¢ Vivir, dejar morir o permitir
morir con dignidad?

Aunque la muerte es quiza, junto al nacimiento, el
hecho mas natural del mundo, como preocupacion
humana siempre es cosa nueva. “Todos los hombres
son mortales”, pero ni en forma individual ni genérica
nos habituamos a nuestra mortalidad. La negacién de
la muerte, tan caracteristica de nuestro mundo actual,
ha conducido a cambios profundos que tienen una
repercusion directa en la atencién de los enfermos
incurables. L.a muerte que antafio era tan presente y
familiar, tiende a ocultarse y desaparecer. Se vuelve
vergonzosa y objeto de censura. Ya en la segunda
mitad del siglo XX el entorno del moribundo tiende
a protegetlo y a ocultatle la gravedad de su estado; no
obstante se admite que el disimulo no puede durar
demasiado tiempo. Hoy se oculta la muerte y todo lo
que nos recuerde a ella. Nada que tenga que ver con
la muerte es aceptado en el mundo de los vivos. Se
aconseja la discrecion, que parece ser la version moder-
na de la dignidad: la muerte no debe crear problemas
a los supervivientes. El ideal consiste en desaparecer
en puntas de pie sin que nadie lo note. Esto se ha
traducido en un cambio radical en las costumbres,
los ritos funerarios y el duelo. Se muere en el hospital
porque los médicos no lograron curar al paciente. Se
ha medicalizado a la muerte.

A partir de la reciente promulgacion de la Ley de los
Derechos del paciente (Ley 26742), en los medios de
comunicacién se utiliza confusamente la expresion
“muerte digna”. El modo de morir de las personas
esta condicionado por las costumbres, las creencias
y los valores de una sociedad. Pero la dignidad es una
condicién humana y por lo tanto es toda la vida la
que debe ser digna en cualquiera de sus etapas, inclu-
so en la ultima. Es probable que esta simplificacion
mediatica ponga el énfasis mas en la muerte que en
la vida y corremos el riesgo de no garantizar la “vida
digna” hasta el final. Por ejemplo: una persona con
una enfermedad avanzada e incurable que tiene dolor
y sufrimiento no aliviados y no tiene acceso a los
Cuidados Paliativos, serd una persona que no tendra
dignidad en el final de su vida y por lo tanto tampoco
en su muerte. O una persona que permanece en un
estado absolutamente irreversible y sigue con vida por
medios artificiales de nutricion y respiraciéon mecanica,
no tiene la posibilidad de morir con dignidad por la
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obstinacion de los tratamientos para mantener la vida
como un bien absoluto.

El Instituto de Medicina de los Estados Unidos, refiere
que la muerte digna es aquella “libre de sufrimiento
evitable para los pacientes, familiares y cuidadores,
congruente con los descos del paciente y su familia,
y consistente con los estandares clinicos, culturales
y éticos”. Esta expresion resume el pensamiento de
muchas personas acerca del tema en cuestion, ya que
pone el énfasis en dos aspectos centrales: el sufrimien-
to aliviado (tanto para quien padece la enfermedad
mortal como para sus familiares y cuidadores) y la
consideracion de los valores morales. No es suficiente
hablar de la calidad del morir. Los principios bioéticos
en juego exigen conjugar el respeto de la dignidad,
la libertad, la identidad y la integridad de la persona
enferma.

Como en muchos movimientos internacionales se
utiliza la expresion “muerte digna” como sinénimo
de ecutanasia, conviene aclarar que de acuerdo con
el Comité de Expertos de la Asociacién Europea de
Cuidados Paliativos (EAPC 2003), se define eutanasia
como “la terminacion intencional de la vida de una
persona por parte de un médico a través de la adminis-
tracioén de drogas que provocan la muerte, por pedido
voluntario de esa persona competente, en el contexto
de sufrimiento en el final de la vida”. Esta definicién
implica que los requisitos para que un acto se encuadre
dentro del concepto de eutanasia son:

1.Que exista un pedido voluntario de la persona;
2.Que esa persona sea mentalmente competente o
auténoma;

3.Que refiera sufrimiento y se encuentre (debido a
la enfermedad incurable que padece) en el final de
su vida;

4.Que la solicitud sea expresada reiteradamente al
médico y equipo tratante

De tal modo, la eutanasia siempre serd un acto volun-
tario, activo y directo y por ello no se debe considerar
como eutanasia cuando se interrumpan medidas de
soporte vital en el contexto del proceso de morir o que
se suspendan (0 que no se inicien) tratamientos que no
puedan lograr la reversion de la enfermedad.

Cabe aclarar que cuando hablamos de “sedacion palia-
tiva” nos referimos a la administracion de farmacos se-
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dantes, administrados en dosis apropiadas e indicados
para el control de sintomas intolerables y refractarios
a los tratamientos sintomaticos vigentes. El objetivo
de la sedacién paliativa tiene como objetivo inducir el
sueflo y la pérdida de conciencia de aquella persona
que, por razones de su situacion clinica, padece un
sufrimiento que no puede ser aliviado de otro modo.
Podemos decir que una persona ejetce su autonomia
cuando puede tomar decisiones por sf misma teniendo
la informacién adecuada, sin influencias externas, de
acuerdo con sus propias creencias y valores. Y para to-
mar decisiones con libertad es necesario siempre saber
cuales son las opciones. Por lo tanto, para poder elegir
es fundamental contar con la informacién necesaria.
Para que la autonomia del paciente sea real, deben
cumplirse los siguientes requisitos: que la persona
tenga la capacidad para tomar una decisién racional
sobre el propio tratamiento y que no existan influencias
de factores o personas que fuercen al paciente a tomar
una decision. En la relacion médico- paciente (equipo
de salud-paciente) son fundamentales la confianza,
el respeto mutuo, el compromiso a no abandonar al
paciente y la buena comunicacién. Esta relacion de
confianza que se da en la contencion del cuidado es
imprescindible para que el paciente y la familia reciban
la informacion sin sentir que estan condicionados por
lo que vayan a decidir.

Por ser humana, la vida ha de ser reconocida en toda
su dignidad y la muerte no es sino el final de la vida,
pero es preciso diferenciar entre dejar morir y permitir
morir. La medicina avanzé en los dltimos cincuenta
afios, tanto en la prevenciéon como en los tratamien-
tos de enfermedades que antes eran definitivamente
incurables. Sin embargo, algunos tratamientos muchas
veces se transforman en crueles procedimientos para
retrasar una muerte inevitable en lugar de prolongar la
vida. Si los objetivos de mejorar el estado de salud del
paciente, curar la enfermedad y aliviar el sufrimiento
no se pueden lograr, aunque se pueda mantener la-
tiendo un corazén u oxigenando los pulmones con un
respirador, sélo se lograra posponer la muerte. Se ha
medicalizado la muerte y también corremos el riesgo
de judicializarla. Aun asi, un marco legal parece ser
necesario en este momento de madurez de nuestra
sociedad y nos permite hablar de aquello de lo que
hasta ahora no se hablaba: el final de la vida.

Hsta ley deberfa garantizar el acceso y la disponibilidad
universal de todas las personas a los Cuidados Palia-
tivos que establecen una estrategia de asistencia que
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no acelera la llegada de la muerte, pero tampoco la
pospone artificialmente; proporciona alivio del dolor
y otros sintomas angustiantes, integrando aspectos psi-
colégicos y espirituales del paciente y su familia. Esto
aseguraria la asistencia interdisciplinaria, el respeto de
la autonomifa, la posibilidad de las directivas anticipa-
das y la abstencién o retiro de tratamientos futiles, y
desproporcionados. Debemos encontrar a través de
estos marcos legales, que por cierto ya existfan en nues-
tra Constitucion Nacional, respuestas humanamente
aceptables y respetuosas de los valores de todos y de
cada uno sin dar lugar a confrontaciones ideolégicas.
Vivir tan activamente como sea posible hasta el tltimo
minuto puede significar diferentes cosas para cada
uno de nosotros. Poder descubritlo es un trabajo en
conjunto entre el paciente, la familia y el equipo de
Cuidados Paliativos.

La pregunta que nos debemos hacer no es solamente
hasta dénde seguir cuando ya no es posible curar, o si
se puede no iniciar o suspender ciertos tratamientos
en pacientes que se encuentran en etapas terminales de
una enfermedad incurable. La pregunta es: sa quién?,
¢cuando? y scémo? se le debe limitar el tratamiento
que recibe. El respeto a las creencias y valores de los
pacientes constituye uno de los pilares fundamentales
de la ética médica actual.

A partir de la conmocionante historia de Camila, una
nifia de 2 afios en estado vegetativo permanente por
dafio irreversible al nacer, que alcanzo interés perio-
distico en 2011, se nos plante6 la reflexion de que la
vida no es un bien absoluto: no existe una obligacion
de emplear tratamientos para prolongar una agonia.
Llega un momento, en un tiempo diferente para cada
paciente, en que los esfuerzos basados en la tecnologia
pueden interferir con los valores personales mas im-
portantes. En una cultura medicalizada, existe el riesgo
permanente de la medicalizacién de la muerte, que
persigue objetivos no realistas empleando la tecnologia
en desmedro de la persona humana sin reconocer la
dimensién del sufrimiento ni la espiritualidad, més alla
del credo religioso individual.

En el libro “Te voy a acompafar hasta el final. Vivir
con Cuidados Paliativos (Capital Intelectual, 2011) me
refiero a que la condicién de dignidad en el proceso
de morir se fortalecera en la sociedad en la que vivi-
mos en la medida que los Cuidados Paliativos estén
disponibles. Para la inmensa mayoria de las personas,
estos cuidados implican un modo de asistencia que
garantiza el alivio del dolor y de otros sintomas an-
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gustiantes, facilitando el acompafiamiento creativo,
el fortalecimiento y el respeto de la autonomia en el
final de la vida.
Aparece entonces el concepto de Directivas Antici-
padas y Limitacion del Esfuerzo Terapéutico. Y no
se trata solo de dejar de hacer sino de adoptar una
actitud activa para adecuar los objetivos al alivio del
sufrimiento y el control de los sintomas aunque la
muerte pueda ser inminente.

Permitir la muerte de Camila no plante6 preguntas
sobre la eutanasia sino sobre la obstinacion terapéutica
irracional. Es muy importante no confundir los térmi-
nos y que, frente a situaciones como ésta sea posible,
para permitir morir, la suspension de tratamientos que
mantienen la vida artificialmente.

Confrontado con el modelo de la muerte controlada
y la muerte preventiva, que ponen el énfasis en la eu-
tanasia como modalidad elegida, estamos transitando,
con el desarrollo de los Cuidados Paliativos, un modelo
que responde a la dignidad y la calidad en el proceso
de morir aplicable en nuestra sociedad.

Este modelo de Cuidados Paliativos responde a
necesidades concretas del muriente y su familia: la
identificacién, evaluacién y el alivio de los sintomas y
el sufrimiento, la comunicacién honesta y prudente,
el acompafnamiento emocional, social y espiritual, la
promocion de la creatividad y la autonomia, la evita-
cion de practicas sin evidencia cientifica de eficacia
ni beneficio, tales como la nutricién y la hidratacion
artificial en los dltimos dfas de vida.
Aunque ya tengamos un marco legal establecido debe-
mos seguir preguntindonos como sociedad:

¢Por qué el acceso a los Cuidados Paliativos no es
universal todavia para todos nosotros?

¢Por qué no formamos a nuestros estudiantes de
carreras de la salud para cuidar a las personas en el
final de la vida?

¢Por qué las barreras para el alivio del dolor y la acce-
sibilidad a los analgésicos fuertes siguen presentes en
cualquiera de los subsistemas de salud?

¢Por qué en este mismo momento estin muriendo
personas, nifios y adultos con dolor y sufrimiento no
aliviado?

¢Por qué no podemos hablar de la muerte sabiendo in-
cluso que es la inica certeza que tenemos en la vida?
¢Por qué somos insensibles a esto hasta que nos toca
a la puerta?

La salud es un derecho humano fundamental con-
sagrado en numerosos instrumentos internacionales

de Derechos Humanos. Los derechos de las personas
con enfermedades incurables son los mismos dere-
chos de que dispone cualquier enfermo. Pero en este
caso tiene que predominar el principio de especial
proteccion, no solo porque constitucionalmente esta
previsto, sino porque para aquellas el hecho de dotar
de un contenido maximo a sus derechos es la tnica y
ultima posibilidad de conservar su dignidad de seres
humanos. La dignidad humana no se disminuye ni se
pierde por el hecho de enfermar, y el respeto a la misma
debe ser una prioridad en la asistencia facilitando al
enfermo todo cuanto contribuya a su bienestar psico-
fisico y moral. En 1999, la Asamblea Parlamentaria
del Consejo de Buropa se pronunci6 a favor de la
proteccion de los Derechos Humanos y la dignidad de
los enfermos en etapa terminal. La Asamblea declard
que estaba convencida de “que lo que los enfermos
en etapa terminal quieren es, principalmente, morir
en paz y dignidad, con el apoyo y la compafia, si es
posible, de su familia y amigos”. Los paises tienen la
obligacién de implementar progresivamente servicios
de Cuidados Paliativos que, segin la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), deben tener “prioridad
dentro de los programas de salud publica y de control
de enfermedades”.

Sibien no existe ain en la Argentina una ley Nacional
de Cuidados Paliativos, se viene trabajando mucho
desde diferentes instancias tanto gubernamentales
como no gubernamentales para lograr promover,
difundir, planificar y organizar la provision de estos
servicios a la poblacién general. Existe un Plan Médico
Obligatorio (PMO) que desde el afio 2001 incluye los
Cuidados Paliativos, pero aiin no estan garantizados a
toda la poblacion.

Todos los que asistimos pacientes y familias en el final
de la vida estamos dispuestos a seguir trabajando por
la dignidad. Por ellos y por nosotros.
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