“FINAL DE LA VIDA. DERECHOS DE
LOS PACIENTES”

Jestis Gonzdlez Cajal

Médico - Psiquiatra y Presidente del Comité
Asistencial de Etica.

Hospital de La Princesa (Madrid).

Buenas tardes, doctor; aunque es
muy dificil que afiada Ud. algo nuevo al
debate que va a producirse a continua-
cién dado que ha sido precedido en el
uso de la palabra por personas expertas
en problemas legales y dilemas éticos
del final de la vida, le animo a que dé su
opinién porque es la de un clinico de los
llamados de base, de esos que “estan en
la trinchera”, con los pacientes, en el dia
a dia y, ademas, le doy mi permiso para
que, salvada la confidencialidad, cuente
alguna de mis cosas en justa correspon-
dencia a que Ud. me lo ha dado para que
yo hable de las suyas; pienso que divul-
gar aqui esto puede ayudar a otros “en
el deseo de tener una muerte propia y en
la aspiracion de expresar la profunda
libertad de uno mismo dando una forma
final a nuestra vida en la experiencia de
nuestra muerte” (1).

Sisu “tarea fundamental es ayudar a
los enfermos y a sus familias a transitar
a través del sistema médico tomando
decisiones que sean coherentes con sus
valores” (2), por lo que a mi caso respec-
ta debo decirle que no lo ha hecho mal.

Hemos hablado lo suficiente estas
dltimas semanas como para sugerirle
que no esté tan preocupado por las deci-
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siones que vamos a tomar; he leido todo
lo que Ud. y su equipo del Comité asis-
tencial de Etica (C. A. E.) (3) recomenda-
ron a mi familia que me compraran y no
olvide que ahora tengo mas tiempo para
reflexionar.

A pesar de las lamentables circunstan-
cias por las que atravieso estoy bastante
tranquilo y pienso que tengo suerte por el
trato que estoy recibiendo desde que me
diagnosticaron un cancer de cabeza de
pancreas, en pleno curso, en mitad de mis
clases de ética en el Instituto, que me he
visto obligado a abandonar.

Yo creo que mis conocimientos de
Filosofia y ética me estan ayudando a
entender mejor el significado de lo que
esta ocurriendo, incluidas sus dudas y
vacilaciones; ya comprendo mas eso que
Ud. tanto dice de que “el clinico es un
decisor que tiene como compariera mas
fiel a la incertidumbre” (4); quizas se
refiere a que la Medicina no es una cien-
cia exacta y a que en ella no es posible la
certeza del resultado favorable para
nuestros intereses de sanar: eso nos
cuesta mucho entenderlo a los pacientes
porque de siempre les hemos venido
atribuyendo un excesivo poder curativo,
condicionados por un, digamos, incons-
ciente colectivo que eso necesitaba.

Por lo que a mi respecta, hay algo de
lo que todo el C.A.E. no debe tener nin-
guna duda: pienso que he sido informa-
do (5) y, ademas, de una manera adecua-
da (6) (7), por lo que me siento
confortado.

A través de su trato sensible y atento
a mi bienestar, he aprendido a cuidarme
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a mi mismo en estos dificiles momentos;
a eso me ha ayudado sentirme acompa-
fiado por Ud., como he leido que le ocu-
rrié a Ivan Hlich con su criado Gerasim
(8); su persona (9) y el modo como me
han hecho compariia ha sido para mi el
mejor tratamiento porque ya sabemos
que para la enfermedad que me ha
transformado en un moribundo no hay
nada curativo, sino paliativo.

Intuyo que debajo de ese sabio arte
del trato a un moribundo (10) que Uds.
demuestran hay una s6lida fundamenta-
cién ética, pero Uds. la han sabido trans-
formar en algo practico y eso es bastante
raro de ver porque pienso que los bioeti-
cistas, como buenos filé6sofos que quie-
ren ser, tienden a quedarse en la entele-
quia (11) y asi es dificil que los pacientes
aumentemos la calidad asistencial perci-
bida (12), esa que nos ayuda a convivir y
a conmorir (13).

Quizas sea porque la medicina y la
ética necesitan “asistir a la persona vista
no solamente como un caso de ética apli-
cada, sino ayudarla en el contexto de la
experiencia que vive el moribundo como
persona que es” {14), y los seres huma-
nos, como ya decia Kant, tenemos digni-
dad y no precio (15).

Ud.,, méas que proporcionarme una
muerte digna lo que ha hecho es justa-
mente lo que yo queria: ayudarme a des-
cubrir por mi mismo como conseguir
que esta experiencia final en la que me
encuentro, la Gltima de mi vida, la vea
yo como digna y no Uds., porque es mi
muerte y no la suya ni la de nadie mas,
y creo tener algin derecho a elegirla,

digan lo que digan las leyes actuales,
aunque so6lo sea porque estamos en la
edad moderna y, en ella, “los derechos
humanos son un desarrollo de la digni-
dad de la persona” (16).

A proposito, Dr.: por lo que respecta
a los derechos que tenemos los pacientes
sobre nuestra propia muerte y los crite-
rios legales a ella inherentes, en este
Congreso Mundial y en otros muchos
lugares los expertos han querido demos-
trar que puede resultar falaz y engarioso
confundir la eutanasia con la evitacion
del encarnizamiento ; terapéutico ¢ (17),

- existiendo, ademas, claras bases consti-

tucionales para la despenalizacion de la
antes llamada eutanasia (18) y “nuevas
vias abiertas por la legislacion” respecto
a la “validez juridica en Espafia de los
testamentos vitales y las directrices pre-
vias” (19), como los documentos “ad
hoc” que yo le he entregado a Ud.

Pienso, pensamos, que si una ley pre-
tende impedir que los moribundos
intentemos poner coto a que otro se deje
llevar por su furor terapéutico hacia
nosotros con el pretexto de aplicarnos
medidas de dudosa, aunque posible, efi-
cacia terapéutica, esa ley es injusta y
debia ser revisada pronto.

Menos mal que las legislaciones de
casi todos los paises de nuestro continen-
te, siguiendo al Consejo de Europa (20)
que lo ratifico, entre otros, el pasado 5 de
Mayo, se estan adecuando a ese derecho
basico, fundamental; por cierto, debo feli-
citarle por su intuicion al redactar en 1995
el Reglamento del Comité Asistencial de
Etica (C. A. E.) del Hospital Universitario
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de La Princesa, pionero en la Red Insa-
lud, donde hablamos, ya que en el apar-
tado “Funciones” figura como primera
“defender los derechos de los pacientes”
(21); mi enhorabuena a todo el CAE y les
ruego que no se desanimen porque
incluir ese parrafo haya ocasionado con-
flictos con ciertos profesionales sanitarios
especialmente agobiados por ejercer, o
no, la llamada “medicina defensiva”.

Muchos pacientes abocados al pronto
final de la vida nos damos mas cuenta
de lo que Uds. piensan del miedo que
tienen a que, si algo no sale bien, aunque
hayamos pactado antes, sean denuncia-
dos (22); somos conscientes de que las
leyes no les protegen suficientemente
pero, oiga, a nosotros tampoco. Y quere-
mos que comprendan que quienes tene-
mos mas que perder somos los pacien-
tes, ahora llamados usuarios, porque
Uds. manejan nuestra salud y nuestra
vida, y no la suya (23); compréndalo Dr.,
Uds. lo mas que pueden sufrir es la lla-
mada “pena de banquillo” o, a o sumo,
una condena, pero nosotros estamos
jugando con lo Gnico que nos queda ya:
morir dignamente.

Por eso pienso yo que conviene cele-
brar lo que realmente esta ocurriendo ya
de una manera natural: que, como hizo
Freud, por ejemplo (24), lleguemos a
acuerdos confidenciales, regidos mas
por la ética que por la ley, porque yo sé
que para Uds. los médicos la ética siem-
pre estara por encima de la ley; es bueno
que el médico y el paciente consensten,
sin interferencias, lo que algunos llaman
“actos intransitivos” (25) o privados en
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la gestion de la muerte, frutos del Princi-
pio Etico de Beneficencia. Son actos
beneficentes porque hacen bien al enfer-
mo, como por ejemplo no aplicarnos tra-
tamientos futiles, no usar el “furor tera-
péutico”, dejar, en un momento dado,
que la naturaleza siga su curso, el des-
haucio clasico de la medicina, lo que se
hace cuando ya no hay mas que hacer.

Eso, Dr., nos tranquilizaria mucho a
los pacientes moribundos; es mas: en mi
opinién no permitirlo, incluso no fomen-
tarlo, seria maleficente.

También la sociedad creo que opina
lo mismo porque distingue bien entre
producir la muerte {acto maleficente,
transitivo, también llamado eutanasia
activa y suicidio asistido, eso que recien-
temente ha rechazado el Parlament cata-
lan por s6lo dos votos) y respetar el 16gi-
co rechazo de un paciente competente al
“furor terapéutico” (26) (27).

Por favor, que nos dejen en paz los
que Ud. llama “Terceras Partes” (28), los
intermediarios (ciertos jueces, determi-
nadas leyes que nos parecen injustas,
familiares excesivamente paternalistas,
la inclita Administracién agobiante,...),
los parasitos entre Ud., mi médico, y yo,
que aspiro a ser el actor mas importante
s6lo por esta (la Gltima) vez en la escena
final, para mi, de este gran teatro del
mundo, si me permite Ud. la expresion.

Mire, le voy a decir algo: por mucho
que se intenten meter en medio, incluso
con animo de hacer algo beneficente, de
ayudarnos a tomar decisiones, las llama-
das terceras partes lo Gnico que hacen es
incordiar si se ponen pesados, interferir y
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molestar en estos momentos inicos, irre-
petibles (por desgracia, porque nos sole-
mos morir, dicho asi, medio en broma
para desdramatizar un poco); pienso, a
veces, que cuanto mas quieran regular
esto de la muerte peor nos va a ir a noso-
tros los pacientes y a Uds. los médicos, que
también sufren lo suyo con nuestro final.

Debe Ud. saber que los usuarios de
este imponente Sistema Nacional de
Salud vemos algo mucho maés claro que
Uds. los profesionales que lo sacan ade-
lante, y es su extraflo comportamiento
cuando la muerte se acerca a nuestra
cama; parece que son Uds. los que se
van a morir, oiga, y no se ofenda, por
favor; parece que va a morir el propio
Sistema, o algo asi (29).

iQué tragedias se organizan a
muchos niveles para intentar evitar lo
Gnico inevitable para un mortal! Es
como si la muerte fuera el peor enemigo
de la Medicina (30) y Uds. no quisieran
enterarse de que les vencera siempre; a
veces es patético verles obsesionarse
contra ella; venga, Dr., no se pasen.

Me acuerdo cuando me contaba Ud.
que una enfermera de su C. A. E. le
habia pedido que incluyera el tema de la
muerte en ese curso de Bioética para M.
L. R. que le han pedido que dé en su hos-
pital (31) porque los médicos jovenes
son mas bien proclives al encarniza-
miento terapéutico antes que a aceptar,
con una minima paz, que los pacientes
tenemos que morir. Es como si la muerte
fuera un fracaso de la Medicina, una
prueba mas de que “la nuestra es una
cultura que rechaza la muerte” (32).
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Y por favor, Dr., Ud. que es psiquia-
tra haga lo posible porque no nos traten
como locos (Ud. diria no competentes o
no auténomos) a TODOS (subrayo lo de
TODOS) los que pedimos que nos dejen
morir en paz, que no nos apliquen ya
méas esas técnicas de dudosa eficacia
terapéutica. Que nos concepttien asi es
hiriente para nosotros; es importante
que todos Uds. los médicos se mentali-
cen para no percibirnos asi porque he
leido que ocurre con frecuencia (33).

Piensen, por favor, que esta “tempora-
da final” puede ser una de las mas lacidas
para un ser humano que tiene la Gltima
oportunidad para elegir algo valioso; por
eso les pedimos que nos ayuden ha hacer-
lo y pensamos que la mejor manera que
tienen es informarnos bien de lo que esta
pasando y hacer que nos sintamos acom-
pafiados; que no huyan, vamos, ni que
intenten ejercer ese dominio sutil, disfra-
zado de paternalismo trasnochado, que
les permite tenernos en el filo técnico
entre la vida y la muerte (34).

Les pedimos, en suma, que jueguen
limpio ahora més que nunca; puede ser
una buena oportunidad de hacerlo, la
Gltima que percibamos nosotros; pensa-
mos que se sentiran Uds. mismos mejor
si asi lo hacen, o si asi se lo dejan hacer.

Les pedimos que no practiquen tanto
lo que Uds. llaman distanasia, es decir
que no nos prolonguen tanto la vida de
un modo algo artificioso, que realicen
méas el DESHAUCIO A PETICION
sobre todo si este es solicitado con reite-
racion y por iniciativa propia, de acuer-
do con la familia, por un enfermo auté6-
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nomo, competente, incurable, en situa-
cién de sufrimiento psiquico insoporta-
ble, aunque no sufra dolor fisico agudo,
y que no es consecuencia de una asisten-
cia inadecuada.

Y pienso que casi todos los médicos
desean hacerlo asi y que quizas sea el
que Ud. llama “Mal estructural sanita-
rio” (35) el que les impide realizarlo con
mas asiduidad; pero, por favor, no utili-
cen mucho como pretexto la presién
asistencial que ciertamente les impide
hablar mas con nosotros para no actuar
con criterios éticos ante un paciente que
va a morir. No se dejen amilanar tam-
bién en esa situacion final para sus
pacientes por el miedo a la denuncia, a
la ley escrita mal interpretada contra
Uds., ni por la presion de la Administra-
cién muchas veces disfrazada de “Etica
Institucional”, asi, entre comillas.

Por eso pensamos que seria muy
bueno potenciar los Servicios de Cuida-
dos Paliativos como este en el que estoy;
gracias a &l hemos podido hablar de
todo esto y he tenido la templanza sufi-
ciente para informarme un poco de todo
y reflexionar acompafiado; quizas esta-
mos iniciando ya ese camino en nuestro
pais {36) (37) (38), aunque lentamente.
Algo es algo, Dr., menos da una piedra.

No se preocupe por nuestra decision
de trasladarme a mi casa para pasar los
tltimos dias con mi familia porque sé que
seguiré estando bien atendido; gracias.

Tampoco se preocupe tanto por tener
que realizar, en su momento, esa otra
decisién que ahora, con plena autono-
mia, he tomado con Ud. y que ha queda-
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do escrita en mi Testamento Vital (39), en
las Directrices Previas y en el Poder
Durable Ante el Juez (40); me refiero a
aumentar la dosis de calmantes morfini-
cos que posiblemente me haran bajar el
nivel de conciencia, cosa necesaria por-
que lo que tengo duele mucho y sdlo asi
moriré con cierta paz.

Le ruego que piense sobre esto y
hable con sus comparieros sobre ello; sé
que el trato que yo he recibido es poco
frecuente, por no decir casi excepcional;
Ud. y yo sabemos que la mayoria de los
pacientes no pueden permitirse una
muerte asi de digna porque no tienen ni
siquiera al médico conocido con quién
hablar en confianza. No se respetan sus
maés elementales derechos en el final de
la vida. Eso es lo que notamos los usua-
rios, digalo Ud. por ahi a ver si se arre-
gla algo, hombre, Dr., por favor.

La Etica Institucional esta reiida con
la Etica Asistencial casi siempre (41), y si
eso es en todos los casos lamentable lo es
mas cuando ocurre al enfrentarse un
paciente con la muerte porque entonces
el Sistema pierde su Gltima oportunidad
de ser digno, y asi no pude ofrecer una
muerte digna porque él no lo es.

Gracias, Dr,, por permitirme hablar
aqui de nuestras conversaciones; nuestro
animo no ha sido otro que el reflexionar
un poco desde la clinica sobre estas cosas
para beneficio de los Derechos de los
Pacientes abocados al Final de La Vida.
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