La ética en la asistencia
humanizada al paciente terminal
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En este articulo se analizan aspectos éticos
de la asistencia a los pacientes terminales; se
hace énfasis en la necesidad de que haya una
comunicacién seria y responsable con ellos y
de que se actue siempre en forma sensible, en
el marco de la ética y con miras a proteger
sus derechos, en particular su autonomia y
dighidad. Se discuten la orden de no resucitar,
el suicido ayudado y la eutanasia.
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INTRODUCCION

Esta revisién procura que la decisién tomada
con el paciente en fase terminal resulte de
un proceso de comunicacién serio, responsable,
ético y sensible, que proteja los derechos del pa-
ciente, la familia y el médico. También contribuir a
que los médicos y estudiantes del area de la salud
dispongan de elementos de juicio para que al consi-
derar y discutir las decisiones con el paciente termi-
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nal integren los aspectos éticos, legales, médicos y
emocionales.

LA FALACIA DE LA MENTIRA PIADOSA

Es practica comin del médico y la familia no
comunicar al paciente la gravedad de su dolencia
bajo Ia consideracién de que asi realizan un acto de
bondad o de piedad. Esta practica paternalista es
una falacia porque lleva al paciente a tomar decisio-
nes através de un razonamiento erréneo, sin validez
en las conclusiones o con resultados inadecuados.
La mentira piadosa es sinénimo de incomunicacién,
incertidumbre, pérdida de la libertad y limitacién del
desarrollo personal. Es negacién de la autonomia y
magnificacién del sufrimiento.

El enfermo terminal requiere informacién adecua-
da de su estado para tomar las decisiones pertinen-
tes y alcanzar la madurez y la serenidad por el
camino de la reflexion y el anélisis personal. Cada
ser humano es artifice de su propia creacién. ¢Por
qué cortarle las alas a la conciencia de su yo? ;Por
qué limitarle la visién propia de la vida y de la muente
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que se aproxima? ;Acaso mentirle al otro no es
manifestar temor hacia la propia muerte? ; es piedad
por el otro o temor por si mismo?

LA AUTONOMIA COMO SINONIMO DE DIGNI-
DAD

El paciente terminal, su familia y el médico se
dignifican cuando sus actuaciones y decisiones se
basan en la autonomia, la privacidad o fuero interno,
el pluralismo y la cooperacién (1-3).

Respetar la autonomia es permitir que cada quien
tome sus decisiones sin depender de los conceptos
del otro. Que sea independiente en el control de sus
actuaciones. Que tenga la autoridad y la libertad para
decidir lo que considere mejor. Ser auténomo en la
fase terminal es comprender y aceptar que la enfer-
medad que padece no tiene curacién, que realmente
esta cerca la muerte.

En la fase terminal cuando no hay esperanza de
curacién el paciente puede convertirse enun proyec-
to de investigacién con toda la parafernalia de exa-
menes y tratamientos quiméricos o entrar en un
proceso de paliacién, de asistencia humanizada. En
este caso la curacién est4 en la muerte (4). '

De la autonomia se desprende la privacidad o
control de la situacién. Es el derecho del paciente a
que se respeten sus decisiones, a proteger y controlar
su medio ambiente. A no ser sometido a tratamientos
invasivos no deseados. La privacidad permite el ejerci-
cio méximo de la autonomia para vivir o morir.

El pluralismo magnifica la interpretacién de la
autonomia y permite ia expresién del modo de ser,
la idiosincracia de cada cual de acuerdo a su cultura.

Cuando el paciente terminal se desenvuelve libre-
mente en los terrenos de la autonomia, la privacidad
y el pluralismo y el médico respeta las decisiones,
escuchay comparte las inquietudes, los anélisis y las
reflexiones del moribundo, se establece el principio
de la cooperacion.

DEL PATERNALISMO A LA AUTONOMIA

La medicina actual se desvia lenta y progresiva-
mente del paternalismo a la decisién compartida (5).
El primer objetivo de la comunicacién es reducir la
incertidumbre y la ansiedad, permitir transparencia
enla relacién del médico con el paciente e incremen-
tar la capacidad de decisién de ambos (6).

36

Seguin Van Eys (1) la persona que tiene enferme-
dad progresiva hacia la muerte pasa por tres esta-
dos: serpersona sana, serpaciente y ser alguien que
se estd muriendo.

Ser persona sana significa tener autonomia, liber-
tad para decidir. En este caso la autonomia es cir-
cunstancial, episédica, temporal. “Yo soy yo y mis
circunstancias” como decia Ortega y Gasset.

Alestado de enfermo se entra enformadeliberada
y consciente, con poco o ningun deseo, con miedo y
nerviosismo. Se busca estar sano y recuperar la
autonomia. Las decisiones son tomadas por perso-
nas que no son pacientes.

El estar muriendo es un proceso natural y normal.
La persona comprende que la curacién no es posible
por lo que la muerte esta cerca. Auténomamente
decide no seguir en la bisqueda de tratamientos
curativos y aceptar sélo la paliacién del dolor y el
sufrimiento. La esperanza de curar se cambia por la
de morir.

El estar muriendo requiere terapia paliativa para
aliviar el dolor y el sufrimiento, ayudar a la correccién
del mal funcionamiento organico, solucionar proble-
mas materiales y espirituales y prepararse para morir
con dignidad. En esta etapa cercana a la muerte el
paciente recupera la plena autonomia, la libertad
para decidir. El problema surge cuando al paciente
lo trata un equipo médico que no respeta su autono-
mia.

El moribundo competente decide rehusar ciertos
tratamientos disponibles, descontinuar terapias poten-
cialmente indtiles, suspender tecnologias que prolongan
la agonia, suspender la alimentacion y la hidratacidn.
Algunos autores consideran que el suicidio y la eutana-
sia son manifestacién extrema de autonomia y libertad
para morir con dignidad.

EL MOMENTO DE LA DECISION

Para el paciente que tiene intacta la capacidad de
raciocinio, es competente y esta bien informado, la
practica del derecho de autonomia es relativamente
facil sobre todo si lo trata un médico comprensivo,
sensible, detallista, intuitivo, respetuoso y practico.
El hecho que un paciente rehuse el tratamiento no
es argumento para decidir su incompetencia. Pero,
¢qué hacer con el paciente incompetente, el que
ignora la gravedad de su enfermedad, el que tiene
intenso dolor y est4 fuera de si, el que esta bajo el
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efecto de drogas que obnubilan su mente o el que
padece algun grado de trastorno mental? En estos
€asos se recomienda (2):

1. Establecer buena relacién empatica del médico
con el paciente. Es deseable que las decisiones las
tome el médico que conoce y respeta al paciente.

2. Procurar que el paciente, através de un informe
escrito o testamento vital, manifieste lo que desea
para el final de sus dias. Este documento debe ser
redactado voluntariamente, sin presiones, después
de conocer los riesgos y beneficios del tratamiento
propuesto para su enfermedad terminal.

3. Identificar y relacionarse con un familiar de
confianza del enfermo que haya recibido de él las
instrucciones adecuadas para el manejo del caso.

4. Autorizar o dar poder por parte del enfermo a
un abogado para que actie en su nombre y de
acuerdo a sus indicaciones.

5. ldentificar e interpretar, a través de familiares
y amigos, las actitudes, creencias, deseos y expec-
tativas que el paciente manifesté en algin momen-
to en relacién con el fin de su vida, las cuales
serviran al médico para tomar las decisiones per-
tinentes.

El paciente competente ejerce libremente su auto-
nomia pero puede aceptar los consejos de sus colabo-
radores y allegados. En este caso el médico estara
pronto para alivar el dolor y el sufrimiento. El nivel de
cuidado refleja el conocimiento y la cooperacién esta-
blecidos entre el paciente y el médico y debe ser
replanteado y discutido de tiempo en tiempo. La asis-
tencia sera donde el enfermo se sienta mejor: la casa,
el hospital, la casa de reposo o el hospicio.

EL PACIENTE INCOMPETENTE

Para decidir adecuadamente en los casos don-
de el paciente tiene comprometida la capacidad
intelectual debe tenerse en cuenta el problema
especifico (2,7).

1. Paclente con muerte encefalica: si hay ce-
sacion irreversible de todas las funciones cere-
brales de acuerdo con los pardmetros médicos
aceptados hoy en dia, se considera médica y
legalmente muerto. No se requiere ningun trata-
miento (7).

2. Paciente en estado vegetal persistente:
la neocorteza esta comprometida y destruida
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irreversiblemente aunque pueden persistir al-
gunas funciones cerebrales. Cuando esto ha
ocurrido y estad confirmado por el médico con
alto grado de certeza, es justificable suspender
los antibidticos, la nutricién, 1a hidratacién arti-
ficial y otras formas de tratamiento que mantie-
nen o prolongan la agonia, para permitir que
muera el paciente. La decisién exige interpretar
los deseos y expectativas del paciente y contar
con la comprensién y acuerdo de la familia,
cuyas actitudes influenciarén claramente eltipo
de cuidado (8).

3. Pacientes con dafio mental severo e irre-
versible: en estos casos lo frecuente es que
seaun anciano que esta en el espectro final de
la capacidad mental. No tiene actividad con
propésito definido y acepta pasivamente la ali-
mentacién y el cuidado corporal.

Si el paciente con severo trastorno mental ha
expresado previamente su deseo y aparece
una enfermedad intercurrente, es éticamente
permisible al médico suspender el tratamiento
que prolonga el proceso de morir. Cuando no
se conocen los deseos previos del paciente y
no se tiene la ayuda de lafamilia o del abogado,
el médico debe guiarse por la asistencia huma-
nizada.

Los pacientes que presentan compromiso
mental severo e irremediable requieren cuida-
do paliativo. Si rechazan la comida y el agua
porlaboca se permite éticamente suspender la
nutricién y la hidratacién parenteral o por sonda
gastrica. Sin embargo, la alimentacién con cu-
chara debe seguirse si se requiere para estar
confortable. Es éticamente apropiado no tratar
las enfermedades intercurrentes excepto cuan-
do ello se requiere para que el enfermo esté
confortable. Es mejor tomar prospectivamente
la decisién acerca de la asistencia, antes de
que aparezca la enfermedad aguda o haya
amenaza para la vida. El médico debe tener
presente que perpetuar el statu quo es mani-
festar indecisién (2).

4. Paciente anciano con compromiso per-
manente y mediano de su competencia: mu-
chos ancianos se describen como si tuvieran
senilidad placentera. Aunque tienen limitacio-
nes para iniciar una actividad y comunicarse,
parece que gozaran de la vida moderadamente
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restringida. En este caso el objetivo es prevenir
y aliviar el malestar.

Si se requieren la resucitacién y el cuidado
intensivo el médico debe actuar de acuerdo a
los deseos previos del paciente, si se conocen,
o de la familia y de conformidad con su evalua-
cion sobre el alivio posible.

LA ORDEN DE NO RESUCITAR

Este es un aspecto controvertido. Muchos hospi-
tales tienen como politica resucitar a todos los pa-
cientes que han presentado paro cardiorrespiratorio
independientemente de las circunstancias. Algunos
médicos se atreven a escribir en la historia clinica la
orden de no resucitar, de no realizar actos heroicos
en pacientes terminales o en condiciones de salud
precarias e irreversibles. Son muchas las inquietu-
des: ¢ es ético tomar la decisién de no resucitar? ;En
qué momento debe tomarse dicha decisién: durante
la admisién al hospital, enla crisis, anticipadamente?
Si se la toma, ;debe anotarse en la historia? O,
quiz4, por las posibles implicaciones legales ;es
mejor actuar sin anotaria?

La resucitacion es un proceso traumatico para el
paciente, la familia y el médico. Impide o retrasa la
muerte que de otra manera pudiera ser serena y
trascendental. Las discusiones y consideraciones
sobre el tema deben acatar la autonomia del pacien-
te. Y si no es competente, la familia y el médico
deben considerar lo que sea mejor para él. La deci-
sién de resucitar o no debe serinformada y explicada
adecuadamente a la familia.

A todo paciente que sufre paro cardiorrespiratorio
se le deben practicar las maniobras de resucitacién
salvo aquéllos que tienen enfermedad terminal, pro-
gresiva e inevitable. En los casos dificiles o situacio-
nes extremas la sabiduria y el buen juicio del médico
son determinantes y la experiencia creativa es un
gran aliado (9).

Otro aspecto para considerar es el econémico:
¢ Es desproporcionado, irrazonable e injusto dedicar
dinero para tratamientos inudtiles que irremediable-
mente terminan en la muerte? ; Es inmoral suspen-
der terapias por razones econémicas? Estas
inquietudes se resuelven al definir si el tratamiento
es curativo, intensivo o paliativo (10).

La orden de no resucitar no es sinénimo de aban-
dono. Es compatible con el tratamiento iristaurado
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salvo que si se presenta paro cardiorrespiratorio no
se tomaran medidas heroicas.

La decision de no resucitar y los criterios que la
motivaron deben anotarse en 1a historia clinica con
fecha y hora, seguida de la firma legible del médico
responsable acompafada, ojala, por o menos de
otras dos firmas de médicos o enfermeras. La deci-
sién se comunica a los familiares y al personal en-
cargado del paciente. La orden de no resucitar se
analizay evallacon regularidad y puede ser suspen-
dida en cualquier momento (11).

EL SUICIDIO AYUDADO

Con el cambio progresivo del paternalismo a la
autonomia adquieren mayor importancia los temas
del suicidio y la eutanasia. Hoy se acepta que al
paciente hay que permitirle morir con dignidad. El
cambio de mentalidad ha pasado del pleno dominio
médico en la toma de decisiones a permitir que se
exprese libremente la autonomia del enfermo (5).

La mayoria de los pacientes temen perder el con-
trot de sus actos al final de la existencia. Una forma
de no perderlo es decidir el momento de la muerte a
través del suicidio o la eutanasia. El suicidio “puede
ser un acto racional” cuando no se tienen las posibi-
lidades de un tratamiento adecuado. El paciente es
libre de tomar sus decisiones.

En relacién con el tema del suicidio ayudado
Wanzer y colaboradores después de un minucioso
andlisis concluyen: “creemos que no es inmoral para
el médico, ayudar al suicidio racional de una persona
en estado terminal. Reconocemos que esta ayuda es
el resultado légico del cuidado integral que se le
brinda al paciente. Debe considerarse como alterna-
tiva separada y no como extensién de la atencién
flexible que brinda el cuidado paliativo” (3).

LA EUTANASIA: QUEES Y QUENO ES

La eutanasia ha sido tema de controversia. Existe
confusién sobre su verdadero significado. Muchos
tratadistas y autores de ensayos y libros sobre la
eutanasia nunca han estado cerca de los moribun-
dos ni han hablado con ellos. No saben de sus
angustias, temores e inquietudes. El tema es intere-
sante para muchos que se dedican con ahinco a su
estudio desde todos los puntos de vista exceptuando
el del propio enfermo. Manosean las p4ginas de los
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libros y articulos, saben las opiniones de cada autor,
conocen de genocidios y de la tragica historia del
nazismo, se mantienen en bibliotecas y hemerotecas
y alcanzan gran erudicién sobre el tema. Pero nunca
conversan con el moribundo ni tienen en cuenta sus
opiniones sobre la vida y la muerte. No han tocado
sus cuerpos temblorosos y sudorosos. No saben de
sus ayes y lamentos ni de sus olores nauseabundos.
No miran la tragedia de sus cuerpos mutilados. No
entienden que la muerte es bienvenida para estos
pacientes. No saben que el moribundo ha luchado y
procurado solucionar sus problemas fisicos, menta-
les y espirituales. Que ha trabajado con el médico y
la familia para aliviar el dolor y el sufrimiento y tener
arreglados sus asuntos. Pero aun asi todo empeora
cada dia. La depresién fue tratada pero persiste. El
dolor y el sufrimiento fueron tratados pero la fuerza
de la enfermedad es tan intensa que prosigue a
pesar del tratamiento. Los asuntos familiares y so-
ciales estan arreglados. Y la curacién no es posible.
¢Por qué, entonces, no dejar morir? ;Por qué no
suspender la terapia que prolonga la agonia? ¢ Por
qué no aliviar el dolor con drogas potentes aunque
puedan acortar la vida? ;Por qué no suspender los
antibiéticos en quien no tiene sustrato para que
actden? En fin: ;por qué no dejar que muera el
enfermo? ¢ Por qué mirar la muerte como enemiga o
fracaso? ;Acaso falta humildad en el médico para
aceptar que las cosas han llegado a su final y que
quiza la mejor decisién es, simplemente, mitigar los
dolores?

Una muerte digna es la que cada uno quisiera tener
si le fuera posible elegir. Es morir sin mucho dolor ni
sufrimiento, rodeado del carifio y la aceptacién de los
suyos y de su entorno. Es tener los asuntos soluciona-
dos o en vias de solucién o por o menos haber tenido
laintencién de hacerlo asi. Es sentirse persona a pesar
de los estragos de la enfermedad. Es tener la coope-
racién del médico tratante. Es morir con el libre gjercicio
de la autonomia, la privacidad y el pluralismo. Es tener
la ayuda espiritual necesaria de acuerdo a sus creen-
cias y expectativas.

Elcumplimiento de lo anterior no es eutanasia sino
morir con dignidad. Los cuidados paliativos no son
sinénimo de eutanasia. Suspender los tratamientos
curativos que sélo prolongan la agonia o son conse-
cuencia de las indecisiones médicas o de su apatia
para con los enfermos terminales no es eutanasia.
No tratar con antibiéticos la bronconeumonia en
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quien tiene sus pulmones invadidos de cancer o
suspender la insulina en el anciano diabético y sép-
tico, lleno de ulceras, en quien es imposible la ampu-
tacién o no hacer el tratamiento anticanceroso con
terapias que no ofrecen buenas perspectivas no es
eutanasia. La no conexién a aparatos o la suspen-
sién de los mismos en casos imposibles de curar no
es eutanasia. La no resucitacién en casos desahu-
ciados no es eutanasia.

Si se predica una vida digna ¢ por qué no predicar
también una muerte digna? Sise respetalavida ; por
qué no respetar la muerte? Si se quiere la vida, ¢ por
qué no querer la muerte, su complemento?

Eutanasia es matar al otro sin escucharlo, sin
tener en cuenta sus opiniones, sin ayudarle en su
laberinto de dudas, sin apoyarlo, sin comunicarle
adecuadamente la situacién, sin cooperarle, sin tra-
tarle el dolor, el sufrimiento y la depresién. Eutanasia
es matar al otro porque estorba, molesta o grita.
Eutanasia es matar al otro porque hay intereses de
por medio. Es matar al otro por presiones indebidas.
Eutanasia es matar intencionalmente, lo cual es cas-
tigado por la ley y condenado por la medicina, la
moral y las diferentes religiones.

SUMMARY

ETHICS OF HUMANIZED ASSISTANCE TO TER-
MINAL PATIENTS

Ethical aspects concerning the attendance of
terminally-ill patients are analyzed. Emphasis is
given to the need of having a serious and
responsible communication with them, always
acting in a sensitive form and within the
framework of ethics. The main goal should be
to protect the rights of patients specially their
autonomy and dignity. The concepts of do-not-
resucitate, assisted suicide and euthanasia are
considered.
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