REPORTAJE

HUMANIZAR
EL FINAL DE LA VIDA

Cuestiones éticas

Algunas situaciones sensibles y poderosas mediaticamente hablando, ponen de nuevo
sobre la mesa la reflexion sobre la humanizacion del final de la vida. Asi ha sido en
los dltimos meses la muerte de Maria José Carrasco, con ayuda de su marido. Cier-
tamente, venia de un escenario de mucho sufrimiento no solo por la naturaleza de la

enfermedad y su evolucion, sino también por razones sociales.

SE plantea el tema de la eu-
tanasia, como si este fue-
ra el que solucionara los
problemas éticos que se
dan cita al final de la
vida o como si la euta-
nasia fuera el Unico ca-
mino para salir al paso
del sufrimiento, incluso
del evitable por tantos
otros caminos.
Recientemente he te-
nido la oportunidad de ha-
cer una investigacion sobre
como la gente entiende algu-
nas de estas cuestiones y, con mis
companeros del Centro de Humani-
zacion de la Salud, hemos podido tomar
conciencia de la urgencia de una alfabetizacion
ética en torno a las cuestiones relacionadas con la hu-
manizacion del morir.

QUE DICE LA GENTE Y CUANTO ENTIENDE

En los ultimos anos, se han promulgado distintas
leyes relacionadas con el ejercicio de los derechos de
las personas durante el proceso del final de la vida.
Tienen distintos nombres y son conocidos, normal-
mente como «leyes de muerte digna». Es el caso de la
Ley de Autonomia del paciente (Ley 41/2002), la Ley
andaluza de Muerte Digna (Ley Autondémica 2/2010),
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las leyes de Galicia, Astu-
rias, Euskadi, Navarra vy

Aragon, asi como la Ley
4/2017 de Derechos vy
Garantias de las Per-
sonas en el Proceso
de Morir, promulgada
por la Comunidad de
Madrid el 9 de marzo
de 2017.

Estas leyes usan un

lenguaje que permite el
consenso terminolégico.
Para lograrlo, se han reali-
zado diferentes propuestas,
entre las cuales la realizada por
la Escuela Andaluza de Salud Publi-
ca, en 2008, asi como la del grupo de
trabajo de atencion médica al final de la vida,
de la Organizacion Médica Colegial (OMC) del 2015,
y la de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos,
con su Declaracion de Atencion Médica al final de la
vida: conceptos y definiciones.

Esto genera un buen nivel de entendimiento en-
tre profesionales expertos, cosa que no sucede en la
sociedad en general. Segun el estudio de Pablo Si-
moén Lorda, en 2008, la palabra «eutanasia» requiere
una mayor clarificacion conceptual y es la que care-
ce de acuerdo ético en la sociedad espafnola entre
los cinco conceptos que propone: eutanasia, suicidio
médicamente asistido, sedacién paliativa, rechazo o



retirada del tratamiento y adecuacién del esfuerzo
terapéutico o, como se prefiere hoy, adecuacién de
medidas terapéuticas.

Un estudio que midio el grado de conocimiento y
aplicacion de la Ley Basica de promocién de la auto-
nomia 41/2002, mostrd que solo el 59,2% de enfer-
meros y auxiliares de urgen-
cias hospitalarias conoce esta
Ley tan relevante.

Otros estudios realizados
en estos ultimos anos, han
mostrado cémo los ciudada-
nos quieren controlar mas el

conocen, por ejemplo, el mundo de
la expresion de las voluntades anti-

cipadas y su posibilidad de registro en las diferentes
Comunidades Auténomas.

En 2017, en el Centro de Humanizacién de la Sa-
lud, realizamos un estudio que mostraba los concep-
tos anteriormente citados de manera correcta y con-
fusa, con el objetivo de detectar cuantos ciudadanos
conocen con precisién dichos conceptos.

El concepto menos apoyado en nuestro trabajo
es el de suicidio médicamente asistido, pero también
el menos conocido como concepto (34,2%). En cam-
bio, la sedacion paliativa es la que se considera el mas
ético de los recursos y obtiene mayor disposicién ha-
Cia su uso, pero solo el 46,2% acierta al identificar
la definicién adecuada. Hay un grupo importante de
personas que confunde la sedacién con la eutanasia.

La eutanasia se divide a partes iguales. La mitad de
la gente estd de acuerdo (51,3%) y estaria
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Estos 10 médicos, calculan que les han solicitado
la eutanasia de manera expresa unos 291 pacientes
en total.

Cada uno de estos médicos con larga experiencia,
ha encontrado en su historico una media de 1,1 pa-
cientes por médico y afio de los 228 pacientes atendi-
dos por cada uno al ano de media.

En suma, los médicos que tra-
bajan desde hace 25 afios en Cui-

0,5% de los pacientes atendidos

cada ano, les han pedido la euta-

nasia.
También les hemos preguntado a
estos médicos como acabd la cosa, es
decir, cual fue el proceso siguiente con
estos pacientes que solicitaron la eutanasia en con-
texto de Cuidados Paliativos. Las respuestas son las
siguientes, literalmente:

- Con adecuacioén terapéutica y, en fases muy
finales, situacion de ultimos dias, con sedacion.

- Explorando sus preocupaciones y viendo en
qué podemos ayudarles. La mayoria de las ocasio-
nes la peticion era “no quiero vivir asi” y “no me
quiero morir”.

- Atendiendo a sus demandas que no eran
otras que la de aliviar sufrimiento fisico (dolor,
disnea, alteracién corporal) y sobre todo afectivo-
espiritual, con gran sobrecarga de necesidad de
cuidados y prisas de los familiares o tener al fami-
liar en el extranjero.

dispuesta a solicitarla (55,6%). Obtuvimos
diferencias estadisticamente significativas en
relaciéon a la defensa de la eutanasia y deseo
de utilizarla si llegara el caso, entre las per-
sonas solas (solos, solteros, divorciados y se-
parados), que estaban mas a favor. Pareceria
que tener vinculos significativos protege en
relacion al deseo de la eutanasia y vivir solos
aumenta el estar de acuerdo con la misma.

¢LA GENTE PIDE LA EUTANASIA AL FINAL
DE LA VIDA?

En vistas a esta publicacién, hemos envia-
do unas preguntas a los médicos que trabajan
con enfermos en proceso final, en concreto en
Unidades de Cuidados Paliativos. Hemos con-
tactado con 10 médicos que han atendido a
unas 57.000 personas en 25 afnos de dedica-

cién a la profesion en este campo.
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- Controlando uno o dos sintomas. Tratando
de dar sentido a sus ultimos dias, teniendo tiempo
con el paciente para transmitir ilusién de lo que
todavia podia hacer (amar, pedir perdén, perdonar,
dar las gracias, reconocer el afecto dado y recibi-
do), no engafando. Evitando actos futiles o inuti-
les. Evitando efectos secundarios.
Promoviendo la comunicacion
frecuente con el enfermo y la fa-
milia. Promoviendo apoyo exter-
no (amigos, vecinos, familiares).
Ofreciendo asistencia espiritual.

- Resulté complejo de mane-
jar porque los pacientes tenfan
muy claro que en su situacién no
querian seguir viviendo. Les ex-
pliqué que entendia su sentir y sufrimiento, pero
que legalmente no se podia hacer lo que ellos es-
taban pidiendo, que les iba a ayudar a nivel pro-
fesional con todos mis conocimientos para que no
sufrieran y que a nivel personal me tenian para
acompanarles en ese momento de su vida. Los dos
terminaron con sedacion paliativa.

- Conversando sobre la muerte, sobre como
suele ocurrir y la serenidad que puede acompa-
farla. Y, por supuesto, controlando los sintomas
fisicos. Sin embargo, cuando hay sufrimiento exis-
tencial, puede haber ganas de acelerar el proceso
porque ya hay mucho cansancio. La clave es escu-
char, escuchar... y hablar.

- Informando sobre la normativa del Pais. Ofre-
ciendo la posibilidad de manejar todos los sinto-
mas, y ante la adversidad poder usar sedacion.

- Acogiendo la demanda, validandola y expli-
cando opciones alternativas y aclarando por qué
no podia satisfacer la peticién.
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Los médicos que trabajan
desde hace 25 anos en Cuildados B TR e IE hay que
Paliativos refieren que el 0,5%
de los pacientes atendidos cada [ ETrny
ano les han pedido la eutanasia. Por eso, les hemos

(CREEN LOS MEDICOS QUE LOS CUIDADOS PALIATIVOS
RESUELVEN EL PROBLEMA DE LA EUTANASIA?

Ademas de las respuestas anteriores sobre lo
gue los médicos dicen en relacion a la frecuencia de
la demanda de eutanasia, les hemos preguntado si
consideran que es verdad el topico que parece cir-
cular entre algunos profe-
sionales de Cuidados Palia-
tivos. Es decir, son muchos

promover los Cuidados Pa-
liativos en lugar de hablar

preguntado si creen que
la promocién suficiente
y adecuada de los Cuidados Paliativos elimina «el
problema de la eutanasia». De los 10 médicos en-
cuestados, 5 nos han dicho que «en parte», 2 que
«si» y 3 que «no».

La respuesta de quienes dicen que «no» es la si-
guiente:

- No abarca el grupo de pacientes con limi-
taciones funcionales severas, sin calidad de vida
que no es por enfermedad crénica progresiva que
cause una muerte préxima (por ejemplo, acciden-
tes de trafico con secuelas invalidantes).

- Lo minimiza, pero no creo que lo elimine.
Si la gente lo siente como un derecho, aunque se
le ofrezcan otras posibilidades, pueden obcecar-
se. Si creo que disminuye las peticiones. Algunos
agradecen después que no les haya hecho caso a
su peticion. Familiares pueden tener asuntos irre-
conciliables y pedirla o influir a pesar del apoyo
de los paliativos.



- Porque hay personas cansadas, como por
ejemplo mi padre, ltcido y debilitado. Queria apre-
tar el acelerador.

Los que dicen que una adecuada y suficiente pro-
mocién de los Cuidados Paliativos elimina el problema
de la eutanasia, argumentan asi:

- Porque los Cuidados Paliativos facilitan el ali-
vio del sufrimiento.

- En general, los pacientes no se quieren morir
porque estén al final de la vida, sino porque la vida
que tienen, sobre todo si es con sufrimiento, no les
gusta.

Y la mayoria, 6 de 10, reconoce que los Cuida-
dos Paliativos eliminan solo en parte el problema de
la eutanasia, a la pregunta sobre el porqué
responden as:

- La peticion de eutanasia se
realiza en un contexto de limi-
tacion de capacidades, pero no
necesariamente en un contexto
de final de vida o prondstico
limitado de vida. Los Cuidados
Paliativos si afrontan por defini-
cién la Ultima parte de la vida en el
tiempo.

- El tipo de sociedad actual rechaza la vulnera-
bilidad, la interdependencia y es poco compasiva, y
la eutanasia se ofrece como solucion al sufrimiento.

Siempre hay gente que idealiza la muerte pro-
vocada, sobre todo los jévenes.

- Una buena coordinacion cronolégica de otras
especialidades con Cuidados Paliativos, ayuda a
eliminar este problema. Pero si pasan demasiado
tarde a Cuidados Paliativos, llegan muy cansados

Estamos de acuerdo en
intentar aliviar & sufrimiento
humano, pero adecuar las

medidas terapéuticasno eslo
o X B e P2 THEREVENESEY  paso de poder dar muerte a
o € suicidio asistido.

y derrotados, siendo mas dificil de conseguir que
dejen de pensar en la eutanasia.

- Porque hay personas que, independientemen-
te de que se trabaje con ellos la aceptacion de su
enfermedad y situacion y se les brinden Cuidados
Paliativos de calidad, tienen muy claro que, para
ellos, su vida ya no tiene calidad y no quieren seguir
asf, queriendo decidir cudndo terminar su viaje en
esta dimension.

- Porque el desconocimiento asusta. Temen cosas
gue no pasaran. Y no se esta atendiendo suficiente-
mente en el plano espiritual, que es lo mas importante.

En suma, la gente experimenta confusién en tor-
no a los conceptos. Necesitamos decir claramente
gue todos estamos de acuerdo en intentar aliviar el

sufrimiento humano, porque no

gueremos sufrir evitablemente,
pero adecuar las medidas tera-
péuticas, no encarnizarse, no
es lo mismo que legalizar la
eutanasia o el suicidio asisti-
do. Una sociedad que da el

un semejante protegido por
la ley, es una sociedad que pone

la voluntad del individuo por encima
de la dimension social de la vida y el deber de cuidados
dignos de unos para con otros.

No se muere dignamente solo cuando se decide
cuando. Hay mas modos de vivir dignamente los pro-
cesos de dependencia y finales, con la solidaridad com-
pasiva que abre camino al sentido.

JOSE CARLOS BERMEJO HIGUERA |

MENSAJERO 27



