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    PRÓLOGO

     

     

     

     

     

    Viernes noche en un hospital. 

    Los médicos de guardia son informados de que una de sus pacientes está a punto de fallecer. Lleva varios días en coma, a causa de una insuficiencia hepática. Su marido ha manifestado el deseo de cumplir con la última voluntad de la paciente: morir en su propia casa. 

    Presintiendo el final, los médicos de guardia le indican que ha llegado el momento de trasladar a la paciente a su domicilio. La ambulancia está preparada. 

    Ante esa premura, el marido se opone, desconcertado e incluso contrariado: trasladarla esa noche implica hacerse cargo de ella hasta el lunes por la mañana, día de la cita con el médico de cabecera que practicará la eutanasia. 

    Por eso, solicita a los médicos que la mantengan con vida en el hospital durante el fin de semana... 

    A pesar de todo, la paciente morirá de forma serena, en el hospital, la noche del sábado. 

     

    ***

     

    La vida que termina suscita preguntas delicadas, en ocasiones dolorosas, que no se conforman con respuestas simplistas. Ponen a prueba nuestro sentido de la solidaridad y nuestro ingenio a la hora de buscar vías y medios para expresar, a través de gestos dignos, la auténtica compasión. En los albores del siglo XXI, la eutanasia se ha impuesto en algunos países como una solución éticamente aceptable para poner fin a situaciones de gran sufrimiento. Uno tras otro, Holanda (2001), Bélgica (2002) y Luxemburgo (2009) han despenalizado esta práctica. Actualmente, ningún otro país del mundo se ha lanzado por esta vía.

    La eutanasia continúa siendo origen de discusiones no solo en los países del Benelux, sino también en muchos otros Estados a los que se les presenta la tentación de dar ese paso. Nada más natural que volver la mirada hacia aquellos países que han vivido ya la experiencia. 

    Son incontables las publicaciones consagradas a este grave y difícil asunto. Multitud de libros, artículos especializados, comisiones de expertos, emisiones televisadas... en los que emergen argumentos a favor o en contra de la eutanasia. Todo parece dicho ya y no es mi intención repetir los argumentos —sobradamente conocidos— del debate. Mi propósito es muy distinto: elaborar un balance crítico de los diez años de eutanasia legal en Bélgica con el objetivo de descubrir la eutanasia en acción, es decir, tal como se practica y se vive en un país en el que ya ha sido despenalizada. 

    Al acercarnos al décimo aniversario de la ley belga sobre la eutanasia, han proliferado artículos en la prensa para celebrar el acontecimiento. La mayoría de los columnistas se felicitaban por la adopción de la ley y por su correcta aplicación, haciendo un balance muy positivo: las estrictas condiciones legales se han respetado escrupulosamente; ninguna deriva; ninguna pendiente resbaladiza[1]. Y ahora hay voces que reclaman una mayor flexibilidad en las condiciones de la ley o la ampliación de su campo de aplicación, en particular a los menores y dementes. A modo de ejemplo:

    «Final de la vida. La ley se aplica correctamente»[2].

    «Cero. Es el número de irregularidades que la Comisión [de control] ha transmitido a la justicia en 2011. Traducción: los médicos que declaran una eutanasia respetan la ley y sus estrictas condiciones»[3]. 

    «La experiencia belga demuestra que no hay pendiente ni nada resbala»[4]. 

    Podríamos multiplicar los ejemplos.

    El optimismo sin matices de estas afirmaciones es sospechoso. Invita a mirar más allá de los discursos e informes oficiales, lejos del lenguaje de unos medios de comunicación ampliamente ganados a la causa de la eutanasia. ¿No es la vocación primera del universitario la de ejercer una vigilancia crítica? Tras diez años de legalización de la eutanasia en Bélgica, ¿no habrá llegado la hora de hacer una evaluación honrada y sin prejuicios, prescindiendo de opiniones cargadas de ideología o carentes de rigor, o incluso en abierta contradicción con la realidad...?

    En la medida de lo posible, adoptaré en mi análisis el punto de vista del observador objetivo, apoyándome en textos, hechos y datos verificados, antes que en teorías y sondeos de opinión. 

    No cabe duda de que existen numerosos médicos y ciudadanos favorables a la práctica de la eutanasia. Es igualmente cierto que hay pacientes que piden la eutanasia de forma voluntaria, reflexiva y lúcida, y que sus familiares se felicitan por las condiciones en las que esta se ha realizado. Para convencerse, basta con ir a la web de la «Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité» (Asociación por el Derecho a Morir Dignamente), donde figuran numerosos testimonios de personas satisfechas. Otras publicaciones aglutinan relatos narrados con gran carga emotiva[5].

    Sin embargo, ¿podemos sostener legítimamente que la práctica de la eutanasia está rigurosamente controlada y que se respetan sus requisitos legales, como señalan con gran satisfacción algunos expertos? ¿Podemos afirmar con objetividad que no se ha producido en Bélgica ningún efecto de «pendiente resbaladiza»? ¿Es correcto hablar del «modelo belga de cuidados paliativos integrales», pretendiendo que la eutanasia forme parte de esos cuidados? ¿Podemos afirmar con certeza que su despenalización no ha alterado en absoluto la confianza en los médicos?

     

    Para responder a estas cuestiones, me basaré en gran medida en los informes oficiales de la Comisión federal de control y evaluación de la aplicación de la ley relativa a la eutanasia (en adelante, Comisión de control). Los examinaré no solo a la luz de los abundantes trabajos preparatorios de la ley sobre la eutanasia, que permiten descubrir la intención del legislador, sino también contrastándolos con otras informaciones pertinentes (datos empíricos, publicaciones, encuestas, testimonios...) que no figuran en los documentos de registro sometidos a la Comisión de control. En efecto, no olvidemos que el control efectuado por dicha Comisión se apoya exclusivamente en los formularios cumplimentados por los mismos médicos que han practicado una eutanasia. Respecto a los testimonios recogidos, se utilizarán cuidadosa y selectivamente para ilustrar, no para demostrar. 

     

     

    [1] La expresión francesa «pente glissante», codificada en los ámbitos jurídico y bioético, se ha traducido por «pendiente resbaladiza» (slippery slope), que es la forma habitual en la que aparece en castellano dentro del lenguaje de la bioética. N. del T.

    [2] Le Soir, 23 de agosto de 2011. 

    [3] Le Soir, 9 de mayo de 2012.

    [4] Dr. D. Lossignol, «Soins palliatifs et euthanasie : la fin du conflit», La revue des soins palliatifs en Wallonie, nº 14, 2012, p. 23.

    [5] Cf. Equipo de apoyo de la Red hospitalaria de Anvers - campus Middelheim, Face à la mort - Récits d’euthanasies, análisis de R. Pinksten, traducción del neerlandés de J.-M. Degueldre, prefacio de J. Herremans y prólogo de W. Distelmans, postfacio de R. Mathys, Bruxelles, éd. Aden, 2008 ; «Récits croisés d’euthanasie», Le Soir, 14 avril 2008, pp. 1-3 ; J. De Ceulaer, «Drie dagen voor haar dood: gesprek met een theurapeute die patiënte werd», De Standaard, 14 avril 2012, p. 44 et pp. 46-49.

  





  
    I. INICIATIVAS MÉDICAS EN EL FINAL DE LA VIDA

     

     

    Nombrar mal las cosas es añadir desgracia en el mundo.

     

    ALBERT CAMUS[6]

     

     

     

     

     

    Aunque las publicaciones especializadas sobre el final de la vida sean muchas, suelen quedar confinadas en reducidos cenáculos. Mientras tanto, la opinión pública sigue navegando entre malentendidos y aproximaciones, y con frecuencia el rigor de la reflexión se difumina ante las pasiones, los fantasmas y los pavores que rodean a la muerte. Incluso entre el personal sanitario existe quien no domina bien los múltiples aspectos que entran en juego en la gestión del final de la vida. No es, pues, inútil presentar brevemente la multitud de posibles decisiones médicas en el momento en que llega la muerte. El lector experimentado, si lo desea, puede pasar ya al capítulo siguiente.

    Por eutanasia suele entenderse toda acción u omisión que por sí misma y de manera intencionada provoca la muerte de un enfermo para librarlo de sus sufrimientos. La acción eutanásica consiste en la administración, por vía oral o por inyección intravenosa, de una droga letal (barbitúricos como el Thiopental...) o de una combinación de productos tóxicos (cocktail letal), eventualmente completados con la inyección de un paralizante neuromuscular. La omisión eutanásica consiste en la privación de cuidados o de tratamientos útiles y proporcionados. 

    Tal como se entiende en la ley belga del 28 de mayo de 2002, la eutanasia designa más exactamente «el acto practicado por un tercero, que pone intencionadamente fin a la vida de una persona que así lo ha solicitado» (artículo 2)[7]. El médico que practica una eutanasia activa, mediante la administración de sustancias letales al paciente, a petición suya, no comete una infracción mientras respete las condiciones de fondo y de procedimiento previstas por la ley. 

    La intención de provocar la muerte es esencial, y distingue claramente la eutanasia de otras iniciativas médicas perfectamente legítimas, como la decisión de renunciar a tratamientos inútiles o desproporcionados, la administración apropiada de analgésicos que alivien el dolor u otros síntomas y la sedación paliativa en fase terminal. Se trata, respetando ciertas condiciones, de buenas prácticas médicas que no deben ser consideradas como eutanasia. Es, por lo tanto, erróneo el uso ocasional de la expresión «eutanasia pasiva» para calificar el rechazo al encarnizamiento terapéutico (omisión o suspensión de un tratamiento desproporcionado), así como el de «eutanasia indirecta» para referirse al alivio (adecuado) del dolor que podría tener como efecto no deseado una anticipación del momento de la muerte. Estas desafortunadas expresiones alimentan una confusión muy perjudicial para la reflexión sobre el final de la vida. 

    Aún hoy, estas distinciones, pese a su enorme claridad, suelen ser desconocidas por el público, incluso por cierto personal sanitario. Me viene a la memoria un debate que tuvo lugar entre un médico y yo, hace unos doce años, ante un auditorio de estudiantes universitarios. Mi contendiente insistía en que, en la práctica, no cabía distinción entre omitir o detener el tratamiento de un paciente en fase terminal y el gesto eutanásico. Daba la clara impresión de haberse visto obligado habitualmente a practicar la eutanasia, y esa es sin duda la idea que los estudiantes retuvieron de su intervención. Su voluntad de convencer a su joven auditorio sobre la oportunidad de despenalizar la eutanasia influía en su forma de explicarla. Una vez terminado el debate, mientras le acompañaba al coche, le señalé que varios estudiantes, entre la admiración y la compasión, me habían confiado lo penoso que debía ser practicar con tanta frecuencia la eutanasia. Asombrado por la falsa impresión que había producido, me confesó haber practicado una única eutanasia durante su larga carrera. En realidad, discernía muy claramente su único (grave) gesto eutanásico, ejecutado con la intención de provocar la muerte, de otras decisiones, habituales, sobre interrupción de tratamientos. 

    No quiere esto decir que todas las decisiones médicas relativas al final de la vida sean fáciles de tomar. Aunque se haya afinado mucho en su elaboración, siempre existe una distancia entre los principios y la complejidad de los casos particulares. Esto es evidente. Pero también es cierto que ignorar las necesarias distinciones conceptuales falsea el debate sobre la eutanasia. De hecho, ya sea por ignorancia o por interés, sigue reinando cierta confusión. No es más que esto: confusión, que es ausencia de claridad, madeja de nociones imprecisas, vaguedad intelectual que difumina las fronteras... Parece poco democrático aprovecharse de esta confusión para justificar una ley de la eutanasia. 

     

     

    EL RECHAZO DEL ENCARNIZAMIENTO TERAPÉUTICO


     

    Se entiende por encarnizamiento terapéutico el combate exageradamente obstinado contra una muerte inevitable. Una sana tenacidad en la lucha contra la enfermedad merece toda la alabanza. Pero se convierte en criticable cuando conlleva la administración de tratamientos desproporcionados, es decir, aquellos cuyo beneficio esperado no está en consonancia con los inconvenientes que conlleva. Pensamos, por ejemplo, en un tratamiento agresivo (quimioterapia o radioterapia) para personas muy mayores con cáncer incurable, que reaccionan mal al tratamiento y sufren diversas complicaciones. Desconectar el respirador que mantiene vivo a un paciente terminal puede parecer también un rechazo legítimo a una obstinación irracional. La respiración asistida suele considerarse un medio desproporcionado, incluso aunque en el momento decisivo todo dependa de las circunstancias (la situación médica del paciente, su evolución pasada y previsible...).

    Hubo un tiempo en que los médicos, formados para curar, se resistían a admitir su impotencia ante una muerte segura. La tentación del encarnizamiento terapéutico es el reverso de los extraordinarios progresos que ha experimentado la medicina, especialmente en el campo de la reanimación. Este lleva a una parte del cuerpo médico a desplegar medios terapéuticos no proporcionados al estado del paciente y que alteran la calidad del final de la vida, sin estar justificados por una esperanza seria de curación o de mejora. El encarnizamiento terapéutico aparece así como un rechazo de los límites del arte de curar y de los propios de la condición humana. 

    Afortunadamente, hoy en día hay unanimidad ante los abusos del encarnizamiento terapéutico. Tras haber agotado —en conciencia— todos los recursos razonables del arsenal terapéutico y comprobado su inanidad, la medicina curativa, que tiene como objetivo sanar, acepta dar paso entonces a la medicina paliativa, que privilegia la calidad de vida del paciente. 

    Llega un momento en que la obstinación por querer alejar una muerte inevitable, con un despliegue de aparatos y tratamientos tan inútiles como forzados y dolorosos, carece de sentido. Ahora bien, ni la deontología médica ni la moral han obligado nunca al médico a comenzar o prolongar un tratamiento inútil o desproporcionado. Por su parte, el derecho no solamente no lo impone, sino que lo prohíbe, habida cuenta de que todo acto médico debe estar justificado por una motivación terapéutica. Prescindir de un tratamiento inútil o desproporcionado entra en el marco de la misión general de la medicina, que debe prodigar cuidados minuciosos y conformes con los datos de la ciencia, ni más ni menos. Si, tras haber hecho todo lo razonable, el médico comprueba que el estado del paciente no ofrece esperanza de curación, debe renunciar a un tratamiento que no presenta ya ninguna utilidad terapéutica, a fortiori, si así es la voluntad del paciente[8]. Esta sabia decisión no debe confundirse con la eutanasia. Se trata, en definitiva, de aceptar la condición humana, mortal, y dejar paso al proceso natural que conduce a la muerte. 

    Existe una clara diferencia entre «dejar morir» (rechazando el encarnizamiento médico) y «hacer morir» (con una actuación eutanásica). En efecto, una cosa es ayudar a un paciente a morir dignamente, renunciando a un tratamiento ya inútil o desproporcionado y otra cosa es provocar deliberadamente su muerte. La causa de la muerte difiere en ambas hipótesis. Cuando un médico decide no continuar o detener un tratamiento desproporcionado, el paciente morirá como consecuencia de la enfermedad que sufría. En cambio, cuando se administra al paciente una sustancia letal, esta es la causa de su muerte. 

    También hay una diferencia importante en la intención: en el primer caso se quiere ahorrar al paciente sufrimientos inútiles, sin intención de anticipar la muerte; en el segundo, la intención es provocarle la muerte para poner fin a su sufrimiento.

     

     

    EL TRATAMIENTO DEL DOLOR Y DE LOS DEMÁS SÍNTOMAS


     

    El papel del médico no consiste solo en restablecer la salud y en salvar vidas, sino también en aliviar el dolor. La ley belga relativa a los derechos del paciente prevé expresamente que «toda persona debe recibir, por parte de los profesionales de la salud, los cuidados más apropiados para prevenir, escuchar, evaluar, tener en cuenta, tratar y aliviar el dolor»[9]. El personal sanitario tiene el deber de administrar los analgésicos que sean necesarios para aliviar el dolor, aun en el hipotético caso de que pudieran abreviar la vida del paciente, como un efecto indirecto y no buscado como tal. De todos modos, hay recientes estudios que confirman que los fármacos opiáceos —como la morfina y otros— no acortan la vida del paciente si se utilizan bien (con las dosis proporcionadas a la naturaleza e intensidad del síntoma)[10]. 

     

     

    La teoría del doble efecto 

     

    El médico que se dedica a combatir el dolor (u otros síntomas) puede legítimamente asumir el riesgo de acelerar la muerte, siempre y cuando respete ciertas condiciones. Está permitido realizar un acto «bueno en sí mismo» y del que se espera un «efecto positivo», pese a no poder excluir un efecto negativo, no deseado como tal. Es lo que suele llamarse el principio del acto de doble efecto. De lo contrario, nos veríamos en la imposibilidad de actuar, puesto que siempre podríamos temer que un acto legítimo tuviera algún efecto indirecto negativo. 

    Para que un acto de este tipo sea éticamente aceptado, tienen que darse varias condiciones. El médico ha de encontrarse ante una situación que le obligue a utilizar un tratamiento de doble efecto y le impida aplicar otro que no tenga este inconveniente. El acto realizado tiene que corresponder, en sí mismo y en la intención del médico, a una práctica médica legítima. Así ocurre con el médico que se esfuerza únicamente por aliviar el dolor y escoge en consecuencia las sustancias y las dosis apropiadas. No puede buscarse de manera directa el efecto negativo (riesgo de adelantar la muerte) como medio para obtener el efecto positivo deseado (aliviar el dolor u otro síntoma). Finalmente, ha de haber una proporción razonable entre el efecto positivo buscado y el efecto negativo tolerado, es decir, el eventual acortamiento de la vida. El médico administra en la práctica un producto cuya dosis está en proporción al dolor que tiene que aliviar. 

    Si el médico está guiado por la sola intención de aliviar el dolor del paciente y escoge los productos y las dosis adecuadas para lograrlo, su decisión de administrar, en casos extremos, fuertes dosis de morfina o de otros analgésicos, no es comparable al acto eutanásico. Este busca abreviar la vida mediante una solución apta para producir eficazmente ese efecto. Conviene señalar la diferencia —sutil, sin duda, pero indiscutible y decisiva en el plano moral y jurídico— entre quitar la vida para suprimir el dolor y combatir el dolor asumiendo el riesgo, prudente y proporcionado, de acortar la vida. 

    Según los especialistas, en la medicina actual casi todos los sufrimientos físicos pueden ser adecuadamente aliviados. Es rarísimo que los síntomas sean refractarios, es decir, incontrolables o rebeldes a cualquier tipo de tratamiento. Aun en estos casos extremos es posible recurrir a la sedación paliativa. No obstante, pese a los progresos en la materia, una parte del cuerpo médico está aún mal preparada para administrar tratamientos contra el dolor y para controlar otros síntomas. No hay que excluir que, todavía hoy, determinadas peticiones de eutanasia tengan su origen en un tratamiento inadecuado del dolor. 

     

     

    La sedación paliativa, ¿una «eutanasia lenta»? 

     

    Cuando nos aproximamos al décimo aniversario de la ley belga sobre la eutanasia, la sedación se ha convertido en el blanco privilegiado de los partidarios de una ampliación de la ley. Diversas voces se han elevado para reivindicar un marco legal para la sedación con el pretexto de que esta práctica, corriente en el contexto de los cuidados paliativos, disimula con frecuencia una eutanasia. Sus promotores se refugiarían en la regla hipócrita del «doble efecto». Numerosos son los artículos que siembran la duda sobre la sedación[11].

    El debate no es nuevo. La confusión entre sedación y eutanasia se mantiene desde hace mucho tiempo. Con ocasión de las audiciones organizadas en el marco de la elaboración de la ley sobre la eutanasia, se presionó a expertos en cuidados paliativos para que declarasen que la sedación no es sino una «eutanasia lenta»[12]. Fue en vano. De esta época, me viene también a la memoria un reportaje sobre un centro de cuidados paliativos. Su autor concluía maliciosamente: «Aquí no se practica la eutanasia. Se duerme a los pacientes». El mensaje era claro: la práctica de la sedación es una hipocresía; en realidad, se trata de una eutanasia que no quiere confesar su auténtico nombre. 

    A algunos partidarios de la eutanasia les irrita manifiestamente la práctica de la sedación paliativa, que consideran, sin razón, como un sustituto inconfesado de la eutanasia. En la exposición de motivos de una propuesta de ley, presentada en el Senado en 2007, podemos leer lo siguiente: «Sobre todo en el sur del país, la sedación controlada (administración de morfina hasta que sobrevenga la muerte) todavía se aplica con frecuencia para desembocar en la eutanasia (esto no se confiesa abiertamente, claro está). Cuando un médico administra drogas a un paciente, sabe que corre el riesgo de acortarle la vida, pero lo hace con una finalidad curativa. La intención no es acortar la vida del enfermo, sino la de hacerle soportable el final de esta aliviando sus sufrimientos. La muerte es la consecuencia. Llamemos a las cosas por su nombre. El resultado es el mismo»[13].

    Es fácil advertir que el propósito es confuso, la cuestión está mal documentada y el análisis es muy tosco. De seguir a la autora de esta propuesta, no debería establecerse ninguna distinción entre el homicidio cometido con la intención de matar (artículo 393 del Código penal belga) y, llegado el caso, con premeditación (art. 394) y los golpes o heridas voluntarias que hayan originado una muerte no deseada (art. 401). El Código penal distingue con cautela estos actos, que se saldan con la muerte de la víctima, y les atribuye una pena diferente, proporcionada a su gravedad. ¿Habría, pues, que abolir esas sutiles distinciones de nuestro Código penal, puesto que «el resultado es el mismo»? No parece serio. Ningún jurista se opone a la gradación de faltas en materia penal o civil (falta por negligencia o imprudencia, falta voluntaria, falta grave, falta intencionada...).

    Con razón, tanto la ética como el derecho tienen muy en cuenta la intención del sujeto a la hora de realizar un acto. Y la sedación no es, por principio, una eutanasia. Aplicada siguiendo los modelos habituales de las mejores prácticas y en situaciones determinadas, es considerada una terapia perfectamente aceptable y ética[14]. 

    Se entiende por sedación paliativa la administración deliberada de fármacos, según las combinaciones y dosis requeridas, con el fin de disminuir el nivel de conciencia de un paciente cuyo estado es pre-terminal o terminal, en la medida necesaria para calmar adecuadamente uno o varios síntomas que no reaccionan al tratamiento, con el consentimiento explícito, implícito o delegado del paciente. 

    La indicación clínica de la sedación paliativa es precisa. Se utiliza en la fase final de una enfermedad, cuando se prevé la muerte en un plazo muy breve, como único medio para aliviar el sufrimiento causado por ciertos «síntomas refractarios», es decir, aquellos que no pueden calmarse con otros tratamientos. Por ejemplo: sufrimiento físico rebelde a todo tratamiento anti-dolor, convulsiones, disnea (respiración difícil), trastornos gastrointestinales severos, delirio agitado, asfixia, angustia extrema, crisis de pánico... Con frecuencia, la combinación de diversos síntomas conduce a un estado de sufrimiento insoportable. La sedación solo puede ser practicada con el consentimiento bien informado y, si es posible, explícito del paciente. Así, hay que informar con antelación al paciente sobre los efectos y los riesgos que conlleva, y asegurarse que comprende en lo posible las implicaciones de su elección. No obstante, el consentimiento puede obtenerse por delegación (de la persona de confianza designada por el paciente) o de forma implícita, considerando los valores y deseos que ha manifestado a su familia o al equipo médico que le atiende. Es importante que los medicos hayan sido informados de esos valores y deseos (por el enfermo o su familia) y que éstos se hayan reflejado en su historial clínico. Subrayemos que la familia está estrechamente vinculada a las decisiones que se toman en el marco de los cuidados paliativos. En caso de que los miembros de la familia no participen en el proceso de decisión, está indicado pedir permiso al paciente para comunicar a su familia la decisión de administrar una sedación. Esta información debe presentársele como una práctica habitual.

    En cualquier hipótesis, los sedativos son prescritos, dosificados y administrados con el fin de disminuir, más o menos profundamente según los casos, el estado de conciencia del paciente. Dicho de otra forma, los productos y las dosis deben ser administrados en proporción al objetivo perseguido, que es solo el de aliviar el sufrimiento causado por un síntoma refractario, y jamás el de abreviar de modo intencionado la vida del paciente. 

    Cuando al paciente todavía le quedan semanas o bastantes días de vida, puede ser razonable plantearse una sedación reversible o intermitente, que permite alternar períodos de inconsciencia con períodos de lucidez. Al tener los sedativos un efecto de tiempo limitado, en cuanto se detiene su infusión, el paciente sale de su sueño. Así, puede ser despertado, según unas condiciones predefinidas, para recibir, por ejemplo, la visita de alguien cercano. En la sedación controlada, las familias desempeñan un cometido activo, muy apreciable y apreciado, en la adaptación regular de las dosis según las necesidades. Se les pregunta frecuentemente si el paciente sufre, si siente dolor... Se les confía así la misión de velar por el bienestar del paciente, para que no sufra por síntomas penosos. El equipo médico, por su parte, se encarga de asistir a las familias durante el período de sedación controlada y de prestar atención a sus emociones, sus puntos de vista, sus preguntas o necesidades. 

    En la fase agónica de la enfermedad —cuando el paciente está viviendo sus últimas horas—, la sedación continua procura un sueño profundo que se prolonga hasta el fallecimiento causado por la misma enfermedad. En este caso, ya no se contempla la posibilidad de despertarle. 

    Por último, la sedación se practica también en casos de urgencia, para afrontar un sufrimiento muy particular, considerado como catastrófico. Se sabe, por ejemplo, que en el caso del tumor de laringe, la carótida puede romperse de repente; la sangre empieza a brotar en un chorro continuo, y el paciente muere en condiciones particularmente penosas; en una situación así, está indicado recurrir a una sedación de urgencia.

    La morfina y otros opiáceos no convienen por lo general para inducir una sedación, porque sus efectos secundarios cuando se administran en fuertes dosis (alucinaciones visuales, náuseas...) son muy desagradables para el entorno del paciente. La sedación suele practicarse a base de Benzodiacepinas (Midazolam, Diazepam, Clonazepam...), dosificadas en función de la profundidad del sueño que se quiera alcanzar, según la gravedad de los síntomas y la tolerancia del enfermo. El tratamiento induce una especie de coma y el paciente ya no reacciona a los estímulos simples. La sedación requiere una vigilancia continua, pues debe administrarse paso a paso de acuerdo con la evolución del paciente y con el objetivo buscado.

    La hidratación y la nutrición artificiales en el final de vida son objeto de debate en el contexto de los cuidados paliativos[15]. En el caso de una sedación continua a veces se suprimen. Esta decisión es independiente de la relativa a la sedación propiamente dicha[16]. Algunos ven, sin embargo, en esto una forma camuflada de eutanasia (slow euthanasia). En realidad, el problema está con frecuencia mal planteado y la conclusión es apresurada. 

    Está establecido que el cese de todo aporte hídrico provoca la muerte en cualquier persona pasados tres o cuatro días. Así, el cese completo de hidratación se prohíbe en la mayoría de los casos. Cuando el paciente no ha entrado en agonía, el aporte del líquido debe estar garantizado por vía parenteral (intravenosa o subcutánea). Cuando la sedación está indicada en los ultimísimos momentos o días de la vida del paciente (contexto de agonía), la hidratación parental resulta opcional. No obstante, el aporte de pequeñas cantidades de líquido administradas por vía oral debe ser mantenido para el control de diversos síntomas tales como la sensación de sed o la sequedad de la boca. En algunos casos, cuando la hidratación se percibe como un obstáculo superfluo a la vista de una muerte inevitable a muy corto plazo, se puede suspender si agravara el malestar del paciente o produjera complicaciones. Puede darse el caso que el paciente no haya dado ninguna directriz sobre la nutrición y la hidratación. En esas circunstancias, se recomienda que los miembros de la familia y el equipo médico se pongan de acuerdo sobre la solución éticamente aceptable, en la que se tenga en cuenta el interés del paciente.

    El legislador, por su parte, estableció una clara distinción entre sedación y eutanasia. Solo el acto de eutanasia, definido como una muerte intencionadamente provocada a petición del paciente, debe ser objeto de una declaración ante la Comisión federal de control, para que esta supervise cada caso según las condiciones legales establecidas. La sedación, en cambio, está implícitamente considerada como una buena práctica médica, en el contexto de una muerte natural. 

    Es evidente que, como toda técnica, la sedación puede ser desviada, y no cabe excluir que a veces sea empleada con fines eutanásicos. Por ejemplo, cuando el médico utilizara deliberadamente una dosis excesiva de sedante con la intención de anticipar la muerte del paciente, o si recurre a la sedación en circunstancias clínicas inapropiadas. Pero el hecho de que una técnica o una práctica legítima en sí misma pueda ser desviada de su finalidad normal no autoriza a formular, sin matiz alguno, un juicio negativo sobre esa técnica o esa práctica. Así, cabe utilizar un mullido cojín, cuya función normal es la de reposar la cabeza, para ahogar a alguien. De mezcolanza en mezcolanza, se llegaría a condenar sin remedio a los cojines, a Internet (que puede servir para lo mejor o para lo peor), a las fotocopiadoras (que facilitan las falsificaciones), a los cuchillos de cocina... Abusus non tollit usum.

     

    En definitiva, la sedación paliativa correctamente practicada no abrevia la vida ni es en absoluto una eutanasia disfrazada[17]. Las dosis administradas no son letales, de modo que la enfermedad sigue su curso normal y evoluciona naturalmente hacia la agonía. 

     

    La sedación se distingue esencialmente de la eutanasia por la intención, el proceso aplicado y el resultado esperado. 

    Intencionalidad. — En la sedación, el médico prescribe y administra los sedativos con la única intención de aliviar al paciente que presenta unos síntomas refractarios determinados. Por el contrario, el objetivo del acto eutanásico es el de provocar deliberadamente la muerte del paciente, a petición suya, para liberarlo de sus sufrimientos.

    Proceso.— En la sedación debe existir una indicación clara, es decir, la presencia de uno o varios síntomas refractarios. Por lo demás, los productos y las dosis empleados se ajustan regularmente en proporción a la profundidad de la sedación que se quiere y en función de la respuesta del paciente al sufrimiento inducido por el síntoma. Ello implica una evaluación continua, tanto de la indicación como del tratamiento. Este proceso debe ser registrado en la historia clínica. Por el contrario, en el marco de la eutanasia se trata de utilizar productos y dosis que garanticen una muerte rápida. 

    Por otro lado, la sedación siempre es objeto de una reflexión en equipo y de una concertación con las familias, que habitualmente permanecen vinculadas a todo el proceso de evaluación. La petición de eutanasia, por el contrario, puede darse sin concertación colegial en el seno del equipo médico y sin haberse consultado antes a la familia. Incluso pueden darse casos en los que no sea ni siquiera informada. 

    Resultado.— En la sedación, el parámetro de respuesta (éxito) es el alivio del síntoma refractario, que se mide gracias a un proceso de evaluación. Por el contrario, en la eutanasia el parámetro de respuesta (éxito) es la muerte.

     

    En conclusión, la sedación paliativa aparece en el contexto de una muerte inminente, pero no es la causa de una muerte prematura. La responsabilidad ética del equipo médico recae sobre el proceso de toma de decisiones para aliviar el sufrimiento, y no en el resultado de las intervenciones que se saldan en términos de vida o muerte. En otras palabras, eutanasia y sedación terminal acaban en la muerte del paciente, pero el proceso de decisión (incluyendo la intención que anima a los cuidadores), marca la diferencia ética y jurídica entre ambas formas de acompañamiento médico hasta la muerte.

     

     

    LOS CUIDADOS PALIATIVOS


     

    Concepto

     

    Cuando las terapias curativas resultan vanas o desproporcionadas, los cuidados paliativos toman el relevo. Tienen como objetivo asegurar al enfermo y a su familia la mejor calidad de vida y la mayor autonomía posible. El acento se pone no solo en los cuidados relativos al bienestar (higiene, posición del cuerpo, cuidados de la piel, prevención de escaras...) y en el control del dolor y los demás síntomas que supongan incomodidad, sino también en el apoyo psicológico, social y espiritual del paciente y de sus seres cercanos, así como en el acompañamiento de estos durante el duelo. 

    Es importante que los cuidados paliativos se apliquen en el momento oportuno, sin retrasos perjudiciales, lo que implica no posponer inútilmente la difícil decisión de renunciar a tratamientos curativos que se han vuelto ya inútiles o desproporcionados con respecto a una esperanza razonable de curación. 

    Puede ocurrir que los cuidados paliativos se apliquen combinados con una terapia curativa aún esperanzadora. A veces coinciden, así, las fases curativa y paliativa. Desde esta perspectiva, algunos prefieren hablar de «cuidados continuos» para recalcar que estos cuidados se administran a lo largo de toda la enfermedad, ya sea en fase curativa, paliativa o terminal. 

    Ciertamente, la muerte representa una terrible prueba para todo mortal. Gracias a una atención profesional y humana a la persona que se encuentra en los momentos finales de su vida y a su familia, los cuidados paliativos pretenden ayudar a una muerte serena, alejando la tentación de diferirla inútilmente o de apresurarla. 

     

     

    Breve cronología

     

    Tres personalidades —la Dra. Cecily Saunders en Gran Bretaña, la Dra. Elisabeth Kubler Ross en Estado Unidos y el Dr. Balfour Mount en Canadá— están consideradas como los pioneros indiscutibles de los cuidados paliativos modernos. La fundación de Saint Christopher’s Hospice en Londres en 1967, por iniciativa de la Dra. Cecily Saunders, constituye una de las grandes claves de su desarrollo. Con sus numerosos trabajos, la profesora y psiquiatra Elisabeth Kubler Ross ha favorecido que el movimiento a favor de los cuidados paliativos se propague en el ámbito médico. Por último, Balfour Mount los introdujo en Canadá, y logró que el concepto se asentara en el lenguaje corriente. 

    En Bélgica, las primeras experiencias de cuidados paliativos vieron la luz a lo largo de los años 80, por iniciativa de voluntarios sensibilizados con el problema[18]. Los primeros subsidios públicos para cuidados paliativos ambulatorios o residenciales se concedieron en 1991. Hacia finales de los 90 se lleva a cabo una verdadera política en favor de los cuidados paliativos, especialmente en el marco de los seguros de enfermedad, a través de una diversidad de medidas: reconocimiento de plataformas de cuidados paliativos y de equipos de apoyo a domicilio, adopción de normas para la aprobación de asociaciones, abono paliativo, permisos paliativos... De igual modo, se adoptan textos legales en un nivel regional. Finalmente, en 2002 y en paralelo a la adopción de las leyes relativas a la eutanasia y a los derechos del paciente, Bélgica logra una ley sobre los cuidados paliativos[19]. En ella se reconoce a todo ciudadano el derecho a beneficiarse de esta ayuda médica, y se instituye un organismo federal que evalúe cada dos años la oferta y la calidad de estos cuidados en todo el territorio. 

     

     

    La organización de los cuidados paliativos

     

    Tres federaciones representan en Bélgica las instituciones y asociaciones activas en este sector: la Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen (región flamenca), la Fédération Bruxelloise pluraliste des soins palliatifs et continus (región de Bruselas capital) y la Fédération Wallonne des soins palliatifs (región valona). Estos organismos desempeñan un cometido de coordinación, sensibilización y formación; aseguran el relevo de los agentes de campo y son los interlocutores ante los poderes públicos. 

    Las plataformas de paliativos fomentan, por su parte, campañas de sensibilización y de coordinación en el nivel local. Cubren determinadas zonas geográficas y, según su tipo de reconocimiento, están financiadas por el poder federal mediante intervenciones en el coste salarial. 

    En la práctica, los cuidados paliativos se ofrecen de tres formas en Bélgica:

    a) en unidades residenciales extra-hospitalarias (casas de reposo y cuidados, casas de cuidados paliativos) e intra-hospitalarias. Hoy en día, en el conjunto del país, alcanzan la cifra de 366 camas subvencionadas;

    b) en el hospital, un equipo móvil multidisciplinar con preparación específica asegura la atención paliativa a los pacientes en los distintos servicios. Desde 1997, la presencia de este equipo es condición necesaria para obtener el permiso de apertura de un nuevo hospital. En las clínicas de menos de 500 camas, el equipo móvil consta de un médico, un psicólogo y una enfermera, todos a media jornada. Su misión: desarrollar en el seno del hospital una «cultura paliativa»; hacer sugerencias a la dirección sobre su política hospitalaria en materia de tratamiento del dolor y de otros síntomas, del uso del material especializado y del apoyo a los pacientes paliativos; velar por el respeto a la elección de residencia por parte del paciente; asegurar la continuidad del tratamiento cuando se le traslada a otra institución o a su domicilio; promover la formación continua en esta materia entre los médicos que están en primera línea...

    c) finalmente, los equipos móviles extra-hospitalarios intervienen, en segunda línea, en el domicilio del paciente o en las casas de reposo y cuidados. El personal procede de plataformas o de asociaciones de cuidados paliativos. Apoyan, acompañan y aconsejan al personal facultativo, pero sin sustituirlo. De aquí que sean llamados equipos «de segunda línea».

     

     

    [6] Esta frase se atribuye frecuentemente a Camus. Si no la enunció como tal, no por ello deja de resumir su pensamiento. Cf., por ejemplo, A. Camus, La peste, éd. Gallimard, 1947, p. 231: «J’ai compris que tout le malheur des hommes venait de ce qu’ils ne tenaient pas un langage clair (He comprendido que toda la infelicidad de los hombres procedía de no emplear un lenguaje claro)» o, del mismo autor, L’homme révolté, éd. Gallimard, 1951, p. 296 : «La logique du révolté est (...) de s’efforcer au langage clair pour ne pas épaissir le mensonge universel (...) (La lógica del rebelde estriba (...) en esforzarse por mantener un lenguaje claro, a fin de no hacer más densa la mentira universal (...)». 

    [7] Ley de 28 de mayo de 2002 relativa a la eutanasia, Moniteur Belge, 22 de junio de 2002, p. 28515.

    [8] Art. 8, § 4, y art. 14, § 1º, de la ley de 22 de agosto del 2002 relativa a los derechos del paciente, Moniteur Belge, 26 de septiembre de 2002, p. 43719.

    [9] Ley de 22 de agosto de 2002 relativa derechos del paciente, artículo 11bis. 

    [10] D. Azoulay et al. (2011); R.K. Portenoy et al. (2006); A. Thorns, N. Sykes (2000); N. Sykes, A. Thorns (2003). 

    [11] Cf., por ejemplo, Dr M. Englert, «Deux mises au point. Sédation contrôlée et euthanasie», Bulletin de l’ADMD (Belgique), n° 112, junio de 2009, p. 17; «Specialist vraagt wettelijke regeling palliatieve sedatie», Het Belang van Limburg, 26 mai 2011; Entrevista con el Dr W. Distelmans, De Morgen, 15 de septiembre de 2012, p. 9; «Grove nalatigheid bij palliatieve sedatie. ‘Een noodkreet is geen doodkreet’» y «Het verhaal. Palliatieve sedatie: de langgerekte eindstrijd van Nienke», De Standaard, 26-27-28 de mayo de 2012, p. 1 y pp. 24-26. Ver también la opinión del Dr M. Cosyns, misma referencia, p. 27; E. Verbeke, «Palliatieve sedatie. Distelmans bezorgd over stijging», Artsenkrant, 20 de noviembre de 2012. 

    [12] Cf. Audición del Dr J. Menten, servicio de enfermedades tumorales y de radioterapia, UZ Gasthuisberg (Clínicas universitarias de Lovaina), p. 683 y s. ; Audición de A. Schoonvaere, director del centro de cuidados paliativos Saint-François (Namur), pp. 334 y s.; Audición del Dr D. Bouckenaere, responsable de la Unidad de cuidados continuos y paliativos de las clínicas de Europa (Bruselas), pp. 628 y s.

    [13] Proposición de ley que modifica la ley del 28 de mayo de 2002 relativa a la eutanasia y el decreto de ley del 2 de abril 2003 que fija las modalidades según las cuales la declaración anticipada relativa a la eutanasia debe ser redactada, confirmada, revisada o retirada, 18 de octubre de 2007, Doc. parl., Senado, sesión 2007-2008, doc n° 4-301/1. Esta propuesta de ley retoma el texto de una propuesta ya presentada en el Senado el 25 de abril de 2006 (sesión 2005-2006, doc. n° 3-1671/1). 

    [14] N.I. Cherny, L. Radbruch, The Board of the EAPC (2009), y la abundante literatura científica documentada. 

    [15] S. Ede (2000). 

    [16] Además de N.I. Cherny, L. Radbruch, The Board of the EAPC (2009), especialmente p. 587, véase D. Amadori, E. Bruera et al. (1996). 

    [17] A este respecto ver la reciente puntualización hecha por el Dr M. Desmet, el Dr G. Huysmans y el Prof. B. Broeckaert, entrevistados por E. Verbeke, «Palliatieve sedatie is geen gemakkelijkheidsoplossing», Artsenkrant, 9 noviembre 2012, n° 2276, pp. 6-7. 

    [18] Para una breve historia, ver el portal de cuidados paliativos en Valonia (región de Bélgica) o la página web del INAMI (organismo nacional de la seguridad social). 

    [19] Ley del 14 de junio de 2002 relativa a los cuidados paliativos, Moniteur Belge, 26 de octubre de 2002, p. 49.160.
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