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Sociedad Espaifiola de Cuidados Paliativos. Madrid, 11 de enero de 2002

I. Nuevas necesidades

En los dltimos aflos, como consecuen-
cia de los avances de la medicina se ha
producido en Espafia un aumento de la
esperanza de vida con el consiguiente in-
cremento del nimero de personas con
enfermedades crénica e incurables. Son
muchas lasenfermedades que pueden ser
causa de sufrimiento al final de la vida.
Solamente debido al cancer mueren en
nuestro pais mas de 90.000 personas cada
ano. El niimero de mayores de 65 afos,
es actualmente del 16 % de la poblacién,
y se estima que alcanzard el 20% en los
proximos 20 afios. Entre esta poblacién
un 10% presenta enfermedades crénicas
evolutivas, muchas veces asociadas. Los
trastornos como la demencia alcanzan a
mas del 10% y ademas, entre el 30 y el
40% de ésta poblacion tiene algun tipo
de dificultad o limitacién en sus activi-
dades cotidianas. Ademads, en nuestro
pais se han producido cambios sociales,
economicos y de valores, que han afecta-
do a la estructura familiar y su papel tra-
dicional en el cuidado de las personas
enfermas.

II. Caracteristicas de la situacion

Las fases més avanzadas y terminales
de la mayor parte de enfermedades cré-
nicas evolutivas, comparten mdultiples
aspectos, generadores de sufrimiento,
tanto fisico como emocional, que tam-

Cuadernos de Bioética 2003/1°

bién afecta a las familias. Entre los sinto-
mas fisicos, el dolor es un paradigma ya
que afecta aproximadamente al 70% de
estos enfermos. Estas situaciones gene-
ran un gran impacto en la calidad de vida
y una gran necesidad y demanda de aten-
cién y de apoyo.

III. Objetivos de la atencién en las fases
avanzadas y terminales

Es muy importante una definicién cla-
ra de los objetivos que deben enmarcar
actuaciones asistenciales y evitar tanto la
obstinacion terapéutica como el abando-
no del paciente. Los principios y objetivos
fundamentales de la atencién son los de
promover la maxima calidad de vida,
dignidad, y autonomia a los enfermos,
teniendo en cuenta sus necesidades fisi-
cas, emocionales, sociales y espirituales,
considerando al enfermo y su familia
como una unidad a tratar. Ello requiere
la adaptacion de nuestra organizacién
asistencial a estas necesidades.

En el control del dolor y de otros sin-
tomas contamos con avances espectacu-
lares. El mejor uso de la morfina y de
otros opioides potentes, de reciente apa-
ricion, asi como de otras medidas, consi-
gue suprimir o aliviar el dolor en la ma-
yoria de los enfermos. La informacién y
la comunicacién entre enfermo, familia y
equipo terapéutico es otro de los pilares
fundamentales para una atencién de ca-
lidad. Sin olvidar el papel destacado del
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médico como referente, debemos promo-
ver y practicar el trabajo en equipo inter-
disciplinar y la cooperacién entre los dis-
tintos profesionales y niveles denaten-
cién, asi como la participacién social a
través del voluntariado,como una mane-
ra de responder a necesidades muy com-
plejas y cambiantes. La ética clinica, en-
tendida como la metodologia que pro-
mueve la toma de decisiones respetando
los valores de quienes intervienen, debe
ser adoptada como el método de trabajo
cotidiano que permite resolver y orientar
la inmensa mayoria de dilemas en la aten-
cién de enfermos al final de la vida. Los
objetivos de la atencion médica al final
de la vida, centrados en su calidad y dig-
nidad, deben evitar tanto su prolonga-
cién innecesaria como su acortamiento
deliberado. La peticién individual o so-
cial de la eutanasia y el suicidio asistido
deben ser considerados generalmente
como una demanda de mayor atencion y
suelen desaparecer cuando se aplican los
principios y la practica de los cuidados
paliativos.

IV. Propuestas

La atencion integral y la promocion
de la calidad de vida en las fases mas
avanzadas de las enfermedades crénicas
evolutivas y de los enfermos terminales,
deben ser consideradas como un dere-
cho fundamental de las personas y una
prioridad para las administraciones y
organizacionessanitarias y sociales. Pro-
ponemos el desarrollo de programas y
servicios de cuidados paliativos, de tera-
péutica del dolor, de servicios y progra-
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mas sociosanitarios y de comités de éti-
ca, como la mejor manera de responder
adecuadamente a las necesidades y de-
mandas crecientes de atencion. Ademads,
todos los recursos del sistema (hospita-
les, atencion primaria, centros sociosani-
tarios y residenciales) deben adaptar gra-
dualmente su organizacién a la presen-
cia de enfermos avanzados.

Los médicos deben recibir formaciéon
de pregrado, postgrado y continuada
que les capacite para atender a enfer-
mos en fases avanzada y terminal, tanto
en el apoyo emocional y la ética clinica.
El desarrollo y la practica de éstos prin-
cipios representan la sintesis entre la
mejor tradicién humanistica y humani-
taria de la medicina con todos los avan-
ces cientificos que han permitido mejo-
rar la calidad de vida y la dignidad de
nuestros enfermos. Los objetivos de cu-
rar y de cuidar deben ser promovidos
con la misma energia y conviccién. Ade-
mas, son un estimulo para introducir
valores positivos en los debates maés ac-
tuales de nuestra sociedad.

ATENCION MEDICA AL FINAL DE LA
VIDA: CONCEPTOS

1. Situaciones clinicas frecuentes
1.1. Enfermedad incurable avanzada

Enfermedad de curso progresivo, gra-
dual, con diverso grado de afectacién de
autonomia y calidad de vida, con res-
puesta variable al tratamiento especifico,
que evolucionara hacia la muerte a me-
dio plazo.
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1.2. Enfermedad terminal

Enfermedad avanzada en fase evolu-
tiva e irreversible con sintomas multiples,
impacto emocional, pérdida de autono-
mia, con muy escasa o nula capacidad de
respuesta al tratamiento especifico y con
un prondéstico de vida limitado a sema-
nas o meses, en un contexto de fragili-
dad progresiva.

1.3. Situacidn de agonia

La que preceda a la muerte cuando
ésta se produce de forma gradual, y en la
que existe deterioro fisico intenso, debili-
dad extrema, alta frecuencia de trastor-
nos cognitivos y de la conciencia, dificul-
tad de relacion e ingesta y prondstico de
vida en horas o dias.

2. Aspectos terapéuticos y éticos
2.1. Analgesia

Se entiende como el control del do-
lor, combinando medidas farmacolégi-
cas y generales. La analgesia correcta,
asi como la eliminacién o reduccién de
los demas sintomas que alteran la cali-
dad de vida, debe ser un objetivo priori-
tario en todas las fases bevolutivas de la
enfermedad.

En casos de dolor intenso, la morfina
y otros derivados opioides, administra-
dos preferentemente por via oral, son
los farmacos de elecciéon para su con-
trol.
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2.2. Sedacion

Tiene diversas acepciones en funcién
de las variadas situaciones en las que se
aplica. En todas ellas se combina el obje-
tivo fundamental de controlar algunos
sintomas con una posible disminucién de
la conciencia en situaciones de agonia.
Las situaciones que requieren con mas
frecuencia son el tratamiento de algunos
problemas refractarios, generalmente en
fase agonica: ansiedad extrema, delirium,
confusién, hemorragia masiva y disnea.
Consiste en la disminucién deliberada de
la conciencia con el objetivo de evitar un
sufrimiento insostenible. En general, se
trata de una medida gradual, susceptible
de tomarse con la participacion del en-
fermo o, en su defecto, de sus familiares,
y que puede llegar a la sedacién comple-
ta e irreversible. Desde elnpunto de vista
ético, la sedacién terminal se distingue
del coctel litico en que su intencionali-
dad es la de controlar los sintomas, su
gradualidad, y la participaciéon de enfer-
mo y familia. También, la sedacién pue-
de ser la consecuencia (doble efecto) de
la analgesia.

2.3. Cdctel litico (También llamado cacotana-
sia o eutanasia involuntaria)

Administracién de formacos, general-
mente por via endovenosa, con el objeti-
vo comun de abolir la conciencia y acor-
tar la vida, llevado a cabo de manera
brusco y no gradual, generalmente sin
participacién del enfermo, a peticién de
la familia o por decisién del equipo tera-
péutico. La practica de coctel litico mues-
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tra también una cierta incapacidad de los
equipos médicos para resolver los pro-
blemas habituales de control de sintomas
e impacto emocional en enfermos y fa-
miliares.

2.4. Tratamiento fiitil

Una intervencién es fitil cuando nos
e produce beneficio al paciente. También
se incluyen supuestos en los que el bene-
ficio puede ser muy pequefio y, por tan-
to, la intervenciéon puede no estar indica-
da. La obstinacién o encarnizamiento te-
rapéutico tienen tendencia practicar y
priorizar intervenciones muy futiles, en
el sentido de proponer medidas de ca-
racter curativo en fases en las son inapro-
piadas.

2.5. Eutanasia

Entendemos que el concepto de euta-
nasia debe incluir exclusivamente la ac-
cion u omisién, directa e intencionada,
encaminada a provocar la muerte de una
persona que padece una enfermedad
avanzada o terminal, a peticién expresa
y reiterada de ésta. Aunque etimoldgica-
mente signifique «buena muerte», actual-
mente es un término circunscrito a esta
definicion.

2.6. Eutanasia pasiva

Se ha definido como la cesacién o no
inicio de medidas terapéuticas futiles o
innecesarias en un enfermo que se en-

cuentre en situacion de enfermedad ter-
minal. Para evitar confusiones, este tér-
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mino no deberia utilizarse, ya que estas
actuaciones no constituyen ninguna for-
ma de eutanasia deben considerarse
como parte de la buena practica.

2.7. Eutanasia indirecta

Se refiere al mecanismo del doble efec-
to ya citado, mediante el cual podria a
veces adelantarse la muerte como resul-
tada del efecto secundario de un trata-
miento analgésico, o sedante. Aconseja-
mos retirar el término, ya que esta mejor
definido por el de doble efecto.

2.8. Voluntades anticipadas o Testamento vital

Consisten en la descripcién explicita
de los deseos que expresa una persona
para su atencién en situaciones en las
que no pueda expresar su voluntad, tales
como el coma persistente irreversible y
trastornos cognitivos que anulen o dis-
minuyan la capacidad de decision. En su
mayor parte, proponen actitudes y accio-
nes de buena practica médica (no alargar
la vida innecesariamente, no utilizar me-
didas desproporcionadas, etc), asi como
la posibilidad de delegar en uno o varios
interlocutores. Las voluntades anticipa-
das son una expresién de autonomia y
de la libertad de eleccion de los medios
terapéuticos, y deben ser respetadas por
los médicos y otros profesionales, asi
como las organizaciones. También es im-
portante recalcar que las voluntades an-
ticipadas no pueden incluir la demanda
de eutanasia, ya que seria ilegal, y tam-
bién contradictoria con los principios de
la buena practica médica.
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2.9. Suicidio asistido

Consiste en la ayuda indirecta a la
realizacién de un suicidio, a demanda de
una persona con o sin enfermedad avan-
zada irreversible. En caso de que no pue-
da realizarlo por limitaciones de caracter
fisico, se trata de ayuda directa o coope-
racion necesaria.

2.10. Obstinacion o Encarnizamiento tera-
péutico

Consiste en la adopcion de medidas
diagnésticas o terapéuticas, generalmen-
te con objetivos curativos no indicados
en fases avanzadas y terminales, de ma-
nera desproporcionada, o el uso medios
extraordinarios (nutriciéon parenteral, hi-
dratacion forzada) con el objeto de alar-
gar innecesariamente la vida en la situa-
cién claramente definida de agonia. Las
causas de la obstinaciéon pueden incluir
las dificultades en la aceptacion del pro-
ceso de morir, el ambiente curativo, la
falta de formacién, la demanda de enfer-
mo y familia, o la presién para el uso de
tecnologia diagnéstica o terapéutica. En-
tre sus consecuencias, podemos destacar
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la frustracién de equipos y enfermos, y
la ineficiencia debida al uso inadecuado
de recursos.

2.11. Abandono

Se trata de la falta de atencién ade-
cuada a las maltiples necesidades del
entorno y su familia. Entre sus razones
destacan la falsa idea de que «ya no hay
nada que hacer» y una formacién insufi-
ciente en cuidados paliativos.

2.12. «Buena prdctica» médica

En la atencién al final de la vida, po-
demos considerar buena practica médica
la aplicacién de los objetivos (dignidad y
calidad de vida), principios (atencién in-
tegral de enfermo y familia), y métodos
(control de sintomas, soporte emocional
y comunicacion, cambio de organizacion)
de los cuidados paliativos. También, la
aplicacién de medidas terapéuticas pro-
porcionadas, evitando tanto la obstina-
cién o encarnizamiento como el abando-
no, el alargamiento innecesario (o futili-
dad) y el acortamiento deliberado de la
vida (cacotanasia o cdctel litico).
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