte
Suprema de Justicia para la Circunscripcion Judicial de Paraguari,
Perito Forense matriculado ante la Corte Suprema de Justicia.
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o quienes podran tomar decisiones por él en caso de que la persona
ya no pueda hacerlo.

Vivimos en tiempos de extrema mercantilizacion de la medi-
cina (casi todo se resume a costo-beneficio). Es innegable la presion
del consumismo y en ambas direcciones: del que produce tecnolo-
gla médica: llamense ingenieria de nuevos y costosos aparatos mé-
dicos de diagnostico y tratamientos, nueva farmacologia que pro-
ducen un sinfin de costosos medicamentos y una nueva era de la
tecnologia de inundacion de informaciéon no precisamente seria ni
sustentada en evidencias cientificas, pero que el consumidor, justa-
mente hace eso, la consume. En la otra direccion se encuentra el pa-
ciente-usuario, deslumbrado por el progreso tecno cientifico, por lo
nuevo, por la moda, etc., quien demanda por tales servicios. A
modo de ejemplo y para mejor comprension aqui va un caso: los
pacientes hoy acuden a los servicios médicos ante cualquier dolen-
cia, con informacion previa de Google sobre su probable afeccion, e
interpela al médico sobre el tema y solicita estudios de diagnosticos
sofisticados, caros, hasta un petscan (estudio de imagenes radiactivas
que rastrea posibles focos cancerigenos), no siempre accesibles en
nuestro medio. Para salirse del tema con facilidad el médico ex-
tiende las drdenes, que si el paciente tiene seguro se lo realiza y si
no lo tiene no se hace, las instituciones piiblicas no tienen esa capa-
cidad de satisfaccion del paciente, por tratarse justamente de estu-
dios de alto presupuesto, onerosos y sabemos las limitaciones de
nuestra salud ptblica. En esta encrucijada de las direcciones consu-
midor-consumista, se encuentra la mas excelsa labor del médico: su
relacion con el paciente-doliente, relacion que no puede ni debe
cambiar porque constituye la esencia de la praxis médica.

La calidez humana que busca el paciente ante el dolor de una
enfermedad es insustituible.

Sobre la realidad del proceso de envejecimiento, enfermedad
y muerte nada puede hacerse porque sencillamente son procesos-
parte de la vida. No podemos ocultarlo, obviarlo. La discusion hoy
se centra en como enfrentamos como seres humanos ese proceso. La
Bioética nos enseha a enfrentar, entre otros temas, esta parte final
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de nuestras vidas y pone a nuestra consideracion nuestra capacidad
de decidir en relacion con nuestra salud, una vez tengamos una in-
formacion veraz y clara de comprender, como prolongacion del
Principio de Autonomia. De aqui también se desprende la posibili-
dad de que el paciente no pueda comprender, y, por ende, no se
encuentra capacitado para decidir. Aqui se emplean los criterios
que se denominan buenas pricticas clinicas en el proceso de toma de de-
cisiones: voluntades anticipadas, juicios de sustitucion y criterio de
maximo beneficio para el paciente. Estas buenas practicas clinicas
tienen una jerarquia en su aplicacion, es decir en un determinado
momento unos tienen mayor relevancia que otros.

El origen

El testamento vital, decisiones en vida, decisiones previas o
voluntades anticipadas, instrucciones previas, con el mismo signifi-
cado en el mundo de habla hispana, se refiere al living will anglo-
sajon. Un abogado de Chicago, Luis Kutner, en el aho 1967, fue el
primero que luchd por incorporar en la legislacion estatal la expre-
sion de “voluntades de los ciudadanos relativos a tratamientos mé-
dicos y a casos de enfermedades terminales” como respuesta a la
preocupacion que generaba la irrupcion de las nuevas tecnologias
en medicina que podria representar imponer tratamientos no desea-
dos a los pacientes. Fue publicado este trabajo en la revista Indiana
Law Journal de ese tiempo. A partir de alli varios estados de los Es-
tados Unidos empezaron a sancionar leyes sobre voluntades antici-
padas.

El concepto

La persona capaz juridicamente y en pleno uso de sus facul-
tades mentales, haciendo uso de su capacidad de decidir, una vez
tenga la informacion clara y comprendida de su afeccion de salud,
declara, deja directivas expresas a sus familiares, a su apoderado
legal, a su médico, de como quisiera ser tratado en momentos en
que ya no pudiera decidir por si mismo o bien qué actos médicos no
quisiera recibir. Al mismo tiempo, deja expresas indicaciones de
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quién o quiénes deberian tomar decisiones por él, llegado el mo-
mento en que este paciente no pueda decidir. A modo de ejemplo:
si tuviera un paro cardiaco, entonces expresa una orden de no re-
animacion. En casos de algtin tipo de afeccion de salud grave re-
chaza procedimientos invasivos, cruentos (cateterismos, etc.), re-
chaza amputaciones, no ingresar a unidades de cuidados intensi-
vos, etc.

Existe practicamente consenso en el concepto de voluntad an-
ticipada, comprendida la misma como el derecho humano de morir
con dignidad. Es decir, lo que hace el paciente es usar su Autono-
mia, su capacidad de decision. Es interesante remarcar aqui que en
ningin momento el concepto incluye practicas eutanasicas, y esa
clarificacion de concepto es fundamental para discutir y analizar el
tema en cuestion. Esta clarificacion de concepto, producto de am-
plio debate y socializacion, es lo que ha llevado a varios paises a
incluir en su legislacion el tema de voluntad anticipada como el ejer-
cicio de un derecho humano de morir con dignidad y de acuerdo
con su cultura y valores.

Sin embargo, no sucede lo mismo con otros temas de final de
la vida de la persona, como la eutanasia, el suicidio asistido, limita-
cion del esfuerzo terapéutico, rechazo de tratamiento, sedacion pa-
liativa, y suspension de atencion médica por fallecimiento (ejemplo;
muerte cerebral). Temas que alin merecen ser estudiados y debati-
dos, y en donde las influencias culturales y religiosas no pueden
dejar de considerarse.

Es interesante destacar que cuando se trata de un paciente in-
capaz, sea por la razon por la que fuere (menores, ancianos con de-
terioro del estado de salud mental, pacientes psiquiatricos), mere-
cen atenciones y estudios particulares, pues se encuentran en situa-
cion de dependencia y vulnerabilidad, por lo que debe ser amplia-
mente estudiado bajo la cobija del Derecho. Es lo que se conoce
como criterio de sustitucion.

Las declaraciones de voluntad en vida pueden ser escritas o
expresadas a su médico oralmente. Lo ideal seria que conste en la
historia clinica del paciente dichas expresiones de voluntad, pues se
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supone que se ha entablado un buen proceso de relacion médico-
paciente que ha generado suficiente confianza.

Analisis de circunstancias

Es interesante analizar que el concepto y la puesta en practica
de la voluntad anticipada no pueden hacerse en forma muy ligera.
Debe existir en primer lugar una extrema seriedad en la expresion
de dicha voluntad, asi como el estricto cumplimiento razonado, por
parte del profesional sanitario. A modo de ejemplo: ;Cual debe ser
la actitud en el caso de que se tuviera la voluntad de un paciente de
no someterse a amputaciones, supongamos un paciente diabético y
adulto mayor, en una situacion que lo amerita? Y que, al ser asistido
por religiosos, psicdlogos e incluso familiares, cambia de voluntad:
el médico esta obligado a aceptar dicho cambio de voluntad, en el
aspecto positivo del mismo, es decir, en el sentido de que benefi-
ciara al paciente. Otro ejemplo que podemos dar, tratando de com-
prender con claridad el tema es el siguiente: qué sucede si un pa-
ciente, supongamos de mediana edad, ordena sus cosas y expresa
su voluntad con relacion a su salud, y entre ellas expresa su rechazo
a las intubaciones (catéter para recibir oxigeno introduciendo un
tubo en la traquea) para respiracion artificial, en casos de algunas
enfermedades graves que lo aquejaran cuando sea mayor y que le
llegue en momentos en que no pueda expresar su voluntad, pero
que unos dias después tenga un accidente automovilistico y nece-
site ser intubado. Es deber irrestricto de los profesionales sanitarios
proceder al mismo y tratar de salvarle la vida. Seria de necios afe-
rrarse a la voluntad expresada por el paciente porque no encuadra
dentro de lo deseado por el mismo, en el sentido de que si le afectara
una enfermedad grave y cuando ya se ponga mayor.

Como se puede ver no se puede tomar con ligereza el tema,
existen aristas y circunstancias siempre analizables. O sea, aunque
no esté escrito se impone la Lex Artis, es decir la buena practica mé-
dica, de como se actlia siempre y en beneficio del paciente.
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.Como se actlia sin declaraciones de voluntad anticipada?

El juicio de sustitucion: ante la falta de declaracion de la vo-
luntad anticipada, claramente expresada, se actia -ante una cir-
cunstancia concreta-, como lo desearia el paciente, teniendo en
cuenta sus valores y sus creencias.

El criterio de maximo beneficio: ante la falta de la declaracion
de voluntad anticipada, y ante la inaplicabilidad del juicio de susti-
tucidn, se procede al realizar el maximo beneficio al paciente, de-
bido a la informacion insuficiente de las preferencias, criterios y va-
lores del paciente.

El Proyecto de Ley en Paraguay

Proyecto de ley ingresado al Congreso el 9 de octubre 2013 en
Camara de Diputados, adolece de entrada de una serie de deficien-
cias, empezando por el acapite que decia originalmente Voluntades
anticipadas de pacientes médicos. La sociedad civil organizada ha ofre-
cido su aporte en las correcciones necesarias para tan importante y
necesaria Ley, se realizaron audiencias piiblicas y hasta alli se ha
avanzado.

Legislacion de otros paises vecinos

Argentina: Ley 26.529/2009 Derechos del paciente en su rela-
cion con los profesionales e instituciones de salud. El articulo 2°, in-
ciso e, de la citada ley fue modificado por la Ley 26.742 del 24 de
mayo del 2012, quedando redactado definitivamente de la siguiente
manera: El paciente tiene derecho a aceptar o rechazar determinadas tera-
pias o procedimientos médicos, o bioldgicos, con o sin expresion de causa,
como asi también a revocar posteriormente su manifestacion de la volun-
tad. Otro aspecto interesante de este articulo es que también abarca
la situacidon de los menores de edad, asi reza en el mismo inciso:
“Los nifos, nihas y adolescentes tienen derecho a intervenir en los
términos de la Ley 26.061 a los fines de la toma de decision sobre
terapias o procedimientos médicos o biologicos que involucren su
vida o salud”. Y continfia el inciso mencionado de la Ley 26.742 : en
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el marco de esta potestad el paciente que presente una enfermedad irrever-
sible, incurable o se encuentre en estado terminal , o haya sufrido lesiones
que lo coloquen en igual situacion, informado en forma fehaciente, tiene el
derecho a manifestar su voluntad en cuanto al rechazo de procedimientos
quiriirgicos , de reanimacion artificial o al retiro de medidas de soporte vital
cuando sean extraordinarias o desproporcionadas en relacion con la pers-
pectiva de mejoria, o produzcan un sufrimiento desmesurado.

También podri rechazar procedimientos de hidratacion o alimenta-
cion cuando los mismos produzcan como finico efecto la prolongacion en el
tiempo de ese estadio terminal irreversible o incurable. En todos los casos
la negativa o el rechazo de los procedimientos mencionados no significarin
la interrupcion de aquellas medidas y acciones para el adecuado control y
alivio del sufrimiento del paciente.

Como puede verse la legislacion argentina ha dado un paso
mas en facilitar el ejercicio de la voluntad de los pacientes, mencio-
nando circunstancias e incluyendo a los menores de edad.

Chile: Ley 20.584 /2012 Que regula los derechos y deberes que
tienen las personas en relacion con acciones vinculadas a su aten-
cion de salud. En el parrafo “De la Autonomia de las personas en su
atencion de salud y de la decision informada”, el articulo 14 de di-
cha Ley expone o expresa las condiciones, deberes y obligaciones de
informar al paciente sobre su situacion de salud y que este com-
prenda la misma para tomar su decision, y que el personal de salud
debe acatar. Se emiten también algunas excepciones. En tanto en el
articulo 17 y 18 se manifiestan claramente sobre las voluntades o
decisiones de los pacientes, en etapas terminales de una afeccion.
Resalta en estos articulos que las voluntades no pueden colisionar o
trasgredir disposiciones legales vigentes en el ordenamiento juri-
dico chileno. Y que tampoco esta Ley le otorga posibilidad de re-
nunciar a los cuidados paliativos.

Uruguay: Ley 18.473/2009 Del buen morir o voluntad antici-
pada. El art. 1° de dicha ley expresa. “Toda persona mayor y psiqui-
camente apta, en forma voluntaria, consciente y libre, tiene derecho
a oponerse a la aplicacion de tratamientos y procedimientos médi-
cos, salvo que con ello afecte o pueda afectar la salud de terceros”.
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“Tiene derecho a expresar anticipadamente su voluntad en el sen-
tido de oponerse a la futura aplicacion de tratamientos y procedi-
mientos médicos que prolonguen su vida, en detrimento de la cali-
dad de la misma, si se encontrare enferma de una patologia termi-
nal, incurable e irreversible”. “No se entendera que la manifestacion
anticipada de voluntad, implica una oposicion a recibir los cuidados
paliativos que correspondieren”.

La influencia religiosa

Es innegable la influencia que tienen las distintas religiones
en las decisiones de las personas, pues influye en sus valores, en su
educacion en su formacion y expectativas como persona. Nuestra
sociedad profesa el catolicismo en un alto porcentaje, por lo que es
importante describir su opinion o postura. El 5 de mayo de 1980 la
Congregacion para la Doctrina de la Fe, publicaba la postura de la
Iglesia basicamente sobre la Eutanasia, pero en un apartado habla
del Derecho a morir, y “reconoce dicho derecho de las personas de
morir con toda serenidad, con dignidad humana y cristiana: “. In-
siste en clarificar que dicho derecho a morir, “no designa el derecho
a procurarse o hacerse procurar la muerte como se quiera”. Debe
entenderse entonces que la Iglesia reconoce el principio de autono-
mia en relacion a la voluntad de paciente de rechazar tratamientos
o terapias desproporcionadas para lo que se espera en relacion a su
afeccion, por gravosos, costoso, intitil y porque alarga la agonia de
un paciente en etapa terminal de una afeccion, asi mismo reconoce
la importancia de ofrecer al paciente cuidados paliativos (hidrata-
cion, alimentacion, confort y calor humano), de modo a tener paz
en su Ultima etapa por esta vida.

A modo de conclusion

No se puede soslayar el derecho humano de morir con digni-
dad. Este derecho forma parte de la autonomia del paciente. Habra
que reconocerlo y socializarlo ampliamente. Recoger las opiniones
de los diversos actores sociales, religiosos, médicos, que puedan
aportar su opinion, desde las mas diversas aristas para encarar una
futura ley que satisfaga y proteja dicho derecho humano de decidir
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sera mandatorio. Otra tarea pendiente es la educativa: tanto de la
sociedad como del profesional médico, en el aspecto bioético como
de la legislacion, pues el amparo legal sera importante para tomar
decisiones en relacion a las voluntades de las personas.
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Francisco Javier Leon Correa (2)

Introduccion

Quisiera transmitir en esta sesion algunas de las experiencias,
y de los problemas también, que existen en torno a la legislacion
sobre el enfermo en fase terminal, la diversidad de planteamientos
y de situaciones posibles, muy dificiles de regular desde el derecho
y hasta qué punto tienen que intervenir el derecho y la ética.

Quiero hacer una breve introduccion de por qué se llega al
planteamiento de estos temas de los que no hablabamos hace veinte,
treinta afos. El surgimiento de la bioética como ética aplicada al
campo de las ciencias de la salud y de la atencion de salud de las

(1) Ponencia presentada en el Ciclo de Conferencias “Protec-
cion de la Persona Humana. Enfermos en Fase Terminal”. Palacio
de Justicia, 14 de julio de 2017, cuyo audio ha sido desgrabado y
aprobado por el autor.

(2) Doctor en Filosoffa y Letras, Espaha. Magister en Bioética
por la Universidad de Santiago de Compostela, Espaha. Director del
Programa de Bioética de la Facultad de Ciencias de la Salud de la
Universidad Central de Chile. Presidente de la Federacion Latinoa-
mericana de Instituciones de Bioética (FELAIBE).
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personas es reciente. A finales de los ahos setenta comienza a utili-
zarse el termino bioética como union de ética y vida, volver a una
union entre las ciencias y las humanidades que iban como en para-
lelo, pero no se encontraban nunca. Se ve la necesidad de que vuelva
a haber una colaboracion y una complementacion.

Esto se observa en primer lugar desde el campo de la Etica de
la Investigacion Biomédica. Recuerdo muy brevemente el comienzo
de esta preocupacion. Al acabar la segunda guerra mundial se des-
cubren los experimentos de médicos nazis con personas prisioneras
de los campos de concentracion. Se lleva a cabo un juicio, el juicio
de Niremberg, y se redacta el primer Codigo de Etica de Investiga-
cion, el Codigo de Nuiremberg. Posteriormente los propios médicos
de la Asociacion Médica Mundial difunden la Declaracion de Hel-
sinki, donde manifiestan que no nos podemos fiar solamente de no-
sotros o de nuestro criterio moral, como investigadores, sino que
necesitamos un codigo de normas éticas externas que nos obliguen
cuando hacemos investigacion. Esa Declaracion de Helsinki se ha
ido poniendo al dia hasta hace poco. Hoy existen muchas normas
internacionales de ética de la investigacion.

Hace veinticinco ahos en ninguno de los paises de Latinoamé-
rica, existian Comités de Etica de la Investigacion. Toda la investi-
gacion que se hacia era aprobada y supervisada por comités de ética
de los paises promotores de la investigacion, de Estados Unidos, de
Canada y de Europa. Desde hace ahos en la gran mayoria de los
paises Latinoamericanos existen redes de comités de ética cientifica
o de investigacion que revisan y aprueban toda la investigacion que
se realiza en el pafs. Por tanto, ese ha sido uno de los desarrollos de
la bioética y de las aportaciones que ha hecho: formar a la gente, a
los miembros de estos comités, formar comités que revisen las in-
vestigaciones y que cuiden de los derechos de las personas que en-
tran en un protocolo de investigacion biomédico o cientifico en ge-
neral.
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El segundo aspecto; los grandes avances en el ambito de la
medicina se producen también en los ahos ochenta y noventa. Plan-
tean problemas éticos nuevos, distintos, tanto, al comienzo como
sobre todo al final de la vida.

Se comienza con las maquinas de dialisis. Como hay pocas
maquinas de dialisis, es dificil determinar cuales son los pacientes
que tienen que dializarse y cuales no. Empiezan asi los primeros
comités de bioética a establecer los criterios de referencia en cuida-
dos intensivos. Tenemos la posibilidad de salvar a muchas perso-
nas, a pacientes criticos que anteriormente se morian. Ahora pode-
mos salvarles, pero a qué costes, como van a quedar, qué calidad de
vida posterior van a tener, hasta cuando se tiene que realizar ese
esfuerzo terapéutico, cuando ya no deberiamos hacerlo, porque hay
encarnizamiento terapéutico desproporcionado a la situacion del
paciente.

El avance de la medicina crea problemas éticos nuevos en otro
campo, el de los trasplantes. Podemos realizar trasplantes, pero
cuando podemos determinar que ha fallecido la persona. En el cri-
terio cardio respiratorio era muy facil: se ponia un espejo para ver
si respiraba o no todavia la persona y si no respiraba, sabiamos que
la parada cardiaca iba a provocar en minutos que el cerebro no re-
cibiera oxigeno y el paciente iba a fallecer en breve; y estaba claro
que habia muerto. Si lo tenemos en cuidados intensivos, conectado
a ventilacidbn mecanica, con el corazon latiendo de manera artificial,
(cuando se muere esa persona? Entonces, se establece el criterio de
muerte cerebral, criterio de muerte de todo el cerebro para poder
determinar que esa persona ya ha fallecido, y, por tanto, ya se pue-
den trasplantar los 6rganos. Esto da lugar a muchas discusiones y a
problemas juridicos.

En el comienzo de la vida, esta la fecundacion in vitro, la
transferencia embrionaria, la genética con la secuenciacion del ge-
noma humano, la posibilidad de hacer terapia génica, la posibilidad
de hacer clonacion, las posibilidades de la nanotecnologia, las posi-
bilidades de lo que ahora llaman los ingleses el enhacement, el mejo-
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ramiento de la especie humana. No solamente se propone una me-
dicina curativa sino también una medicina desiderativa. Se plan-
tean una serie de problemas con los avances de la medicina que, por
un lado, son beneficiosos. nos aumentan la esperanza de vida, con-
seguimos medicamentos para tratar las enfermedades, pasamos a
vivir ochenta y tantos de media en lugar de cuarenta y tantos, cin-
cuenta y tantos, como eran nuestros abuelos, pero a la vez se nos
plantean problemas nuevos, hasta donde debe llegar o qué proble-
mas éticos se plantean con cada una de estas tecnologias médicas.

Y el tercer aspecto que da lugar a toda la reflexion bioética es
la organizacion y extension del cuidado universal de la atencion de
salud y de lo que ha sido los servicios piiblicos de salud en los pai-
ses. Sistemas de salud mucho mas desarrollados y no asentados so-
lamente en un criterio de beneficencia —como era antes— sino en un
criterio de justicia: el Estado debe atender la salud de los ciudada-
nos porque es un derecho humano, la atencion de salud debe ser
resguardada y promovida por el propio Estado. Por tanto, se crean
los sistemas de seguridad social, y crece la hospitalizacion de la me-
dicina, ahf se centra todo, se centra la ensehanza a los nuevos pro-
fesionales, se centra la atencion de los pacientes criticos, también se
centra muchas veces, indebidamente, pero se centran las urgencias,
que llegan a los hospitales antes de llegar a los centros de atencion
primaria. La stiper especializacion de la medicina y también la po-
litizacion de la medicina, faltan politicas de salud, hace falta un re-
parto equitativo de los recursos, se nos plantean muchos problemas
éticos con las politicas de salud, con las reformas de la salud en
nuestros paises y con los sistemas de salud. Todos en Latinoameérica
queremos un sistema justo, un sistema universal de cobertura de
toda la poblacion. Los problemas éticos dan lugar a una reflexion
ética acerca de qué sistemas queremos y de como implementarlos,
cuantos recursos tenemos y como destinamos y repartimos esos re-
cursos.

Dentro de esta preocupacion general de la bioética que surge
y se desarrolla esta también el que haya una buena legislacion en
cada pais en torno a estos temas. ;Qué ha ocurrido en nuestros pai-
ses? Que hemos hecho mucho mas tarde la legislacion, copiando
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muchas veces de otros paises, de Europa fundamentalmente, y no
siempre es la mas adecuada a la propia idiosincrasia nuestra.

1. Los cuatro principios de la Bioética

La Bioética surge en Estados Unidos con una interpretacion
muy propia suya y con ella se difunde la vision principialista: los
cuatro principios de: no maleficencia, justicia, autonomia y benefi-
cencia.

La no maleficencia para ellos, para los Estados Unidos, fun-
damentalmente es no hacer mala praxis.

La justicia es el respeto a los derechos individuales funda-
mentalmente. La autonomia es autodeterminacion de la persona y
hacen mucho hincapié en la autonomia; y la beneficencia es respeto,
es hacer el mayor bien posible al paciente conforme a los valores del
propio paciente. Por lo tanto, es mas bien respeto a la diversidad y
que el paciente participe en la toma de decisiones. Si nosotros apli-
camos eso tal cual, tenemos muchos problemas desde el punto de
vista juridico. Nuestro concepto de maleficencia varia bastante. En
primer lugar, es no abandono... si tenemos parte de nuestra pobla-
cibn que no tiene acceso al sistema de salud ya hay maleficencia, es-
tamos haciendo maleficencia. Sino puede acceder, si no tienen acceso
al médico, a la enfermera etc., ya estan en situacion de maleficencia,
antes de que hablemos de que se les atienda con seguridad y que no
se haga mala practica, etc.

Justicia son derechos individuales, vamos a hablar de eso,
pero también es reparacion cuando ha habido injusticias en la aten-
cion de salud, y también es proteccion, fundamentalmente un prin-
cipio ético de proteccion de las personas mas vulnerables. No seria-
mos justos solamente si decimos estas son las leyes que protegen,
por ejemplo, los derechos de los pacientes. Tenemos que tener leyes
especiales o normativa especial o instituciones especiales que pro-
tejan a aquellas personas méas vulnerables de nuestra sociedad: ni-
hos, adultos mayores, enfermos terminales.
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Autonomia es autodeterminacion, pero no es solo la autode-
terminacion de personas maduras totalmente conscientes y respon-
sables de lo que hacen, sino que muchas veces es corresponsabili-
dad con el médico. Las decisiones las vamos a tomar en conjunto
con consentimiento informado del paciente, pero no con una deci-
sion solamente por parte del paciente, se toman junto con el médico
y junto con la familia, que interviene mucho en nuestros paises. Por
lo tanto, no es lo mismo hablar de enfermo en fase terminal en Pa-
raguay o en Chile que hacerlo en Holanda. Tenemos otro modo de
vivir la cercania de la muerte o el proceso del morir.

De la beneficencia podemos decir que no es solamente hacer
el mayor bien posible al paciente. Para nosotros beneficencia su-
pone humanizacion en el trato a las personas, en la atencion de sa-
lud, supone solidaridad fundamentalmente. En nuestros paises po-
demos decidir con unos lazos familiares y de solidaridad mucho
mas grandes.

En Chile, por ejemplo, hay un problema serio de adultos ma-
yores solos, donde no hay instituciones que puedan atender a un
enfermo terminal seis, siete meses, en la fase final de su vida. No
nos consideramos individuos aislados que decidimos lo que esta
bien y lo que no. Para nosotros hay unos criterios de solidaridad, de
humanizacion que le pedimos a la atencion de salud y que son los
que provocan mas quejas por parte de los pacientes. Si, me acerta-
ron con lo que tenia, me curaron, me hicieron un bien, pero me tra-
taron muy mal, no me trataron con dignidad, no me escucharon, no
pude preguntar, no me informaron bien. Estos son los reclamos de
nuestros pacientes y son cuestiones que tenemos que tener muy pre-
sentes.

2. Desarrollo de la Bioética. Comités de Etica de la Investi-
gacion
En este ambito se empieza a desarrollar la bioética en nuestros

paises y a poner en practica en centros académicos, en universida-
des, pero también en el ambito clinico, que nos interesa muchisimo,
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existen los Comités de Etica asistencial y de Etica de la Investiga-
cion. En algunos paises forman redes con criterios ya bastante uni-
ficados, que protegen a los sujetos que participan en investigaciones
y estan, ademas, los Comités de Etica Asistencial que se preocupan
de resolver problemas, cuando no hay un acuerdo entre los médi-
cos, los pacientes y los familiares, en muchos de estos casos de pa-
cientes en fase terminal. Muchas de las consultas a los comités de
ética tienen que ver con esto.

Existe también en la mayor parte de los paises una Comision
Nacional de Bioética que se preocupa de ver cuales son los proble-
mas de ética clinica que ven los comités de cada hospital o cada ins-
titucion de salud y los problemas de ética de la investigacion que
ven los Comités de Investigacion.

3. Comités Nacionales de Bioética. Funciones

Una Comision Nacional puede ayudar a asesorar al Poder Le-
gislativo o proponer determinada legislacion al Poder Legislativo,
asesorar al Ejecutivo en las politicas de salud, en las que fundamen-
talmente puedan afectar a temas de bioética y también asesorar al
Poder Judicial en la interpretacion de las normas legales que vayan
existiendo en el pais. Asi se propone, por ejemplo, en el caso chileno
en la Ley sobre investigacion con seres humanos, de 2006, aunque
atin no se ha creado después esa Comision exigida por la misma
Ley. Algunas Comisiones Nacionales Europeas tienen mucha expe-
riencia de dar criterios, cuando todavia no existe legislacion, aportar
sugerencias éticas respecto a determinados problemas, por ejemplo,
de la fecundacion in vitro, el electroshock en el caso de Italia, la im-
plementacion del consentimiento informado, etc.

La Comision Nacional de Bioética puede ver problemas que
existen en el pais y puede dar algunos criterios para que lo tenga en
cuenta el Poder Legislativo, el Poder Ejecutivo y el Poder Judicial,
por lo tanto, nos interesa que haya una muy buena legislacion, aun-
que la legislacion no agota el tema. La legislacion sobre enfermos en
fase terminal puede ayudarnos realmente a que los atendamos bien,
a que atendamos bien ese derecho a una atencion digna, pero la
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ética va mucho mas alla, las obligaciones éticas con un enfermo en
fase terminal van mucho mas alla.

4. El caso chileno. Legislacion. Derechos y deberes de los pa-
cientes

¢Cual ha sido la experiencia en Chile en cuanto a legislacion?
En Chile se hizo una reforma de salud a partir del aho 2003-2004. Se
trataba, entre otros temas, de dar una atencion de mayor calidad,
asegurar una mejor atencion, de forma que determinadas patologfas
estuvieran cubiertas por el Estado, por el sistema de salud. Se deter-
minaron esas patologias con un criterio de mayor o menor preva-
lencia en el pais, cuales se podrian atender mejor, y para cuantas
habia dinero. Porque no se puede todo para todos, no cabe en salud.
Se puso en marcha una reforma del sistema de salud chileno de las
prestaciones que iba dar el sistema ptiblico, y cuales darfan los se-
guros privados de salud o medicina prepagada. Lo primero en in-
terés era tener una ley de derechos y deberes de los pacientes, que
seria la ley donde se detallaba por qué se queria realizar toda esta
reforma. Queremos hacerla —se dijo— porque la atencion de salud es
un derecho humano fundamental, por lo tanto, vamos a establecer
a qué tienen derecho los pacientes. Michelle Bachelet, que en el 2001
estaba como ministra de salud del gobierno de Ricardo Lagos, hizo
entonces esa propuesta de Ley de derechos y deberes de las perso-
nas en la atencion de salud. La ley se aprobo en el 2012 o sea pasaron
11 ahos de repetidas propuestas y reuniones en la Camara de Dipu-
tados y el Senado, porque los problemas que se veian en esa ley eran
problemas valdricos y cuando entran los valores por medio es mu-
cho mas dificil ponerse de acuerdo, también en el ambito politico.

Si ustedes estan en fase de preparacion de legislacion sobre
estos temas lo primero que conviene tener en cuenta es la necesidad
de acortar los plazos en el proceso de elaboracion de leyes, para que
realmente puedan ser ftiles cuanto antes en el propio pais. Noso-
tros, en Chile, que ahora estamos implementando esa ley, vemos
que es muy positiva. El titulo es significativo “Ley de Derechos y
Deberes de las Personas en la Atencion de Salud”. No se habla de
usuarios, se habla de personas atendidas.
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Habia toda una discusion si al enfermo se le llamaba “pa-
ciente” porque tenfa que tener mucha paciencia para ser atendido,
o porque padecia una enfermedad, si era un usuario del sistema de
salud o si era un cliente en la medicina privada, porque paga y es
atendido. Se llego a la conclusion que sea lo que sea, es una persona,
aunque a veces seamos pacientes en los dos sentidos de tener mucha
paciencia, porque es larga la lista de espera y hay retraso en la aten-
cion, etc.

Aunque somos usuarios también de un sistema que se nos
proporciona, aunque seamos clientes que pagamos en los tres casos,
fundamentalmente somos personas que estamos sufriendo una en-
fermedad y que estamos siendo atendidos por profesionales espe-
cialmente preparados para eso.

En la ley se especifican los deberes y los derechos y esto es
importante. Las personas en salud no solamente tienen derechos,
tienen también deberes y el Ministerio de Salud chileno obligd a po-
ner en todas las instituciones de salud, centros, hospitales grandes,
pequehos, de todo tipo, unos carteles grandes, con unos dibujos
muy simples y esquematicos que representan los derechos de los
pacientes, arriba, en tamaho mas grande, y abajo los deberes de los
pacientes, en formato menor.

Algunos médicos chilenos decian que esta Ley no esta bien
balanceada porque los pacientes tienen muchos méas derechos que
deberes. Si empezamos a hablar de derechos de los pacientes se nos
van a empoderar mas, nos van a demandar mas... pero no fue asi y
no ha habido mas demandas porque hayamos difundido y divul-
gado los derechos de los pacientes.

También le hemos recordado a los pacientes la importancia de
los deberes. Por ejemplo, de cuidar la institucion donde estan, en lo
material, de respeto con el trato de los profesionales de la salud que
les atiende cuando hemos tenido casos violencia contra los profe-
sionales, o el deber de enterarse bien de lo que le han dicho los mé-
dicos. No se incluy6 el deber de obedecer a los médicos, no, pero es
aconsejable que lo hagamos. En cuanto a los derechos se ha hecho
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mucha difusion. La Superintendencia de Salud recibe todos los ca-
sos de quejas, en las clinicas y en los hospitales, por incumplimiento
de la ley y la Superintendencia tiene un estudio realizado de los re-
clamos y actia en consecuencia.

Los derechos que recoge la ley tienen que ver primero con la
seguridad en la atencion. Si hay algin evento adverso en la atencion
se le tiene que decir obligatoriamente al paciente independiente-
mente del grado de dano que se la haya causado. Un cambio cultu-
ral tremendo en unas relaciones de salud que ocultaban en gran me-
dida los resultados adversos, al menos los mas simples.

Trato digno a las personas: hay que llamarlos por su nombre,
se tiene que saber quién es el que atiende, tiene que llevar visible
algin carné con sus funciones etc.

Trato adecuado a la cultura de cada uno. Con culturas indige-
nas como es el caso mapuche, debe existir un pacto de complemen-
tariedad con la medicina tradicional que tienen ellos.

Igualmente, también se recoge el derecho a la informacion. El
paciente tiene derecho a aprobar lo que le propone el médico en el
consentimiento informado o a negarse en cualquier atencion de sa-
lud. Le pueden decir usted tiene que dializarse, el paciente puede
decir: yo no quiero dializarme y por lo tanto firmo en el consenti-
miento que no acepto el tratamiento que me propone el doctor; y
queda firmado por el doctor y por él. Esto en cuanto a consenti-
miento informado escrito, que seglin la legislacion chilena es nece-
sario para procedimientos invasivos, no para todo lo que se hace en
salud, pero si para los temas mas importantes.

5. Voluntades anticipadas. Rechazo del tratamiento. Ade-
cuacion del esfuerzo terapéutico

En la ley hay un parrafo completo que habla de un derecho al
rechazo de un tratamiento y las voluntades anticipadas.

El paciente en fase terminal tiene el derecho de rechazar el tra-
tamiento que solamente tenga la intencion de prolongar artificial-
mente su vida, por ello el paciente pude rechazar algunos porque
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considera que ya no son proporcionados. También el médico, el
equipo médico puede limitar esos tratamientos o puede adecuarlos.
Nosotros preferimos en lugar de hablar de limitar el esfuerzo tera-
péutico, utilizar el término “adecuacion” del esfuerzo terapéutico a
la situacion del paciente. El equipo médico puede adecuar los trata-
mientos y no comenzar a darlos o excluir algunos tratamientos que
tenia el paciente. El paciente tiene derecho a saber para qué va a
servir el tratamiento y el paciente decir si o no. El paciente puede
tener, desde el punto de vista ético, razones profundas para negarse
a un tratamiento médico. Primero porque el tratamiento no es efec-
tivo o tiene una eficacia dudosa; el médico piensa que si deberia ha-
cerlo, pero las consecuencias negativas para el paciente pueden ser
peores que la propia enfermedad.

Hubo un caso que se juzgd en tribunales de justicia, al sur de
Chile en Temuco. Un niho de diez afhos que se negaba a hacerse una
segunda quimioterapia. La mama apoyaba al nifio y deciden no ha-
cerse esa segunda quimioterapia. Tenfa un cancer y ya no se podia
curar y la segunda quimioterapia iba ser solamente paliativa, iba a
prolongar un poco la vida de ese niho. El dice que habia sufrido
mucho con la primera quimioterapia y no se quiere hacer la segunda
y que entiende perfectamente, pero no se la quiere hacer. El juez en
primera instancia le da la razon a la doctora; dice que el nifio tiene
que recibir la quimioterapia. El juez no dice si lo tienen que llevar a
la fuerza a recibir la quimioterapia, o como lo van a realizar. Va el
caso al juzgado de segunda instancia y ya en el tribunal de Temuco
se determina en favor del nifo: es terapia paliativa, no le va a curar
el cancer y le va a prolongar algo mas la vida. Pero ja qué costo? Ese
niho prefiere que el tiempo que le quede de vida quiere estar con
sus amigos y su familia, y que no quiere seguir en el hospital.

6. Pacientes en fase terminal

Hay casos en que el paciente tiene algo que decir. La Ley chi-
lena establece qué es un paciente terminal. Lo establece con térmi-
nos muy juridicos y no tanto clinicos, algo que a los médicos no les
ha gustado mucho, porque enfermo terminal para un médico es una
cosa muy concreta. Es un paciente que tiene un diagnostico claro y
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preciso de una enfermedad que va a provocar la muerte y para la
que actualmente no tenemos cura, no hay posibilidades de curacion,
y que va a provocar la muerte en un periodo relativamente cercano,
maximo de seis meses. Si el enfermo no esta en esas condiciones, es
un paciente critico y tiene posibilidades de recuperarse. Tenemos el
deber ético de proporcionarle todos los medios que esté en cuidados
intensivos y que salga de esa situacion critica y podamos devolverle
a una vida con la mayor calidad posible.

Esta es otra de las finalidades de la medicina. Si el paciente
estd en una situacion irrecuperable, ya no esta en una fase critica, lo
que se hace por él hay que plantearlo como adecuacion del esfuerzo
terapéutico. Se debe analizar hasta donde se van a poner medios,
con consentimiento del paciente y también con el de la familia, sin
esperar al iltimo momento, cuando ya ha comenzado el proceso de
fallecimiento.

Como miembro de varios comités de ética, tengo la experien-
cia de recibir consultas de atencion urgente. Nos consultaban por la
mahana y por la tarde cuando llegabamos el paciente habia falle-
cido. Eso ya no es una consulta de limitacion del esfuerzo terapéu-
tico. No se puede limitar nada cuando han seguido con todo hasta
el tltimo momento. No es la mejor situacion.

Otro caso: una sehora que tenia una operacion muy dificil.
Una operacion del corazon que podia quedar mal, podia fallecer.
Manifesto repetidas veces que, si salia mal de la operacion, queria
estar y fallecer en su casa. Firmo el consentimiento en este sentido
con los médicos, los hijos estaban de acuerdo. Le hacen la operacion,
se pone mal, los hijos dicen que ingrese a cuidados intensivos, la
pasan a cuidados intensivos con todo el esfuerzo posible. No le ha-
cen caso cuando en ese momento la sehora ya no puede decidir
nada, y los hijos deciden que siga en cuidados intensivos. Paso dos
meses en cuidados intensivos, se gastaron mucho dinero que no sir-
vid absolutamente para nada, y sobre todo no atendieron los deseos
de la mujer.
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Existen situaciones clinicas y juridicas que debemos saber
como las afrontamos y no es facil. ;Cuando el enfermo ya es irrecu-
perable? ;Cuando esta en estado vegetativo persistente o perma-
nente, o solamente en estado de minima conciencia en que todavia
puede recuperarse? Cuando ya no va a ser posible la recuperacion,
(qué es lo que tenemos que hacer? ;Cuando no debemos ingresar a
un enfermo en cuidados intensivos, o no solicitar dialisis? etc. Estas
son las consultas que nos llegan a los comités, y desde los comités
procuramos ayudar a los médicos en cada caso concreto.

7. Eutanasia y voluntades anticipadas

En algunas legislaciones se contempla la figura de las volun-
tades anticipadas. Cuando el paciente previamente ha dejado por
escrito, ante un juez o ante testigos, lo que quiere que hagan con él
en el momento final de su vida. Esto no equivale a decir solicitud de
eutanasia, eso no es posible no lo aceptan la gran mayoria de los pai-
ses. Muchas legislaciones que aceptan las voluntades anticipadas no
aceptan la eutanasia, que se produce cuando el paciente solicita que
se acorte deliberadamente su vida o que le ayuden al suicidio por-
que ya no quiere seguir viviendo por dolores insoportables.

La voluntad anticipada es expresar mi deseo para cuando ya
no pueda decidir por mi mismo y no voy a volver a recuperar la
conciencia, por ejemplo. Puedo decidir que me mantengan, que me
den cuidados béasicos, hidratacion y nutricion, y nada mas. Eso es
perfectamente valido y ético.

La legislacion chilena permite el rechazo de un tratamiento,
pero expresa que ese rechazo por parte de un paciente nunca puede
suponer una eutanasia activa o pasiva. Se deja claro que eutanasia
tendria que ir por otra legislacion paralela no por la legislacion de
Derechos y Deberes del Paciente.

8. Muerte cerebral

En el caso de muerte cerebral, la ley chilena de trasplantes es-
tablece que una persona es donante cuando cumple con esos crite-
rios de muerte cerebral. Se considera muerto a efectos de realizar el
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trasplante, pero no decia nada en el caso de que no fuera donante
de drganos. Ese era un problema. En la ley actual se ha solucionado
y se aprueban los criterios de muerte cerebral establecidos por un
especialista neurdlogo. Son criterios de muerte, por lo tanto, inde-
pendientemente de la calidad de donante del paciente, sirven para
definir la muerte y, es mas, se les dice a los médicos que no tienen
que poner en el certificado de defuncion el momento o la fecha y
hora en el que desconectaron al paciente, sino el momento en el que
el neurodlogo realizo todas las pruebas de los criterios de muerte de
todo el cerebro y, por lo tanto, en ese momento se identifica que
muri6. Cuando se le hicieron estas pruebas estamos seguros de que
antes ya habia fallecido, aunque no sepamos el momento exacto en
qué ocurrio: no se le esta quitando la vida cuando se le quita la co-
nexion al ventilador asistido.

9. Pacientes en estado vegetativo permanente. Cuidados mi-
nimos. Hidratacion

En pacientes con estado vegetativo permanente que respiran
por si mismos, digieren la alimentacion que se les da, no existe el
mismo problema. No darles hidratacion y nutricion serfa directa-
mente provocar su muerte. Podemos decir que la hidratacion y la
nutricion se consideran un cuidado minimo, aunque haya interven-
cion por parte del médico, por ejemplo, una sonda nasogastrica, una
gastrectomia directamente al estomago que es un procedimiento re-
lativamente sencillo y economico. Hoy en dia, salvo que se demues-
tre que ya no es Gtil esa alimentacion, hay que seguir dandola.
Pongo esa excepcion porque no se trata de decir que hay que nutrir
o hidratar al paciente a toda costa hasta el tltimo momento.

Lo que no es proporcionado o no es muy claro, en el caso re-
ciente de este niho llamado Charlie es que se dice que puede haber
un tratamiento experimental, que podria dar resultado. Los padres
logicamente quieren que se le realice ese tratamiento experimental
y los médicos dicen que no, que no le va a servir como tratamiento,
y que habria que limitar ya incluso la ventilacion asistida. Tendria
que haber una junta de especialistas en que realmente se compro-
bara que ese niho tiene una posibilidad de tratamiento o no tiene
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ninguna posibilidad de tratamiento. Cualquier opcion de trata-
miento se puede plantear de acuerdo con los padres y normalmente
en privado, no en piiblico, porque en este caso se ha hecho en pt-
blico, con los medios de comunicacion por médico, con unos padres
que estan diciendo todo lo contrario de los médicos en una especie
de pugna por si le quitaran o no la ventilacion asistida a un nifo. En
cuanto a la atencion humana de la persona es terrible para los papas.
Supongo que también para los médicos.

10. Acceso a la ficha médica
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