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Introduccion

esarrollar una reflexion critica pluridiscipli-

nar acerca de los principales aspectos juri-

dicos, sanitarios y bioéticos que suscita la

nueva legislacion acerca de los Derechos y
Garantias de la dignidad de la persona en el proceso de
la muerte, aprobada por el Parlamento de Andalucia el
17 de Marzo de 2010, constituia una tarea a la que la
institucion universitaria, sensible a cuantos problemas
afectan a la conciencia ciudadana, no podia permane-
cer ajena, debiendo aportar su contribucion al necesa-
rio y deseable consenso en una tematica tan relevante
para la dignidad humana. Para ello, cuando ya era inmi-
nente la aprobacion de dicha normativa en sede parla-
mentaria, el Vicerrectorado de Relaciones Instituciona-
les, Relaciones Internacionales y Extension Cultural de
la Universidad de Sevilla apoy¢ la iniciativa del Profesor
del Departamento de Filosofia del Derecho, Dr. Antonio
Ruiz de la Cuesta, de organizar una Jornada con el titulo
“Morir dignamente en Andalucia: aspectos juridicos, sa-
nitarios y bioéticos”, contando con la colaboracion del
Centro Pedro Arrupe de Sevilla y el patrocinio del Centro
de Estudios Andaluces, de la Consejeria de Salud de la
Junta de Andalucia y del Instituto Metanexus. La Jorna-
da, en intensas sesiones de manana y tarde, tuvo lugar
el 12 de Marzo de 2010, en un ambito tan propicio para
el debate y la comunicacion intersubjetiva como el so-
lemne Paraninfo de la Universidad Hispalense.

El acto inaugural estuvo presidido, en nombre del Rec-
tor Magnifico de la Universidad de Sevilla, por la Excma.
Sra. D.? Julia de la Fuente Feria, Vicerrectora de Do-
cencia de dicha Universidad; interviniendo en nombre
de la Excma. Sra. Consejera de Salud de la Junta de
Andalucia, la llma. Sra. D.? Carmen Cortes Martinez,
Directora General de Calidad, Investigacion y Gestion
del Conocimiento de dicha Consejeria; el llmo. Sr. D.
Demetrio Pérez Carretero, Director Gerente del Centro
de Estudios Andaluces, adscrito a la Consejeria de la
Presidencia de la Junta de Andalucia; EI Dr. D. Manuel
Machuca Gonzalez, Co-Director del Seminario Interdis-
ciplinar de Bioética del Centro Pedro Arrupe de Sevilla y
representante del Instituto “Metanexus”; y el Director de
la Jornada, Profesor Dr. D. Antonio Ruiz de la Cuesta.

La ponencia inaugural, titulada “Muerte digna: proyecto
y realidad en Andalucia”, fue desarrollada por la lima.
Sra. D.? Carmen Cortes Martinez, Directora General de
Calidad, Investigacion y Gestion del Conocimiento de la
Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia.

En el primer panel de expertos sobre los aspectos juridi-
cos de la nueva Ley intervino en primer lugar la Profeso-
ra Dra. D.? M2. Del Carmen Gomez Rivero, Catedratica
de Derecho Penal de la Universidad de Sevilla, quien
desarrollé el tema “Deberes de los profesionales sani-
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tarios ante el proceso de muerte”. En segundo lugar
intervino la Profesora Dra. D.? Cecilia Gomez-Salvago
Sanchez, Catedratica de Derecho Civil de la Universidad
de Seuvilla, quien desarroll6 el tema “La declaracion de
voluntad vital anticipada y el proceso de muerte digna”.
Tras la intervencion de ambas profesoras tuvo lugar un
intenso debate.

En el segundo panel de expertos sobre los aspectos
biomédicos y biosanitarios de la nueva Ley, intervino
en primer lugar el Profesor Dr. D. José Maria Galan
Gonzalez-Serna, Profesor de la Escuela Universitaria de
Enfermeria “San Juan de Dios” de Seuvilla y Director del
Master propio en Bioética y Humanizacion de la Asisten-
cia de la Universidad de Sevilla, quien se refirio al tema
“Adecuacion del tratamiento”. En segundo lugar inter-
vino el Dr. D. Jaime Boceta Osuna, Médico del Equipo
de Soporte de Cuidados Paliativos del Hospital Univer-
sitario “Virgen Macarena” de Sevilla, quien desarroll6 el
tema “Sedacién paliativa”. Después de la intervencion
de ambos ponentes tuvo lugar un intenso coloquio.

Por ultimo, para desarrollar los aspectos bioéticos de
la nueva Ley, intervino el Profesor Dr. D. Francisco J.
Alarcos Martinez, Director de la Catedra Andaluza de
Bioética, Profesor de Bioética y Moral en la Facultad de
Teologia de Granada y coautor de la Ponencia que ha
dado origen al texto de la citada Ley.

A todos los ponentes se les propuso que facilitaran el
texto relativo a su exposicion para que pudiésemos
ofrecer a todos los ciudadanos interesados en esta te-
matica y que, dada la inscripcién masiva de participan-
tes, no pudieron disfrutar de esta Jornada, la posibilidad
de conocer los temas tratados en ella mediante esta
publicacién que ha sido posible gracias a la generosa

y eficaz colaboracion del la Fundacién Publica Andaluza
Centro de Estudios Andaluces, adscrita a la Consejeria
de la Presidencia de la Junta de Andalucia, a la que, en
nombre de todos, expreso mi profundo agradecimien-
to.

En la presente publicacion, dividida en seis capitulos y
una presentacion en “PowerPoint”, se abordan los te-
mas ya citados, reelaborados por sus autores y alguna
otra colaboracion, en este caso del propio Director de
la Jornada y Coordinador de esta obra, Dr. Antonio Ruiz
de la Cuesta quien aporta en primer lugar unas Reflexio-
nes sobre la muerte digna, en las que expresa que el co-
lofén del disfrute de una vida humana verdaderamente
digna ha de ser precisamente una muerte que merezca
también dicho calificativo, poniendo de manifiesto que
la nueva Ley de derechos y garantias de la dignidad de
la persona en el proceso de la muerte, establece con
rotundidad que “el derecho a una vida humana digna no
se puede truncar con una muerte indigna”, por lo que el
ordenamiento juridico esta, por tanto, llamado también
a concretar y proteger este ideal de la muerte digna.

A continuacion se ofrece a los lectores el documento
presentado por D.2. Carmen Cortes Martinez, con el
titulo Proyecto de Ley de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte, en
su ponencia inaugural, destacando las transiciones que
van desde el paternalismo sociopolitico a las relaciones
sociopoliticas basadas en el consentimiento informado
y las que van desde el paternalismo médico a las rela-
ciones sanitarias basadas también en el consentimiento
informado, efectuando un resumen del nuevo texto que
se remitio, en su dia, al Parlamento de Andalucia refi-
riéndose a los 12 puntos fuertes de esta nueva normati-
va, asi como a las principales objeciones criticas que se



le han ido formulando, haciendo especial hincapié en las
referentes a la posible objecion de conciencia.

Sigue el trabajo aportado por la Catedratica de Derecho
Penal, Dra. Maria del Carmen Gémez Rivero, que titula
De nuevo una vista a la eutanasia: algunos aspectos de
la Ley Andaluza 2/2010, de derechos y garantias de la
dignidad de la persona en el proceso de la muerte, en
el que se refiere a la regulacion penal de la eutanasia,
asi como a las dificultades para determinar la voluntad
del paciente en el caso de que no puede manifestar su
voluntad, valorando las distintas situaciones de los en-
fermos que previamente han redactado un documento
de instrucciones previas y los casos en que hay ausen-
cia de testamento vital; asimismo hace referencia a la
comprobacidn del presupuesto situacional como la exis-
tencia de una enfermedad terminal grave o que causa
padecimientos permanentes y dificiles de soportar y la
indagacion de la voluntad del enfermo; por ultimo valora
las previsiones contenidas en la ley andaluza, aludiendo
a dos formas de eutanasia pasiva: la negativa o recha-
zo del paciente al tratamiento y la denominada limita-
cién del esfuerzo terapéutico, contemplando la forma
de eutanasia activa indirecta contemplada por la ley
andaluza, como es la sedacion. Y concluye afirmando,
en sus reflexiones finales, que todos los ciudadanos
andaluces estamos de enhorabuena, en cuanto que el
limite infranqueable de la legitimidad en la actuacion del
personal sanitario pasa por el respeto de dos derechos
fundamentales del paciente: su autonomia y su digni-
dad, pues “sélo con ellos, se garantizan en paralelo de-
rechos tan inalienables como esenciales de cualquier
persona, el derecho a vivir, a morir y, sobre todo, a
morir en paz”.

MORIR DIGNAMENTE EN ANDALUCIA: ASPECTOS JUR[DICOS, BIOSANITARIOS Y ETICOS
Introduccion

A continuacion expone su opinién la Catedratica de De-
recho Civil, Dra. Cecilia Gomez-Salvago Sanchez, bajo
el titulo La declaracion de voluntad vital anticipada y el
proceso de muerte digna, refiriéndose a aspectos tan
importantes en esta tematica como la autonomia de la
voluntad y dignidad en el proceso de la muerte, la incor-
poracion de los valores vitales como contenido de la
declaracion, la delimitacion de las funciones del repre-
sentante designado en la declaracion, la accesibilidad a
la declaracion de voluntad vital anticipada y finalmente
a los deberes de los profesionales sanitarios respecto a
los testamentos vitales.

El Prof. Dr. José Maria Galan Gonzéalez-Serna se refie-
re, dentro de los aspectos biomédicos y biosanitarios,
a la Adecuacion del esfuerzo terapéutico en Cuidados
Paliativos, refiriéndose a lo que significa “morir digna-
mente”, para aludir seguidamente a los fines de la medi-
cina, abordando las dificultades que han de afrontar los
profesionales sanitarios ante el fenomeno de la muerte
y los pasos o etapas que hay que observar en el proce-
so de adecuacion terapéutica, aludiendo a los criterios
practicos en los que fundamentar un juicio de capacidad
que ofrece la nueva normativa andaluza. Una conclusién
importante que ofrece su reflexion es que, cuando una
intervencion médica solo sirve para prolongar el tiempo
de vida de un paciente en situacion de enfermedad ter-
minal a costa de sufrimientos anadidos por la terapia y
valorados como insoportables por el paciente, se con-
vierte en indtil; asi como que también el propio médico
puede valorar un medio terapéutico como futil si, por
razones cientificas se conoce que su aplicacién no va
a lograr un beneficio superior a los riesgos y por este
motivo estaria contraindicado.
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El Dr. Jaime Boceta Osuna nos ofrece a continuacion
sus reflexiones sobre Cuidados paliativos y sedacion
paliativa, aludiendo a la importancia que tienen en la
medicina actual los cuidados paliativos, puesto que sus
principales objetivos no son solo diagnosticar y tratar
enfermedades, sino también, y en igualdad de impor-
tancia, ayudar a morir en paz, poniendo de manifiesto
la relevancia que en este contexto tiene el control de
los sintomas que puede sufrir el paciente, sobre todo si
se encuentra en situacion terminal. Hace referencia a la
nueva definicion de “cuidados paliativos” proporcionada
por la Organizacion Mundial de la Salud, senalando se-
guidamente los instrumentos basicos de los cuidados
paliativos, entre los que destaca el control de los sinto-
mas, apoyo emocional y comunicacion, cambios en la
organizacion y trabajo en equipo interdisciplinar. Sus re-
flexiones se centran también en la situacion de ultimos
dias 0 agonia y en el sintoma refractario, para referirse
mas especificamente sentido antropoldgico del sufri-
miento y sus funciones. La Ultima parte de su trabajo se
refiere a las relaciones entre la sedacion paliativa y los
distintos principios bioéticos, efectuando la distincién
necesaria entre sedacion y eutanasia, concluyendo con
un analisis de las guias y protocolos de sedacion palia-
tiva, previniéndonos de su uso abusivo, no indicado y
suboptimo.

Los aspectos bioéticos de la nueva Ley son desarrolla-
dos por el Prof. Dr. Francisco J. Alarcos Martinez, Di-
rector de la Catedra Andaluza de Bioética, bajo el titulo
Ley andaluza de muerte digna y bioética. Partiendo del
concepto éticojuridico formal, de raices judeocristianas
y kantianas, que configura la dignidad humana, analiza
los acuerdos, desacuerdos y oportunidades acerca de
su proyeccion en el proceso de la muerte. Para ello
propone una clarificacion rigurosa de los términos que
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empleamos en el final de la vida, distinguiendo cinco es-
cenarios que con demasiada frecuencia se confunden:
eutanasia y suicidio asistido, limitacion del esfuerzo te-
rapéutico, rechazo de tratamiento y sedacién paliativa
terminal y en la agonia. Se refiere a continuacion a las
importantes relaciones entre la Bioética y la muerte dig-
na, considerando que la moderna Bioética no viene a
ser mas que el intento de aplicar a la realidad de la Bio-
medicina y la Biologia modernas los postulados de una
ética caracterizada como civil y laica cuyo paradigma
es la Declaracion Universal de los derechos Humanos,
poniendo especial énfasis en el consenso dialégico en
torno tanto a los principios éticos basicos (no maleficen-
cia, justicia, autonomia y beneficencia) como en torno a
los procedimientos de decision. Aborda, a continuacion,
la posicion de las morales religiosas y, en especial, de
la moral cristiana catdlica, mayoritaria real o sociolégi-
camente en la sociedad espanola y andaluza en rela-
cion con los contenidos del “derecho a la dignidad de
la propia muerte”, planteandose la posibilidad de esta-
blecer una sintonia entre dichas morales religiosas y los
planteamientos de una ética civil y laica. Entiende que
las normas de minimos éticos para garantizar la convi-
vencia tienen como soporte Ultimo un nivel de irraciona-
lidad, de creencia, pues son imposibles de fundamentar
absolutamente desde la logica racional, considerando
que la mayoria de los presupuestos de la dignidad en
nuestra cultura occidental tienen su punto de partida en
credos religiosos, en concreto el judeo-cristiano, aun-
que con el transcurso del tiempo se hayan destilado
o desmarcado de la fuente originaria. Desde la ética
teoldgica catdlica, en relacion con el derecho del ser hu-
mano a morir dignamente, recuerda una serie de postu-
lados muy a tener en cuenta en relacién con el derecho
del ser humano a morir dignamente, considerando que
la realizacion de testamentos vitales o voluntades antici-



padas es plenamente coherente con la moral cristiana.
Frente a la medicalizacion de la vida y de la muerte en
las instituciones anonimas e hipertecnificadas de los
hospitales, caminando hacia la expropiacién del ultimo
y unico momento de la existencia donde poder vivir mas
radicalmente lo mas humano de lo humano, el Profesor
Alarcos reivindica la humanizacion de esos momentos
finales donde lo creido deja de ser creido para ser expe-
rimentado como misterio, como ausencia o presencia,
como encuentro, en definitiva como oportunidad para
que la muerte dignifique al ser humano que fallece y al
entorno que permanece._

Considero que esta publicacion a cargo del Centro de
Estudios Andaluces va a contribuir, sin duda, a enrique-
cer el debate sobre muerte digna, que ya no se circuns-
cribe a la Comunidad Auténoma Andaluza, verdadera
pionera en la conquista y plasmacion normativa de esta
nueva realidad, sino que ya se proyecta a todo el ambito
estatal, mediante el oportuno Proyecto de Ley que ya
ha iniciado su proceso de gestacion en el Parlamento
Espanol.

Antonio Ruiz de la Cuesta
Director

MORIR DIGNAMENTE EN ANDALUC[A: ASPECTOS JUR[DICOS, BIOSANITARIOS Y ETICOS
Introduccion
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1. Reflexiones sobre

la muerte digna*

Dr. Antonio Ruiz de la Cuesta

Profesor de Filosofia del Derecho y de Bioética en la Universidad Hispalense
Director del Grupo de Investigacion “Teorias de la Justicia y Derechos Humanos”

| colofon del disfrute de una vida humana ver-
daderamente digna ha de ser precisamente
una muerte que merezca también dicho cali-
ficativo. La cesacion o término de la vida ha
de vivirse con dignidad, es decir, como la culminacion
de un proceso que debe ser de calidad aceptable para
el que ha de morir. De ahi que procurar al moribundo
una buena muerte (eu, thanatos) constituya, sin duda
alguna, uno de los mas importantes retos que han de
afrontarse desde la perspectiva de la propia dignidad
de la vida humana -entendida no so6lo como valor, sino
como derecho fundamental- ya que su repercusion ética
y juridica nos ha de preocupar a todos, no s6lo como

profesionales o investigadores a nivel tedrico de disci-

plinas juridicas o biosanitarias, sino por nuestra propia
condicion insoslayable de seres humanos mortales,
conscientes de que, mas tarde o mas temprano, al final
de nuestra propia biografia personal o la de nuestros
seres mas queridos, ineludiblemente tendremos que
afrontar con dignidad esta dramatica situaciéon que nos

depara el transcurso de la propia existencia, siendo po-

sible que tal vez tengamos que adoptar, en algun caso,
comprometidas y dificiles decisiones.

1 Parte de estas reflexiones se recogen también en la obra del

Afirmaba Ignacio Sotelo que “no sélo tenemos el dere-
cho, sino el deber de aspirar a una buena muerte”; ideal
que, incluso, podria convertirse en un imperativo ético,
cumpliendo de tal forma con los deberes que imponen
cuerpo y espiritu que no acortemos la vida sin nece-
sidad, pero tampoco intentemos prolongarla artificial-
mente; porque, de lo contrario, constituiria una contra-
diccion o negacion flagrante del derecho a vivir. A este
propdsito, nos planteaba hace algunos anos el prof. G.
Peces-Barba que el nucleo central del problema se vin-
cula al alcance y al sentido del derecho a la vida, y a la
posibilidad de hacerlo compatible con el derecho a una
muerte humana, como diria Javier Gafo, 0 a una muer-
te digna?. A este respecto, Ignacio Berdugo considera
que la reflexion sobre el bien juridico protegido, la vida,
en el marco de un modelo social personalista, como el
que refleja la Constitucion Espanola, reposa sobre “la
dignidad del hombre y los derechos que le son inheren-
tes”, por lo que la vida, a efectos juridicos, no es sélo

mismo autor, On Life and Death: an iusphilosophycal appro-

ach, pub. en la obra colectiva dirigida por Daniel Garcia San

José, Biolaw and Bioethics in Spain: facing new challenges of
science, Ed. Laborum, 2010.

2  Peces-Barba, Gregorio, “Reflexion moral sobre la eutanasia”,
ABC, 16/9/95.
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una realidad bioldgica sino, ademas, el derecho a vivir,
a hacerlo con dignidad?. Es la conclusion que se des-
prende del propio art. 15 de dicho texto constitucional
cuando proclama que no sélo todos tienen derecho a la
vida, sino a su integridad fisica y moral, prohibiendo la
tortura y los tratos crueles, inhumanos o degradantes
en los términos mas absolutos. Prohibicién que -como
observa Jesus Gonzalez Pérez - no puede entenderse
limitada al ambito penal o sancionador general, ni al de
la persona sujeta a la accion de la policia, sino que tiene
aplicacién en general en todo tipo de relacion humana,
como esta siendo doctrina reiterada del Tribunal Euro-
peo de Derechos Humanos*. Por tanto, también en el
ambito de las relaciones sanitarias, en la relacion médi-
co-paciente, ya que —como entiende Rodriguez Mouru-
llo— el derecho a la vida, entendido como el derecho
a la incolumidad personal, comprende también una plu-
ralidad de derechos entre los que cita el derecho de
toda persona a la salud fisica y mental, al bienestar cor-
poral y psiquico, a no sufrir procesos de enfermedad
que eliminen la salud y a que no se le haga sentir dolor
o sufrimiento. Porque, en un mundo tan desarrollado
como el nuestro, ha de ser posible ya vivir y morir con
el minimo dolor o padecimiento®. Sin embargo —como
ha serialado Mosterin— son muchas veces los demas
(legisladores, jueces, obispos, burdcratas y médicos
sanudos y arrogantes) con sus prejuicios “vestidos con
bata blanca o toga negra” —como diria Esperanza Gui-

3 Berdugo, Ignacio, “Eutanasia, delitos sexuales y libertad de
expresion”, El Pais, 25/2/98, p. 28.

4 Gonzalez Pérez, Jesus, La dignidad de la persona, Civitas,
Madrid, 1986, p. 100.

5  Rodriguez Mourullo, Gonzalo, “El derecho alaviday ala
integridad. Prohibicién de la tortura”, Poder Judicial, n.° esp.
1, Madrid, 1986, p. 43.

san®— quienes irrumpen en la filmacion de los ultimos
planos de la pelicula de nuestra propia biografia perso-
nal y “la alargan contra nuestra voluntad con escenas
inacabables de miseria, agonia y dolor que no estaban
en el guion. Pisotean nuestra libertad de autor y convier-
ten lo que podria haber sido una obra de arte cabal en
un bodrio lamentable™”.

Consideraba J. L. Diez Ripollés, hace ya algunos anos,
que el hecho de que en tales casos (se referia a enfer-
mos terminales y agonicos) con gran frecuencia no se
atendiera a los deseos del paciente de morir en paz,
se derivaba de la “ausencia de una adecuada legisla-
cién sanitaria” y una reglamentacion administrativa que
regulara tales situaciones en el ambito donde mas fre-
cuentemente se producen, es decir, en los centros hos-
pitalarios”. Asi, advertia como el art. 10.6 de la ley ge-
neral de sanidad (entonces vigente) continuaba siendo
interpretado en su acepcién mas restringida, en virtud
de la cual se afirmaba que existia el deber del médico
de mantener la vida del paciente en toda circunstancia,
aun en contra de su voluntad, pesando esta disposicion
como una losa en la conciencia de muchos facultativos.
Por ello, anticipandose con lucidez a la legislacion que
aun no estaba promulgada, consideraba urgente la exis-
tencia de “una norma legal que establezca contundente-
mente que todo inicio 0 continuaciéon de un tratamiento
en las situaciones sanitarias antedichas vaya precedido
del consentimiento expreso del paciente debidamente
informado”; estimando que ello implicaba asegurar al
afectado la informacion necesaria para tomar la deci-

6  Guisan, Esperanza, “La eutanasia y el prejuicio”, El Pais,
3/3/98, p. 14.

7 Mosterin, Jesus, “El dltimo capitulo”, El Pais, 2/2/98, p. 15.



sion y garantizar que su voluntad no iba a ser usurpada
por la de sus familiares o por la del médico; y legitimar,
ademas, las declaraciones vitales del afectado posibili-
tando el nombramiento por éste de representantes le-
gales que puedan decidir en su nombre llegado el caso.
Todo ello —concluia Diez Ripollés— debia ir acompana-
do de un especifico, adecuado y fiable procedimiento
de verificacion con el que se ha de garantizar la ne-
cesaria seguridad juridica a todo el personal sanitario
interviniente. Finalmente, proponia que se ofrecieran
alternativas eficaces a la eventual objecion médica y se
hiciera frente a una realidad en la que predominaban
unos pacientes desinformados sobre su auténtica situa-
cion, de tal manera que “la posibilidad de una muerte
digna quede hoy al albur de tropezar con un profesional
sensible y responsable”. La conclusion final que resumia
la postura de Diez Ripollés es que “la tecnificada medi-
cina moderna nos ha colocado ante situaciones nuevas,
antes dificiles de imaginar, frente a las cuales muchos
ciudadanos exigen que el Estado —la Administracion
sanitaria— garantice el derecho no solo a vivir, sino
también a morir dignamente”®. No obstante, no con-
viene olvidar que, a veces, —como senala F. Torralba
9— “cuando un ser humano quiere poner punto final a
su vida porque ya no tiene sentido, no es una decision
aislada o auténoma, sino que todos somos correspon-
sables en la medida que no hemos hecho lo posible,
desde todos los planos, para ayudar a aquella persona
a construir sentido, a pesar de todo”. En esos casos,
mas que poner fin al problema aniquilando su existen-
cia, resulta mas responsable y solidario (que no quiere

8 Diez Ripollés, J. L., op. cit. p. 24.

9  Torralba, Francesc, “Morir dignamente”, Bioética & Debat,
Institut Borja de Bioética, Barcelona, Abril, 1998, pp. 5 ss.
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decir paternalista) tratar de reconstruir, dialégicamente
y solidariamente el sentido de la misma, tratando de
hurgar en las raices que han originado aquella situacion
limite y ponerle remedio. Esto es, manifestando nuestra
preocupacion ética por el otro y por su plenitud, lo que
constituye el “nervio central de la ética”. En cambio,
concluye Torralba, “la indiferencia respecto al otro y la
despreocupacién es una clara muestra de la privatiza-
cion de la experiencia ética y una muestra evidente de
falta de responsabilidad”.

Pero no debe olvidarse que el valor “vida humana dig-
na” posee también una ineludible proyeccion subjetiva;
porque, junto a los parametros desde los que es posible
disenar consensualmente en cada momento histdrico
los minimos requisitos imprescindibles para que todos
y cada uno de los seres humanos disfruten de una exis-
tencia que pueda calificarse como verdaderamente dig-
na, no deben olvidarse aquellos otros juicios valorativos
que cada cual, desde su intransferible atalaya personal,
proyecta sobre su propia vida —y, por ende, sobre su
muerte— considerando si es 0 no indigna de vivirse.
En este sentido, opinaba Ignacio Sotelo 1° que, “por te-
rrible que sea la situacion en la que nos haya coloca-
do la vida, unicamente cada cual puede juzgar por si
mismo si vale la pena vivirla”. Y que, por tanto, “lo que
de ninguna forma cabe es disenar, a priori, un cuadro
de condiciones que habria que cumplir la vida para que
la califiqguemos de indigna de vivirse”; puesto que “de
esta falsa objetividad podria derivarse el derecho de la
sociedad a eliminar a todas las personas disminuidas
que, en virtud de un cuadro de condiciones definido
objetivamente, no se consideren dignas de que vivan”.

10 Sotelo, Ignacio, op. cit. p.13.
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Problema que se agrava considerablemente debido al
progresivo envejecimiento de la poblacion en las socie-
dades industrialmente mas desarrolladas y al incremen-
to de las demencias degenerativas en los ancianos. Por
ello, hace falta, sin duda, “una regulacion precisa para
que de un derecho tan fundamental como el derecho a
una buena muerte no se deriven abusos o perjuicios”,
funcionando como coartada para posibles asesinatos;
porque “la buena muerte —como afirma el propio Sote-
lo— es un don que nos hacen los demas al ayudarnos
a morir lo mas conscientes posible, junto con los que
nos quieren”; porque, como ya afirmaban R. Risley y M.
White, en el preambulo de la ley de la Muerte Humana
y Digna en California, redactada con la colaboracion
de la Asociacion Hemlock, “la prolongacion de la vida
de una persona en la fase terminal de una enfermedad
puede ser causa de situaciones indignas y de dolores y
sufrimientos innecesarios, si no se proporciona ningun
tipo de ayuda médica que sea necesaria 0 que benefi-
cie al paciente. Prolongar la vida contra la voluntad del
enfermo que sufre terribles dolores y padecimientos,
constituye una crueldad y una indiferencia absoluta por
la dignidad humana”.

Pero la muerte no solo atane al moribundo, sino que
nos involucra a todos, porque “tan solo cabe en una
sociedad en la que todos estan involucrados en la muer-
te de todos”. Es lo que precisamente llama Sotelo la
“dimension social de la muerte”. Porque “morir en radi-
cal soledad, lo contrario de una buena muerte, se esta
convirtiendo en el destino del hombre contemporaneo”.
Y conviene advertir que “de donde haya desaparecido
esta dimension social de la muerte se ha evaporado

también cualquier tipo de solidaridad con los vivos”!!.
Por ello, conviene recordar que el derecho a morir dig-
namente —como escribe F. Torralba— “pide, de entra-
da, la corresponsabilidad social ante el fenémeno de
la muerte y exige una pedagogia de la finitud y de la
muerte, tan ausente en el proceso formativo de la per-
sona”?. Ademas —como escribia Victoria Camps— “el
amparo de la sociedad aporta la seguridad que nos fal-
ta a cada uno por separado”, y continta siendo cierto
lo que ya vieron los clasicos del existencialismo: que
“ninguno de mis actos me compromete so6lo a mi, mis
opciones arrastran y dependen de otras, nunca son so-
litarias™3.

La garantia del derecho a morir dignamente (integrado
dentro del derecho fundamental a vivir dignamente, por
respeto al valor superior “vida humana digna” recogido
en todo ordenamiento juridico civilizado) exige: a)que no
se apliqguen medidas excepcionales para prolongar ar-
tificialmente la vida de un enfermo irrecuperable; b)que
no se comience o continte un tratamiento cuando el en-
fermo, consciente y explicitamente asi o pida; y c)que
se apliquen toda clase de medidas para mitigar el dolor,
aunque éstas por su naturaleza puedan acortar la ago-
niay, por tanto, la vida en su trance final. En definitiva se
trata -como comentaba un editorial de El Pais— de aca-
bar con la ficcion de una vida artificial prolongada por el
denominado encarnizamiento terapéutico, advirtiendo la
necesidad del “reconocimiento del derecho personal de
quien se encuentre en un proceso irremediablemente

11 Sotelo, Ignacio, op.cit, p. 13.
12 Torralba, Francesc, op. cit., p. 6.

13 Camps, Victoria, “;Quién decide?”, El Pais, 29/5/1986, pp.
16-17.
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fatal, a decidir por si mismo como ha de ser el transito de los jefes o el temor a posibles complicaciones o el
de la vida a la muerte y a recibir para ello la pertinen- simple funcionamiento de la maquinaria hacen que los
te ayuda de la ciencia médica”*. En definitiva, porque moribundos no sean sedados y tengan que padecer los
—Ccomo en una ocasion escribiera A. Gala a proposito rigores del infierno ante el impotente espanto de los
de esta tematica— “la vida es un derecho intransferible suyos”?e,
del que vive, y la muerte, un intransferible derecho de
quien muere. Facilitese, pues, su cumplimiento. Respec- A ello puede contribuir también el que, desde determi-
to al individuo, tal es la primera y mas alta obligacion nados planteamientos morales sacrificiales, de claro
de la colectividad, su primera y su ultima declaracion origen pagano, aunque recogidos por personalidades y
de amor”15, organizaciones pertenecientes a distintas confesiones
religiosas, se insista todavia en la sublimacién de este
La interpretacion reduccionista y restrictiva de la vida sufrimiento como un elemento purificador y una opor-
humana a su dimensién meramente bioldgica y vege- tuna ocasion para desarrollar la fe y asegurar los pre-
tativa, en términos mas cuantitativos que cualitativos, mios celestiales; si bien muchos moralistas y tedlogos
impide comprender el derecho a la vida digna como un contemporaneos repudian con contundencia esta reivin-
derecho absolutamente compatible con el derecho a dicacion del dolor y del sufrimiento que evoca la ima-
una muerte digna, justificando, por el contrario, su me- gen de un Dios cruel y justiciero, que exige sacrificios
nosprecio mediante la prolongacién de una existencia humanos para calmar su ira. Asi, el teblogo sevillano
indigna, o lo que es lo mismo, la condena a una muerte José Maria Gonzalez Ruiz afirmaba que “nuestra tarea
indigna. Ello implica, a su vez, considerar seriamente teoldgica para con los moribundos no es la espiritualiza-
la problematica que generan el dolor y el sufrimiento cion o mistificacion del sufrimiento, o peor aun, su apro-
humanos, como factores que atentan contra la dignidad vechamiento pedagogico (“purgatorio sobre la tierra”),
de la vida humana, sobre todo en los estadios finales de sino mas bien siguiendo las huellas de Jesus sanador de
la existencia, cuando las patologias son ya fatalmente enfermos, reducir en lo posible y eliminar el sufrimien-
mortales e irreversibles. En este sentido no podemos to"!”. De ahi que, afortunadamente, cada vez sea mas
permanecer indiferentes ante denuncias como la expre- creciente el interés manifestado por los profesionales
sada por la escritora Angeles Caso, cuando afirmaba de la medicina por la atencién paliativa, por los cuida-
que en nuestro pais hay muchos médicos que “se nie- dos paliativos a los enfermos terminales, compartiendo
gan a recetar morfina a enfermos torturados por do- la opinion del prof. Francesc Abel, médico y sacerdote
lores insoportables, ni siquiera cuando su enfermedad jesuita, quien afirmaba que “el verdadero problema no

esta en fase terminal. Y muchas clinicas privadas y plan-
tas enteras de hospitales publicos donde la ideologia

16  Caso, Angeles, “El dolor y la moral”, El Pais, 21/1/1998, p.
12.

14 Editorial de £l Pais, “Derecho a morir”, 7/5/89. 17 Gonzalez Ruiz José Maria, “Eutanasia: ;morir con dignidad?”,
15 Gala, Antonio, “Eutanasia”, El Pais semanal, 25/6,/1989. Sur, Malaga, 3/3/1998.
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se centra en conseguir la legislacion de la eutanasia
sino en corregir los defectos del sistema sanitario y es-
timular a todos los ciudadanos a comprender el alcance
del deber de solidaridad humana para superar digna y
humanamente los errores que una mentalidad tecno-
l6gica puede introducir en el tratamiento de enfermos
terminales”8. Entre los derechos del moribundo que es
necesario defender, M. Cuyas nos hacia la siguiente
sintesis: a) derecho a no sufrir indtiimente; b)derecho
a la libertad de conciencia; c¢) derecho a conocer la
verdad; d) derecho a decidir sobre si mismo y todo lo
que a él se refiera; y e) derecho a mantener un didlogo
confiado con los médicos, la familia, sus companeros y
sucesores en el trabajo!®.

Conclusién final

En conclusion, el derecho a la vida humana digna, en-
tendido como valor superior y primerisimo del ordena-
miento juridico, situado en la cuspide de los principios
axiologicos que inspiran nuestro sistema de derecho,
exige también que se contemple (integrado dentro del
mismo y en estricta coherencia normativa) el derecho a
morir dignamente, esto es, a culminar nuestra biografia
personal sin dolor o con el minimo dolor, con conciencia
y compostura. Escribe G. Perico que si con la expresion
“derecho a morir con dignidad” entendemos la opcién

18 Abel, Francesc, “Eutanasia y muerte digna”, Labor Hospitala-
ria, n.° 222, Barcelona, 1991, p. 367.

19 Cuyas, Manuel, “El encarnizamiento terapéutico y la eutana-
sia”, Labor Hospitalaria, n.° 222, Barcelona, 1991, p. 324.

20

de dejar morir en paz, con la exclusion de intervencio-
nes realmente mortales, es indudable que este dere-
cho existe®. En este sentido, comparto plenamente la
opinion de Francesc Torralba cuando afirma que toda
persona humana tiene una dignidad que es absoluta y
no es modificable en ninguna circunstancia, ya que no
depende de su hacer sino de su ser?. Por eso, “morir
con dignidad” significa construir mecanismos que hagan
transitable y asumible, dentro de los limites posibles,
la experiencia de la finitud y de la caducidad humana;
para ello no hace falta “matar” sino ayudar a morir, sin
imponer una vida artificial -que ya no es vida digna para
un moribundo, sino mas bien una muerte indigna- de-
sarrollando no soélo la medicina paliativa, sino una nue-
va actitud ante el fenomeno de la muerte, afrontandola
como parte de nuestra propia vida, que incluso puede
contribuir a proporcionarle un sentido, como “acto que
—como escribiera Zubiri— lanza positivamente al hom-
bre desde la provisionalidad a lo definitivo”; porque si
mientras seguimos viviendo, nos vamos consiguiendo
provisionalmente, en ese ultimo momento de la muerte,
la figura conseguida y la definicion obtenida seran no
solo definitorias sino “definitivas”. De ahi que, desde el
emplazamiento, el hombre pueda pre-vivir la hora y la
forma de su muerte, afrontandola positivamente??.

20 Perico, G., Diritto di morire?, en “Agg, sociali”, Roma, 1975.
pp. 680 ss.

21 Torralba, Francesc, “Morir dignamente”, Bioética & Debat,
Institut Borja de Bioética, Barcelona, Abril, 1998, pp. 1-6.

22 Zubiri, X., Sobre el hombre, Alianza Editorial, Madrid, 1986,
pp. 666-668.



Afortunadamente, el pasado miércoles, 17 de marzo de
2010, el Parlamento Andaluz aprob6 la nueva Ley de
derechos y garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de la muerte, en cuya Exposicién de motivos
se afirma expresamente:

Todos los seres humanos aspiran a vivir dignamente. El
ordenamiento juridico trata de concretar y simultanea-
mente proteger esta aspiracion. Pero la muerte también
forma parte de la vida. Morir constituye el acto final de
la biografia personal de cada ser humano y no puede
ser separada de aquella como algo distinto. Por tanto, el
imperativo de la vida digna alcanza también a la muerte.
Una vida digna requiere una muerte digna. El derecho
a una vida humana digna no se puede truncar con una
muerte indigna. El ordenamiento juridico esta, por tanto,
llamado también a concretar y proteger este ideal de la
muerte digna”.

Creo sinceramente que este texto legal sintetiza fiel-
mente el nervio central de estas reflexiones acerca de
la muerte digna.
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2. De nuevo una vista a la eutanasia

Algunos aspectos de la Ley Andaluza 2/2010, de derechos y garantias de
la dignidad de la persona en el proceso de la muerte

1. Introduccion

La Ley Andaluza 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y
Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de
la Muerte (BOJA n.° 88, de 7 de mayo), no solo ha pro-
piciado el debate en torno a los limites legales de la ac-
tuaciodn de los profesionales sanitarios en los momentos
finales de la vida, sino que también ha puesto firmemen-
te sobre el tapete la necesidad de inyectar seguridad
juridica en esta materia, evitando que la incertidumbre
en torno a las consecuencias juridicas de sus actos les
lleve a desentenderse de las razones humanas y hasta
de la dignidad de los pacientes para asi asegurar su
inmunidad frente a cualquier eventual pretension de res-
ponsabilidad penal.

Para ello, la ley andaluza contempla distintos escena-
rios de actuacién profesional, previendo diferentes re-
quisitos procedimentales para cada uno de ellos y un
correlativo régimen de derechos del paciente y debe-
res en su actuaciéon. En concreto, prevé los casos en
que proceda la limitacion del esfuerzo terapéutico (art.
21), los requisitos con los que aceptar la renuncia al
tratamiento por parte del paciente y a la retirada de
una intervencion (art. 8), las llamadas sedaciones en
situaciones de dolor asi como en aquellas terminales y
de agonia (arts. 13 y 14). Entre los distintos aspectos

M? del Carmen Gomez Rivero
Catedratica de Derecho penal
Universidad de Sevilla

nucleares de la norma! destaca igualmente la regu-
lacion del cauce procedimental relativo al documento
de declaracion de voluntad vital anticipada, asi como
la instauracion de Comités de Etica asistenciales, con
funciones de asesoramiento en los supuestos en que se
planteen situaciones controvertidas.

Entre todas esas previsiones, y por la necesidad de cen-
trarnos en este trabajo en determinados aspectos pun-
tuales de la norma, nos detendremos en las relativas
a los casos en que, planteandose alguna actuacion en
su proceso de muerte, el paciente no se encuentre en
condiciones de prestar el consentimiento por si mismo,
ya sea debido a su incapacidad mental o0 a su situacion
terminal. Por encima de la forma en la que, en concreto,
el legislador articule el correspondiente procedimiento
de actuacion, importa destacar desde el principio que
con la prevision de estas situaciones el legislador anda-
luz ha encarado, y es su principal mérito, una cuestion

1 Véase también el régimen de derechos que contempla para
los pacientes menores de edad (art. 11), el derecho de los
pacientes a recibir cuidados paliativos integrales (art. 12), el
derecho a la intimidad personal y familiar y a la confidencia-
lidad (art. 15), los deberes respecto a la informacion clinica
(art. 17), los relativos al respeto de la toma de decisiones
clinicas (art. 18), o las garantias que en el proceso asistencial
deberan proporcionar las instituciones sanitarias (arts. 22 ss.)
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esencial, cual es la de proporcionar unas pautas esen-
ciales de actuacion de los profesionales de la sanidad
en la linea de la que se ha dado en llamar justificacion
procedimental, esto es, en el disefio del cauce o pro-
cedimiento cuyo respeto determine, formalmente, la
correccion de la conducta.

Obviamente, las previsiones de la ley se mueven en el
terreno que el legislador penal ha dejado extramuros
del castigo entre las conductas relacionadas con el final
de la vida. Por ello, con caracter previo a abordar la
referencia a dichos aspectos contenidos en la nueva re-
gulacion resulta conveniente volver la mirada a las pre-
visiones del Cédigo penal, en cuanto marco normativo
que, “en negativo”, condiciona el margen de actuacion
del legislador andaluz.

2. La regulacién penal de la
eutanasia

La incorporacion de un precepto que especificamente
contemple el tratamiento de la eutanasia se remonta
a una fecha relativamente reciente: al Codigo penal de
1995. Conforme a su art. 143.4, “El que causare o co-
operare activamente con actos necesarios y directos
a la muerte de otro, por la peticion expresa, seria e
inequivoca de éste, en el caso de que la victima sufriera
una enfermedad grave que conduciria necesariamente
a su muerte, o que produjera graves padecimientos per-
manentes y dificiles de soportar, sera castigado con la
pena inferior en uno o dos grados a las senaladas en los
numeros 2 y 3 de este articulo”.

De la lectura del precepto es facil advertir que se trata
de una regulacién que bien pudiera considerarse de mi-
nimos, en cuanto que, por exclusion, tan solo no casti-
ga los casos que desde el punto de vista valorativo mas
profano se consideran menos graves: los de eutanasia
pasiva e indirecta®. Ocurre, sin embargo, que precisa-
mente por su vocacion de contentar a todos, al final
esta regulacion no acaba satisfaciendo a nadie. A los
que se oponen a la eutanasia a partir del viejo dogma de
la sacralidad de la vida, porque probablemente seguiran
viendo en ella un cauce que, al fin y al cabo, se articule
como se articule, permite poner fin impunemente a la
existencia humana. A los que se muestran favorables
a atender a la voluntad del enfermo en el sentido de
priorizar la calidad de la vida por encima de su canti-
dad, porque esta regulacion les resulta excesivamente
estrecha. Las criticas por parte de quienes asi piensan,
bien pudieran resumirse en cinco objeciones basicas: el
ser una regulacion a la vez restrictiva, superficial, inco-
herente, cruel e incompleta.

No le falta razon, en primer lugar, a la critica que apun-
ta que se trata de una solucién claramente restrictiva.
Pese a que la Constitucion reconoce la libertad como
valor superior del Ordenamiento juridico (art. 1.1) y el
derecho a la vida sin sentido trascendente (art. 15), el
Codigo penal solo admite determinadas formas muy Ii-
mitadas de eutanasia; en concreto, prescindiendo de

2  Por otra parte, al mencionar sélo los actos de cooperar y
causar, con la consiguiente ausencia de cualquier referencia a
las conductas de induccion, existe practicamente unanimidad
a la hora de reconocer la punibilidad de los actos de incitacion
a la eutanasia, algo por lo demas coherente con la exigencia
de que la conducta responda a la peticion expresa, seria e
inequivoca del enfermo, esto es, de que la iniciativa provenga
del mismo.



otros requisitos, tan solo considera atipicas las conduc-
ta pasivas o indirectas, esto es, aquellas que se realizan
por omision o bien las que, realizandose por accion u
omisién, no tienen como efecto inmediato poner fin a la
vida, sino aliviar el sufrimiento del enfermo aun a costa
de producir un acortamiento de aquella. De esta forma
el legislador se decanta decididamente por seguir cas-
tigando las conductas reclamadas precisamente por
algunos enfermos que padecen enfermedades perma-
nentes y dificiles de soportar pero que, sin embargo,
pueden mantenerse con vida anos e incluso décadas.
Es lo que sucede con las personas, por ejemplo, que
padecen una tetraplejia y que por la merma de la cali-
dad de vida que ello supone reclaman una ayuda activa
que de forma directa acabe con su sufrimiento. En la
medida en que estos enfermos pueden tener una expec-
tativa de vida similar a la de cualquier otra persona, la
ejecucion de su decision de no continuar viviendo sélo
dejara de ser delictiva cuando opten por pedir su total
abandono, esto es, el cese de la alimentacion, solida y
liquida. Pero considerar siquiera esta posibilidad como
una mas supondria consagrar la practica mas brutal e
inhumana de poner fin a la existencia. Seria preferible
pensar que el legislador no soluciona a este precio el
conflicto.

En segundo lugar se ha objetado, conrazon, que se trata
de una regulacion superficial. Esto es facil de entender
si se tiene en cuenta que, de hecho, antes de la intro-
duccion de este precepto no eran otras las conductas
que ya se consideraban impunes. Como afirmara ESER,
“alli donde sea admisible la interrupcion de un tratamien-
to con medicamentos terapéuticos, también debe serlo

MORIR DIGNAMENTE EN ANDALUCIA: ASPECTOS JUR[DICOS, BIOSANITARIOS Y ETICOS
2. De nuevo una vista a la eutanasia

el cese del tratamiento técnico”. En concreto, la im-
punidad de la eutanasia pasiva podria reconducirse sin
mayores dificultades al principio de autonomia, esto es,
al reconocimiento del derecho basico del paciente, de
cualquier paciente, a negarse al tratamiento.

Esta solucion encontraria su respaldo, ademas, en otro
principio de bioética: el de no maleficencia, conforme al
cual la actuacion médica debe evitar provocar un dano
adicional al paciente, que en este caso consistiria en
prolongar su sufrimiento. Baste pensar que el empeno
por agotar todas las posibilidades pese a que no quede
espacio a la esperanza de curacion o mejora supondria
el temido encarnizamiento terapéutico, de todo punto
contrario a la dignidad del paciente®.

Todo ello sin olvidar que esta soluciéon también podria
apoyarse en el principio de justicia, en cuanto que,
como tantas veces se ha puesto de relieve no solo en
nuestra doctrina sino también fuera de nuestras fronte-
ras, los recursos materiales de la sanidad no son ilimita-

3 ESER, en Schonke/Schroeder/Eser, Strafgesetzbuch, Ber-
lin, 26.Aufl. 2001 vor § 211.

4 No le falta razén a ESER cuando escribe que “el ser humano
ya no soélo precisa proteccion frente a un adelantamiento pre-
maturo del momento de la muerte, sino también, en determi-
nadas circunstancias, frente a una ‘prolongacién impuesta de
la vida'. Antiguamente el ser humano tan solo tenia que luchar
por retardar el momento de la muerte tanto como le fuera
posible. En la actualidad se enfrenta con una Medicina que
incluso consigue reanimar a alguien clinicamente muerto y que
aspira a prolongar la vida mediante la aplicacion de una tera-
pia superintensiva, incluso cuando para el afectado ha perdido
todo sentido. En consecuencia, poder morir con tranquilidad
puede resultar mas dificil que poder vivir durante mas tiempo”,
ESER, Albin, “Problemas de justificacion y exculpacién en la
actividad médica”, en Mir Puig ed., Avances de la medicina y
Derecho penal, 1988. Publicaciones de Instituto de Criminolo-
gia de Barcelona, pp. 22 ss.
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dos, y una buena politica sanitaria exige precisamente
su racionalizacion para reservar la cobertura asistencial
a los casos en que los cuidados ofrezcan algun rendi-
miento. En este sentido, por ejemplo, ROXIN recuerda
que ha de trazarse un limite en el que la continuidad de
la actividad médica debe valorarse como carente de
sentido, “porque los recursos técnicos y también finan-
cieros de la sanidad publica no son inagotables. Pero,
sobre todo, porque el retraso continuo del incontenible
proceso mortal con ayuda de modernos instrumentos
médicos no se corresponde con nuestra idea de una
muerte digna™.

Lo mismo habria que decir de la eutanasia activa indi-
recta, respecto de la que igualmente ya antes de que
se aprobase el Cdodigo penal actual se habia sostenido
su atipicidad sobre la base de otro principio basico de
bioética: el de beneficencia. De hecho soélo asi, esto
es, considerandola una actuacion orientada al benefi-
cio del enfermo, puede justificarse la administracion de
sustancias como la morfina, que si bien puede determi-
nar un acortamiento de la existencia ofrecen al enfermo
terminal un paliativo a su sufrimiento. En palabras de
ROXIN: “Si la eutanasia indirecta es impune se debe a
que junto a la voluntad del paciente orientada a un resul-
tado concreto se anade la consideracién de que, dado
el caso, el deber de alargar la conservacion de la vida
cede frente a la obligacion de atenuar el sufrimiento.
Una vida algo mas corta sin graves dolores puede ser
mas valiosa que otra no mucho mas larga acompanada

5  ROXIN, Claus, “Tratamiento juridico-penal de la eutanasia”,
traduccioén de Olmedo Cardenete, en Eutanasia y suicidio,
Granada, 2001, p. 17.

de sufrimientos apenas insoportable™. Justo por lo an-
terior puede decirse, incluso, que estos casos de actua-
cién para paliar el dolor responden a los mandatos de
la medicina adecuada, esto es, a la técnica de la que se
conoce como la lex artis’.

En definitiva, pues, aun cuando estos supuestos no que-
daran, por exclusién con las conductas que el Cadigo
penal castiga, exentos de pena, los argumentos ante-
riores determinarian ya su permisibilidad, sin que fuera
necesario, por tanto, una regulacion expresa de la que
asi se dedujera. Ello situa nuestras previsiones positivas
en claro contraste con otras legislaciones, singularmen-
te las leyes belga y holandesa, que reconocen genuinos
ambitos de impunidad a la eutanasia siempre que se
realice cumpliendo los requisitos procedimentales que
respectivamente contemplan®.

6  ROXIN, “Tratamiento juridico-penal de la eutanasia”, ob. cit.,
p. 8.

7 Véase por ejemplo la intervencion de MUNOZ GARRIDO,
Rafael, en la Comisién especial de estudios sobre la eutanasia
celebrada el 8 de abril de 1999. Diario de Sesiones del Sena-
do, nim. 414.

8 LaLey holandesa de legalizacién de la eutanasia, aprobada el
10 de abril de 2001 y entrada en vigor el 1 de abril de 2002,
partiendo de que el paciente no tiene un derecho intrinseco a
la eutanasia, ni el médico una obligacion de practicarla, no la
considera delito siempre que el enfermo esté sometido a un
sufrimiento insoportable, sin que exista perspectiva de mejora
alguna y haya expresado repetidamente su voluntad de morir.
Ademas, el médico que atiende habitualmente al paciente
debe valorar su sufrimiento como insoportable y sin posibilida-
des de mejora, y pedir la opinién a otro colega. El facultativo
esta obligado a informar con toda celeridad a una de las cinco
comisiones regionales integradas por un jurista, un médico y
un especialista en ética, que estudiaran el caso y juzgaran si
se han respetado los requisitos. En caso contrario, infor-
maran al Ministerio Fiscal, que abrira una investigacion. Los
meédicos que no respeten esas condiciones seran castigados
con penas de hasta doce anos de carcel si han participado



En tercer lugar, se tacha a esta regulacion de ser llama-
tivamente incoherente. Esto se comprende sin mayores
dificultades teniendo en cuenta que la tipicidad de la
eutanasia en el actual Codigo penal no toma como cri-
terio rector el que, en pura logica, debiera ser el mas
importante; a saber, la comprobacion de que se trata
de una situacion limite y que el paciente desea poner fin
a su existencia cuando no le queden esperanzas para
una vida digna mas alla del dolor y el sufrimiento. Por el
contrario, la atipicidad de dichas conductas se vincula a
un tercer pilar que ya nada tiene que ver con los presu-
puestos situacionales en que se encuentra el enfermo:
el concreto método por el que se le ayude a morir. No
hace falta sin embargo indagar demasiado para advertir
que ese criterio no solo resulta irrelevante desde el pun-
to de vista valorativo. También es capaz de arrasar sin
mayores reparos contra una linea argumentativa que,
paradojicamente, el propio legislador se ha cuidado de

activamente, y de tres anos, si se han limitado a proporcionar
al enfermo los medios para quitarse la vida.

Por su parte, la Ley belga, aprobada el 16 de mayo del mismo
ano, y entrada en vigor en septiembre de 2002, se orienta
igualmente a instaurar un proceso con todas las garantias asi
como a ofrecer una salida racional al conflicto. Esta ley, que
permite que cualquier enfermo incurable, aunque no esté en
fase terminal ni su enfermedad sea mortal, pueda elegir el mo-
mento de su muerte, prevé un proceso tutelado por el médico
del paciente, que debera contar siempre con la opinion de un
segundo facultativo, y hasta de un tercero en caso de que la
dolencia no sea mortal. Para evitar que los enfermos sean
victimas de etapas de depresion o de presiones familiares, la
norma establece ciertos plazos, garantizando que la legali-
dad de la eutanasia se cifa a los enfermos que la demanden
de forma consciente y reiterada. En este sentido prevé la
creacion de una Comision federal compuesta por médicos y
juristas que habra de valorar en un plazo de dos meses desde
la practica de la eutanasia el cumplimiento de los requisitos
previstos en la Ley.
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consagrar expresamente con caracter general, dando
asi al traste con cualquier pretension de coherencia.

Salta a la vista, en efecto, que mal encaja este crite-
rio con el que el propio legislador consagra con valor
general en el art. 11 CP. Como es sabido, conforme a
las previsiones de dicho precepto, cuando pueda des-
cubrirse una equivalencia estructural, las conductas
activas y omisivas habran de considerarse valorativa-
mente idénticas y, por ello, castigarse con la misma
pena. Si este es un principio general en Derecho penal,
no se entiende muy bien por qué con relacion a este
tipo delictivo las reglas tengan que ser distintas, hasta
el punto de que lo que en un caso se considera impune
(la omision), se torne punible en otro (la accién), pese
a que no pueden encontrarse diferencias valorativas
en el contenido de desvalor —o valor— de uno y otro
comportamiento. Nadie debe por ello extranarse de que
esta irracionalidad lleve en la practica a interpretacio-
nes a veces realmente forzadas que en ultimo término
tratan de reconducir hacia el ambito de las conductas
pasivas comportamientos que pudieran, sin embargo,
calificarse como activos. Es lo que sucede de forma
paradigmatica con la desconexion de mecanismos re-
animadores, para los que se han ensayado toda una
serie de teorias para considerarlos como conductas
pasivas y asi evitar calificar esta practica como tipica.
Asi, por ejemplo, no es infrecuente encontrar en nues-
tro Derecho defensores del argumento propuesto en la
doctrina alemana por JAKOBS, para quien “Aunque la
desconexion de los aparatos, es decir, un actuar posi-
tivo, tenga efectos causales respecto a la muerte del
paciente, el médico permanece dentro de su rol y no se
arroga una organizacion ajena; por el contrario, es infor-
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tunio del otro el hecho de estar organizado de manera
propensa a sufrir el dano™.

Lo anterior enlaza con la cuarta critica de que se hace
merecedora la regulacion: la de su crueldad. Asi se expli-
ca por el hecho de que al permitir las conductas pasivas
y no las activas, paraddjicamente da luz verde a la reali-
zacion de las practicas mas crueles, las de dejar morir
al paciente sin importar su sufrimiento. No le falta razén
a DWORKIN cuando afirma que en los Ordenamientos
que prohiben la causacion directa de la muerte “el de-
recho produce el resultado aparentemente irracional de
que la gente puede elegir morir lentamente, negandose
a comer, rehusando los tratamientos que la mantienen
con vida, o asfixiandose al desconectar los respirado-
res, pero no pueden elegir la muerte rapida e indolora
que sus médicos podrian facilmente promover. Muchas
personas, incluidos muchos médicos, piensan que esta
distincion no es irracional, sino por el contrario esencial
y piensan que los médicos no deberian, bajo ninguna
circunstancia, convertirse en asesinos. Pero para mu-
chas otras personas este principio parece cruelmente
abstracto™°.

Por ultimo, en quinto lugar, la regulaciéon puede tachar-
se de incompleta. En efecto, la deduccion de estos
ambitos de impunidad a partir de las conductas que el
Cadigo penal expresamente castiga contrasta de forma
llamativa con la ausencia de cualquier mencion para los

9 JAKOBS, Giinther, La imputacién objetiva en Derecho penal,
Universidad Externado de Colombia, Colombia, 1994, trad. de
Cancio Melia, pp. 32 ss.

10 DWORKIN, Ronald, El dominio de la vida. Una discusion
acerca del aborto, la eutanasia y la libertad individual, Ariel,
Barcelona, 1998, p. 240.

supuestos que resultan mas conflictivos. Son aquellos
en los que se discute nada menos que el presupuesto
subjetivo del que depende la calificacion de una conduc-
ta como eutanasia y no como homicidio: la peticion ex-
presa, seria e inequivoca del enfermo. Es lo que sucede
no solo en los estados de inconciencia, sino sobre todo
en aquellos casos en los que, por definicion, es imposi-
ble indagar siquiera la voluntad hipotética del enfermo,
como sucede con la que se ha dado en llamar eutanasia
precoz o neonatal.

Sea como fuere, y a partir del margen de actuacion
que permite el Codigo penal, las consideraciones que
siguen se centran precisamente, COmo ya anunciamos,
en los aspectos relativos al régimen de actuacion de
los profesionales sanitarios alli donde el paciente no se
encuentre en condiciones de emitir su voluntad debido,
bien a su propia incapacidad, bien al deterioro fisico y
mental que le produce el estado avanzado de su enfer-
medad. En tales casos se plantea el procedimiento de
actuacion de los profesionales sanitarios en tres hipote-
sis distintas contempladas en la ley andaluza; a saber,
los supuestos de rechazo o negativa al tratamiento,
los de aplicacion de medidas de sedacion, asi como
los requisitos para aceptar la llamada limitacion del
esfuerzo terapéutico. Ciertamente, los presupuestos
situacionales son distintos atendiendo al dato de que
previamente existiera o no una declaracion de voluntad
previa del paciente, recogida en el llamado testamento
vital, como cierto es también el diferente grado de difi-
cultad de cada una de aquellas situaciones para indagar
la voluntad del enfermo por encima de la que aseguren
ser los representantes legales. Por ello, antes de entrar
a referirnos a la peculiaridad de cada uno de los regi-
menes que se plantean, nos referiremos con caracter
previo a dichas dificultades.



3. Las dificultades para determinar
la voluntad del paciente en el caso
en que no puede manifestar su
voluntad

3.1. El caso de los enfermos que
previamente han redactado un
documento de instrucciones previas

Dentro de la problematica especifica de los pacientes
en situacion de coma, sin duda alguna los supuestos
mas faciles de resolver son aquellos en que el enfermo
previamente ha emitido el que se conoce como testa-
mento vital, 0 mas correctamente en cuanto que esta
llamado a surtir sus efectos antes del fallecimiento de
la personall, documento de voluntades previas o an-
ticipadas, o documento de instrucciones previas. Con
ésta ultima denominacion se contempla en el articulo
11 delaLO 41/2002, de 14 de noviembre, Ley basica
de autonomia del paciente y derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion clinica. Con-
forme a dicho precepto, por documento de instruccio-
nes previas se entiende aquel por el que “una persona
mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipada-
mente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla
en el momento en que llegue a situaciones en cuyas
circunstancias no sea capaz de expresarlos personal-

11 Se trata, en efecto, de una disposicion que viene a completar
el desarrollo de la persona, que se inicia con su nacimiento
y concluye con su muerte, de modo que se trata de una
voluntad que ha de regir, no tras la muerte del paciente, como
es propio de las disposiciones testamentarias, sino durante la
vida del mismo, sirviendo, por ello, a preservar el libre desa-
rrollo de su personalidad.
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mente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud
0, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de
su cuerpo o de los ¢rganos del mismo. El otorgante del
documento puede designar, ademas, un representante
para que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo
con el médico o el equipo sanitario para procurar el
cumplimiento de las instrucciones previas”'2. Por su
parte, debe tenerse en cuenta que, completando la ley
nacional, la Ley andaluza 2/2010 contempla el derecho
a realizar la declaracion de voluntad vital anticipada en
el art. 9 de su articulado, contemplando expresamente
en su apartado cuarto las pautas de actuacion de quien
hubiera sido designado como representante.

Si bien, como deciamos, estos casos se prestan en
principio a una solucién mas sencilla, hay que recono-
cer que también en ellos pueden surgir problemas inter-
pretativos de la voluntad del enfermo. En efecto, el dato
de que, por definicion, aquélla no sea coetanea al acto
médico, sino que se manifieste en un momento previo
al de la situacion de inconsciencia bajo la que habra
de desplegar sus efectos, trastoca de forma sustancial
los dos pilares basicos que la fundamentan: el acto del
consentimiento y, como su presupuesto, la informacion
del paciente.

12 En el &mbito regional véase, por ejemplo, el art. 1 de la Ley
Andaluza 5/2003, de Declaracion de Voluntad Vital Anticipa-
da, que dispone que su objeto es regular la declaracién de
voluntad vital anticipada en el &mbito de la Comunidad “como
cauce del ejercicio por la persona de su derecho a decidir
sobre las actuaciones sanitarias de que pueda ser objeto en
el futuro, en el supuesto de que llegado el momento no goce
de capacidad para consentir por si misma”. Véase al respecto
GOMEZ RIVERO, “La Ley Andaluza de Declaracion de Voluntad
Vital Anticipada”, Revista: http://www.geriatrianet.com, vol. 6.
nim. 1, 2004, pp. 1-18.
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En primer lugar, pueden surgir dudas en torno a la
conformidad real de la voluntad del paciente con el su-
puesto concreto que se presenta. Esto no solo puede
deberse a la dificultad para comprobar en el caso en
cuestion si concurre la situacion objetiva a que se re-
feria el paciente en su declaracion anticipada, una di-
ficultad que por lo demas no va a ser extrana en la
practica debido al frecuente uso de términos valorativos
(enfermedad grave, sufrimiento severo, etc.). También
puede ponerse en duda nada menos que la actualidad o
vigencia de aquella voluntad manifestada debido a que,
por definicion, ésta no es coetanea al acto médico, por
lo que siempre existira el riesgo de que haya variado
en el momento de desplegar sus efectos. Baste pensar
en la imposibilidad de que dicha manifestacion de vo-
luntad tuviera en cuenta al tiempo de su emision todos
los factores que pueden hacer acto de presencia en el
momento de la enfermedad. Todo ello sin ignorar, por
otra parte, que el grado de la posible disidencia de esa
voluntad previa respecto a la que el paciente emitiria de
estar consciente en el momento del acto depende, a
su vez, de que en el momento de manifestarla existiera
ya 0 no la situacién de enfermedad. Alli donde hubiera
ya aparecido, no puede descartarse la posibilidad de
que el paciente hubiese obrado condicionado por as-
pectos tales como la ansiedad, los factores familiares
o0 el efecto de los farmacos, circunstancias todas ellas
que pueden haberle llevado a manifestar una voluntad
que no se corresponda con sus deseos reales en el mo-
mento en que se materialice. Precisamente lo anterior
explica que sea una constante en la ley la preocupacion
por garantizar la prevalencia de la voluntad real del en-
fermo incluso sobre el contenido de lo manifestado en
el documento de instrucciones previas.

22

En segundo lugar, la realidad que envuelve a la manifes-
tacion de una declaracion de voluntad en tales circuns-
tancias deroga, en buena medida, las exigencias del de-
recho a la informacion del paciente que, a su vez, actua
como presupuesto de la emision del consentimiento. Y
no ya solo porque, como antes observabamos, es im-
posible que el sujeto conozca de antemano todos los
pormenores de la situacion a la que va a tener que en-
frentarse, asi como las alternativas que pueda ofrecerle
la ciencia en el momento de la enfermedad. También
porque es posible que si la declaracién se emite en un
momento avanzado de la enfermedad el sanitario se
haya acogido a lo que se conoce como privilegio te-
rapéutico del médico, reconocido incluso en el orden
positivo por el art. 5.4 de la Ley 41/2002. Como es
sabido, con el mismo se trata de conciliar las exigen-
cias del deber de informar al paciente con la préactica
de una medicina humanitaria, en la que, al menos en los
casos en que la gravedad de la enfermedad no permita
ya medida paliativa alguna, se evite que una informacion
exhaustiva pueda llevar a aquél a una situacion de ansie-
dad o angustia baldia.

Sea por una circunstancia u otra, lo cierto es que no
es despreciable el riesgo de que la informacion de que
dispusiera el enfermo al tiempo de emitir su voluntad
fuera sesgada, sin comprender todos los aspectos que,
a modo de objeto de referencia basico, contemplan los
art. 4.1 y 10 de la Ley basica 41/2002. Por ello, al
menos cuando se dieran las circunstancias anteriores,
mas que de una declaracion de voluntad llamada a regir
de forma precisa cuando llegara la situacién para la que
estd pensada, el documento de instrucciones previas
puede operar en ocasiones como un documento de di-



rectrices a partir de las cuales indagar la voluntad del
paciente pese a sus carencias de informacion?s.

Por lo demas, conviene recordar que la eficacia de la
voluntad anticipada del enfermo esta condicionada, 16-
gicamente, a que se respeten las previsiones del Orde-
namiento Juridico y, en especial, las contenidas en el
Cadigo penal en lo que se refiere a los actos sobre los
que puede disponer. De hecho, este limite se contiene
en el propio art. 11.3 de la Ley 41,/2002', asi como
en la mayoria de las leyes comunitarias de desarrollo!®.
Conforme a cuanto hemos venido recordando, lo ante-
rior quiere decir que el enfermo podra manifestar su
voluntad, bien de que se le administren medicamentos o
medidas que alivien su sufrimiento aun cuando produz-
can un acortamiento de su vida, bien de que se le dejen
de proporcionar los medios que necesite para continuar
viviendo. En este sentido, conforme al debate que refe-
riamos lineas mas arriba en torno a la calificacién como
activa o pasiva de la conducta de la retirada o desco-
nexion de los mecanismos reanimadores, dependiendo
de la respuesta que se sostenga la capacidad de deci-
sion del enfermo podra o no comprender la peticion de

13 Véase al respecto, por ejemplo, ECHEZARRETA FERRER,
Mayte, “La autonomia del paciente en el ambito sanitario:
las voluntades anticipadas”. El articulo puede consultarse en
http://www.readultosmayores.com.ar/salud.

14 “No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al
ordenamiento juridico, a la lex artis, ni las que no se corres-
pondan con el supuesto de hecho que el interesado haya
previsto en el momento de manifestarlas. En la historia clinica
del paciente quedara constancia razonada de las anotaciones
relacionadas con estas previsiones”.

15  Véase por ejemplo, el art. 8.3 de la Ley de Cataluna; el art.
4 bis 3 de la Ley gallega; el art. 28.2 de la Ley de Madrid; el
art. 8.3 de la Ley navarra; o el art. 5, apartados 3y 4 de la
Ley del Pais Vasco.
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dicho extremo. Sobre la irracionalidad de esta compro-
bacion no creo que haga falta volver a insistir.

3.2. Los casos de ausencia del testamento
vital

Méas complicadas se presentan aun las cosas cuando
se trata de sujetos que entran en estado de coma sin
haber emitido antes un documento de instrucciones
previas. De hecho, ya sea por el temor reverencial a
la muerte, la confianza en que no llegara a plantearse
la situacion, o simplemente la dificultad que indiscuti-
blemente supone la falta de tradicion de la eutanasia
en nuestro entorno cultural, son todavia pocos los que
expresan su voluntad para que, llegado el momento, no
se les someta a procedimientos que supongan la mera
prolongacion de su existencia o, al contrario, que dejen
constancia de que quieren que su vida se mantenga tan-
to tiempo como sea posible pese a cualquier grado de
merma de su calidad.

Es mas, si ésto es asi en personas de cierta edad, no
es de extranar que suelan estar ausentes las manifes-
taciones anticipadas de voluntad cuando se trata de
individuos jovenes o de edad media que, la mayoria de
las veces, por sufrir un accidente, entran de forma ines-
perada en estado de vida vegetativa. En estos casos,
ademas, las dificultades de decision se acrecientan
sensiblemente, en cuanto que al dramatismo que ya en
general comporta se suma enconadamente el mayor
dolor que siempre provoca poner fin a una vida a la
que todavia parecia quedar mucho. Como demuestra
la realidad, no han sido escasos los supuestos en los
que se ha planteado el dilema de la eutanasia de perso-
nas jovenes. Baste de cita el conocido caso de Nancy
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Cruzan, de 26 anos, quien a causa de un accidente de
trafico estuvo siete afos en coma (de 1983 a 1990).
Pese a la peticion que hicieron los padres a los Tribu-
nales para que a Nancy le fuese retirada la sonda que
la mantenia con vida, las sentencias dictadas en dife-
rentes instancias se pronunciaron en sentido denegato-
rio, argumentando la falta de una voluntad manifestada
por la paciente. Solo tras un largo y penoso peregrinaje
por los Tribunales, el Tribunal Supremo Federal de los
Estados Unidos de América, en la Sentencia de 14 de
diciembre de 1990, autorizo la desconexién de la sonda
al amparo de la enmienda 14 de la Constitucion ameri-
cana que tutela la libertad individual. lgualmente conoci-
do es el caso de Karen Ann Quinlan. A consecuencia del
consumo conjunto de alcohol y drogas, en 1975, cuan-
do contaba con 21 anos de edad, Karen sufrid un paro
cardiaco que le provoc6 un estado de coma. La Corte
Suprema de Morristown (New Jersey) reconocié por vez
primera la primacia del presunto interés de una joven a
no seguir mantenida viva artificialmente frente al interés
estatal en la conservacion de la vida, autorizando al ano
siguiente de la produccion del accidente la desconexion
del aparato que la mantenia con vida, a pesar de lo cual
continud viviendo hasta 1985.

Desde luego que también en estos casos puede decir-
se que, con independencia de sus peculiaridades, los
presupuestos legitimadores de la eutanasia habran de
ser los mismos que rigen en general en el Cédigo penal;
esto es, como tantas veces hemos recordado, por una
parte la comprobacion de la situacion objetiva repre-
sentada por la existencia de una enfermedad terminal
0 que comporta padecimientos permanentes y dificiles
de soportar y, por otro, la concurrencia de la voluntad
del enfermo que, conforme a la regulacion actual, solo
podra referirse a la practica de la eutanasia pasiva o

indirecta. En cuanto que ambos presupuestos presen-
tan dificultades especificas en esta fenomenologia de
casos, los tratamos brevemente por separado.

3.2.1. La comprobacion del presupuesto
situacional: la existencia de una enfermedad
terminal grave o que causa padecimientos
permanentes y dificiles de soportar

En primer lugar, en los casos que ahora nos ocupan se
presenta ya especialmente compleja la comprobacion
del presupuesto situacional que justificaria la practica de
la llamada eutanasia pasiva o de la indirecta conforme
a los margenes de permisibilidad que traza el Cadigo
penal, a saber, la existencia de una enfermedad grave
que conduciria necesariamente a la muerte del paciente
0 que le produjera graves padecimientos permanentes
y dificiles de soportar.

Es cierto que la determinacion del pronostico acerca
de la irreversibilidad o no del padecimiento, esto es, de
su caracter permanente, compete por definicion a los
médicos, quienes habran de pronunciarse al respecto
conforme al grado de conocimiento de la ciencia en el
momento en que emitan su parecer. Ese juicio, sin em-
bargo, se torna mas complicado cuando se trata de
definir lo que se entienda por un padecimiento grave.
Desde luego que la comunidad cientifica puede llegar a
un cierto grado de consenso a la hora de identificar lo
que sea un padecimiento grave, esto es, a la hora de
determinar, por ejemplo, la intensidad del dolor o las
circunstancias que en general determinan el reconoci-
miento objetivo de un grado considerable de sufrimien-
to. Sin embargo, la fijacion de lo que en ultima instancia
sea tal en el caso concreto requiere necesariamente
atender a la forma en la que el enfermo vivencia esa



situaciéon. Probablemente, para algunas personas el
quedar postrado en una silla de ruedas o incluso te-
ner que pasar el resto de sus dias en la cama sera un
padecimiento duro, que conlleva una innegable carga
de dolor y sufrimiento, pero que sin embargo estan dis-
puestas a soportar. Seguramente para otras, sin embar-
g0, esa misma situacion seria sin mas insufrible. ;Como
medimos entonces el grado de soportabilidad o no del
sufrimiento si el paciente esta en coma?; ;como decidi-
mos si la situacion es o no llevadera si la persona a que
compete decidirlo no puede manifestar los limites de su
tolerancia hacia ella?

Es mas, no puede pasarse por alto que dentro de la fe-
nomenologia de casos de los enfermos en coma pueden
presentarse dos grupos claramente diferenciables. Los
primeros serian aquellos en los que el estado de coma
acompane a una enfermedad adicional. Baste pensar
en el ejemplo que manejabamos lineas mas arriba en el
que se trataba de valorar una situacion de tetraplejia.
Imaginemos que la persona que la padece entra en un
estado de coma, de tal modo que éste no representa
ya s06lo una enfermedad en si, sino la causa por la que
no podamos conocer la voluntad de ese mismo enfer-
mo en lo que se refiere a continuar 0 no con su vida
pese al padecimiento de la tetraplejia. Junto a ellos, el
segundo grupo de casos seria aun mucho mas compli-
cado de resolver. Son aquellos supuestos en los que el
padecimiento Unico del enfermo sea, precisamente, la
misma razén que impide conocer su voluntad: el estado
de coma. No creo que sea necesario insistir en que en
esta fenomenologia de casos las dificultades resultan
aun mayores porque, ;es ya el estado de coma un pa-
decimiento dificil de soportar?
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Precisamente en estos supuestos en que el dano que
sufre el paciente se cifie a su estado de inconsciencia
no puede desconocerse que a menudo estara presente
de forma adicional la dificultad de identificar el otro pre-
supuesto situacional que habitualmente se exige para
aplicar medidas que acorten e incluso determinen el fin
de la vida: la existencia de un padecimiento irreversible.
Bastaria para ello tan solo con recordar los casos, que
no solo han inspirado al cine sino que han salpicado a
los medios de comunicacion'®, en los que tras muchos
meses e incluso anos de estado vegetativo el enfermo
recobra inesperadamente la conciencia. Con estos pre-
cedentes, ;como afirmar con certeza que un estado de
coma es una situacion irreversible?

Ninguno de estos interrogantes tiene, desde luego, una
solucion sencilla, hasta el punto de que el intento de
ofrecer respuestas univocas a cualquiera de ellos es
una tarea condenada por definicion al fracaso, cuando
no a una manipulacion conforme a los principios éticos,
morales o religiosos desde los que se enfoque. Por ello,
la solucion en este punto, al igual que sucede con tantos
otros aspectos que venimos tratando, sélo podria en-
contrar una respuesta valida penalmente a través de la
instauracion de una justificacion procedimental, esto es,
a través de la implantacion de protocolos de actuacion
por los que se garantizara la legalidad de la decision
por lo que se refiere a este extremo. Mientras no exista

16 En efecto, més alla de que estos casos inspirasen el argu-

mento de peliculas como Good bye Lenin a veces han saltado
a los medios de comunicacion supuestos de enfermos que
tras muchos afos en estado de coma recuperan la concien-
cia. El tltimo saltaba en junio de 2007 y se referia a una
persona en coma desde hacia 19 anos debido a un accidente
laboral y que de forma inesperada recupero la conciencia
(véanse los Diarios de 4 de junio de 2007).
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este procedimiento, esquivado hasta la fecha probable-
mente por el temor secular a regular cualquier aspecto
que tenga que ver con la eutanasia, la determinacion
de ese presupuesto quedara al albur del unico médico
que atienda al paciente cuando no, directamente, de la
decision mas o menos interesada de sus familiares.

3.2.2. La indagacion de la voluntad del enfermo

Junto con lo anterior, esto es, la determinacién de los
presupuestos situacionales de la enfermedad, también
en estos casos para proceder a la practica eutanasica
—pasiva e indirecta— habra de garantizarse el respeto
de la autonomia del paciente, sin que pueda suplirse
esa comprobacion por un juicio objetivo en torno a la
racionalidad del mantenimiento o no de la vida en tales
circunstancias. La razon es facil de entender. Baste pen-
sar que la pretension contraria de admitir la eutanasia
involuntaria apoyada en razones objetivas sélo podria
articularse dogmaticamente mediante los parametros
propios de una causa de justificacion, basicamente un
estado de necesidad. Sin embargo, esa pretension tro-
pezaria frontalmente con la comprensién misma de sus
requisitos. Como es sabido, cuando estan en juego bie-
nes juridicos disponibles, la procedencia del estado de
necesidad se supedita a que el afectado no se oponga
a la preservacion del bien propio que se trata de salva-
guardar, un requisito que no se cumpliria en los casos
que ahora se tratan. En efecto, en la medida en que la
salud, entendida como estado completo de bienestar
fisico mental y social tal como la definiera la OMS en
1947 y comprensiva, por tanto, de la ausencia de sufri-
mientos, es un bien juridico disponible, cuando su titu-
lar renuncie a la medida que suponga la eliminacion del
sufrimiento (eutanasia) decaerian los pilares mismos de
una causa de justificacion que le diera prioridad frente
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al mantenimiento de la vida. No es por ello de extranar
que ni siquiera las formulas mas progresistas contem-
pladas en los ordenamientos de Holanda y Bélgica pres-
cindan de este requisito como presupuesto de la licitud
de la practical’.

Puede resultar ilustrativa la cita de un caso sobre el que
hubo de pronunciarse el Tribunal Supremo Federal de
Frankfurt en julio de 1998. En él se enjuiciaba la conduc-
ta de un médico y el hijo de la enferma que decidieron
cambiar por té el suministro de alimentacion artificial a
una anciana que desde hacia anos se mostraba incapaz
de hablar, caminar, ponerse en pie, debia ser alimenta-
da artificialmente, y sélo reaccionaba a estimulos exter-
nos a través de contracciones faciales y grunidos. En
la linea del fallo del Tribunal Supremo, ROXIN se mostré
partidario de la necesidad de comprobar la voluntad de
la paciente, algo que en ese caso podria deducirse, ya
que “los vanos esfuerzos en torno a la anciana durante
mas de dos anos, su situacion carente de esperanza al-
guna (por padecer ‘graves’ danos cerebrales), asi como
su manifestacion anterior de que ella no queria acabar
de ese modo, hablan mas bien en favor de su deseo de
que el tratamiento debia ser interrumpido en el supues-
to de que tal situacion acaeciera”é.

17 Solo la propuesta presentada al Congreso por el Grupo
Parlamentario |zquierda Unida-Los Verdes el 1 de octubre de
2003 prescindia de la voluntad del paciente en los casos de
estados de inconsciencia, en relacién con la eutanasia pasiva
e indirecta. En concreto, después de consagrar la exigencia
de que no es necesario el consentimiento, disponia que la
atencion a la voluntad contraria del paciente o representantes
legales habria de tenerse en cuenta “salvo opcion fundada del
médico”.

18  ROXIN, en “Tratamiento juridico-penal de la eutanasia”, ob.
cit.,, p. 24.



Trasladado lo anterior a la regulacién de la eutanasia en
nuestro Codigo penal, esto quiere decir que la practica
de los reducidos supuestos que no castiga (la pasiva o
indirecta) solo resultaréd impune cuando, ademas de la
situacion objetiva que describe el precepto, concurra la
voluntad del enfermo. Lo anterior significa, a contrario
sensu, que si ésta no puede descubrirse, por muy grave
que sea la situacion del paciente e irreversible su pade-
cimiento, el médico que por completo quiera asegurar
que no se abra un proceso penal contra él, habra de
agotar el tratamiento hasta el ultimo segundo de la vida
del paciente, con el consabido riesgo de llegar al que se
conoce como encarnizamiento terapéutico.

Por ello, para garantizar la seguridad del médico resul-
tara fundamental trazar los criterios conforme a los que
pueda afirmarse la concurrencia de aquella voluntad del
enfermo, siquiera sea a modo del que se ha dado en
llamar como consentimiento presunto, que permitiera
al menos suponer fundadamente que, si el paciente pu-
diera manifestar su voluntad, solicitaria la practica de la
eutanasia. La dificultad para ello no es dificil de enten-
der: ;cuando podria presumirse?, ;bastaria con que no
concurrieran indicios en sentido contrario o seria nece-
saria, sin embargo, la existencia de criterios que permi-
tan fundamentar positivamente la concurrencia de su
voluntad? Y de ser este segundo el caso, ;qué grado de
exigencia habria de requerirse para considerarlos como
fundados?, ;bastaria, por ejemplo, con que el sujeto hu-
biera alguna vez manifestado con caracter general que
es partidario de la eutanasia?, ;qué personalmente la
preferiria antes que soportar el sufrimiento de una en-
fermedad irreversible?

La respuesta a estos interrogantes dista de ser sencilla,
y la dificultad de descubrir cual habria sido la voluntad
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del enfermo puede llevar a situaciones en las que, de
hecho, unas veces se acabe operando con base a crite-
rios objetivos, esto es, conforme a una estricta pondera-
cién de intereses; y, otras, se haga prevalecer la volun-
tad de los familiares —con los intereses que a menudo
la condicionan— por encima de la del propio enfermo.
Todo ello sin desconocer, como antes destacabamos,
la inseguridad que comportaria para el médico la prac-
tica de la eutanasia en tales condiciones, en cuanto que
siempre pesaria sobre él el riesgo de acabar sentado
en un banquillo acusado de haber obrado sin respetar
la exigencia basica de contar con la voluntad del enfer-
mo, bien sea por haber obrado conforme a los criterios
mas o menos fundados que le indiquen los familiares;
bien porque ante la imposibilidad de recabar el consenti-
miento del enfermo, hubiera entendido que la lex artis le
imponia suspender el tratamiento o proporcionar al pa-
ciente una medicacion que paliase su dolor aun a costa
de acortar cuantitativamente su existencia!®.

19 El problema de la actuacion del médico sin solicitar el
consentimiento de los familiares pero obrando conforme a las
pautas que consideran conforme a la lex artis estuvo presente
en el conocido como caso Leganés. El 3 de marzo de 2005
el entonces Consejero de Sanidad de Madrid ordend que la
inspeccion médica investigase una denuncia anénima que
acusaba a los médicos del Hospital Severo Ochoa de Madrid
de haber cometido 400 homicidios por medio de sedaciones
en el Hospital Severo Ochoa.

De ellas, finalmente solo cuatro se consideraron realizadas
con mala praxis médica, ya que se sedd terminalmente a los
pacientes pese a la posibilidad de ofrecerle tratamiento médi-
co. El auto de 20 de junio de 2007 del Juzgado nimero 7 de
Leganés archivd el caso por considerar que “Varios pacientes
han muerto tras mala practica médica a la hora de sedarles, si
bien no se puede lograr asegurar, al menos con lo que hasta
ahora se ha recopilado, que el fallecimiento deviniera exclusi-
vamente por los farmacos prescritos por los doctores... los
pacientes pudieron morir o por la sedacion indebida o por su
enfermedad inicial y esto, para exigir responsabilidad penal,
ha de quedar claro. Accion y resultado deben estar conecta-
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Para evitar esta situacion, cobra especial interés la pre-
vision en Ley andaluza 2/2010 de la creacion de Comi-
tés de Bioética, denominados en el art. 27 Comités de
Etica Asistencial, llamados a servir de apoyo legitima-
dor de esa decision. Estos habran de tener en cuenta,
como forma de presumir aquella, la situaciéon objetiva
en que aquél se encuentra, su padecimiento, asi como
el prondstico acerca de la evolucion de la enfermedad,
conforme a los datos que aportasen los profesionales
de la medicina. Es importante observar que de esta for-
ma no se sustituye la voluntad del paciente por datos
objetivos, sino que son aquellos datos lo que habran de
utilizarse como indicio para deducir cual seria la volun-
tad de aquél en el caso concreto y, en su caso, para
destruir la presuncion inicial de su voluntad de seguir
viviendo sobre la idea del llamado instinto de conser-
vacion.

4. Las previsiones contenidas en la
ley andaluza

En las lineas anteriores hemos hecho un recorrido por
las principales dificultades que plantea comprobar, con

das y este ultimo poderse imputar objetivamente al autor”.

Junto a ello, el Auto considera que “los médicos creian, en
todo caso, obrar licitamente y actuar dentro de canones
prefijados por la ciencia. Entendian que sus pacientes moririan
en un muy corto espacio de tiempo y que debian mitigar sus
dolores. Ante ello, decidieron sedar y se obtuvo lo pretendido,
que no era otra cosa que la esperada muerte, pero indolora”.

caracter general, la voluntad del paciente como presu-
puesto para considerar impunes las practicas de euta-
nasia conforme a los margenes de permisibilidad que
contempla el Cadigo penal, esto es, cuando se trata
de las llamadas eutanasia pasiva o indirecta. A la vista
de aquellas dificultades y de dichos espacios de impu-
nidad, nos referimos en las lineas que siguen a las pre-
visiones contempladas en la Ley andaluza de Derechos
y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso
de la Muerte.

Esta norma contempla tres situaciones que, en el caso
de enfermos terminales o con padecimientos dificiles
de soportar, se corresponden con aquellos espacios de
impunidad por lo que se refiere a la practica en si; a sa-
ber, los supuestos de rechazo o negativa al tratamiento
(eutanasia pasiva); la administracion de farmacos se-
dantes (eutanasia activa indirecta), asi como la limita-
cion del esfuerzo terapéutico (de nuevo, eutanasia pa-
siva). Junto a dichos presupuestos situacionales, la ley
contempla la forma de comprobar la exigencia relativa
a la concurrencia de la voluntad del paciente. Veamos
por separado cada uno de los supuestos y los consi-
guientes problemas que plantea tanto la comprobacion
de sus presupuestos objetivos como los relativos a la
concurrencia de la voluntad del enfermo.

4.1. Las formas de eutanasia pasiva

Como en parte anticipabamos, la ley andaluza contem-
pla dos situaciones distintas de eutanasia pasiva aten-
diendo tanto a las razones que determinan la omisién
del tratamiento, como a la iniciativa de la que surge
dicha propuesta. En concreto, contempla, en primer lu-
gar, el caso en el que sea el paciente quien rechace o



se oponga a un tratamiento que, sin embargo, resulta
médicamente indicado, en cuanto que presenta utilidad
0, al menos, un prondstico de utilidad de cara a mejorar
o paliar la enfermedad que padece o su calidad de vida.
Es el presupuesto situacional que contempla el art. 8 de
la ley. En segundo lugar, contempla, también como for-
ma de eutanasia pasiva, la que se conoce como limita-
cion del esfuerzo terapéutico, recogida en el art. 21 de
la norma. A diferencia del caso anterior, ahora se trata
de pacientes respecto a los que, debido a su situacion
extrema, pierde utilidad el mantenimiento de cualquier
medida, incluidos los soportes vitales, por cuanto su
continuidad solo conseguiria prolongar estérilmente un
proceso de muerte irreversible. Por ello, la iniciativa en
tales casos corresponde al profesional sanitario. Vea-
mos por separado cada uno de los supuestos.

4.1.1. La negativa o rechazo del paciente al
tratamiento

El derecho del paciente a rechazar el tratamiento, con-
templado ya en el ambito nacional en la Ley 41,/2002,
se plasma en el art. 8 de la Ley Andaluza en relacion
con las personas en proceso de muerte. Ubicado en el
Titulo I, bajo la rubrica Derechos de las personas ante
el proceso de la muerte, dispone su apartado primero
que, “Toda persona tiene derecho a rechazar la interven-
cién propuesta por los profesionales sanitarios, tras un
proceso de informacion y decision, aunque ello pueda
poner en peligro su vida”. Como medio para garantizar la
prueba de dicha declaracion, dispone el mismo precep-
to que “Dicho rechazo debera constar por escrito. Sino
pudiere firmar, firmara por el paciente una persona que
actuara como testigo a su ruego, dejando constancia
de su identificacion y del motivo que impide la firma por
la persona que rechaza la intervencion propuesta. Todo
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ello debera constar por escrito en la historia clinica”.
Por su parte, dispone el apartado segundo del mismo
articulo que “lgualmente, los pacientes tienen derecho
a revocar el consentimiento informado emitido respecto
de una intervencién concreta, lo que implicara necesa-
riamente la interrupcién de dicha intervencion, aunque
ello pueda poner en peligro sus vida, sin perjuicio de lo
dispuesto en el articulo 6.1 i) de la Ley 2/1998, de 15
de junio, de Salud de Andalucia”. Por ultimo, conforme
al art. 8.3, “La revocacién del consentimiento informa-
do debera constar por escrito. Sila persona no pudiere
firmar, firmara por el paciente otra persona que actua-
ra como testigo a su ruego, dejando constancia de su
identificacion y del motivo que impide la firma por la
persona que revoca su consentimiento informado. Todo
ello debera constar por escrito en la historia clinica”.

Alli donde la ausencia de tratamiento pueda comprome-
ter la existencia del paciente nos encontramos, en de-
finitiva, ante una manifestacion de la llamada eutanasia
pasiva, que en palabras de la Exposicion de Motivos de
la norma, no debe denominarse, en puridad, como una
forma de eutanasia®. Sea como fuere y dejando a un
lado las cuestiones terminologicas, nos interesa des-
tacar que la norma contiene una serie de previsiones
para los casos en que el paciente se encuentre en una
situacion de incapacidad tal que le impida la toma de
decisiones. Se encuentran en el art. 10 bajo el titulo De-
rechos de las personas en situaciones de incapacidad
respecto a la informacion, la toma de decisiones y el
consentimiento informado. En concreto, dispone en su
apartado primero que “Cuando la persona que se halla

20 “El rechazo del tratamiento, la limitacion de medidas de

soporte vital y la sedacidn paliativa no deben ser calificadas
como acciones de eutanasia”.
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bajo atencién médica esté en situacion de incapacidad
de hecho, a criterio de su médico o médica responsa-
ble, tanto la recepcion de la informacién, como la pres-
tacion del consentimiento y, en su caso, la eleccién del
domicilio para recibir cuidados paliativos integrales, a
que se refiere el articulo 12.2, se realizaran, por este
orden, por la persona designada especificamente a tal
fin en la declaracion de voluntad vital anticipada, por
la persona que actiue como representante legal, por el
conyuge o la conyuge o persona vinculada por analoga
relacion de afectividad, por los familiares de grado mas
proximo y dentro del mismo grado el de mayor edad,
sin perjuicio de lo que pudiera decidir la autoridad ju-
dicial competente conforme a la legislacion procesal”.
Por su parte, el apartado segundo contiene una serie de
previsiones para el caso de los pacientes incapacitados
judicialmente, en cuyo caso, “se estara a lo dispuesto
en la sentencia judicial de incapacitacion, salvo que en
ella no exista prohibicién o limitacion expresa sobre la
recepcion de informacion o la prestacion del consenti-
miento informado, situacion en la cual el médico o la
médica responsable valorard la capacidad de hecho
de los mismos, en la forma establecida en el articu-
lo 20”. En todo caso, el apartado tercero garantiza
que también los pacientes en estado de incapacidad
tengan derecho a ser informados y a participar en el
proceso de toma de decisiones de modo adecuado a
su grado de discernimiento. Es importante, por ultimo,
la prevision contenida en el apartado cuarto, conforme
a la cual “El ejercicio de los derechos de los pacientes
que se encuentren en situacion de incapacidad se hara
siempre buscando su mayor beneficio y el respeto a su
dignidad personal. Para la interpretacion de la voluntad
de los pacientes se tendran en cuenta tanto sus deseos
expresados previamente, como los que hubieran formu-

O

lado presuntamente de encontrarse ahora en situacion
de capacidad”.

Como es sabido, a esta fenomenologia de casos corres-
ponde uno de los mas conocidos, ocurrido precisamen-
te en Andalucia, y que mas polémica generaron, el de
Inmaculada Echevarria. Si se entiende, como entendio
el Dictamen del Consejo Consultivo de Andalucia, que
la desconexiéon del aparato que la mantenia con vida
era un supuesto de omision, ninguna dificultad habria
de verse para plantearlo como un caso de renuncia al
tratamiento?!.

Precisamente para garantizar lineas de actuaciéon en
supuestos como éste y por la seguridad que inyecta,
hay que reconocer el indudable valor del art. 10 de la
Ley andaluza como pauta de actuacion en el gjercicio
profesional, asi como el avance que supone en la for-
mulacion de los cauces procedimentales de actuacion
de los sanitarios. Con todo, entiendo que en dicho loa-
ble intento el legislador podria acabar legitimando si-
tuaciones extraordinariamente amplias; esto es, podria
resultar un ambito de aplicacion desmesurado en el que
fuera posible dar luz verde a la renuncia del tratamiento
del paciente. Es lo que sucedera en determinados su-
puestos en que el enfermo se encuentre en estado de
inconsciencia.

21 Hay que reconocer, con todo, que el propio dictamen recono-
cia las dificultades y vacilaciones interpretativas en torno a la
consideracion como omisiva de estas practicas. Sintomatico
es que anadiera que “aun en la hipotesis de que la interrupcion
de la ventilacion mecanica no se considerase conducta pasiva
e indirecta, dichos profesionales estarian exentos de respon-
sabilidad criminal por actuar en cumplimiento de un deber vy,
por lo tanto, amparados por el art. 20 apartado séptimo del
Codigo penal”.



En concreto, el legislador prevé que en tales supuestos
pueda entenderse concurrente la voluntad del enfermo
para rechazar el tratamiento en dos grandes grupos
de casos. El primero lo representarian aquellos en los
que existiera un documento de voluntades vitales antici-
padas. Si, llegado el caso, se dieran los presupuestos
situacionales que contempld el enfermo con caracter
previo, esta fuera de dudas que el médico habria de
atender su peticion y seria precisamente en el supuesto
en que no lo hiciera en el que surgiria su responsabi-
lidad. En relacion con esta primera hipdtesis tan sélo
conviene recordar las dificultades que apuntabamos
mas arriba, relativas la complejidad insita a la subsun-
cion de la voluntad del paciente en la concreta situacion
prevista en su dia por él.

En realidad, las dificultades surgen en relacion con el
otro gran grupo de casos que contempla el legislador;
a saber, aquellos en los que no existe una previa decla-
racion por parte del enfermo e incluso en aquellos otros
supuestos en los que, caso de existir, se cina tan solo
a designar a una persona para la toma de decisiones.
A estos supuestos se refiere el art. 10.1 de la ley, al
disponer que el consentimiento sera prestado por las
personas que refiere.

No es dificil advertir el riesgo que comporta otorgar tal
facultad al criterio de esas personas por mucho que
haya de presuponerse que actuan, como exige el apar-
tado cuarto del mismo articulo, “siempre buscando su
mayor beneficio y el respeto a su dignidad personal”,
asi como de que a la hora de interpretar “la voluntad
del paciente se tendran en cuenta tanto sus deseos ex-
presados previamente, como los que hubiera formulado
presuntamente de encontrarse ahora en situacion de
capacidad”.
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No se trata, vaya por delante, de desconocer la necesi-
dad de que en determinadas situaciones deba obtener-
se un consentimiento que, por definicion, tiene que ser
ajeno al que personalmente pueda emitir el interesado.
Lo que se cuestiona es que aquellas personas puedan
decidir el rechazo del paciente al tratamiento pese a que
no concurra la nota de la ausencia de su sentido o futili-
dad, como seria el caso de concurrir los presupuestos
situacionales de la llamada limitacion del esfuerzo tera-
péutico a la que enseguida nos referiremos. En efecto,
nos encontramos ahora ante un supuesto en el que,
pese a la utilidad del tratamiento, se renuncia a él. Es
mas, conforme aclara el art. 8 de la norma, se trata de
casos en los que aquél ha sido propuesto por los profe-
sionales sanitarios, y pese a ello, el paciente lo rechaza
“aun cuando ello pueda poner en peligro su vida”. Pre-
cisamente por eso, alli donde no exista una indicacién
inequivoca del enfermo ahora inconsciente, manifes-
tada en un documento de declaracion vital anticipada,
entiendo que conferir ese poder a terceras personas
sobre la base de indicios hipotéticos de asentimiento en
la decision, supondria abrir una via realmente peligrosa.
Es mas, dado que nos encontramos ante un supuesto
de colision entre el tratamiento recomendado, aconse-
jado o propuesto por los profesionales sanitarios y la
voluntad de los terceros, que “dicen” actuar respetando
el presunto criterio de aquel, habria sido méas oportuno
remitir estos casos directamente a la consideracion de
los Comités de Etica Asistencial. Insisto, ni siquiera ten-
dria sentido esperar llegar a la lectura del art. 27 para
comprender las limitaciones y cautelas con que deberia
atenderse la decisiéon de renunciar a tratamientos uti-
les para la salvaguarda de la vida del paciente y evitar
asi, en la medida de lo posible, la entrada de mdviles
espurios. Es mas, dada la gravedad del supuesto y te-
niendo en cuenta que la funcion de los Comités de Etica

1
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Asistencial es meramente consultiva, si realmente se
planteara como posible sobre la base de algun indicio
de cierta entidad aquella voluntad del paciente contraria
al llamado instinto de conservacion, deberia requerirse
en todo caso la existencia de una autorizacion judicial
que dotara de garantias procedimentales a lo que no es
sino una forma de poner fin a la vida de una persona o,
al menos, de empeorar sus posibilidades de recupera-
cién o su calidad de existencia, en tanto que se decide
no aplicarle un tratamiento médico indicado a juicio de
los profesionales encargados de su cuidado.

4.1.2. La limitacion del esfuerzo terapéutico

La ley andaluza contempla una serie de pautas de ac-
tuacion de los profesionales para las situaciones en las
que la continuidad del tratamiento se presente estéril.
Para esos casos, se instaura entre los consagrados en
el capitulo de deberes de actuacion de los profesionales
sanitarios, el deber de limitacion del esfuerzo terapéu-
tico. En concreto, el art. 21.1, de la ley, dispone que
“El médico o médica responsable de cada paciente, en
el ejercicio de una buena practica clinica, limitara el es-
fuerzo terapéutico, cuando la situacién clinica lo acon-
seje, evitando la obstinacion terapéutica. La justificacion
de la limitacion debera constar en la historia clinica”. El
apartado segundo instaura el procedimiento de actua-
cion que legitime la opcidn del profesional. En concreto,
dispone que “Dicha limitacion se llevara a cabo oido el
criterio profesional del enfermero o enfermera respon-
sable de los cuidados y requerira la opinién coincidente
con la del médico o médica responsable de, al menos,
otro médico o médica de los que participen en su aten-
cion sanitaria. La identidad de dichos profesionales y su
opinion sera registrada en la historia clinica”. Por ulti-
mo, su apartado tercero instaura una serie de deberes
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orientados a garantizar la atencion de estos pacientes:
“En cualquier caso, el médico o médica responsable,
asi como los demas profesionales sanitarios que atien-
dan al paciente, estan obligados a ofrecerle aquellas
intervenciones sanitarias necesarias para garantizar su
adecuado cuidado y confort”.

A la hora de determinar el presupuesto situacional en
el que procede la limitacion del esfuerzo terapéutico,
resulta esencial atender a las definiciones que ofrece la
propia ley, tanto de lo que se entienda como tal, como
de lo que se considere obstinacion terapéutica, que es
precisamente el efecto que trata de evitar. Asi, en el ca-
talogo que recoge en el art. 5, se entiende por limitacion
del esfuerzo terapéutico, la “retirada o no instauracion
de una medida de soporte vital o de cualquier otra inter-
vencion que, dado el mal pronostico de la persona en
términos de cantidad y calidad de vida futuras, consti-
tuye, a juicio de los profesionales sanitarios implicados,
algo futil, que solo contribuye a prolongar en el tiempo
una situacion clinica carente de expectativas razonables
de mejoria”.

Por su parte, y conforme al mismo art. 5, se entendera
por obstinacion terapéutica la “Situacion en la que a una
persona, que se encuentra en situacion terminal o de
agonia y afecta de una enfermedad grave e irreversi-
ble, se le inician o mantienen medidas de soporte vital
u otras intervenciones carentes de utilidad clinica, que
unicamente prolongan su vida bioldgica, sin posibilida-
des reales de mejora o recuperacion, siendo, en conse-
cuencia, susceptibles de limitacion”.

Como puede comprobarse de la relacién entre ambas
definiciones, la racionalidad del art. 21 se justifica a
partir del inciso que hace referencia a la necesidad de li-



mitar la obstinacion terapéutica. Solo con esta formula,
en efecto, se consiguen identificar los supuestos en que
la gravedad e irreversibilidad de la situacion determine
que el empeno por continuar las medidas de prolonga-
cién de la vida resulte carente de sentido con vistas
a su recuperacion o estabilizacion del enfermo. Por el
contrario, sin ese complemento y atendiendo tan solo
a la definicion de lo que se entienda por limitacién del
esfuerzo terapéutico, podria darse cabida a situaciones
de simple “estancamiento” en el proceso de mejoria de
una persona que, sin embargo, puede continuar viviendo
con cierta calidad pese a las dificultades que presente y
a la irreversibilidad de su estado (pensemos, de nuevo,
en el caso de Inmaculada Echevarria). Como deciamos,
solo gracias al complemento de aquella definicion con
la finalidad de limitar lo que se entiende por obstinacion
terapéutica, la norma logra delimitar claramente los ca-
sos de renuncia al tratamiento y los que ahora nos ocu-
pan, caracterizados por el “desahucio” en el pronostico
de una minima calidad de existencia.

Asi acotada, no cabe duda de lo acertado de esta previ-
sion, por cuanto que no forma parte del deber de asis-
tencia del médico ni, por ello, de su lex artis, continuar
con un tratamiento que no ofrece esperanza alguna
para el paciente. De hecho, asi se contemplaba ya en
el Codigo de Etica y Deontologia Médica de 1999, al
disponer su art. 27.2 que “El médico no deberd empren-
der o continuar acciones diagnosticas o terapéuticas
sin esperanza, inutiles u obstinadas”.

Con todo, entiendo que se echa en falta alguna previ-
sion relativa a los casos en que el paciente manifestara
0 hubiera manifestado su voluntad en sentido contrario.
No puede pasarse por alto que el respeto de su autono-
mia no solo es presupuesto de su trato digno, sino el
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criterio rector entre los principios de bioética, y que en
ningun caso puede supeditarse su vigencia a los restan-
tes; en el caso que nos interesa ahora, al principio de
justicia, que aconsejara una utilizacion racional de los
recursos sanitarios. Solo en la hipotesis extrema en que
la ausencia de otros aparatos reanimadores determina-
ra la imposibilidad de atender a un paciente distinto con
posibilidades, siquiera minimas, de recuperacion podria
justificarse la quiebra a aquel principio rector de auto-
nomia sobre la base de la existencia de un estado de
necesidad que obligase a sacrificar uno de los bienes
juridicos en conflicto; en este caso, la autonomia de un
paciente frente a la vida de un tercero. Pero, insista-
mos, fuera de este marco extremo, alli donde el pacien-
te hubiera manifestado su deseo de mantener hasta el
final las medidas de reanimacion, dicha voluntad habria
de respetarse.

En el resto de los supuestos, y teniendo en cuenta que
la situacion de encarnizamiento terapéutico atenta con-
tra la dignidad de la persona, alli donde se trate de un
paciente inconsciente, s6lo cuando consten indicios
solidos y fehacientes en este sentido del enfermo que
ya no puede expresarse, y que por €l manifiestan sus
representantes legales, habria de continuarse hasta el
final las medidas.

Por otra parte, y en relacion con esta modalidad, con-
viene destacar la importancia de definir en cada caso
las situaciones de irreversibilidad que justificaran la re-
tirada de los mecanismos reanimadores. En este sen-
tido, como ha destacado ROMEO CASABONA, resulta
esencial delimitar los casos en que realmente pueda
hablarse de una situacion de irreversibilidad. Es lo que
sucedera, segun el mismo autor aclara, en los llamados
estados de coma irreversible, asi como en los casos de
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estado vegetativo persistente, donde existe un peligro
inequivoco de irreversibilidad. Al mismo supuesto perte-
necerian los neonatos con malformaciones incurables y
mortales a corto plazo?2. En realidad, entre esos casos,
la dificultades se plantean alli donde no puede hablarse
propiamente aun de muerte cerebral. Por ello, en los
supuestos de coma profundo, resultara esencial el pun-
to a partir del cual se produzca una lesion irreversible e
irrecuperable de alguna funcion vital?3.

4.2. La forma de eutanasia activa indirecta
contemplada por la ley andaluza: la
sedacion

Si en relacién con los casos de eutanasia pasiva hemos
denunciado los peligros a que puede llevar la dejacion
de la decisién en manos de familiares y en general de
terceras personas, ahora en lo que se refiere a la posi-
bilidad de aplicar tratamientos de sedacién para remitir
el dolor o para afrontar el trance de la muerte, resulta
sin embargo paraddjico que se prevean determinadas
cautelas que puedan resultar, en el plano opuesto, ex-
cesivamente restrictivas de cara a la salvaguarda de los
derechos del paciente.

En concreto, la sedacion, contemplada en los arts. 13
y 14 de la norma, respectivamente, como paliativo al
dolor y en los casos de situacion terminal o agonica,

22 ROMEO CASABONA, C., “Decisiones ante la proximidad de la
muerte del paciente: interrupcién o no iniciacion del tratamien-
to”, en Aspectos médicos y juridicos del dolor, la enfermedad
terminal y la muerte, Madrid, 2008, p. 222.

23 ROMEO CASABONA, C., en Aspectos médicos y juridicos del
dolor, la enfermedad terminal y la muerte, ob. cit., p. 235.

supone un acto médico indicado, esto es, una forma de
tratamiento aconsejable y adecuada a la situacién del
enfermo y, sobre todo, a su dignidad en los términos
que ya recoge el Estatuto de Autonomia para Andalucia
en su art. 20.224. En cuanto tal, habra de regirse por las
previsiones del art. 18.1 de la norma, que dispone que:
“El médico o médica responsable, antes de proponer
cualquier intervencion sanitaria a una persona en pro-
ceso de muerte, debera asegurarse de que la misma
esta clinicamente indicada, elaborando su juicio clinico
al respecto basandose en el estado de la ciencia, en
la evidencia cientifica disponible, en su saber profesio-
nal, en su experiencia y en el estado clinico, gravedad
y prondstico de la persona afecta. En el caso de que
este juicio profesional concluya en la indicacion de una
intervencion sanitaria, sometera entonces la misma al
consentimiento libre y voluntario de la persona, que po-
dra aceptar la intervencion propuesta, elegir libremente
entre las opciones clinicas disponibles, o rechazarla, en
los términos previstos en la presente Ley y en la Ley
41/2002, de 14 de noviembre”. Esta prevision, debe
ponerse a su vez en relacion con la que contempla el
protocolo de actuacion en el caso de pacientes en es-
tado de incapacidad para consentir, lo que remite de
nuevo al art. 10 de la Ley y al consiguiente protagonis-
mo, en el caso de que el enfermo no haya manifestado
su voluntad, del criterio de terceras personas, sea la
designada especificamente a tal fin en la declaracion de
voluntad vital anticipada, quien actie como represen-
tante legal, el cdnyuge o persona vinculada por analoga
relacion de afectividad, asi como los familiares de gra-

24 “Todas las personas tienen derecho a recibir un adecuado
tratamiento del dolor y cuidados paliativos integrales y a la
plena dignidad en el proceso de su muerte”.



do mas prdéximo y dentro del mismo grado el de mayor
edad.

Frente a este proceder, considero que aciertan quienes
se han manifestado en el sentido de limitar en tales
casos la potestad de oponerse de aquellas personas,
atendiendo a la envergadura del derecho en juego, que
no es otro que la dignidad del enfermo terminal. En este
orden de ideas, merece destacarse la propuesta que for-
mulara GOMEZ TOMILLO, en el sentido de comprender
la llamada eutanasia activa indirecta como un “derecho
a no padecer”, que se desprenderia de la referencia que
el art. 15 CE hace a la integridad moral. Por ello, consi-
dera que en el caso de los pacientes que, debido a sus
circunstancias, no han podido manifestar su voluntad,
habra de prevalecer aquel derecho frente a cualquier
otra consideracion, incluida la voluntad eventualmente
contraria de sus representantes legales. Lo contrario
supondria un atentado a la dignidad de la persona que
reclama un trato humanitario frente a las situaciones de
dolor y sufrimiento asi como en el momento de afrontar
la muerte en una situacion agonica. Sélo cuando se
tratase de un enfermo competente que hubiera mani-
festado su oposicion a la sedacion, la practica contra
su voluntad constituiria un delito (de homicidio y contra
la integridad moral)?.

Seguln entiendo, esta interpretacion se propicia desde
la redaccion de la ley andaluza a la vista de los criterios
de actuacion comprendidos en el apartado 4 de su art.
10. Recordemos que en él se contemplan dos pautas:

25 GOMEZ TOMILLO, M., “Tratamiento y limites juridico penales
de la eutanasia activa indirecta. El derecho a no sufrir”, en As-
pectos médicos y juridicos del dolor, la enfermedad terminal y
la eutanasia, Madrid, 2008, pp. 179 ss.
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en primer lugar, la busqueda del mayor beneficio para el
paciente y el respeto de su dignidad personal; en segun-
do lugar, la interpretacion de la voluntad del enfermo
atendiendo tanto a sus deseos expresados previamente
como a los que hubiera formulado presuntamente en
el caso de encontrarse con facultades para emitirlos.
Bien, pues la articulacion de estos criterios da paso
a la regla de actuacion que venimos comentando. En
efecto, al ser un principio inspirador de la actuacion mé-
dica el respeto de la dignidad del enfermo, mantener
el sufrimiento, en cuanto practica contraria a ella, solo
podria fundamentarse sobre la base de una voluntad
inequivoca del propio paciente, que en tal caso habria
de indagarse sobre la base de solidos datos. Sélo ella,
y en ningun caso la manifestada por sus representan-
tes legales, podria justificar practicas contrarias a un
derecho fundamental de toda persona, como es el de
no sufrir.

5. Reflexiones finales

Dado que el margen de regulacién de la ley andaluza
esta condicionado por las coordenadas que marca la
legislacion penal, el primer punto de reflexion lo repre-
sentan sus previsiones. Vaya por delante que ofrecer
una solucidén unica para temas que tiene una fuerte im-
plicacion con el fuero interno de la conciencia es, de
antemano, una tarea condenada al fracaso. Si ademas
esa solucion pretende incluirse en el Codigo penal, de
tal forma que las conductas que se desvien de la misma
se eleven a la categoria de delito, se corre adicional-
mente el riesgo de utilizar el aparato mas represivo del
Estado para imponer coactivamente una determinada
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solucion que haga las veces de una respuesta unica, de
por si imposible.

Es eso precisamente lo que sucede en relacion con
la eutanasia, terreno en el que las soluciones juridicas
dificilmente pueden deslindarse de las fuertes implica-
ciones morales, éticas, sociales y religiosas que con
frecuencia acompanan a su enfoque. De forma mas es-
pecifica, esa razon determina la dificultad para disenar
y delimitar ya en el orden penal los actos de colabora-
cion en la contribucion a la muerte de otro realizada por
motivos piadosos que se consideren merecedores de
sancion.

La necesidad de respetar siempre en materia penal el
principio de intervencion minima alcanza, por ello, su
punto algido en las conductas relacionadas con la euta-
nasia. No es por tanto de extranar que el Cédigo penal
haya limitado su castigo a la llamada eutanasia activa,
dejando al margen el resto de las modalidades siempre,
l6gicamente, que concurra el resto de los presupuestos
situacionales y de manifestacion de voluntad del enfer-
mo que representa su punto de partida.

Dentro de ese margen de permisibilidad en el orden penal,
la ley andaluza se hace acreedora de elogios a la hora de
pergenar los requisitos con los que su practica se consk
dere legitimada. Pese a que, como hemos comprobado
en las paginas anteriores, sus previsiones representan
un importante avance que convierte a la Comunidad au-
tonoma andaluza en un ejemplo a seguir en el trazado de
las pautas legales, a nadie escapa que el caracter extre-
madamente delicado de la materia asi como la variedad
de situaciones que pueden plantearse impiden que las
dudas o vacilaciones en la actuacion profesional puedan
considerarse definitivamente zanjadas.
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En este sentido entiendo que habria sido conveniente
contemplar reglas mas especificas para los distintos
supuestos en que puede plantearse la actuacion del
sanitario alli donde el paciente no puede manifestar su
voluntad y tampoco haya redactado previamente un do-
cumento de instrucciones previas. En concreto, la re-
gla del art. 10 debiera tener diferentes previsiones y
matices atendiendo al sentido mismo de la actuacion
que se trate de practicar. Asi, me parece a todas luces
evidente que no pueden ser de la misma intensidad los
indicios requeridos para considerar concurrente la vo-
luntad del paciente en los casos en que se plantee la
practica de la eutanasia activa indirecta que cuando se
trata de fundamentar su negativa al tratamiento, como
tampoco pueden equipararse las exigencias en torno a
su solidez respecto a la llamada limitacién del esfuerzo
terapéutico. Frente a la indiscriminada prevision del art.
10.4 de la ley en el sentido de tener en cuenta “los
deseos expresados previamente” por el paciente, asi
como los que “hubiera formulado presuntamente de en-
contrarse ahora en situacion de capacidad”, considero
que la peculiar incidencia de la actuacion que se impone
en cada una de aquellas situaciones reclama una soli-
dez muy dispar en su comprobacion. Asi, en tanto que
redunda en la propia dignidad del paciente, mientras la
eliminacion del dolor aun con el precio del acortamiento
de la vida podria legitimarse tan sélo con la presuncion
de que ningun ser humano quiere sufrir, bastando por
ello la ausencia de una solida voluntad fundamentada
en sentido contrario, las cosas se presentan de distinto
modo en el resto de los casos. En concreto, cuando
se trata de la negativa al tratamiento pese a su utilidad
habra de requerirse una voluntad sélidamente presumi-
da si es que no puede constatarse. La gravedad de las
consecuencias de la renuncia impide la legitimacion de
esta practica sobre la base de indicios. Por su parte,



cuando concurran los presupuestos situacionales de
la llamada limitacion del esfuerzo terapéutico, en tanto
que se implica la dignidad del paciente, bastara siquiera
con la ausencia de una voluntad fundamentada en senti-
do contrario a la practica.

Ciertamente la presencia de los llamados Comités de
Etica Asistencial va a cobrar un protagonismo destaca-
do en la identificacion de la diferente intensidad reque-
rida para la comprobacién de la voluntad del enfermo
en cada una de estas situaciones. Con todo, dado su
caracter y su funcion estricta de asesoramiento, resul-
tara imprescindible en determinados casos, ciertamen-
te extremos, recurrir a la correspondiente autorizacion
judicial para zanjar cualquier duda que pudiera plantear-
sey las consiguientes sombras que pudieran planear en
torno a la eventual responsabilidad del sanitario. En la
excepcionalidad del recurso a dicha autorizacion debe
verse precisamente el principal mérito de la ley. Dicho
de otra forma, su principal avance, por encima de las
observaciones puntuales que pudieran formularse a al-
gunos aspectos de su regulacion, reside en poner fin a
la incertidumbre que tradicionalmente ha acompanado
a la actuacién del sanitario que ha tenido que enfrentar-
se a practicas que bien pudieran calificarse como coti-
dianas en su quehacer profesional. Hacer actuar a este
colectivo bajo la presion de tener que acabar, pese a su
buena voluntad, sentado en un banquillo parece a todas
luces intolerable. Pero no solo ellos. Todos los ciudada-
nos andaluces estamos de enhorabuena, en cuanto que
el limite infranqueable de la legitimidad en la actuacion
de aquellos pasa por el respeto de dos derechos fun-
damentales del paciente: su autonomia y su dignidad.
Solo con ellos, se garantizan en paralelo derechos tan
inalienables como esenciales de cualquier persona, el
derecho a vivir, a morir y, sobre todo, a morir en paz.
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3. La declaracion de voluntad vital
anticipada y el proceso de muerte digna

1. Introduccion

Uno de los contenidos claves del ideal de muerte digna
que goza de consenso es el derecho de las personas a
redactar un documento escrito en el que hagan constar
sus deseos y preferencias de tratamiento para el caso
eventual en el que no puedan decidir por si mismas, asi
como a designar mediante dicho documento a quién
tomara decisiones en su lugar. Este derecho fue regula-
do en la Comunidad Autonoma de Andalucia por la Ley
5/2003, de 9 de octubre, de declaracion de voluntad
vital anticipada.

El vigente articulo 20 del Estatuto de Autonomia para
Andalucia de 2 noviembre de 2006 viene a reforzar ju-
ridicamente este derecho de la ciudadania andaluza y a
convertir en sinbnimas las expresiones “testamento vital”
y “declaracién de voluntad vital anticipada”. El precepto
consagra ademas la conexion del testamento vital con
la dignidad en el proceso de la muerte, de modo que
las personas que se encuentren en este proceso tienen
derecho, en los términos de capacidad establecidos por
la ley, a declarar y otorgar, pues, un testamento vital.

Tras cinco anos de andadura legislativa, en el que un
numero importante de ciudadanos han hecho uso de

Cecilia Gomez-Salvago Sanchez
Catedratica de Derecho Civil
Universidad de Sevilla

este derecho, la aprobacion del Estatuto y la presente
Ley ofrecen un marco inmejorable para actualizar la re-
gulacion juridica de este importante contenido del ideal
de la muerte digna, tal como senala la Exposicion de
Motivos del presente proyecto legal. A estos efectos,
dispone el art. 2 del mismo, sus fines son los de pro-
teger la dignidad de la persona en el proceso de su
muerte y en este contexto, asegurar la autonomia del
paciente y el respeto a su voluntad en el proceso de la
muerte, incluyendo la manifestada de forma anticipada
mediante el testamento vital. La presente norma afecta,
pues, a la regulacion existente en el tema de declara-
cion de voluntad vital anticipada.

La Ley 5/2003, de 9 de octubre, vino a llenar una lagu-
na para mejorar la atencion sanitaria a los ciudadanos
en Andalucia, con el maximo respeto a sus libertades;
dot6 también de instrumentos seguros a los profesiona-
les sanitarios que se enfrentaban a situaciones clinicas
extremas, objetivos cuya regulacion sin duda ninguna

contribuiria al bienestar general, al respeto a las liber-

tades personales y a construir una sociedad mas justa

y solidaria (EM Ley 5/2003). Para el presente texto, di-

cha Ley tan importante ha cumplido sobradamente este
objetivo. Sin embargo, la experiencia acumulada indica
que este marco legislativo aun se puede mejorar mas.
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2. Autonomia de la voluntad
y dignidad en el proceso de la
muerte

Desde la perspectiva del principio de autonomia de la
voluntad de la persona, existen dos cauces o instrumen-
tos principales para hacer posible su dignidad en el pro-
ceso de la muerte. El primero, el derecho de la persona
a la informacidn clinica, al consentimiento informado y a
la toma de decisiones. El segundo el derecho a realizar
la declaracion de voluntad vital anticipada y a que sea
respetada la misma. Se trata de dos derechos que tie-
nen un presupuesto comun —el principio de autonomia
de la voluntad—, si bien en el consentimiento informado
dicha voluntad se manifiesta de presente, es decir, en
el momento mismo en que surge la necesidad de la in-
tervencion sanitaria, mientras que en la declaracion de
voluntad vital anticipada, se anticipa el consentimiento
para el caso de que surja esa necesidad.

De este modo, la autoderminacion del sujeto en el am-
bito sanitario se manifiesta en el consentimiento infor-
mado, ya sea actual o de presente, ya anticipado (caso
de la declaracion de voluntad vital), bien consista en el
inicio de un tratamiento bien en el rechazo del mismo.

El art. 5 (d) del proyecto de ley de dignidad en el proce-
so de la muerte, dedicado a las definiciones, entiende
por declaracion de voluntad vital anticipada, de confor-
midad con su Ley reguladora (art. 2 de la Ley 5/2003,
de 9 de octubre) la manifestacion escrita, hecha para
ser incorporada al Registro de Voluntades Vitales Antici-
padas, por una persona capaz que, consciente y libre-
mente, expresa las opciones e instrucciones que deben
respetarse en la atencion sanitaria que reciba en el caso
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de que concurran circunstancias clinicas en las cuales
no pueda expresar personalmente su voluntad. A estos
efectos, testamento vital es un sinénimo de declaracion
de voluntad vital anticipada (art. 5 (p)).

Toda persona que se encuentre en el proceso de muerte
tiene derecho a formalizar la declaracion de voluntad vital
anticipada (art. 9.1 Proyecto) en las condiciones estable-
cidas en la Ley 5/2003, de 9 de octubre. Ademas, una
vez inscrita en el Registro, la declaracion de voluntad vital
anticipada se incorporara a la historia clinica del paciente,
en los términos que reglamentariamente se determinen,
tal como ordena el art. 9.2.

Toda persona, pues, que se encuentre el proceso de
muerte tiene derecho a formalizar el testamento vital.
Asi lo dispone el apartado 1°. del art. 9, cuya redaccion
puede plantear alguna problematica, por las remisiones
legales que impone tanto a la Ley basica 41,/2002, de
autonomia del paciente, como a la Ley 5/2003. El pro-
blema es que las instrucciones previas previstas en la
Ley estatal 41/2002, se limitan en el articulo 11.1 de la
misma a las personas mayores de edad, mientras que la
ley 5/2003 habla de mayores o menores emancipados
CcOmo personas capaces para otorgar la declaracion.

Teniendo en cuenta que el contexto juridico en el que se in-
serta la presente ley es de desarrollo del Estatuto de Auto-
nomia, cuyo articulo 20 contiene, junto al derecho a decla-
rar la voluntad vital anticipada, otros derechos y garantias
en el proceso de la muerte, dato de singular importancia
inexistente en 2003, el articulo puede entenderse que se
refiere, aunque no se haya reflejado en su redaccion, al
derecho a formalizar la declaracion de voluntad vital antici-
pada de la persona mayor de edad, atendiendo al significa-
do que cobra dicha voluntad en una Ley que garantiza los
derechos y garantias de las personas en el proceso de la
muerte. No obstante, la cuestion esta aun por definir.



3. Incorporacién de los valores
vitales como contenido de la
declaracion

Una de las reformas conceptuales que se introducen en
el Titulo Il, articulo 9.4 del presente texto es la de incor-
porar el ambito de los “valores vitales de la persona” al
contenido de la declaracion de voluntad vital anticipada
(DF 2.3)%,

En la declaracion de voluntad vital, su autor podra ma-
nifestar, segun lo dispuesto en el art. 3 Ley 5/2003
modificado:

1°. Las opciones e instrucciones, expresas y previas,
que, ante circunstancias clinicas que le impidan ma-
nifestar su voluntad, debera respetar el personal sa-
nitario responsable de su asistencia sanitaria

2°. La designacion de un representante, plenamente
identificado, que sera quien le sustituya en el otorga-
miento del consentimiento informado, en los casos
en que éste proceda

3°. Su decision respecto de la donacion de 6rganos o
de alguno de ellos en concreto, en el supuesto que
se produzca el fallecimiento, de acuerdo con lo es-
tablecido en la legislacion general en la materia.

1 Disposicion final segunda. Se modifica la Ley 5/2003, de 9 de
octubre, de declaracion de voluntad vital anticipada, afadién-
dole un apartado 4 al articulo 3, que pasa a tener la siguiente
redaccion: “Articulo 3. Contenido de la declaracién. 4. Los
valores vitales que sustenten sus decisiones y preferencias.”
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4°, Los valores vitales que sustenten sus decisiones y
preferencias (parrafo anadido por la DF 2.2).

Los valores vitales, segun la definicion que incorpora el
art.5 (g) de la presente norma, son el “conjunto de va-
lores y creencias de una persona que dan sentido a su
proyecto de vida y que sustentan sus decisiones y pre-
ferencias en los procesos de enfermedad y muerte”.

Estos valores no estaban incorporados al contenido de
la declaracion por la Ley 2003, pero si aparecian ex-
presados en los formularios de la declaracion puestos
a disposicion de los ciudadanos. La incorporacion les
otorga relevancia normativa y, por ello, tiene especial
trascendencia, si se tiene en cuenta que una de las prin-
cipales reformas ha sido la referencia a dichos valores
como voluntad presunta del declarante a los efectos de
determinar las funciones del representante nombrado.

Cuando se estaba elaborando el Anteproyecto de la Ley
5/2003, se entendid que deberian diferenciarse dos
contenidos: la llamada historia de valores y las instruc-
ciones especificas. Pero la propuesta no fue recogida.
A pesar de ello, el formulario que ofrecia y se ofrece por
la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia como
solicitud para la emision de la declaracion en el Anexo
correspondiente aparecen recogidos los valores vitales.
En este documento se permite al declarante manifestar
separadamente: 1. Los criterios que desea que se ten-
gan en cuenta por el profesional sanitario respecto a su
idea sobre lo que significa tener calidad de vida, tales
como la capacidad de comunicacion con otras perso-
nas, la independencia funcional, el no sufrir dolor,... o
cualquier otro que desee expresar el declarante; 2. Las
situaciones sanitarias 0 causas en que desea que se
considere el documento, para la entrada en vigor de sus
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efectos, enumerando algunas como el dano cerebral, la
demencia de causa degenerativa, ..., dando libertad al
declarante para manifestar otras no contempladas en el
formulario; y 3. Las instrucciones sanitarias que desea
apliquen a su persona, en caso de producirse las situa-
ciones sanitarias previstas.

Con esta incorporacion al contenido propio de la decla-
racion, lo que se hace es no solo salvar una omision que
aparecia en la antigua redaccion, sino ademas, otorgar
a los valores vitales de la persona un papel mucho mas
rico e importante, como veremos a continuacion.

4. La delimitacion de las funciones
del representante designado en la
declaracion

Punto principal de las reformas introducidas en la regu-
lacion anterior es la delimitacién de las funciones de la
persona representante designada por la persona autora
de la declaracion. En el momento de publicarse la Ley
5/2003, ya se tuvo en cuenta que el sistema que se
implantaba estaba pensado, en una gran medida, para
los enfermos terminales que conocen muy exactamente
su estado de salud, y que vienen siendo tratados por el
personal hospitalario; de ahi la utilidad de que existiera
una persona que tomara las decisiones como si fuera
la persona enferma, interpretando del modo mas fiable
el contenido de la voluntad otorgada y dialogando con
el profesional sanitario. Al permitir que el autor de la de-
claracion pudiera nombrar un representante se lograba
que la autodeterminacién del paciente fuera un derecho
mas pleno, en cuanto se trataria de una persona nom-

brada por aquél, de su completa confianza, que evitaria
al personal sanitario tener que acudir a personas distin-
tas, con las dificultades que ello conllevaba.

No obstante, la practica durante estos anos de andadura
de la ley ha originado enormes dificultades. Sobre todo
cuando las situaciones sanitarias no han sido expresa-
mente contempladas por el autor de la declaracion. El
conflicto viene servido si la voluntad vital anticipada se li-
mita a una enumeracion de posibles riesgos concretos en
los que la persona pueda encontrarse, por ser imposible
que se prevean todos los posibles. ;Valdria una mencion
genérica a no continuar o prolongar artificialmente un tra-
tamiento para que asi se hiciera?; ;puede el nombramien-
to de un representante soslayar estas dificultades?

Podemos estar de acuerdo en que el representante de-
biera ser persona capaz de defender los valores del
otorgante. Ademas, para lograr la maxima eficacia de
la declaracion, lo ideal seria que se expresara en el do-
cumento su papel o funcion, ademas de su aceptacion.
Pero la realidad plantea problemas dificiles, precisa-
mente cuando nada se ha dicho respecto a su papel.
Es entonces cuando surgen dos principales posiciones.
Una, que entiende que la extension del poder del repre-
sentante vendra determinada por su funcién, que es la
de servir de interlocutor con el equipo sanitario acerca
de la correcta interpretacion de la VVA; si esta es la
premisa, si el representante es un simple instrumento
de la voluntad del autor, es imprescindible que dicha
declaracion exista. Podra tratarse de una voluntad des-
dibujada, que sea necesario aclarar, pero en cualquier
caso, existente. Su poder abarcara las decisiones que
tengan un reflejo mas o menos claro en el testamen-
to, nunca aquéllas que ni siquiera aparezcan de algun
modo identificadas por el propio declarante.



La segunda posicién entiende que la funcion del repre-
sentante nombrado es la de ser un sustituto de la vo-
luntad, aun presunta, de quien ya no puede expresarla.
Bajo este presupuesto, su ambito de poder se extiende,
desde el momento que podra tomar decisiones incluso
en situaciones que no estén previstas expresamente
por la persona que lo ha nombrado.

El problema se plantea sobre todo cuando se produzca
un desfase entre la voluntad plasmada en el documen-
to y las posibilidades que pueda ofrecer la medicina.
Elart. 11.3 de la Ley basica 41/2002 dice que no se-
ran de aplicacién las instrucciones previas contrarias
al ordenamiento juridico, a la lex artis, ni las que no se
correspondan con el supuesto de hecho que el intere-
sado haya previsto en el momento de manifestarlas.
En este caso es donde tiene la maxima virtualidad la
figura del representante, especialmente en los casos
en que exista desfase entre la voluntad plasmada en
el documento y las posibilidades que pueda ofrecer la
medicina.

El art. 11.1 de la Ley basica de autonomia del pacien-
te contempla la figura como un interlocutor valido con
el médico o el equipo sanitario para procurar el cum-
plimiento de las instrucciones previas, lo que significa
que es una figura que no puede sin mas expresar una
voluntad no manifestada en el documento por el pacien-
te, sino simplemente aclarar esa voluntad dependiendo
de las diversas circunstancias: “Es decir, deben existir
siempre instrucciones previas que, en su caso, podra
acomodar a esas circunstancias el representante den-
tro de los margenes establecidos por el propio pacien-
te. Lo que no cabe es designar representante para que
decida en lugar de aquél”.
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En el art. 3 de la Ley andaluza 5/2003 de declaracion
de voluntad vital anticipada se relaciona la designacién
del representante con la “sustitucion en el otorgamien-
to del consentimiento informado”. Parece, pues, que el
ambito de su poder es mas amplio que el fijado por la
ley basica. No obstante, si se tiene en cuenta que como
principio general de nuestro sistema sanitario, la idea
general que late es que no se pueden tener en cuenta
VVA que no se correspondan exactamente con el su-
puesto de hecho que el sujeto habia previsto en el mo-
mento de emitirlas, hay que concluir que tampoco cabe
hacer en la Ley 5/2003 una interpretacion extensiva del
ambito del representante designado que no tenga su
reflejo mas o menos claro en lo manifestado por la per-
sona al hacer su declaracion. En efecto, también la Ley
andaluza 5/2003 afirma en el art. 7 que la declaracién
de voluntad vital anticipada, una vez inscrita [...] sera efi-
caz, de acuerdo con lo establecido en el ordenamiento
juridico, cuando sobrevengan las situaciones previstas
en ellay “en tanto se mantengan las mismas”.

Es muy importante subrayar a los efectos del discur-
s0, que cuando se elaboraba el Anteproyecto de la Ley
5/2003, ya hubo algun informe que propuso que el art.
3 se redactara, en este particular de manera que el inte-
resado pudiera limitar el ambito de la autorizacién para
ciertos casos o situaciones, o ampliar su intervencion
a situaciones sanitarias no previstas expresamente en
la declaracion pero que le permitieran tomar una deci-
sion segun los criterios personales de calidad de vida
expuestos por el declarante. Por lo demas, parece claro
que la posibilidad de que el representante se manifieste
en contra de lo que el propio paciente solicitdo en el
documento Unicamente cabe si la opcidn fue incluida
en la voluntad anticipada misma, pero no en otro caso,
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pues admitirlo seria tanto como restringir la eficacia del
documento del art. 7 Ley andaluza?.

En conclusion, podria prescindirse de la voluntad decla-
rada por el paciente cuando en el momento de expre-
sarla no pudo tener en cuenta los avances cientificos
para determinados tratamientos, siempre que quede
constancia razonada de estas circunstancias en la pro-
pia declaracion.

Toda la anterior problematica expuesta ha sido recogida
en la presente ley. En su EM, se levanta acta de como
la practica ha puesto de manifiesto que los principales
problemas de interpretacién de la declaracion de vo-
luntad vital anticipada y del papel de la persona repre-
sentante surgen cuando las situaciones clinicas no han
sido previstas —hay que recordar que este instrumento
se puede utilizar tanto por personas que estan sufrien-
do ya una enfermedad terminal, como por otras que
simplemente anticipan su voluntad para el caso de que
puedan surgir situaciones futuras— al ser casi imposi-
ble prever todas y cada una de ellas. Ademas, son gran
numero los testamentos vitales en los que las personas
autoras se limitan a expresar cuales son sus valores
y al nombramiento de una persona representante, sin
especificar ninguna instruccion o situacién clinica de-
terminada.

2 “Art. 7. Eficacia de la declaracion. La declaracién de voluntad
vital anticipada, una vez inscrita en el Registro previsto en el
art. 9 de esta Ley, seré eficaz, de acuerdo con lo establecido
en el ordenamiento juridico, cuando sobrevengan las situa-
ciones previstas en ella y en tanto se mantengan las mismas.
Dicha declaracion prevalecera sobre la opinion y las indicacio-
nes que puedan ser realizadas por los familiares, allegados
0, en su caso, el representante designado por el autor de
la declaracion y por los profesionales que participen en su
atencion sanitaria”.

Por todas estas razones, se ha considerado muy conve-
niente concretar mas su funcién, asi como los criterios
hermenéuticos que pueda tener en cuenta la persona re-
presentante. De este modo, bajo el presupuesto de que
esta actuara siempre buscando el mayor beneficio de
la persona que representa y con respeto a su dignidad
personal, se dispone que para las situaciones clinicas
no contempladas explicitamente en el documento pue-
da tener en cuenta tanto los valores vitales recogidos
en la declaracion, como la voluntad que presuntamente
tendria el paciente si estuviera en ese momento en si-
tuacion de capacidad.

El articulado de la ley consagra el cambio. Prescindien-
do de que el art. 5 (k) de la Ley de dignidad en el pro-
ceso de la muerte define al representantes, es el art.
9, parrafos 3° 4°y 5° el que contiene el nicleo de
la reforma. Bajo el epigrafe de Derecho a realizar la
declaracion de voluntad vital anticipada, el parrafo 3°
senala:

“...3. Cuando en la declaracion de voluntad vital anticipa-
da se designe a una persona representante, esta siem-
pre actuara buscando el mayor beneficio y el respeto a
la dignidad personal de la persona a la que represente.
En todo caso velara para que, en las situaciones clinicas
contempladas en la declaracién, se cumplan las instruc-
ciones que la persona a la que represente haya dejado
establecidas”.

Por su parte, el parrafo 4° dispone:

3 “k) Representante: Persona mayor de edad y capaz que
emite el consentimiento por representacién de otra, habiendo
sido designada para tal funcion mediante una declaracién de
voluntad vital anticipada o, de no existir esta, siguiendo las
disposiciones legales vigentes en la materia”.



“4. Para la toma de decisiones en las situaciones clini-
cas no contempladas explicitamente en la declaracion
de voluntad vital anticipada, a fin de presumir la voluntad
que tendria el paciente si estuviera en ese momento en
situacion de capacidad, la persona representante tendra
en cuenta los valores u opciones vitales recogidos en la
citada declaracion”.

Por ultimo, el parrafo 5° dice:

“B. La persona interesada podra determinar las funciones
de la persona representante, quien debera atenerse a las
mismas.”

Este ultimo apartado fue objeto de especial interés por
el Informe emitido por el Consejo Consultivo, en el sen-
tido de que debia aclararse qué se quiere expresar al
referirse a la “ampliacién de funciones”, pues de la con-
crecion de esta posibilidad depende la valoracion de su
adecuacién a Derecho”. Ello porque “...La prevision de
ampliacion de las funciones de este representante, sin
establecer precisos limites al respecto, ademas de la
inseguridad juridica que genera en una regulacion ligada
a derechos constitucionales muy relevantes, suscitas
serias dudas a la vista de lo dispuesto en el articulo
11, apartados 1 y 3, de la ley estatal para estos casos,
donde el representante sirve como interlocutor con el
médico responsable “para procurar el cumplimiento de
instrucciones previas”, expresion de actos personalisi-
mos, no siendo aplicables la instrucciones previas “en
supuestos que no se correspondan con el supuesto de
hecho que el interesado haya previsto en el momento
de manifestarlas”.

En mi opinidn, dar un significado propio al parrafo que
no coincida con el de parrafos anteriores, pasa por de-
terminar las funciones del representante, esto es, se-
nalar el autor de la declaracién si debe cenirse al papel
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de mero interlocutor con el médico responsable, o al
de sustituto en la voluntad del autor de la declaracion.
Si se opta por lo primero, el parrafo tercero le resulta-
ria aplicable, pues actuara buscando el mayor beneficio
y el respeto a la dignidad personal de la persona a la
que represente, y en todo caso velara para que, en las
situaciones clinicas contempladas en la declaracion, se
cumplan las instrucciones que la persona a la que repre-
sente haya dejado establecidas (art. 9.3). Lo dispuesto,
en cambio en el parrafo 4° de este articulo no le es
aplicable, en cuanto que no puede tomar decisiones no
contempladas explicitamente en la declaracion de volun-
tad vital anticipada, ni a estos fines presumir la voluntad
que tendria el paciente si estuviera en ese momento en
situacion de capacidad, teniendo en cuenta los valores
u opciones vitales recogidos en la citada declaracion”.
En cambio, si se opta por lo segundo, ambos parrafos
le resultan plenamente aplicables.

Considero de interés traer a colacion que el Comité de
Ministros de la Comunidad Europa ha elaborado unas
recomendaciones aprobadas en Acta con fecha de 9 de
diciembre 2009, en la que se establecen unos principios
sobre la continuacion de los poderes del representante
y directivas anticipadas para el caso de incapacidad.
Partiendo del principio de promocién por los Estados
miembros de la autodeterminacion de las personas
mayores y capaces, se configuran dos instrumentos
para que surtan efectos en el supuesto de su futura
incapacidad: Uno, la continuacion de los poderes del
representante (Parte |) y otro, las directivas anticipadas
(Parte II), término éste equiparable al de declaracion de
voluntad vital anticipada, que podran abarcar (principio
14), no sélo instrucciones sobre la salud y bienestar de
la persona, y otros asuntos personales, sino también
aspectos econdmicos y financieros; ademas del nom-
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bramiento de un representante, punto este ultimo que
tiene interés. En efecto, el contenido de los poderes del
representante resulta de curioso de destacar porque se
deja libertad a los Estados miembros los que conside-
ren que abarque aspectos econdémicos y financieros,
ademas de los referentes a la salud, bienestar y otros
asuntos personales, o si algunos aspectos deben ser
excluidos de sus funciones. Esto si constituye una no-
vedad respecto a nuestro ordenamiento, en el que esta
figura viene limitada al contexto de la salud del autor de
la declaracion, sin comprender en ningun caso los asun-
tos econdmicos o financieros del declarante*, pero que
en todo caso nos ilustra acerca del entendimiento de
la figura, que puede variar, en otros posibles contextos
normativos.

Para terminar con la figura del representante en el am-
bito de las personas en el proceso de la muerte, ser es-
tablece en el Proyecto que sera el representante nom-
brado en la declaracion el receptor de la informacion,

4 Como funciones tipicas del representante se enumeran las
siguientes (principio 10): 1. Actuar en interés de aquél que
lo nombré. 2. Procurara dar cumplimiento a los deseos y
sentimientos de aquél, tratandolos con el debido respeto. 3.
Actuar, en su caso, en los asuntos econdémicos y financieros
del declarante, con separacion de su propio patrimonio. Y 4.
Conservar y probar los justificantes sobre el gjercicio de su
mandato.

Otros principios que sehala para las Directivas anticipadas:

En cuanto a su eficacia (principio 15), seran los estados los
establezcan hasta qué punto deben tener eficacia vinculante. De
manera que aquéllas que carezcan de eficacia obligatoria, sera
tratadas como deseos, y como tales, merecedores del debido
respeto. La forma se deja a los estados miembros (principio
16). Respecto a la revocacién (principio 17) se dispone que po-
dréan serlo en todo momento y sin ninguna formalidad. Aspecto
este ultimo que entraria en contradiccion con lo dispuesto en
nuestro art. 9 Ley 2003, que impone a la revocacion los mis-
mos requisitos formales de su otorgamiento.

y el que preste el consentimiento y, en su caso, elija el
domicilio para recibir cuidados paliativos integrales (art.
10 del presente texto), siempre es obvio que la persona
se encuentre en situacion de incapacidad para hacerlo
por si misma®.

Para ello habra que tener (conforme con lo dispuesto en
el articulo 20), que es el médico o médica responsable
quien debe valorar si el paciente puede hallarse en una
situacion de incapacidad de hecho que le impida decidir
por si mismo, lo que debera hacer constar adecuada-
mente en la historia clinica del paciente. Para determi-
nar la situacion de incapacidad de hecho se evaluaran
—contando incluso con la opinién de otros profesiona-
les implicados directamente en la atencion del paciente,
asi como de la familia— entre otros factores que se
estimen clinicamente convenientes, los siguientes:

“... a) Si tiene dificultades para comprender la informa-
cién que se le suministra.

b) Si retiene defectuosamente dicha informacion durante
el proceso de toma de decisiones.

5  Articulo 10. Derechos de las personas en situaciones de
incapacidad respecto a la informacién, la toma de decisiones
y el consentimiento informado.

1. Cuando el paciente esté en situacion de incapacidad

de hecho, a criterio de su médico o médica responsable,
tanto la recepcion de la informacién, como la prestacion del
consentimiento y, en su caso, la eleccion del domicilio para
recibir cuidados paliativos integrales, a que se refiere el
articulo 12.2, se realizaran, por este orden, por la persona
designada especificamente a tal fin en la declaracion de
voluntad vital anticipada, por la persona que actiue como
representante legal, por el conyuge o persona vinculada por
anéloga relacion de afectividad, por los familiares de grado
mas proximo y dentro del mismo grado el de mayor edad,
sin perjuicio de lo que pudiera decidir la autoridad judicial
competente conforme a la legislacion procesal.



c) Si no utiliza la informacién de forma logica durante el
proceso de toma de decisiones.

d) Sifalla en la apreciacién de las posibles consecuencias
de las diferentes alternativas.

e) Si no logra tomar finalmente una decisién o comuni-
carla”.

5. Accesibilidad a la declaracion de
voluntad vital anticipada

Otra de las importantes reformas que se introducen en
el presente texto es la posibilidad de dar a la ciudadania
mayor accesibilidad a la declaracion de voluntad vital
anticipada. Si en la Ley 5/2003, de 9 de octubre, la
verificacion de la capacidad y requisitos formales de
la declaracion se realizaba por personal funcionario
dependiente de la Consejeria de Salud responsable del
registro (art.6), la presente Ley prevé que sea perso-
nal funcionario publico habilitado por la Consejeria de
Salud el que realice esta funcion, facilitando de este
modo el otorgamiento de la declaracion de voluntad
vital anticipada, cualquiera que sea el punto territorial
de la Comunidad Autonoma de Andalucia y, con ello, la
accesibilidad de la ciudadania al Registro de Voluntades
Vitales Anticipadas.

Ademas, el proyecto pone manifiesto la necesidad de
mejorar la accesibilidad a la declaracion de voluntad
vital anticipada por una parte de los profesionales sani-
tarios que participan en la atencién sanitaria. Si la Ley
5/2003, de 9 de octubre, hablaba de “los profesionales
sanitarios responsables del proceso” como los obliga-
dos a consultar en el Registro la constancia del otorga-
miento de la declaracién de voluntad vital anticipada, se
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amplia ese deber al personal sanitario encargado de la
atencion sanitaria, reforzando de este modo la eficacia
de la declaracion que, ademas, habra de incorporarse
sistematicamente a la historia clinica para facilitar su
acceso por los profesionales.

De este modo, el art.9.2 de la ley 2003 (modificado por
la DF 2.2 del presente texto) dispone:

“2. Cuando se preste atencion sanitaria a una persona
gue se encuentre en una situaciéon que le impida tomar
decisiones por si misma, en los términos previstos en la
presente Ley, los profesionales sanitarios implicados en
el proceso consultaran la historia clinica del paciente para
comprobar si en ella existe constancia del otorgamiento
de la declaracion de voluntad vital anticipada, actuando
conforme a lo previsto en ella.”

No obstante, como cautela durante el periodo transito-
rio, “Hasta tanto el contenido de la declaracion de vo-
luntad vital anticipada se incorpore a la historia clinica,
conforme a lo previsto en el art. 9.2, los profesionales
sanitarios responsables del paciente que se encuentre
el proceso de muerte, estaran obligados a consultar el
Registro de Voluntades vitales anticipadas” (Disp. Tran-
sitoria unica).

La norma debera ser objeto de desarrollo reglamentario
(Disp. Final 3.%). Entre los temas a abordar en el futuro
decreto se encuentra la modificacion del Decreto de Vo-
luntades vitales anticipadas, Decreto 238/2004, de 18
de mayo, por el que se regula el Registro de Voluntades
vitales anticipadas, y algunos de sus aspectos como el
acceso desde la historia clinica, la adscripcion del regis-
tro al centro directivo, o el nombramiento del encargado
del registro.

5Q
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La organizacion del Registro debera ser modificada,
pues aunque siga siendo unico para toda Andalucia, su
gestion deberia llevarse a cabo de manera descentra-
lizada, habilitandose los puntos para tal funcion por el
organo competente. Tales puntos deberian ubicarse no
solo en delegaciones provinciales de salud, sino tam-
bién en los centros de salud y los hospitales que se de-
terminen a tal efecto, con el objeto de garantizar la ac-
cesibilidad de la ciudadania. Debera también establecer
sila inscripcion en el registro conlleve automaticamente
la inscripcion de la declaracion en el Registro Nacional
de Instrucciones Previas.

Por otra parte, el acceso al registro que se le reconoce
al representante legal del autor de la declaracion, en el
caso de que éste hubiera sufrido una incapacidad poste-
rior del autor (prevista por el art. 8 Decreto 238/2004)
deberia permitirse también para este caso al represen-
tante especificamente designado en la declaracion de
voluntad vital anticipada. El acceso al contenido de la
declaracion después del fallecimiento de la persona es
un vacio que podria reconocerse para su consulta a fa-
vor de los herederos.

6. Deberes de los profesionales
sanitarios respecto a los
testamentos vitales

Resulta novedosa la regulacion expresa de los deberes
de los profesionales sanitarios respecto a los testamen-
tos vitales, al establecer la obligacién de proporcionar
a las personas informacién acerca de la declaracion,
de recabar informacion sobre si se ha otorgado, de

bo

consultar, en su caso, el Registro de Voluntades Vitales
Anticipadas para conocer su contenido y el deber de
respetar los valores e instrucciones contenidos en el
documento.

En concreto se establecen las siguientes obligaciones
(art. 19):

1. Todos los profesionales sanitarios estan obligados
a proporcionar, a las personas que se la soliciten,
informacion acerca del derecho a formular la decla-
racion de voluntad vital anticipada.

2. En caso de que se preste atencion sanitaria a un
paciente que se halle en situacion de incapacidad
de hecho, consultaran la historia clinica del pacien-
te para comprobar si en ella existe constancia del
otorgamiento de voluntad vital anticipada y, en caso
positivo, actuaran conforme a la misma (art. 19 en
relacion con el art. 9.2 de la Ley 5/2003, tras la
nueva redaccion)

3. Los profesionales sanitarios tienen obligacion de
respetar los valores e instrucciones contenidos en
la declaracion de voluntad vital anticipada, en los
términos previstos en la presente Ley, en la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, en la Ley 5/2003,
de 9 de octubre, y en sus respectivas normas de
desarrollo.

Bajo la perspectiva de la eficacia y limites de la decla-
racion, la declaraciéon sera eficaz, una vez inscrita en
el Registro, “de acuerdo con lo establecido en el orde-
namiento juridico, cuando sobrevengan las situaciones
previstas en ella y en tanto se mantengan las mismas”,
tal como afirma el art. 9 Ley 5/2003, que anade: “Dicha



declaracion prevalecera sobre la opinién y las indicacio-
nes que puedan ser realizadas por los familiares o, o en
su caso, el representante designado por el autor de la
declaracion y por los profesionales que participen en su
atencion sanitaria”.

Es obvio, pues, que no pueden vincular al personal sa-
nitario cuando impongan la observancia de una conduc-
ta u omision contraria al ordenamiento juridico, porque
vaya contra los limites que establece el art. 1255 CC, la
ley la moral y el orden publico, teniendo en cuenta que la
ley que opera como limite es basicamente la ley penal,
y que la referencia a la moral hay que entenderla en el
conjunto de valores sociales dominantes, no referida a
la moral individual del destinatario de las instrucciones,
campo éste especialmente idoneo para la actuacion de
los comités de ética.

7. Materiales y bibliografia
utilizados

Goémez-Salvago Sanchez, La Ley 5/2003 de 9 de octu-
bre de declaracion de voluntad vital anticipada de Anda-
lucia, Fundacion EI Monte, Sevilla 2006, con la bibliogra-
fia alli citada, en su caso.

Acta del Consejo de Ministros de 9 diciembre 2009 so-
bre Recommendation on principles conerning powers
of attorney and advance directives for incapacity. Se
puede ver en la siguiente direccion: https://wcd.coe.
int/ViewDoc.jsp?Ref=CM/Rec(2009)11&L anguage=lan
English&Ver
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Boletin Oficial del Parlamento de Andalucia de 22 de
enero de 1010 (BOPA 382), sobre la presentacion de
enmiendas en el Parlamento.

8-09/PL-000004, Proyecto de Ley de derechos y ga-

rantias de la dignidad de la persona en el proceso de
la muerte
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1. Morir dignamente

Morir es parte de la vida. Se trata de una experiencia
propia de los seres vivos. Todo ser vivo esta sometido
al ciclo vital impuesto por la naturaleza: nacer, crecer,
reproducirse, envejecer y morir.! El Hombre y la Mujer
no escapan a esta evidencia. Sin embargo poseen unas
caracteristicas que le otorgan un estatus diferente al
resto de los seres vivientes. Se saben vivos. Conocen
su historia, son conscientes de su presente y de una
identidad propia y miran al futuro con esperanza, de-
seando la supervivencia y a la vez la felicidad.?

La felicidad se constituye en un elemento vitalmente
importante que se alcanza tanto por la buena sensa-
cion cenestésica, como con la armonia vital. Es decir,
la felicidad tiene mucha equivalencia con el estado de
salud, pero se puede alcanzar, aunque sea de forma
parcial, en el estado de enfermedad y proceso del morir

1 Galan J. M. Vida en Alarcos F. (ed.) 10 Palabras Clave en la
construccion personal. Editorial Verbo Divino. Estella (Nava-
rra). 2009.

2 Aristoteles. Etica a Nicémaco.

siempre que se logre armonia vital a pesar de las defi-
ciencias o el deterioro bioldgico.

El ser humano con su autoconciencia y su capacidad
de dirigir su vida segun sus propias elecciones se auto-
comprende como un ser digno por si mismo. Sin embar-
g0 es un ser que también muere. Su muerte no deja de
generarle un contrasentido. ;Por qué he de morir estan-
do ya vivo y siendo alguien que se identifica a si mismo
como original y distinto a otros seres de la naturaleza?
(Como asumir que desapareceré? ;Habra otras formas
de vida personal en las que pueda seguir subsistiendo
mas alla de esta vida que conocemos?

Si nos entendemos como seres dignos, valiosos, res-
petables, procuramos que nuestra vida sea vivida con
unas condiciones dignas, es decir en concordancia con
el valor que nos reconocemos como seres humanos.
Y el deseo de vivir dignamente incluye sin duda el de-
seo de morir dignamente. Es decir en unas condiciones
propias de un ser valioso. Valioso por el hecho de ser
humano y muchas veces por haber generado vinculos
vitales significativos con personas, con proyectos, con
el mundo y el cosmos. Seres cuya vida ha tenido un
significado. Un sentido. Una orientacién a valores como
la libertad, la amistad, la solidaridad, el amor, la capa-
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cidad de transformar nuestro entorno y a la propia na-
turaleza.

Podemos decir con Kant, importante fildosofo aleman de
corte deontoldgico, que lo humano es digno porque so-
mos fines en nosotros mismos y no sélo medios para
ayudar a realizar otros proyectos no propios.? Por ello
merecemos respeto, proteccion y promocion tanto de
nuestra vida biologica, como de nuestra vida psiquica,
social y espiritual.

Ademas, lo humano posee un caracter social, lo que
significa que en la practica requiere de la sociedad para
llegar a ser, nacer, desarrollarse, vivir, realizarse en to-
das sus dimensiones, envejecer y morir. Sin una ayuda
social basica, no es posible el desarrollo de la vida hu-
mana y menos llevarla a su plenitud.

La dimensidn social de lo humano exige a la sociedad y
a los Estados que se otorgue a la condicion humana el
que sea sujeto de derechos. Desde la llustracion existe
una carrera imparable por el reconocimiento de los De-
rechos Humanos y en nuestro caso para que se reco-
nozcan y respeten los Derechos referidos a la Salud y
la Enfermedad.* La eficacia del reconocimiento de los
derechos requiere y supone un compromiso social. Que
exista una garantia social de tales derechos.

Podemos plantearnos si para desarrollar una vida dig-
namente necesitamos de suficientes garantias sociales,

3 Kant |. Fundamentacion de la metafisica de las costumbres.

4 H. M. Chochinov. Dignity and the essence of medicine: the A,
B, C, and D of dignity conserving care. BMJ, July 28, 2007;
335(7612): 184-187.

cuales son las requeridas para morir dignamente. De
hecho esto es lo que se pregunta el proyecto de Ley de
derechos y garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de la muerte en Andalucia. ;Qué entendemos
los andaluces como morir dignamente? ;Qué nos pro-
metemos los andaluces y andaluzas en este ambito de
nuestra vida comunitaria? ;Qué vamos a comprometer-
nos a hacer los unos por los otros? Pues la ley marca un
compromiso social en relacién a las conductas huma-
nas que a veces es necesario cuando la propia iniciativa
social no permite dichas garantias. El caso de morir
dignamente es claramente una de estas cuestiones que
requieren un compromiso social activo y garantista.
Este es el motivo de la ley.

Si analizamos las diferentes garantias podemos clasifi-

carlas en sociales, profesionales, afectivas y derivadas
de la autonomia personal.

2. Los fines de la Medicina

El Hasting Center, centro de investigacion en Bioética
de los Estados Unidos de Norteamérica ha propuesto
que los objetivos y beneficios de la Medicina incluyen®

e Promover la salud y prevenir las enfermedades.

e Educar y orientar a los pacientes en lo concerniente
a su dolencia y pronostico.

5  The Hasting Center. “The Goals of Medicine. Setting New
Prioritie”. Special Supplement. Hasting Center Report 1996;
26 (6): S1-S27.



e Evitar causar dano al paciente durante la atencion
médica.

e Curar las enfermedades.

e FEvitar la muerte prematura y buscar una muerte tran-
quila.

e Mejorar la situacion funcional del enfermo o estabili-
zar un estado comprometido.

e Aliviar los sintomas, el dolor y el sufrimiento.

Afirma que la Medicina debe evitar la muerte prematura
y buscar una muerte tranquila y propone que “la nocion
de muerte “prematura” es relativa, puesto que depen-
de de las circunstancias historicas y culturales y de las
técnicas, las tecnologias y los conocimientos médicos
disponibles.

Se puede decir, en general, que una muerte prematu-
ra ocurre cuando una persona muere antes de haber
tenido la oportunidad de experimentar las principales
posibilidades que ofrece un ciclo de vida caracteristi-
camente humano: la oportunidad de buscar y adquirir
conocimientos, establecer relaciones cercanas y afec-
tivas con otros, ver a los hijos u otras personas a su
cargo llegar a adultos y hacerse independientes, poder
trabajar o desarrollar los talentos individuales de otras
maneras y perseguir las metas en la vida de uno y, en
general, tener la oportunidad y capacidad de desarro-
llarse como persona. Dentro de un ciclo de vida indivi-
dual, una muerte puede ser prematura si, incluso a una
edad avanzada, la vida pudiese preservarse o alargarse
sin acarrear grandes problemas para el individuo o la
sociedad.”
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Respecto a este ultimo afirma que “La lucha contra la
muerte en muchas de sus manifestaciones constituye
un fin esencial de la Medicina. Pero siempre deberia
mantenerse en sano conflicto con el deber de la Medi-
cina de aceptar la muerte como el destino de todos los
seres humanos. El tratamiento médico deberia ofrecer-
se de forma que fomente, y no de forma que amenace,
la posibilidad de una muerte tranquila”.

Podemos preguntarnos en la practica y en nuestro con-
texto asistencial ;Como ayuda la Medicina hoy en el pro-
ceso del morir cuando las posibilidades técnicas crecen
exponencialmente en eficacia? ;Es todo lo técnicamente
posible para curar realmente aplicable a cada caso en
particular?

3. Dificultades de los profesionales
sanitarios ante la muerte

A pesar de que la Medicina tenga como finalidad el ali-
vio del sufrimiento es posible observar como hay pro-
fesionales sanitarios que no desean prestar una ayuda
integral al proceso del morir. Puede ser que la reaccion
ante la muerte, el miedo que provoca en todos y tam-
bién en los profesionales lleven a algunas actitudes y
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conductas de evitacién del enfermo en situacién de en-
fermedad terminal.6 7 8

Estas conductas incluyen por una parte no querer nom-
brar la misma muerte, para lo que se establece un ritual
de la hipocresia o de la ocultacién que culmina en en-
mascarar la verdad al enfermo y suele acompanarse de
actitudes de falsa piedad que tratan de evitarle angus-
tias. Por otra, no mirar a la cara al enfermo y evitar su
contacto por temor. Lo grave es que el enfermo lo nota
y se ve a si mismo como desahuciado. Cuando alguien
tiene miedo y no desea implicarse en una relacion se le
nota. El enfermo percibe una incongruencia entre el len-
guaje verbal y no verbal de quien le esta atendiendo.’

Como reaccion ante la impotencia sobre la muerte pue-
de llegar a producirse un aumento de la atencion tecno-
l6gica que derive en el denominado “encarnizamiento
terapéutico” u “obstinacion terapéutica”. En esta opcion
queremos sustituir con tecnologia lo que nos falta de
humanidad, de afectividad, de capacidad de afronta-
miento humano de la situacion. La consecuencia es que
se alarga el proceso del morir innecesariamente y se
hace solitario, mecanico y deshumanizado.!®

6  Jover Fulgueira, S. “Algunas consideraciones psicoldgicas
sobre la muerte y el morir”. Revista Rol de Enfermeria, 1979;
12: 37-45.

7 Van Mc. RW. Paciente terminal y muerte. Barcelona: Doyma,
1987.

8  Tomas Sabado J, Gdmez-Benito J. “Variables relacionadas
con la ansiedad ante la muerte”. Rev. De Psicol. Gral y Aplic.,
(2003), 56 (3), 257-279.

9  GalaF.J. et. al. “Actitudes psicoldgicas ante la muerte y el
duelo. Una revisién conceptual”. Cuadernos de Medicina Foren-
se N.° 30 - Octubre 2002: 39-50.

10 Barbero J et al. Limitacién del Esfuerzo Terapéutico. Med.

Ante esta situacion, desde la ética de las profesiones
sanitarias hemos de plantearnos si la aplicacion clinica
de la tecnologia curativa se convierte en un verdadero
imperativo categdrico o si es necesario matizar y criti-
car tal imperativo.

Y es que tenemos el peligro de que la técnica deslum-
bre de tal manera que nos sintamos conducidos a hacer
realidad lo que solo existe en el mundo de los suenos,
sin caer en la cuenta de que la técnica tiene sus limi-
tes.

Otro factor que incide en la toma de decisiones clinicas
es la incertidumbre que siempre esta implicita en todo
acto sanitario.!! Sobre todo la incertidumbre prondsti-
ca. Esta se encuentra presente en practicamente casi
todas las actuaciones médicas ya que la certidumbre
en Medicina es soélo una certidumbre cientifica que esta
basada en probabilidades. Se dan de hecho muchas si-
tuaciones en que la probabilidad de éxito y fracaso van
de la mano. ;Justifica en todos los casos esta incerti-
dumbre que debamos usar las maximas posibilidades
terapéuticas?

Si la respuesta a esta pregunta es afirmativa y la sk
tuacién de enfermedad es terminal, tendremos muchas
posibilidades de caer en la obstinacion terapéutica o
diagndstica. Al fondo de esta actitud excesivamente in-
tervencionista se situan dos actitudes negativas desde
una perspectiva ética. El vitalismo y el paternalismo.

Clin. (Barc.) 2001; 117: 586-594.

11 Gomez A. “La medicina basada en evidencias cientificas: mito
o realidad de la variabilidad de la practica clinica y su reper-
cusion en los resultados en salud”. ANALES Sis. San Navarra
2002; 25 (3): 11-26.



El vitalismo considera la vida como un valor absoluto
y que debe defenderse cualquiera que sean los sacrifi-
cios que ella comporte.

El paternalismo se realiza desde una actuacion excesi-
vamente beneficente del médico que obvia la participa-
cion en la toma de decisiones del enfermo y familia sin
respetar su autonomia.

Con estas actitudes se aplican los tratamientos con fu-
tilidad.'?

La futilidad es una caracteristica atribuida a un trata-
miento médico que se considera inutil porque su ob-
jetivo para proveer un beneficio al paciente tiene altas
probabilidades de fracasar, sus raras excepciones se
valoran como azarosas y, por tanto, no pueden conside-
rarse como argumento para la decisién clinica.

Los estudiosos de la futilidad distinguen en ella dos as-
pectos:!3

1. Cuantitativo o futilidad fisiolégica: que consiste en
altas probabilidades de fracasar, sin ser clinicamen-
te eficaz por no mejorar el prondstico, los sintomas
o las enfermedades intercurrentes.

2. Cualitativo o futilidad procedimental, cuya conse-
cuencia es la no aportacion al beneficio al paciente
ya que produce efectos perjudiciales razonablemen-
te desproporcionados al beneficio esperado para el

12 Mendiza G. “El concepto de futilidad en la practica médica”.
Rev Soc Peru Med Interna 2008; vol. 21 (1).

13 Jonsen A. et. al. Etica Clinica. Editorial Ariel. Barcelona. 2005.
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paciente o para sus condiciones familiares, econo-
micas o sociales.

En relacion con el uso de medios terapéuticos futiles, el
proyecto de Ley Andaluz define la obstinacion terapéuti-
ca como aquella situacion en la que a una persona, que
se encuentra en situacion terminal o de agonia, se le ini-
cian o mantienen medidas de soporte vital u otras inter-
venciones carentes de utilidad clinica, que Unicamente
prolongan su vida bioldgica, sin posibilidades reales de
mejora 0 recuperacion, siendo, en consecuencia, sus-
ceptibles de limitacion.

Las consecuencias de la obstinacion es el incremento
de sufrimiento de origen iatrogeno, es decir, provoca-
do por profesionales sanitarios. Se vulnera el principio
gético de no maleficencia cuyo respeto es el primer fun-
damento de la relacion clinica.!4

Ante el peligro de obstinacion se hace imprescindible
una estrategia terapéutica de adecuacion de tratamien-
to a la situacion clinica, mas en clave de esfuerzos por
proporcionar confort, bienestar y comodidad, que de
esfuerzos desproporcionados por prolongar futilmente
la viabilidad bioldgica. Siempre con el objetivo de brin-
dar al paciente una mejor calidad de vida.

Podemos decir, entonces, que adecuar un tratamiento
en el ambito de los Cuidados Paliativos es tratar de ajus-
tar el tiempo de vida, que tiene un caracter objetivo, y
la calidad de vida, que tiene un caracter tanto objetivo
como subjetivo.!®

14 Juramento hipocratico. Escuela Hipocratica, Siglo V a.C.
15 Calidad de Vida: Satisfaccion individual ante las condiciones
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Los Cuidados Paliativos son un conjunto coordinado de
intervenciones sanitarias dirigidas, desde un enfoque in-
tegral, a la mejora de la calidad de vida de los pacientes
y de sus familias, afrontando los problemas asociados
con una enfermedad terminal mediante la prevencion y
el alivio del sufrimiento, asi como la identificacion, valo-
racion y tratamiento del dolor y otros sintomas fisicos
y/0 psiquicos.'®

Asi los Cuidados Paliativos tienen como objetivo primor-
dial para lograr su mision el ofrecer una terapia activa
que proporcione una muerte tolerable. Para ello ha de
dar respuesta a la globalidad de las necesidades del
moribundo, que hoy se comprenden como dolor total,
es decir aquel que incluye el dolor fisico, dolor psiquico,
dolor espiritual, dolor religioso, dolor social.

Segun la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SE-
CPAL) las bases de la terapéutica en pacientes termina-
les seran'’:

1. Atencion integral, que tenga en cuenta los aspectos
fisicos, emocionales, sociales y espirituales. Forzo-
samente se trata de una atencion individualizada y
continuada.

2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La fa-
milia es el nucleo fundamental del apoyo al enfermo,

objetivas de vida desde los valores y las creencias personales.
Art. 5. del Proyecto de Ley Andaluz.

16 Cfr. Art. 5 Proyecto de Ley de derechos y garantias de la dig-
nidad de la persona en el proceso de la muerte en Andalucia.

17 Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos. Guia de Cuidados
Paliativos. En www.secpal.com visitado el 1 de marzo de
2010.

adquiriendo una relevancia especial en la atencion
domiciliaria. La familia requiere medidas especificas
de ayuda y educacion.

3. Lapromocion de la autonomiay la dignidad al enfer-
mo tienen que regir en las decisiones terapéuticas.
Este principio sélo sera posible si se elaboran “con”
el enfermo los objetivos terapéuticos.

4. Concepcion terapéutica activa, incorporando una
actitud rehabilitadora y activa que nos lleve a supe-
rar el “no hay nada mas que hacer”, nada mas lejos
de la realidad y que demuestra un desconocimiento
y actitud negativa ante esta situacion.

5. Importancia del “ambiente”. Una “atmdsfera” de res-
peto, confort, soporte y comunicacion influyen de
manera decisiva en el control de sintomas.

También propone SECPAL que la calidad de vida y con-
fort de nuestros pacientes antes de su muerte pueden
ser mejoradas considerablemente mediante la aplica-
cion de los conocimientos actuales de los Cuidados Pa-
liativos, cuyos instrumentos basicos son:

1. Control de sintomas: Saber reconocer, evaluar y
tratar adecuadamente los numerosos sintomas que
aparecen y que inciden directamente sobre el bien-
estar de los pacientes. Mientras algunos se podran
controlar (dolor, disnea, etc.), en otros sera preciso
promocionar la adaptacion del enfermo a los mis-
mos (debilidad, anorexia, etc.).

2. Apoyo emocional y comunicacion con el enfermo,
familia y equipo terapéutico, estableciendo una rela-
cion franca y honesta.



3. Cambios en la organizacion, que permitan el trabajo
interdisciplinar y una adaptacion flexible a los objeti-
vos cambiantes de los enfermos.

4. Equipo interdisciplinar, ya que es muy dificil plantear
los Cuidados Paliativos sin un trabajo en equipo que
disponga de espacios y tiempos especificos para
ello, con formacion especifica y apoyo adicional.

Una de las tareas de quienes se dedican a los Cuidados
Paliativos es realizar una reorientacién del tratamiento
que incorpore un abordaje integral del dolor total.

En este marco de asistencia es fundamental el cuidado
de los aspectos subjetivos a fin de que se logre el res-
peto y la promocion a la autonomia personal.

La vivencia personal y subjetiva del proceso del morir
es la experiencia de mayor calado para el enfermo.!® Lo
que mas le puede importar es qué sera de él y como
van a transcurrir sus ultimos meses, semanas o dias.
;Como va a dejar su vida en orden? ;Cémo se despedi-
ra de los suyos? ;Cémo prepararse humanamente para

afrontar el destino comun del género humano, el mo-
rir?19

Los medios mas efectivos para proporcionar una ayu-
da efectiva son el acompanamiento del paciente en un
ambiente de intimidad donde sea posible una comuni-
cacion en profundidad y libertad de toda su experiencia

18 Broggi MA. “El clinico y la esperanza del enfermo”. Medicina
Clinica (Barc). 2010; 134(5): 218-221.

19 Bayés R. “;Qué son las necesidades espirituales?” Medicina
Paliativa, Vol. 12, N.°. 2, 2005, p. 99.
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interior. Donde se posibilite el acompanamiento familiar
el auxilio y acompanamiento espiritual, si lo desea. Y
donde se garantice que va a tener la posibilidad de par-
ticipar en la toma de decisiones que le afecten sean
éstas clinicas o biogréficas.

Existen modelos asistenciales para facilitar la dignidad
en el morir, por ejemplo el que propone H. M. Chochi-
nov, Este autor se pregunta si hay un sufrimiento inhe-
rente al proceso de morir y busca recursos que puedan
aliviarlo alli donde esos medios fracasan, promoviendo
la esperanza, la autoestima y el sentido de la propia
vida y muerte. Para ello busca el reverso del sufrimien-
to existencial, aquello que podria neutralizarlo, y lo en-
cuentra en la nocion de morir con dignidad.

4. Proceso de adecuacion
terapeutica

Tenidas en cuentas las necesidades de caracter psiqui-
co, social, espiritual y religioso es imprescindible lograr
el confort bioldgico o fisico del enfermo. Para ello se
procede a aplicar un proceso de adecuacion terapéuti-
ca que se realiza en varios pasos o etapas:

4.1. Evitar la obstinacidn terapéutica

20 Chochinov et al: “Dignity in the terminally ill: An empirical
model”. Social Science and Medicine, 2002. Vol. 54, N.° 3,
pp. 433-443.
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La obstinacion se define como aquella situacion en la
que a una persona, que se encuentra en estado terminal
se le inician o mantienen medidas de soporte vital, ca-
rentes de utilidad clinica, que pueden mermar su calidad
de vida y que unicamente prolongan su vida bioldgica,
sin posibilidades reales de mejora o recuperacion, sien-
do en consecuencia susceptibles de limitacion.

Ante la obstinacién terapéutica se aplica la limitacion
del esfuerzo terapéutico entendida como la retirada o
no instauracion de una medida de soporte vital o de
cualquier otra intervencién que, dado el mal prondsti-
co del paciente en términos de cantidad y calidad de
vida futuras, constituye, a juicio de los profesionales
sanitarios implicados, algo futil, que sélo contribuye a
prolongar en el tiempo una situacion clinica carente de
expectativas razonables de mejoria.

Los deberes respecto a la limitacion del esfuerzo tera-
péutico que incorpora al proyecto de Ley incluyen que
el médico o médica responsable del paciente, en el ejer-
cicio de una buena practica clinica, limitara el esfuerzo
terapéutico, cuando la situacion clinica del paciente lo
aconseje, evitando la obstinacion terapéutica. La justi-
ficacion de la limitacion debera constar en la historia
clinica del paciente. Dicha limitacion requiere la opinion
coincidente de, al menos, otros dos profesionales sani-
tarios de los que participen en la atencion sanitaria del
paciente. Al menos uno de ellos debera ser personal
facultativo médico. La identidad de dichos profesiona-
les y su opinion sera registrada en la historia clinica. En
cualquier caso, el médico o médica responsable, asi
como los demas profesionales sanitarios que atiendan
al paciente, estan obligados a ofrecerle aquellas inter-
venciones sanitarias necesarias para garantizar su ade-
cuado cuidado y confort.

4.2. Decidir la indicacion

Antes de ofrecer al enfermo en situacion de enferme-
dad terminal un plan de tratamiento y cuidados es nece-
sario para el profesional de la salud plantearse algunas
preguntas: ;Esta indicado el tratamiento? ;Cual es el
objetivo del tratamiento? ;Cual es el riesgo de efectos
adversos? ;Superan los beneficios esperados a los ries-
gos previsibles? ;Como puede vigilarse su efectividad y
seguridad? ;Qué tratamiento esta contraindicado? ;Cual
es el riesgo de interacciones medicamentosas? ;ES po-
sible interrumpir alguno de los tratamientos actuales?
;Quién decide esto?’!

El objetivo de esta evaluacién previa a la oferta de tra-
tamiento es determinar el grado de indicacion de las
medidas a ofertas y si existe una fuerte indicacion, una
indicacion débil o relativa o esta contraindicada.

El proyecto de ley afirma que el médico o la médica
responsable, antes de proponer cualquier intervencion
sanitaria a una persona en proceso de muerte, debera
asegurarse de que la misma esta clinicamente indicada,
elaborando su juicio clinico al respecto basandose en
el estado de la ciencia, en la evidencia cientifica dis-
ponible, en su saber profesional, en su experiencia, en
el estado clinico, gravedad y pronostico de la persona
afecta.

Ademas, desde un punto de vista Bioético es importan-
te someter al tratamiento a unos criterios de indicacion
de caracter ético-cientifico: la valoracion del pronostico,

21 Watson M. et al. Manual Oxford de Cuidados Paliativos. Biblio-
teca Aula Médica. Serie Manuales. Madrid 2007.



la determinacién del riesgo-beneficio bioldgico espera-
ble y los minimos de tratamiento obligados.

La valoracion del prondstico ha de abarcar tanto el pro-
nostico quad vitam que hace referencia al tiempo previs-
to de supervivencia, como la prondstico quad funtionem
que atiende al nivel de calidad humana en la vida conser-
vada (conciencia y marco de libertad eficaz).

La determinacion de la proporcionalidad o equilibrio en-
tre el beneficio y el riesgo esperados implica evaluar la
magnitud y probabilidad del riesgo, referidas a las mo-
lestias que acompanaran al tratamiento; la efectividad,
que se refiere a la razonable confianza en el éxito basa-
da en razones cientificas; y la eficiencia o relacion con
el costo de la intervencién o terapia en una perspectiva
individual, familiar nacional e internacional asi como su
disponibilidad por los servicios de salud.

Los minimos debidos hacen referencia a los cuidados
basicos que siempre han de proporcionarse a cualquier
enfermo y a los tratamientos que evitan una muerte pre-
matura.

Para catalogar una posibilidad terapéutica como contra-
indicada podemos hacerlo por encontrar una valoracion
beneficio — riesgo negativa o por haber sido rechazada
por el sujeto competente a pesar de que el médico haya
considerado la indicacion de la propuesta. El rechazo
al tratamiento se puede relacionar con los valores del
paciente, su percepcion y vivencia de la calidad de vida
0 su deseo de aceptar o no los tratamientos propuestos
en base a valores o creencias personales.

MORIR DIGNAMENTE EN ANDALUCIA: ASPECTOS JURIDICOS, BIOSANITARIOS Y ETICOS
4. Adecuacion el esfuerzo terapéutico en Cuidados Paliativos

5. Oferta de terapias

Se ofrecera por el médico los tratamientos y por la en-
fermera los cuidados.

Las terapias y cuidados integrales tendran el objetivo
tanto del tratamiento de los sintomas y de la enferme-
dad de base, como de las COMORBILIDADES y compli-
caciones.

Respecto a los principios de control de sintomas la So-

ci

a)

edad Espanola de Cuidados Paliativos propone:

Evaluar antes de tratar, en el sentido de evitar atri-
buir los sintomas sdlo al hecho de tener el cancer y
preguntarse el mecanismo fisiopatoldgico concreto.
Ademas de la causa, debemos evaluar la intensidad,
impacto fisico y emocional y factores que provoquen
0 aumenten cada sintoma.

b) Explicar las causas de estos sintomas en términos

que el paciente pueda comprender, asi como las
medidas terapéuticas a aplicar. No debemos olvidar
que el enfermo esta preocupado y quiere saber por-
qué tiene los sintomas. Explicar, asimismo, la etiolo-
gia de los sintomas y la estrategia terapéutica a la
familia.

c) Laestrategia terapéutica a aplicar siempre sera mix-

ta, general de la situacion de enfermedad terminal y
especifica para cada sintoma que comprende a su
vez medidas farmacoldgicas y no farmacologicas.
Ademas deben fijarse los plazos para conseguir los
objetivos y contemplar la prevencion de nuevos sin-
tomas o situaciones que puedan aparecer.
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d)

e)

Monitorizacion de los sintomas mediante el uso de
instrumentos de medida estandarizados (escalas de
puntuacion o escalas analdgicas) y esquemas de
registro adecuados (esquema corporal del dolor,
tablas de sintomas...).

La correcta monitorizacion nos ayudara a clarificar
los objetivos, sistematizar el seguimiento, y mejorar
nuestro trabajo al poder comparar nuestros resulta-
dos. Requerira la validacion previa por el equipo del
instrumento de medida.

Atencion a los detalles para optimizar el grado de
control de los sintomas y minimizar los efectos se-
cundarios adversos de las medidas terapéuticas
que se aplican. Actitudes y conductos adecuados
por parte del equipo (escucha, risa, terapia ocupa-
cional, contacto fisico, etc.), contribuyen no sélo a
disminuir la sensacion de abandono e impotencia
del paciente, sino que ademas elevan el umbral de
percepcion del dolor por parte del paciente.

La rigurosidad y minuciosidad de la actuacion tendra
una traduccion clinica evidente en los pacientes so-
bre su nivel de confort, siendo necesario conjuntar
una gran experiencia clinica en el manejo de estos
pacientes con un alto nivel de sentido comun a la
hora de tomar decisiones, evitando aquellas medi-
das de diagndstico que no vayan a alterar nuestra
estrategia de forma notable, asi como no retrasan-
do el tratamiento por el hecho de no disponerlas.

Es imprescindible que el equipo terapéutico completo

elabore, asuma, practique y evalie los objetivos te-
rapéuticos en cada sintoma y en especial en el caso
del dolor.

En la practica asistencial, se procedera a la reevalua-
cion diaria de??:

- Sintomas prevalentes, dolor, boca, labios, piel, nau-
seas/vomitos, defecacion, disnea, estertores, deli-
rio, fiebre, anorexia, astenia, insomnio.

« Via de administracion de farmacos, pertinencia de
los catéteres intravenosos, necesidad de hidratacion
parenteral, uso de sonda nasogastrica para nutricion,
hidratacion enteral, y administracion de farmacos,
pertinencia del uso de sonda vesical y la adecuacion
del esfuerzo terapéutico

« Uso de antibidticos, de insulinas, de farmacos aero-
solizados, de heparinas de bajo peso molecular, del
uso de anticoagulantes orales, de antiagregantes, de
hipolipemiantes, de antisecretores gastricos.

« Se discutird con el paciente sobre los beneficios y
riesgos de utilizar sonda nasogastrica, hidratacion
intravenosa analgésicos opiaceos, sondaje vesical, y
sedacion utilizando la guia terapéutica al efecto.

- La higiene, arreglo, y comodidad del paciente, tra-
tamiento de ulceras por presion, la pertinencia de la
realizacion de pruebas complementarias, planifica-
cion y reevaluacion de las transfusiones de hemode-
rivados.

Finalmente se deben comprobar los tratamientos y cur-
dados minimos obligados.

22 LoépezE. et al. Proyecto Asistencial de Cuidados Paliativos
Hospital San Juan de Dios de Sevilla. 2009.



Entre ellos se cuentan la prescripcion de farmacos o
cuidados condicionales adecuados a las posibles com-
plicaciones previsibles y farmacos condicionales al me-
nos para el dolor, la disnea, el insomnio, y el delirio en el
contexto de unos de cuidados integrales de confort.

También debe cuidarse la retirada de tratamientos que
precipiten la muerte, a no ser que sean rechazados
explicitamente por el propio paciente al que se le ha
constatado criterios de suficiente capacidad para res-
ponsabilizarse de esta decision.

6. Recabar consentimiento
informado

“En el caso de que este juicio profesional concluya en la
indicacion de una intervencion sanitaria, médico o médica
responsable, sometera entonces la misma al consenti-
miento libre y voluntario del paciente, que podra aceptar
la intervencion propuesta, elegir libremente entre las op-
ciones clinicas disponibles, o rechazarla, en los términos
previstos en la presente Ley y en la Ley 41,/2002, de 14
de noviembre”.?

Se entiende por consentimiento informado “La confor-
midad libre, voluntaria y consciente de un paciente, ma-
nifestada en el pleno uso de sus facultades después de
recibir la informacién adecuada, para que tenga lugar
una actuacion que afecta a su salud”.?*

23 Proyecto de Ley de derechos y garantias de la dignidad de la
persona en el proceso de la muerte en Andalucia.

24 Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacién clinica.
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Es necesario preguntarse cuanta competencia se re-
quiere en el paciente para considerar que toma con li-
bertad la decision de aceptar o rechazar tratamientos.
(Es suficientemente capaz para tomar esta decision?

La evaluacion de la capacidad es una tarea compleja
para la que el profesional deberia poseer conocimientos
y habilidades especificos.

El proyecto de Ley Andaluz ofrece criterios practicos en
los que fundamentar un juicio de capacidad. Para ello
invita a valorar:

Si tiene dificultades para comprender la informacion
que se le suministra.

Si retiene defectuosamente dicha informacién duran-
te el proceso de toma de decisiones.

Si no utiliza la informacion de forma légica durante el
proceso de toma de decisiones.

Si falla en la apreciacion de las posibles consecuen-
cias de las diferentes alternativas.

Si no logra tomar finalmente una decisién o comuni-
carla.

En caso de no verificarse una competencia suficiente es
obligado consultar si existe Declaracion Voluntad Antici-
pada y si no la hubiese realizar la toma de decisiones
con el apoyo de juicios sustitutivos, si existen represen-
tantes o familiares responsables, o si éstos no existen
en base al criterio del mejor interés.
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La Declaraciéon de voluntad anticipada es la manifesta-
cién escrita, hecha para ser incorporada al Registro de
Voluntades Vitales Anticipadas, por una persona capaz
que, consciente y libremente, expresa las opciones e
instrucciones que deben respetarse en la atencion sani-
taria que reciba en el caso de que concurran circunstan-
cias clinicas en las cuales no pueda expresar personal-
mente su voluntad.®

El juicio sustitutivo es el realizado por una persona vin-
culada al paciente incapaz y su decision debe ser aque-
lla que la persona incompetente tomaria en caso de
ser competente, tratando de determinar los deseos y
necesidades subjetivos del individuo y de decidir como
actuar pues conoce su sistema de valores. 2

El criterio del mejor interés defiende que el sustituto
debe determinar cudl es el mayor beneficio que el pa-
ciente podria obtener de entre todas las opciones po-
sibles. Este criterio fue descrito por la President’s Co-
mision de los Estados Unidos de Norteamérica de la
siguiente manera: “Dado que muchas personas no han
proporcionado argumentos serios acerca de como de-
searian ser tratados, los sustitutos no tienen una guia
segura para realizar un juicio sustitutivo. Mas aun, al-
gunos pacientes no han sido nunca capaces. En estas
situaciones, los sustitutos seran incapaces de realizar
un juicio sustitutivo valido; en su lugar, deben de inten-
tar elegir para el paciente aquella opcidn que constituya
su mejor interés, segun criterios objetivos, socialmente

25 Articulo 2 de la Ley 5/2003, de 9 de octubre, de declaracion
de voluntad vital anticipada. Comunidad Auténoma Andalucia.

26 Barrio Cantalejo I. M., Simon Lorda P. Rev. Esp. Salud Pablica,
2006; 80: 303-315.

consensuados. Por lo tanto el criterio del mejor interés
no se fundamenta en el valor de la autodeterminacion,
sino exclusivamente en la proteccion del bienestar del
paciente. El sustituto debera de tener en cuenta facto-
res como el alivio del sufrimiento, la preservacién o la
restauracion de la funcionalidad, la calidad y la duracion
de la vida.?’

No obstante, aun respetando los deseos de los pacien-
tes o sus legitimos representantes, el médico sigue
siendo responsable de sus actos profesionales. El Co-
digo Deontoldgico de la Organizacion Médica Colegial
en Espana incluye en su articulo 10: “Si el paciente de-
bidamente informado no accediera a someterse a un
examen o tratamiento que el médico considerase ne-
cesario, o si exigiera del médico un procedimiento que
éste, por razones cientificas o éticas, juzga inadecuado
o0 inaceptable, el médico queda dispensado de su obli-
gacion de asistencia”.

Por otra parte, la Asociacion Médica Americana propuso
una serie de criterios para orientar la actuacion médica
ante la futilidad al final de la vida. Estos criterios para
ayudar en la decision justa y satisfactoria de decisiones
sobre lo que constituye una intervencion inutil parten
de la base de que todas las instituciones de salud, ya
sean grandes o pequenas, deben adoptar una politica
sobre la futilidad médica, y las politicas sobre la futilidad
médica deben seguir un enfoque de proceso asistencia

27 Jacob D.A. Family Members’ Experiences with Decision Ma-
king for Incompetent Patients in the ICU: A Qualitative Study.
Am J Crit Care. 1998; 7(1): 30-6.



que sea correcto. Los pasos de este proceso son, en
resumen, los expuestos a continuacion:2

A. Como un primer paso debe darse una comunicacion
oportuna para deliberar entre el paciente, su entor-
no social, y el médico sobre lo que constituye la
atencion inutil para el paciente, y lo que cae dentro
de limites aceptables para el paciente, médico, la
familia, y posiblemente también de la institucion.

B. Latoma de decisiones debe realizarse en la medida
de lo posible conjuntamente entre el paciente o sus
representantes legales y el médico.

C. Se debe tratar de negociar los desacuerdos que
puedan surgir para llegar a la resolucion dentro de
los limites aceptables a todas las partes, con la
asistencia de consultores, segun proceda.

D. La participacion de un comité institucional, como el
comité de ética debe ser solicitada si los desacuer-
dos son irresolubles.

E. Sila revision institucional apoya la posicién del pa-
ciente y el médico sigue sin convencerse, puede ser
acordada la transferencia de cuidado a otro médico
dentro de la institucion.

F. Si el proceso que trata de conciliar la posicion del
médico y el paciente o su representante sigue sin
lograr un acuerdo, puede ser ofrecida la transferen-

28 AMA. “Medical Futility in End-of-Life Care”, adopted December
1996 (JAMA. 1999; 281: 937-41).
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cia a otra institucion y, si se hace, debe ser apoyada
por la institucion receptora.

G. Si la transferencia no es posible, la intervencion no

debe ser ofrecida.

Como conclusion, podemos decir que cuando una inter-
vencion médica solo sirve para prolongar el tiempo de
vida de un paciente en situacion de enfermedad terminal
a costa de sufrimientos anadidos por la terapia y valo-
rados como insoportables por el paciente se convierte
en inutil. También el propio médico puede valorar un
medio terapéutico como futil si, por razones cientificas
se conoce que su aplicacion no va a lograr un beneficio
superior a los riesgos y por este motivo estaria contra-
indicado.

En estos casos, los médicos tienen la obligacion de
cambiar la intencion de la atencion hacia la el confort
y a evitar una prolongacion inadecuada del proceso de
ultimos dias.

La toma de decisiones en este periodo implica un juicio
de valor sobre la oportunidad de prolongar la vida ver-
sus su calidad. Este es un juicio que corresponde a los
agentes implicados, médico y paciente principalmente,
aunque el paciente tendra en todo caso la potestad de
rechazar los tratamientos que considere inadecuados
a su caso.

Asi el proceso de adecuacion debe tener en cuenta los
cuatro pasos senalados:

1. Evitar obstinacion terapéutica

2. Decidir la indicacion
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3. Ofertar terapias
4. Recabar consentimiento informado

5. Aplicar la terapia en coherencia con el proceso pro-
puesto.

Cuidando este proceso lograremos una adecuacion
del tratamiento en Cuidados Paliativos que respete los
derechos y obligaciones de todos los agentes morales
implicados.
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5. Cuidados paliativos y sedacion

paliativa

os Cuidados Paliativos (CP), constituyen un

campo de la atencion sanitaria relativamente

nuevo, con el que la poblacién general y mu-

chos profesionales de la salud no estan familia-
rizados. Aliviar el sufrimiento en situaciones de enferme-
dad avanzada, terminal o agodnica, siempre ha sido un
quehacer del médico, y hoy dia, esa noble tarea también
se beneficia de los avances de la medicina.

Callahan nos recuerda que los principales objetivos de
la medicina actual, no son soélo diagnosticar y tratar en-
fermedades, sino también, y en igualdad de importan-
cia, ayudar a morir en paz.

En la situacién terminal, el alivio de sufrimiento requiere
valorar y atender, de modo integral, las necesidades del
enfermo y su familia ante la muerte. El sufrimiento ante
la muerte puede parecer un problema inabarcable, pero
si se valoran cuidadosamente sus dimensiones fisica,
psicoemocional, social, familiar, y espiritual, y se logra
un alivio parcial del sufrimiento en cada una de esas
dimensiones, es muy probable que la respuesta global
sea un alivio apreciable del sufrimiento de la persona
que afronta el final de la vida y su familia.

Dr. Jaime Boceta

La fase agonica o situacion de ultimos dias condiciona
un cambio en los profesionales. En la fase previa somos
mas intervencionistas. La situacion agénica, ademas del
riguroso control de los sintomas, nos invita a mirar mas
alla...Y a poner de nuestra parte no sélo conocimientos
y habilidades, sino “algo de nosotros”: nuestra compa-
sion y humanidad.

En el contexto de los Cuidados Paliativos (CP), el control
de sintomas es un instrumento basico. Requiere siem-
pre una valoracion cuidadosa, para aplicar el tratamien-
to mas adecuado segun la causa del sintoma. Puede
aparecer algun Sintoma Dificil, que requiera intensificar
las medidas diagnosticas, y el tratamiento, y/o consul-
tar con otros profesionales expertos. Si esto falla, pode-
mos llegar a la conclusion de que se trata de un Sinto-
ma Refractario, en cuyo caso esta indicada la Sedacion
Paliativa. , que si se indica en la situacion agonica se
denomina Sedacion Paliativa en la Agonia.

La Sedacién Paliativa es una practica médica de ex-
celencia, controvertida por el desconocimiento sobre
la misma, y la confusion ética que genera, por lo que
conviene aclarar las definiciones de Sedacion Paliati-
va y Sedacion Paliativa en la Agonia, el concepto de
Sintoma Refractario y su diferenciacion con el Sintoma

1
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Dificil, para lo cual debemos definir el enfoque general
en el que enmarcamos estas definiciones: los Cuidados
Paliativos (CP), y las situaciones en las que se aplican
dichos Cuidados: la enfermedad en Situacién Avanzada,
Terminal, y Agonica.

1. La situacion terminal

La Situacién Terminal, caracterizada por un intenso su-
frimiento y susceptible del abordaje de Cuidados Palia-
tivos, fue definida en los afnos 90 por la Sociedad Es-
panola de Cuidados Paliativos (SECPAL) mediante cinco
caracteristicas (5, 37, 171):

1. Presencia de enfermedad avanzada, progresiva, in-
curable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tra-
tamiento especifico.

3. Presencia de problemas o sintomas intensos, multi-
ples, multifactoriales y cambiantes.

4. Gran impacto emocional en el paciente, familia y
equipo terapéutico, relacionado con la presencia ex-
plicita o no de la muerte.

5. Pronostico de vida inferior a seis meses.
Esta definicion resultdé muy util para la practica clinica

de los CP, y continua siéndolo hoy dia. Incluye a muchas
enfermedades, dando prioridad al cancer, y se acompa-

82

na de una descripcion de los principales sintomas y su
abordaje.

2. Definicion de cuidados
paliativos

La definicion de Cuidados Paliativos (CP) de la Organiza-
ciéon Mundial de la Salud (OMS) fue modificada en 2002.
Con la nueva definicién, entenderiamos los CP como la
atencion integral en la enfermedad avanzada y terminal,
y ampliariamos su campo de accion a fases iniciales
en las que estan presentes determinados aspectos que
condicionan una alta complejidad en las necesidades de
los pacientes y sus familias. No existe traduccion oficial
en castellano. La traduccion méas aceptada y utilizada
habitualmente en los foros cientificos espanoles de CP
es la siguiente:

“Los Cuidados Paliativos (CP) son un enfoque que mejora
la calidad de vida de los pacientes y de sus familias, al
afrontar los problemas asociados con una enfermedad
en situacién terminal, mediante la prevencion y el alivio
del sufrimiento, por medio de la identificacion precoz y
la valoracién y tratamiento impecables del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales”.

Los CP proporcionan alivio del dolor y otros sintomas.
Afirman la vida, y consideran la muerte como un proce-
so normal. No intentan acelerar ni posponer la muerte.
Integran los aspectos psicosocial y espiritual de los cui-
dados. Utilizan el abordaje en equipo para tratar las ne-
cesidades de los pacientes y sus familias, incluyendo la
relacion de ayuda o counselling en el duelo. Mejoran la
calidad de vida, y pueden también influir positivamente



en el curso de la enfermedad. Son aplicables precoz-
mente en la enfermedad, junto con otros tratamientos
que intentan prolongar la vida, como son la quimiotera-
pia o la radioterapia, e incluyen aquellas investigaciones
necesarias para comprender y manejar mejor las com-
plicaciones clinicas penosas.

3. Instrumentos basicos de los
cuidados paliativos

Los Instrumentos Basicos de los Cuidados Paliativos son
los siguientes: el Control de Sintomas, la Comunicacion,
el Trabajo en Equipo y los cambios en la Organizacion:

3.1. Control de sintomas

El punto de partida para garantizar la calidad de vida es

conocer, detectar, evaluar y tratar los sintomas adecua-

damente.

El control de los sintomas requiere, como primera me-

dida, instaurar un tratamiento de la causa de dichos
sintomas. Es lo que llamamos el tratamiento etiol6gico

0 etiopatogénico. Sobre esta base anadiremos el trata-

miento de las manifestaciones, el llamado tratamiento
sintomatico, intentando lograr el mejor balance entre el
alivio de los sintomas y los efectos secundarios de los
tratamientos, incluida la somnolencia. Como un ultimo
recurso, si fracasan el mejor tratamiento causal y el

mejor tratamiento sintomatico posibles, queda la posi-

bilidad de la sedacion paliativa.
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3.2. Apoyo emocional y comunicacion

En el contexto de un clima de comunicacion abierta,
centrada en las demandas y necesidades del paciente
y su familia, donde se cuide tanto la expresion verbal
como la no-verbal, podremos ofrecer una relacién de
ayuda que permita aflorar las necesidades y sintomas
emocionales, y proponer estrategias de adaptaciéon o
afrontamiento.

3.3. Cambios en la organizacion

El modelo de cuidados paliativos rompe con la antigua
verticalidad de la asistencia médica. Los diferentes pro-
fesionales, reunidos en torno al enfermo, seran capa-
ces de colaborar, cada uno desde su faceta especifica,
en el desarrollo de un plan global de intervencion que
recoja todas las necesidades del paciente y su familia.

En Andalucia, la organizacién de los CP sigue las direc-
trices del PAl 'y el Plan.

3.4. Trabajo en Equipo Interdisciplinar

La pluralidad de los profesionales que integran el equi-
po facilita una aproximacién a todas las necesidades
del paciente. El equipo basico son el médico y la enfer-
mera, que se amplia con otros perfiles profesionales
como la trabajadora social o la psicéloga. La existencia
de multiples profesionales distribuye las cargas, y da
elementos de apoyo a quien trabaja en contacto con el
sufrimiento y la muerte de forma constante.
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4. La situacion de ultimos dias o
agonia

La Situacion de Agonia o de “Ultimos Dias” es la fase
que precede a la muerte cuando ésta ocurre gradual-
mente, y se manifiesta por la presencia de deterioro
fisico severo, debilidad extrema, trastornos cognitivos y
de conciencia, dificultad de relacion y de la ingesta, con
pronostico vital de dias. (9)

Para identificarla se deben buscar y registrar signos y
sintomas: delirium, signos de insuficiencia circulatoria
como livideces o frialdad, cambios en las constantes
vitales como hipotension o pulso débil o irregular, tras-
tornos respiratorios como la polipnea, apneas, o ester-
tores premortem, disminucion u oscilaciones del nivel
de conciencia, o senales de debilidad muscular como
el encamamiento, nariz afilada, mal control de esfinte-
res, etc. (6, 8, 201)

La identificacion de esta fase produce un cambio en la
actitud terapéutica. Por eso resultan adecuadas esca-
las como la de Menten, que incluye 8 criterios clinicos
de agonia en pacientes en situacion terminal, estable-
ciendo que el paciente se encuentra en fase agonica si
reune 4 6 mas. En la serie presentada por este autor en
2004, un 90% de los pacientes que retnen 4 o mas de
estos criterios fallecen en 4 dias.

La deteccién de la fase agonica no supone una indica-
cién de sedacién paliativa. Muchos de los enfermos que
fallecen tras un periodo de agonia no requieren seda-
cion, que solo sera necesaria en caso de que existan
sintomas refractarios o sufrimiento refractario.

5. Sintoma refractario

Para definir la Sedacion Paliativa, es necesario aclarar
la Definicion De Sintoma Refractario. Cherny y Portenoy
lo definieron en 1994: es aquél que no puede ser ade-
cuadamente controlado sin comprometer la conciencia
del paciente, a pesar de intensos esfuerzos para hallar
un tratamiento tolerable durante un tiempo razonable.

Logicamente, el concepto de “tiempo razonable” sera
distinto segun la expectativa de supervivencia del enfer-
mo. Si el sintoma se presenta en una situacion avanza-
da o terminal con prondstico vital de semanas 0 meses,
probablemente resulte razonable intentar tratamientos
no sedativos durante varios dias, cosa que resultaria
impensable si el enfermo se encuentra en situacion ago-
nica, con un pronostico vital de pocos dias.

El Comité de Etica de la SECPAL (10) advierte que el
sintoma refractario no debe confundirse con el Sintoma
Dificil, aquel para cuyo control se requiere una interven-
cion intensiva, farmacoldgica, instrumental y/o psicolo-
gica.

Otra indicacion de sedacién paliativa es la existencia
de un Sufrimiento Refractario. Esta indicacion resulta
especialmente dificil en los casos en los que existe un
aceptable control de los sintomas fisicos pero el sufri-
miento es intenso y refractario al mejor abordaje inte-
gral posible. Para establecer el sufrimiento refractario
como indicacién de sedacion paliativa, conviene definir
adecuadamente el concepto de sufrimiento y sus estra-
tegias de valoracion y abordaje en CP.



El sufrimiento ha sido definido por Gavrin y Chapman
como un estado afectivo y cognitivo negativo, caracte-
rizado por la sensacion del individuo de sentirse amena-
zado en su integridad, el sentimiento de impotencia ante
esa amenaza, y el agotamiento de los recursos persona-
les y psicosociales que le permitirian afrontarla.

De acuerdo con esa definicion, el alivio de sufrimiento
en CP debe encaminarse a disminuir la sensacion de
amenaza, y a reforzar y aumentar los recursos de la
persona para afrontarla, ayudandole a adquirir control
sobre la situacion en que se encuentra. Para eso utili-
zaremos herramientas como el control de sintomas, la
comunicacion y relacion de ayuda (counselling), la de-
teccion de errores cognitivos y su reestructuracion, la
atencién familiar, las medidas de proteccion social, la
atencion a las necesidades espirituales, etc.

Los elementos interrelacionados en el sufrimiento han
sido enmarcados en el modelo triangular del sufrimien-
to, descrito por Cherny en el Oxford Textbook of Pallia-
tive Medicine. Dicho triangulo incluye: al paciente (que
sufre una enfermedad amenazante que le causara la
muerte), a la familia (que sufre en sintonia con el ser
querido y acabara sufriendo su pérdida y elaborando
el duelo), y al profesional sanitario (que puede sufrir el
llamado sindrome del desgaste profesional o burn out).

El Prof. Bayés nos recuerda que lo que causa sufrimien-
to a una persona no lo produce a otra; los factores que
producen interés, aburrimiento o rechazo no sélo impli-
can a la persona como un todo unico y singular, sino
que también son susceptibles de cambiar en el mismo
individuo a lo largo del tiempo. Tan importante es co-
nocer las estrategias de afrontamiento de una persona
como el hecho de que las mismas pueden variar de un
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momento a otro. “El sentido de la vida —senala citando

a

Viktor Frankl— difiere de un hombre a otro, de un dia

para otro, de una hora a otra hora. Asi pues, 1o que im-
porta no es el sentido de la vida en términos generales,
sino el significado concreto de la vida de cada individuo
en un momento dado”.

El propio V. Frankl escribe:

“El dolor ha de ser eliminado siempre que sea posible.
Pero existen dolores que no se pueden eliminar. Enton-
ces, cuando ya no puede cambiar nada de la situacion,
soy yo el que tengo que cambiar ante la situacion que
vivo, y, cambiando yo mismo, creciendo, madurando
con esa situacion, me hago mas fuerte y valiente para
vivirle sufrimiento con fortaleza y dignidad. Al hombre se
le puede desposeer de todo menos de la ultima de sus
libertades: la libertad para decidir su actitud ante el su-
frimiento”.

La cuestion del sentido es dificil de abordar ante el sufri-
miento. Supone una experiencia durisima para nuestros
pacientes y familiares, y también supone una ocasion
para madurar y crecer. Como Frankl, otros autores
han reflexionado sobre el sentido antropoldgico del su-
frimiento, y sus funciones, que podriamos agrupar en
tres:

Aceptacion: el dolor destroza la ilusién de que todo
marcha bien. No somos libres de enfermar, nos es
impuesto. Pero somos libres de adoptar una actitud
ante el dolor de aceptacion o de huida. Quien acep-
ta la situacion, convierte el hecho doloroso en una
tarea: la de reorganizar la propia vida contando con
esa dramatica verdad que se ha hecho presente.

Crecimiento: ante el sufrimiento se puede producir
un cambio de valores y una maduracién. Se distin-
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gue, desde una nueva 6ptica, lo que es importante y
lo que no lo es. Por eso hemos de ser cautos al va-
lorar la calidad de vida. Desde nuestros parametros
de salud podemos considerar insoportables algunas
limitaciones que el enfermo puede haber aprendido
a sobrellevar con serenidad y esperanza.

e |Interrogacion: sobre el sentido de la vida y de la
muerte. La atencidn a las necesidades espirituales
en el final de la vida incluye ayudar al paciente a re-
elaborar esa cuestion del sentido. Para poder hacer-
lo desde una actitud empatica y sincera, los profe-
sionales debemos antes reflexionar sobre nuestras
propias creencias, y el sentido de nuestro propio
sufrimiento.

Esta definicion de sufrimiento nos situa ante la cues-
tion de la atencion a las necesidades psicolégicas y
espirituales en CP. Es necesaria la formacion en este
campo para los médicos y enfermeras dedicados a CP.
Ademas, debemos plantear la necesidad de contar con
psicélogos en los equipos de cuidados paliativos, y tam-
bién con sacerdotes y pastores de diversas religiones
que puedan atender a los pacientes que lo requieran.

Una vez aclarado el concepto de sufrimiento y el modo
de valorar y atender dicho sufrimiento en CP, podemos
establecer que si un paciente en situacion avanzada o
terminal presenta un sufrimiento intenso, y no logramos
aliviarlo a pesar de una valoracion integral y tratamiento
intensivo de sus problemas fisicos, psicologicos, socia-
les y espirituales, debemos considerar dicho sufrimien-
to como SUFRIMIENTO REFRACTARIO.

El sufrimiento refractario y el sintoma refractario son
los criterios para indicar una sedacion paliativa, técnica
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cuya regulacién aborda el proyecto de ley anteriormen-
te mencionado.

Una vez definido el concepto de sintoma refractario y
sufrimiento refractario, podemos definir correctamente
la sedacion paliativa.

6. La sedacion paliativa

Es la administracion de farmacos, previo consentimien-
to informado, para reducir el nivel de conciencia de un
paciente, tanto como sea preciso para aliviar uno o
varios sintomas refractarios. Es siempre una sedacion
primaria, ya que la sedacion secundaria a la aplicacion
de otros tratamientos paliativos (opioides, etc.) no se
considera sedacion paliativa. Puede ser superficial o
profunda, ya que se gradua su profundidad buscando el
nivel menos profundo que logre la respuesta adecuada:
el alivio del sintoma refractario. Y puede ser continua
o0 intermitente, segun permita o no intervalos libres de
sedacion.

Esa definicion de Sedacién Paliativa es la aceptada por
la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos y la que
se recoge en los documentos de Cuidados Paliativos
editados por la Consejeria de Salud de la Junta de An-
dalucia.

La Sedacién Paliativa En La Agonia es la sedacion pa-
liativa que se utiliza en la situacion de agonia, también
llamada “de ultimos dias”. Suele ser continua, y tan pro-
funda como sea necesario para aliviar un sufrimiento in-



tenso, fisico o psicoldgico, en un paciente cuya muerte
Se prevé muy proxima.

La aplicacion de la Sedacion Paliativa se guia por los
Principios De La Bioética.

El principio de respeto a la autonomia del paciente
otorga al enfermo capacidad de eleccién y rechazo de
alternativas de tratamiento razonablemente indicadas.
En el caso de la Sedacion Paliativa, su principal garan-
tia es el consentimiento informado explicito, otorgado
verbalmente, y registrado en la H% C? Cuando esto
resulta imposible, 0 muy inadecuado, si no existe una
VWA registrada, conviene indagar sobre valores y de-
seos previamente expresados que puedan suponer un
consentimiento implicito, y ademas se debe recurrir al
consentimiento por representacion.

Los principios de no maleficiencia y beneficiencia tam-
bién se acatan en la SP. Se incumplirian si no se aplicara
la sedacion paliativa ante un sintoma refractario.

El principio de justicia nos obliga a garantizar una equi-
dad de acceso a esta practica, que requiere propor-
cionar formacién, medios, farmacos, y asesoramiento
profesional para poder realizarla en cualquier nivel del
sistema sanitario cuando esté indicada.

El principio ético del doble efecto establece que si para
conseguir un bien o evitar un mal se origina un perjuicio
no deseado, la actuacion que los causa es correcta si
cumple ciertas condiciones: la accion sea beneficiosa
0 neutra, la intencion sea buscar el efecto beneficioso,
exista proporcion entre el efecto beneficioso y el perju-
dicial (mal menor), y el efecto deseado no sea causado
por el indeseado.
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En la sedacion paliativa, el efecto deseado es el alivio
del sufrimiento, y el efecto indeseado es la privacién de
la conciencia, no la muerte, ya que el paciente fallecera
por la evolucion y complicaciones de la enfermedad.
Varios trabajos con un grado de evidencia lll y nivel B de
recomendacion concluyen que no hay evidencia de que
la sedacion acorte la supervivencia. Morita y colabora-
dores examinaron los efectos de administrar, o no ad-
ministrar, opioides y sedantes en las ultimas 48 horas,
sin encontrar diferencias en supervivencia. (24). Varios
trabajos analizan este asunto y no encuentran evidencia
de que la sedacion acorte la supervivencia (16, 24-27).

Recientemente, Maltoni y cols publicaron un estudio de
cohortes, multicéntrico, prospectivo, en el que se ana-
liza la supervivencia de los pacientes que requirieron
sedacion paliativa, incluyendo, para su seguimiento en
la cohorte de pacientes no sedados, un paciente de ca-
racteristicas similares por cada uno de los incluidos en
la cohorte de pacientes sedados. (28). Ese trabajo con-
cluye que la sedacion paliativa, cuando se utiliza para
aliviar sintomas refractarios, no acorta la supervivencia,
y por tanto no necesita aplicar el principio del doble
efecto en ese sentido.

Aun asi, existe el riesgo de que la sedacion paliativa pue-
da precipitar el fallecimiento de algunos pacientes con-
cretos, en situaciones de inestabilidad hemodinamica o
insuficiencia respiratoria que puedan verse agravadas
durante la sedacion. En estos casos, dicho principio del
doble efecto se aplicaria en su justificacion ética.

La distincion entre sedaciéon y eutanasia es un punto
crucial del debate ético sobre la sedacion, que algunos
han equiparado a una “eutanasia lenta”. El grupo de tra-
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bajo de bioética de la EAPC destaca tres diferencias:
intencién, proceso y resultado.

La intencidn, en la sedacion es aliviar el sufrimiento ante
determinados sintomas, disminuyendo la capacidad de
percibirlo. En la eutanasia la intencién es provocar la
muerte, para liberar del sufrimiento.

El proceso, en la sedacion debe incluir una indicacion
clara y contrastada: el sintoma refractario y la justifica-
cion de su refractariedad. Los farmacos y las dosis, se
ajustan segun la respuesta del paciente al sufrimiento
que genera el sintoma, lo cual implica su evaluacién y
registro en la historia. En la eutanasia, el proceso es
utilizar farmacos a dosis o combinaciones letales, que
garanticen una muerte rapida a peticion del paciente.

Respecto al resultado, en la sedacién el parametro de
respuesta es el alivio del sufrimiento, contrastado me-
diante su evaluacion. En la eutanasia el parametro de
respuesta es la muerte. La sedacion profunda anula la
vida consciente, la eutanasia elimina la vida fisica.

7. Necesidad de guias y protocolos
de sedacidn paliativa. EAPC:
prevencion de su uso abusivo, no
indicado y subdptimo

Existe una revision reciente sobre los requisitos para la
aplicacién de la Sedacién Paliativa, y también hay una
Guia de Practica Clinica canadiense que intenta estable-
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cer los criterios éticos aceptables para el tratamiento
de sintomas refractarios en CP.

Casi todos los criterios recogidos en ambas publicacio-
nes lo estan también en el Documento sobre Sedacion
Paliativa, de apoyo al Proceso Asistencial de CP de An-
dalucia, que orienta a los profesionales en la aplicacion
de esta practica. Este documento se publico en 2005.

Todas las publicaciones revisadas insisten en la nece-
sidad de consultar con expertos en el manejo de sinto-
mas en el final de la vida. En nuestro medio esta cues-
tién se ve facilitada por la implantaciéon de Unidades de
Cuidados Paliativos y Equipos de Soporte de CP que
actuan como consultores para los demas servicios y
centros de salud.

El reconocimiento de las mejores practicas clinicas res-
pecto a la sedacion paliativa no se ha desarrollado tan
rigurosamente como en otras areas de la medicina. Aun
asi, se pueden y deben desarrollar guias y protocolos
que proporcionen un marco para la toma de decisiones,
y se deben implantar para promover y proteger los inte-
reses de los pacientes, las familias, y los profesionales
de la asistencia y la gestion sanitaria.

El documento marco sobre Sedacion Paliativa de la
EAPC recomienda la elaboracion e implantacion de
guias y protocolos de Sedacion Paliativa para prevenir
y evitar el uso inadecuado de esta practica médica de
excelencia en Cuidados Paliativos. Dicho documento
clasifica en tres grandes grupos los posibles usos in-
adecuados de la SP:

- El uso abusivo consistiria en una eutanasia encubier-
ta.



« El uso no indicado seria la aplicacion de la SP para
aliviar sintomas o sufrimiento no refractarios.

« El uso suboptimo incluiria el retraso excesivo en su
aplicacion, la omision de la entrevista previa con el
paciente, la familia o el equipo, el descuido de la asis-
tencia a la familia o al equipo, la desatencion de las
necesidades psicologicas o espirituales, o el uso de
farmacos o dosis inadecuadas o la ausencia de moni-
torizacién de la respuesta.

Pues bien, Andalucia dispone de una Guia que orienta la
aplicacién de la SP en nuestra comunidad, el Documen-
to sobre SP de apoyo al Proceso asistencial de CP. Si-
guiendo esas recomendaciones, el Hospital Universitario
Virgen Macarena ha realizado e implantado un Protocolo
de Sedacion Paliativa, basado en dicho Documento de
Apoyo al Proceso Asistencial sobre Sedacién Paliativa,
y en una cuidadosa revision bibliografica, y en el trabajo
de un equipo que incluye a profesionales de diversas
especialidades y a la comision de ética asistencial.

Un reciente estudio de la aplicacion de dicho protocolo
durante un ano, nos permite concluir que, la existencia
de dicho protocolo, y la accesibilidad del equipo exper-
to consultor, permiten aplicar correctamente la SP a
los pacientes que requieren esta técnica en el HUVM,
aunque no estén ingresados en la UCP. Ademas, dicho
estudio permite comprobar cémo esa metodologia de
trabajo, mediante la aplicacion de un protocolo, la obli-
gatoriedad del registro, y la accesibilidad de un equipo
consultor, evitan el uso incorrecto de la SP: el posible
uso abusivo, no indicado o subdptimo de la SP en el
dicho centro hospitalario.
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Conviene destacar como un importante valor anadido la
existencia y funcionamiento de las comisiones de ética
asistencial. Asi, en nuestro HUVM, la facilidad de con-
vocatoria urgente de la Comision de Etica Asistencial
para ayudar en la deliberacion de los casos de indica-
cion dificil supone una ayuda inestimable y una garantia
de calidad para los profesionales, los pacientes y sus
familias.
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6. Ley andaluza de muerte digna y

bioética

1. Los acuerdos, los desacuerdos y
las oportunidades

El nudo gordiano, los acuerdos, desacuerdos y oportu-
nidades, en la nueva propuesta legal giran alrededor del
concepto dignidad, termino polisémico, por una parte, y
expresion sublime de lo mas genuino y constitutivo de lo
humano, por otra. Parece que todos los seres humanos
aspiran a vivir dignamente. Existe un firme acuerdo in-
ternacional en la defensa de este principio ético-juridico
formal, de raices judeocristianas y kantianas, como el
marco en el cual debe encajarse cualquier propuesta
normativa respecto a como deben tratarse los seres
humanos. Los problemas comienzan cuando tratan de
delimitarse los contenidos materiales concretos que
dan sentido real a la idea de vivir dignamente. Sin duda
la Declaracion Universal de los Derechos Humanos ha
sido el producto mas granado de esta concrecion. Pero
aun ella es fuente de discusion y, en cualquier caso, no
puede entenderse como algo definitivo, sino como un
resultado provisional, que necesita ser repensado con-
tinuamente y llenado de contenido. A la idea de ‘muerte
digna’ le pasa lo mismo. Morir constituye el acto final de
la biografia personal y no puede ser separada de aque-
lla como algo distinto. Por tanto, el imperativo de la vida
digna alcanza también a la muerte. La cuestion, por tan-

Francisco José Alarcos Martinez
Director de la Catedra Andaluza de Bioética

to, radica en la articulaciéon del concepto de vida digna
para que la muerte, de acuerdo a lo que es constitutivo
e inviolable en todos y cada uno de los seres humanos,
también lo sea. Asi pues podriamos decir que existe un
acuerdo unanime en la idea de que las personas mere-
cen vivir y, por tanto, morir, dignamente. Pero no existe
tal acuerdo con respecto a todos los contenidos que
exige este ideal de muerte digna. Mejor dicho, existe
acuerdo con respecto a la gran mayoria de los conteni-
dos, y el desacuerdo atane practicamente a uno solo:
si el derecho a la muerte digna implica o no que las
personas enfermas tengan el derecho a que otros aca-
ben con su vida cuando ellas lo solicitan. Esta es la idea
que alguna asociacion, defensora de la eutanasia, pro-
pugna incluso apropiandose del término dignidad, como
si aquellos que mueren sin pedir la eutanasia muriesen
indignamente. Es por tanto, muy importante, empezar
por los acuerdos, porque paradojicamente son muchos
mas que los desacuerdos, aunque en general todo el
mundo, la opinion publica y sobre todo los medios de
comunicacion, tienden a resaltar mas los desacuerdos.
Puede decirse que existe un importante acuerdo en que
el derecho a la dignidad del proceso de muerte no im-
plica el derecho a recibir todo tipo de atencion y valerse
de toda tecnologia sanitaria disponible para mantener
la vida bioldgica, de manera ilimitada, cuando el cono-
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cimiento cientifico y la experiencia profesional indican
que dichos tratamientos no evitaran la muerte final o lo
haran con unas condiciones infimas de calidad de vida
personal. El punto de desacuerdo radical estriba en si
el derecho a una muerte digna incluye o no el derecho
de un paciente a pedir a otra persona, habitualmente un
profesional de la salud, que acabe con su vida de una
manera inmediata y efectiva, es decir, a despenalizar la
eutanasia.

2. Laclarificacion terminoldgica

Otro gran nudo gordiano es clarificar con rigor los térmi-
nos que empleamos en el final de la vida. Bajo el término
eutanasia se ponen realidades que no son. Asi, habria
que distinguir cinco escenarios que con demasiada fre-
cuencia se confunden: eutanasia y suicidio asistido, limi-
tacion del esfuerzo terapéutico, rechazo de tratamiento
y sedacion paliativa terminal y en la agonia.

El término “eutanasia” se deberia restringir exclusiva-
mente a uno de ellos y evitarse en los otros cuatro. La
mas importante es la propia palabra eutanasia, de la
que debe hacerse un uso restringido para referirse a
aquellas actuaciones que: producen la muerte de los
pacientes, es decir, que la causan de forma directa me-
diante una relacion causa-efecto Unica e inmediata, se
realizan a peticion expresa, reiterada en el tiempo, e
informada de los pacientes en situacion de capacidad,
en un contexto de sufrimiento, entendido como “dolor
total”, debido a una enfermedad incurable que el pacien-
te experimenta como inaceptable y que no ha podido
ser mitigado por otros medios, por ejemplo mediante

cuidados paliativos, y son realizadas por profesionales
sanitarios que conocen a los pacientes y mantienen con
ellos una relacion clinica significativa. Cuando, en este
contexto, la actuacion del profesional se limita a pro-
porcionar al paciente los medios imprescindibles para
que sea él mismo quien se produzca la muerte, se ha-
bla de suicidio médicamente asistido o suicidio asistido
sin mas. Es un requisito imprescindible para hablar de
eutanasia el que exista una peticion expresa y reiterada
del paciente. La no existencia de consentimiento infor-
mado expreso del paciente hace que la actuacion del
profesional deba ser etiquetada sin mas como homici-
dio. Habitualmente, dado que se realiza en un contexto
de sufrimiento intenso, y lo que pretende el profesional
es, en Ultima instancia, el alivio de ese sufrimiento, po-
dria quizas anadirsele la atenuante de la “compasion”.
Pero en cualquier caso existe acuerdo general en que el
homicidio es siempre, en principio, una actuacién con-
traria a la ética, y por supuesto juridicamente punible
segun el Codigo Penal, con o sin atenuantes. Por ello,
las expresiones “eutanasia voluntaria” y “eutanasia in-
voluntaria” son innecesarias y confusas. La eutanasia
siempre es, por definicién, voluntaria, y la eutanasia
involuntaria no es eutanasia, sino homicidio. Lo mis-
mo puede afirmarse de expresiones como “eutanasia
directa” o “eutanasia activa”, pues la eutanasia es, por
definicién, siempre ambas cosas y el problema de las
contrarias, “indirecta” o “pasiva”, es que no son eutana-
sia. Todas estas expresiones, adjetivos y neologismos
deberian ser abandonados en aras de la precision y la
claridad.

La Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET) es la re-
tirada o no inicio de medidas terapéuticas de soporte
vital porque el profesional sanitario estima que, en la
situacién concreta del paciente, son inttiles o futiles ya



que tan solo consiguen prolongarle la vida bioldgica,
pero sin posibilidad de proporcionarle una recupera-
cion funcional con una calidad de vida minima. Segun
el Hastings Center, uno de los centros de bioética mas
importantes del mundo, se entiende por tratamiento de
soporte vital (TSV) “toda intervencion médica, técnica,
procedimiento o medicacion que se administra a un pa-
ciente para retrasar el momento de la muerte, esté o no
dicho tratamiento dirigido hacia la enfermedad de base
0 el proceso bioldgico causal”. La ventilacion mecanica,
la reanimacion cardiopulmonar, las drogas vasoactivas,
los sistemas de depuracion extrarrenal, la nutricion pa-
renteral o enteral y los hemoderivados son tratamientos
de soporte vital. El encasillamiento de otros procedi-
mientos en la categoria de TSV, como los antibidticos o
la nutricion artificial mediante sonda nasogastrica pue-
de resultar mas dificultosa para algunas personas.

La expresion Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET),
en cierta medida otro neologismo, ha hecho fortuna en
nuestro medio y esta relativamente consolidada aunque
siempre pueden existir profesionales que preferirian
otros términos. En cualquier caso, la retirada o el no
inicio de dichas medidas permiten a la enfermedad con-
cluir su victoria sobre la vida del enfermo. Es, por tanto,
la enfermedad la que produce la muerte del enfermo,
y no la actuacién del profesional. La LET “permite” la
muerte en el sentido de que no la impide, pero en nin-
gun caso la “produce” o la “causa”. Esta diferencia en-
tre “permitir” la muerte y “producir” la muerte es clave,
pues es la que separa la LET de la eutanasia. Y es la que
trataba de reflejarse mediante la clasica distincion entre
eutanasia pasiva versus activa. Sin duda esta distincion
conceptual debe mantenerse, pero los términos deben
ser modificados para evitar mantener la eterna confu-
sion entre lo que es y lo que no es eutanasia. Lo mismo
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cabe decir de los términos adistanasia o antidistanasia,
que deberian ser relegados al baul de los recuerdos.

El juicio clinico sobre la futilidad de una medida no es
facil pues, como siempre en medicina, no hay criterios
matematicos ni certezas tranquilizadoras. Pero en cual-
quier caso, cuando un profesional, tras una evaluacién
ponderada de los datos clinicos de que dispone, con-
cluye que una medida terapéutica resulta futil, no tiene
ninguna obligacion ética de iniciarla y, si ya la ha inicia-
do, deberia proceder a retirarla. De lo contrario estaria
entrando en lo que se ha denominado obstinacion tera-
péutica, actuacion anteriormente conocida con los des-
afortunados nombres de “encarnizamiento terapéutico”
0 “ensanamiento terapéutico”, o con el de “distanasia”,
término mas moderno y aceptado por la Real Acade-
mia. Obviamente estas actuaciones no son sino mala
practica clinica.

Es importante insistir en que la evaluacion sobre la futi-
lidad de un tratamiento es un juicio clinico de los profe-
sionales basado en criterios de indicacion y pronostico.
Sin lugar a dudas, como ya hemos comentado ante-
riormente, la decision final debera ponderar ademas
otros elementos, como por ejemplo la propia opinion
del paciente capaz, la del paciente incapaz a través
de su Voluntad Anticipada, o la de un consentimiento
por representacion realizado por sus familiares. Pero
la base principal de una decision de LET es siempre
un juicio clinico prudente realizado por los profesiona-
les. Su aplicacion exige ademas que éstos desplieguen
estrategias de comunicacion y negociacion adecuadas
con el paciente y la familia, de tal forma que puedan
asumir adecuadamente la situacion sin tener en ningun
momento sensacion de ser abandonados por los pro-
fesionales. Quizas el Unico punto donde no existe un
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acuerdo ético tan amplio es en lo relativo a la LET que
implica la retirada de la alimentacion e hidratacion arti-
ficial, sobre todo cuando ésta se realiza mediante sis-
temas sencillos como la sonda nasogastrica, pues hay
personas que pueden interpretarlos como una medida
de confort y cuidado basico que debe mantenerse siem-
pre salvo que el paciente haya expresado lo contrario.
Asi como en la toma de decisiones de LET el peso prin-
cipal de la decision recae sobre el profesional, en las
decisiones de rechazo de tratamiento o denegacion de
consentimiento el protagonismo central corresponde al
paciente.

El rechazo de tratamiento forma parte de la teoria gene-
ral del consentimiento informado, que es el modelo de
toma de decisiones vigente en la bioética moderna. Por
tanto este modelo ético de toma de decisiones postula
que los pacientes pueden ejercer siempre su autonomia
moral y tomar las decisiones que estimen convenientes
respecto a su cuerpo o su salud. Solo en situaciones
excepcionales, como el peligro para la salud publica
0 ante una emergencia vital subita e inesperada que
no permite demoras en la atencion y donde no exista
constancia previa de las preferencias del paciente, los
profesionales pueden actuar sin su consentimiento. Las
decisiones auténomas de los pacientes pueden ser de
aceptacion o de rechazo del tratamiento indicado por
los profesionales como el mas beneficioso para su si-
tuacion clinica. Obviamente el rechazo de la propuesta
de los profesionales puede implicar la posibilidad de que
el paciente ponga en serio peligro su salud o su vida.
Bajo ninglin concepto esta situacion puede confundirse
con la eutanasia o el suicidio asistido.

Por sedacion paliativa se entiende la administracion de
farmacos a un paciente en situaciéon terminal, en las
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dosis y combinaciones requeridas para reducir su con-
ciencia todo lo que sea preciso para aliviar adecuada-
mente uno 0 mas sintomas refractarios que le causan
sufrimiento, contando para ello con su consentimiento
informado y expreso o, si esto no es factible, con el de
su familia o representante. En nuestro pais —no asi en
los demas paises europeos- se suele contemplar ade-
mas un subtipo de sedacién que se denomina sedacion
terminal o sedacion en agonia. La unica diferencia res-
pecto a la anterior es que en este caso se administra a
un paciente cuya muerte se prevé muy proxima porque
esta entrando en la fase de agonia. Pero entendemos
que ello no implica diferencia alguna en el abordaje de
los aspectos éticos y juridicos. La sedacién paliativa se
trata de una préctica clinica que, si se realiza conforme
a las indicaciones clinicas y prescripciones técnicas, y
contando con el consentimiento informado del paciente
o de su representante, no deberia ser considerada de
un modo muy diferente al de cualquier otra actuacion
médica. Es importante senalar que este consentimiento
debe ser expreso, bien del propio paciente, bien de su
representante; lo cual no quiere decir que tenga que
ser necesariamente obtenido por escrito. Hoy en dia
no parece ni ética ni juridicamente adecuado aceptar
el consentimiento presunto, implicito o tacito, a pesar
de que la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos asi
lo ha admitido en alguna ocasion. Lo que hace aparen-
temente especial a esta actuacion clinica es que uno
de sus posibles efectos secundarios es contribuir a
acortar el tiempo de vida del paciente. Por eso, para
justificar esta practica, y evitar la acusacion de “euta-
nasia” encubierta, bautizado con el rebuscado nombre
de “criptotanasia”, se ha acudido al uso de un antiguo
principio moral, el “principio del doble efecto”. Este prin-
cipio dice que, cuando una determinada actuacion tiene
dos posibles efectos, uno positivo y otro negativo, si la



persona actla buscando intencionadamente el efecto
positivo, pero como consecuencia de ello se produce
ademas, de manera no buscada, el negativo, la actua-
cién es moralmente correcta. Y es lo que ha dado lugar
a atribuirle a la sedacion el confuso nombre de “euta-
nasia indirecta”. Quizas apelar a todo esto sea innece-
sario, pues todas las practicas clinicas tienen efectos
secundarios no deseados ni buscados, y no por eso
se invoca continuamente este principio para justificar
la conducta de los profesionales cuando esos efectos
nocivos indeseables se producena. Basta con actuar
correctamente desde el punto de vista cientifico-técnico
y contar con el consentimiento informado del paciente
o su representante. Cuando asi se hace se actla técni-
camente y éticamente de manera correcta y conforme
a derecho. Parece claro, por tanto, que el derecho a
recibir la adecuada sedacion, si asi lo desea el paciente
0 su representante, forma una parte incuestionable del
“derecho a la dignidad ante el proceso de la muerte”,
como una de las prestaciones que deben incluirse en un
proceso de cuidados paliativos integrales y de calidad.

3. Bioética y muerte digna

La moderna Bioética no viene a ser mas que el intento
de aplicar a la realidad de la Biomedicina y la Biologia
modernas los postulados de una ética caracterizada
como civil y laica cuyo paradigma es la Declaracion
Universal de los derechos Humanos. En este intento,
la bioética busca la manera de justificar los juicios y
las acciones como respetuosos con la dignidad de los
seres humanos sin necesidad de apelar a convicciones
religiosas. Es mas, de lo que se trata es de explorar
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como aceptar o rechazar determinadas acciones como
dignas o indignas de los seres humanos independiente-
mente de las convicciones religiosas, politicas o ideold-
gicas que tenga cada uno. Esto es tan inevitable como
necesario en una sociedad tan pluralista como la nues-
tra. Por eso la via para lograr este reto tan dificil solo
puede ser el acuerdo, el consenso dialégico en torno
tanto a los principios éticos basicos como en torno a
los procedimientos de decision. Estos principios son los
cuatro siguientes:

e Principio de No-Maleficencia: Debe evitarse realizar
dano fisico, psiquico o moral a las personas. Para
ello debe evitarse realizarles intervenciones diagnos-
ticas o terapéuticas incorrectas o contraindicadas
desde el punto de vista cientifico-técnico y clinico,
inseguras o sin evidencia suficiente, y proteger su
integridad fisica y su intimidad.

e Principio de Justicia: Debe procurarse un reparto
equitativo de los beneficios y las cargas, facilitando
un acceso no discriminatorio, adecuado y suficiente
de las personas a los recursos disponibles, y un uso
eficiente de los mismos.

e Principio de Autonomia: Debe respetarse que las
personas gestionen su propia vida y tomen decisio-
nes respecto a su salud y su enfermedad.

e Principio de Beneficencia: Debe promocionarse el
bienestar de las personas, procurando que realicen
su propio proyecto de vida y felicidad en la medida
de lo posible.

Una cuestion importante a tener en cuenta es que estos
4 principios no estan situados todos en un mismo pla-
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no, sino en dos diferentes, aunque complementarios. Un
primer plano lo marcan los principios de no-maleficencia
y justicia, y tiene que ver con el marco estructural en
el que tiene lugar la relacion clinica. Tienen una dimen-
sion basicamente publica. Establecen los limites entre
lo que puede decidirse o no en el segundo plano. Asi,
lo primero que tienen que garantizar las organizaciones
sanitarias y los profesionales es que la atencion a los
ciudadanos evite en lo posible el riesgo de producirles
dano y ponga a su disposicion los procedimientos y tec-
nologias mas efectivas para la proteccion y promocion
de la salud (Principio de No-Maleficiencia). Lo segundo
que tienen que asegurar es que la inversion de los re-
cursos publicos en dichos procedimientos y tecnologias
sea eficiente y que, una vez se han puesto a disposicion
de los ciudadanos, el acceso a ellos sea equitativo (Prin-
cipio de Justicia).

En un plano diferente se encuentran las obligaciones
nacidas del contenido de la relacion clinica. Aqui el en-
cuentro privado entre los profesionales y los pacientes
permitira concretar lo que se entienda por mejorar o
cuidar la salud de las personas, y establecer, de entre
las practicas indicadas, las que se realizaran finalmente
y las que no. El tnico limite que no puede sobrepasarse
es el que establecen, en el plano anterior, la no-malefi-
cencia y la justicia. El profesional beneficente aportara
a la relacion clinica sus conocimientos cientifico-técni-
coS y su experiencia clinica con el objeto de ayudar
al paciente a valorar entre las alternativas disponibles,
estableciendo la indicacion adecuada (Principio de Be-
neficencia). El paciente auténomo aportara a la relacion
clinica sus valores, sus preferencias, sus creenciasy su
valoracion subjetiva de su calidad de vida (Principio de
Autonomia).
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Por tanto, lo que llamamos “consentimiento informado”,
la clave de las relaciones sanitarias modernas, no es
mas que el resultado de un proceso de deliberacion
acerca de las obligaciones éticas derivadas de la auto-
nomia y la beneficencia, en un marco predeterminado
por la no-maleficencia y la justicia. Una decision clinica
debe empezar siempre confrontandose con los princi-
pios del marco (no-maleficencia y justicia), y sélo si los
supera debe ponderarse en funcion de los del contenido
(autonomia y beneficencia). Pero el juicio moral sobre la
legitimidad ética de una determinada actuacion no se
hace sélo con principios. La complejidad de la vida real
es tan enorme que con frecuencia ningun sistema de
normas o principios éticos es capaz de dar respuesta
adecuada a todas las situaciones. A veces, paraddjica-
mente, nos vemos obligados a justificar excepciones a
los principios porque entendemos que una aplicacion
ciega de los mismos, desatendiendo a los contextos
reales, puede ser mas perjudicial que quebrantarlos. En
tales casos optamos por el mal menor y justificamos
excepciones. Todo sistema de principios y normas lleva
aparejado, inevitablemente, un elenco de excepciones.
Esto no desautoriza los principios 0 normas, que siguen
siendo validas, pero las resitia en una perspectiva hu-
manizadora, siempre y cuando la justificacion de la ex-
cepcién sea correcta.

4. Las morales religiosas

En el debate en torno a los contenidos del “derecho a la
dignidad de la propia muerte” la posicion de las morales
religiosas y, en especial, de la moral cristiana catolica,
mayoritaria real o socioldgicamente en la sociedad es-



panola y andaluza, es de la maxima importancia. Por
eso resulta imprescindible analizar si entre dichas mo-
rales religiosas y los planteamientos de una ética civil y
laica en este tema puede haber sintonia. Este aspecto
es crucial para poder redactar normas juridicas en esta
materia tan sensible que comuniquen seguridad tanto a
los ciudadanos como a los profesionales, y que se vivan
como un factor positivo de integracion social.

“Las ideas se tienen, en las creencias se vive” afirmaba
Ortegay Gasset. Religiosos o no, todos los seres huma-
nos portan un sistema de creencias, desean vivir y morir
desde ellas. Afirmar las creencias es ir un poco mas alla
de las ideologias, pues la ideologia tiene un deber de
autojustificacion racional total. Su punto de partida y de
llegada es la misma racionalidad de su argumentacion
y ese es también su limite. La logica de la razon ideolo-
gica tiene los limites propios de la misma racionalidad.
Las creencias anaden a las ideologias la incapacidad
de ofrecer la respuesta definitiva y ultima. No les queda
mas remedio que el salto irracional “creo que es asi”
para sostenerse, aunque hasta ese Ultimo salto todas
tienen la obligacion de justificarse argumentativamente.
Esto es importante pues en el marco de la vida digna
hay un componente ineludible de creencia. La polisemia
del término dignidad, tras los argumentos racionales,
encierra un salto: la creencia de lo que es digno o indig-
no para la vida y la muerte de un ser humano.

Los consensos para legislar u ordenar juridicamente los
contenidos materiales de la vida y muerte digna han de
recoger los argumentos racionales tras el destilado cri-
tico de los mismos, es decir, tras someterse a la critica
ideoldgica y mostrar la fortaleza o debilidad de las razo-
nes para afirmar o negar lo que se propone. Este es el
punto de convergencia de toda propuesta ideoldgica: su
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pretension de validez universal. Esta siempre sera una
propuesta universal de minimos en un marco civil donde
todos se puedan sentir representados, incluidos. Pero,
ademas, ha de incluir algunos elementos incondiciona-
les que solo le dotan de validez las creencias, religiosas
0 no. A mi modo de ver, las normas de minimos éticos
para garantizar la convivencia tienen como soporte ul-
timo un nivel de irracionalidad, de creencia, pues son
imposibles de fundamentar absolutamente desde la 16-
gica racional.

La sociedad andaluza vive desde ideas y desde creen-
cias publicas. La afirmacion de que las ideas son pu-
blicas y las creencias, religiosas o no, son privadas es
insostenible. Las creencias religiosas nunca son priva-
das. Lo que es intimo, habria que decir mas exactamen-
te a nivel lingtiistico, es la experiencia religiosa. Esta
estd sostenida en la interioridad del ser humano. No
hay experiencia religiosa sin intimidad que la sostenga,
mientras que hay sistemas de creencias sin esta cuali-
dad. Dicho con otras palabras. Uno puede conocer las
creencias sin tener que tener experiencia intima y per-
sonal de las mismas. Podemos, es mas, deberiamos
conocer los credos de las diferentes religiones, por
ejemplo, aunque no tengamos la experiencia religiosa
de esa confesién. Y esto porque todo credo es publico.
Su pretension es la publicidad, poder ser propuesto y
conocido por todos.

Una particularidad de todos los credos religiosos es que
llevan inherente una concepcion de la dignidad para vivir
y para morir. ES mas, la mayoria de los presupuestos
de la dignidad en nuestra cultura occidental tienen su
punto de partida en credos religiosos, en concreto el
judeo-cristiano, aunque con el transcurso del tiempo se
hayan destilado o desmarcado de la fuente originaria.
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Las exigencias éticas humanas estan profundamente
condicionadas culturalmente y nunca se dan en estado
puro. Las culturas pueden pervivir a través de institucio-
nes que influyen en nuestra conducta con “razones” que
se arraigan profundamente en nuestro ser. Nuestras de-
cisiones éticas no se basan, sélo ni principalmente, en
normas, codigos, regulaciones y filosofias éticas, sino
en “razones” que subyacen a esa superficie. Nuestra
forma de percibir los valores humanos basicos y de
relacionarnos con ellos esta configurada por nuestra
cultura y nuestra forma de ver el mundo. Esta forma de
percibir el mundo puede armonizar o distorsionar los
valores humanos basicos y afectar consecuentemente
a nuestras opciones éticas.

Nuestro caldo cultural ha estado sostenido desde un
marco religioso en el que la vida personal era un bien
de Dios contra el que no se podia atentar. Mucho menos
utilizar la propia vida, no solo para eliminarla, sino para
eliminar otras vidas. Culturalmente hemos elevado a hé-
roes solo a aquellos que han dado su vida por salvar
la de otros, pero nunca lo contrario. Un ejemplo que
ilustra bien esto es la autoinmolacion. En nuestro con-
texto cultural autoinmolarse danando a la vez la vida de
otros no goza de reconocimiento ético ni de aprobacion
religiosa. Los atentados del 11 de septiembre en New
York contra las torres gemelas muestran dos cosas: las
creencias tienen dimensién publica, afectan a terceros
siempre, por una parte, y por otra, que hay diferencias
sustantivas en la consideracion de lo mas digno, lo mas
heroico, entre unas creencias y otras asi como en mar-
cos culturales diferentes.

Esto es de una extraordinaria importancia, pues toda
concrecion en un texto legal con pretension de dotar de
derechos para una muerte digna tiene que estar situada
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en el con-texto cultural en el que se quiere desplegar, lo
cual solo es posible si se conoce y atiende al pre-texto.
La revista Hastings Center Report dedicaba en 1990 un
suplemento especial al tema de “Teologia, Tradiciones
religiosas y Bioética”, en el que nos parece especial-
mente relevante la aportacion de Daniel Callahan. Consi-
dera que la “des-religiosidad” del actual debate bioético
es negativa ya que fomenta una forma de filosofia moral
que aspira a una neutralidad descomprometida y a un
universalismo racionalista carente de base cultural por
una “privatizacion forzada” de las creencias religiosas.

La tradicion cristiana, mayoritaria entre nosotros, ha
sostenido desde sus origenes que:

e La vida humana es un bien personal (por tanto, qui-
tar la vida propia o ajena va en contra de la caridad
debida hacia los demas o hacia uno mismo), pero
no solo personal, sino también un bien comunitario
(atentar contra la vida ajena o la propia lesiona la
justicia). La vida no solo es mia, como dira muchos
siglos después la tradicion liberal, es también de los
demas al ser experimentada como Don de Dios.

e Pero, alavez, también ha permeado en el cristianis-
mo la idea de que cada uno es responsable de su
vida, y de que lo que haga cada cual con ella ha de
rendir cuentas a Dios. Esto significa que las decisio-
nes que yo tome responsablemente han de incluir
a los otros y al Otro, en sentido transcendente, y
que en ellas es donde se pone en juego la propia
dignidad. Es de extraordinaria importancia que el
Concilio Vaticano Il situe la dignidad humana en la
fidelidad a la propia conciencia.



En este sentido, para la tradicion cristiana la vida,
siendo un bien universal, no es un valor absoluto.
Entregarla por fe y por amor a los demas es lo uni-
co absoluto. Con esta afirmacién en ningun caso se
quiere decir que la vida sea un valor relativo, sino
que es un valor universal que solo cede por un va-
lor absoluto: la fe. Nadie con fe puede eliminar otra
vida humana, salvo en el caso de agresion y legitima
defensa donde dos valores universales estan en jue-
go, pues ambas son igual de dignas. No podemos
olvidar que los seres humanos, en el marco de la
tradicion cristiana, son dignos por ser “imagen de
Dios”".

En el tema del final de la vida, desde los origenes de
la Iglesia, se ha considerado una obra de misericor-
dia orar y acompaniar a bien morir. Procurar la “bue-
na muerte” ha sido durante siglos una de las tareas
a la que los cristianos han dedicado sus mayores
esfuerzos personales e institucionales. Desde la pri-
mera comunidad de Jerusalén, hasta nuestros dias,
la Iglesia ha tejido una espléndida red de amor hacia
los débiles, hacia los pobres, especialmente hacia
los enfermos y moribundos. Es consciente de que
su mision incluye la preocupacion por los que su-
fren. Morir dignamente no es un descubrimiento de
nuestros dias. Asi, en el ano 165, durante el reinado
del emperador Marco Aurelio, una terrible epidemia
asolo el territorio de imperio romano eliminando una
cuarta parte de la poblacion durante mas de una
década. El mismo emperador perecié a causa de
la misma. Un siglo después, una nueva plaga vol-
vio a golpear el imperio con unas cinco mil muertes
diarias. Mientras que los paganos buscaron sobre
todo poner su vida a salvo abandonando a aquellos
que ya habian empezado a sufrir la enfermedad. Se-
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gun Dionisio de Alejandria “desde el mismo inicio de
la enfermedad, echaron a los que sufrian de entre
ellos y huyeron de sus seres queridos, arrojandolos
a los caminos antes de que fallecieran y tratando los
cuerpos insepultos como basura, esperando asi evi-
tar la extension y el contagio de la fatal enfermedad;
pero haciendo lo que podian siguieron encontrando
dificil escapar”. La conducta de los cristianos, sin
embargo, no pudo ser mas diferente. Cipriano de
Cartago dejo constancia de la permanencia de los
cristianos al lado de los enfermos con estas pala-
bras: “...los que estan bien cuidan de los enfermos,
los parientes atienden amorosamente a sus fami-
liares como deberian, los amos muestran compa-
sion hacia sus esclavos enfermos, los médicos no
abandonan a los afligidos... estamos aprendiendo a
no temer la muerte”. También Dionisio de Alejandria
(ano 260) senalaba una situacion similar: “La mayo-
ria de nuestros hermanos cristianos mostraron un
amor y una lealtad sin limites, sin escatimarse y pen-
sando solo en los demas. Sin temer el peligro, se
hicieron cargo de los enfermos, atendiendo a todas
sus necesidades y sirviéndolos en Cristo, y con ellos
partieron de esta vida serenamente felices, porque
se vieron infectados por la enfermedad... Los mejo-
res de nuestros hermanos perdieron la vida de esta
manera, un cierto numero de presbiteros, diaconos
y laicos llegaron a la conclusion de que la muerte de
esta manera, como resultado de una gran piedad y
de una fe fuerte, parece en todo similar al martirio”.
Citado por EUSEBIO, Historia eclesiastica, 7, 22.

Aunque es verdad que la cuestion de la “calidad de
vida” es muy reciente y que ha podido situarse en
conflicto con el de “sacralidad de la vida” sostenido
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por la Iglesia, en las ultimas décadas hay bastante
acuerdo en armonizar ambos.

5. La moral catolica

La postura oficial de la Iglesia Catdlica ante la eutana-
Sia, en el sentido estricto que al principio mostrabamos,
es sustancialmente equiparable a la de las grandes re-
ligiones: judaismo, islamismo, budismo, hinduismo, asi
como otras Iglesias cristianas. Desde la ética teoldgica
catolica, en relacion con el derecho del ser humano a
morir dignamente, habria que hacer las siguientes afir-
maciones:

- Es necesario garantizar la atencion al moribundo
con todos los medios que posee actualmente la
ciencia médica para aliviar su dolor y prolongar su
vida con calidad humana.

- No puede privarse al moribundo del morir en cuan-
to ‘accion personal’: el morir es la suprema accion
del hombre. Sin embargo para la tradicion cristiana
catolica esta accion no puede llegar al punto de pro-
ducirse la propia muerte o reclamar de otros que se
la produzcan.

- Es preciso liberar a la muerte del ‘ocultamiento’ a
que es sometida en la sociedad actual encerrandola
habitualmente en la clandestinidad.

- Hay que organizar los servicios hospitalarios de for-
ma que la muerte sea un acontecimiento asumido
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conscientemente por cada persona y vivida en clave
comunitaria.

Debe favorecerse la vivencia del misterio humano y
religioso de la muerte ocupando la asistencia religio-
sa, en tales circunstancias, un relieve especial.

Pertenece al contenido del ‘derecho a morir huma-
namente’ el proporcionar al moribundo todos los re-
medios oportunos para calmar el dolor, aunque este
tipo de terapia suponga una abreviacion de la vida y
suma al moribundo en un estado de inconsciencia.

No se puede privar al moribundo de la posibilidad de
asumir su propia muerte, de hacerse las preguntas
radicales de su existencia, de la libertad de optar
por vivir licidamente aunque con dolores, etc.

La creacion de una situacion de obstinacion tera-
péutica es inmoral y contraria a la moral cristiana:
aunque, al aplicar este principio general a las situa-
ciones concretas, no siempre sera facil saber si se
esta incidiendo en ese ensanamiento. Es importante
dejarlo claro frente a ciertos planteamientos que si-
guen reflejando actitudes vitalistas a ultranza.

La atencion sanitaria no debe centrarse unicamente
en la prolongacion de la vida del enfermo, aunque
es verdad que esa lucha contra la enfermedad y la
muerte es un indiscutible objetivo de la praxis sani-
taria y ha tenido una gran importancia en el avance
de la medicina, pero no puede llegar a convertirse
en un objetivo que deba ser buscado siempre. La
accion sanitaria tiene también otros dos puntos de
mira: la voluntad del enfermo y la urgencia de huma-
nizar el final de su vida.



- Los médicos deben ser sensibles a revisar sus ac-
titudes ante el enfermo, incluso a no concretar sus
propias angustias ante la muerte en actitudes vitalis-
tas. La muerte de un enfermo no es muchas veces
un fracaso para un médico; el verdadero fracaso
es la muerte deshumanizada. Por el contrario, debe
valorarse éticamente de forma muy positiva y es el
ideal de la praxis sanitaria ante un enfermo terminal,
el ‘acompanarlo a bien morir'.

- Los pacientes, siguiendo los dictados de su con-
ciencia, puedan establecer limites al tratamiento
que reciben cuando los consideren desproporciona-
dos o que pueden prolongarles un sufrimiento que
consideran inasumible.

En este sentido, la realizacion de testamentos vitales
o voluntades anticipadas es plenamente coherente con
la moral cristiana. Pues bien, la ley que en su dia apro-
bd el parlamento andaluz no esta en desacuerdo con
ninguno de estos postulados y garantizara, ademas, el
derecho de los pacientes creyentes a morir de acuerdo
con su credo religioso, estando acompanados y espiri-
tualmente asistidos por los representantes o pastores
de su confesion religiosa, siempre y cuando el paciente
lo solicite y sus intervenciones no interfieran o dificulten
las del equipo sanitario. En ningin caso contempla la
practica de acciones eutanasicas o de suicidio asistido:
aunque un paciente pueda solicitarlas a un profesional,
este no podra llevarlas a cabo ni las instituciones sa-
nitarias ampararlas, aunque estén consignadas en su
testamento vital. Ademas, contempla el derecho de los
pacientes a acceder a cuidados paliativos integrales de
alta calidad, proporcionados bien en un centro sanitario
0 bien en su propio domicilio, asi como a fallecer en su
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propio domicilio si asi lo desean, sin menoscabo de la
calidad de la atencién sanitaria recibida.

Las ultimas décadas han medicalizado la muerte, como
la vida en general, y la han trasladado del entorno afecti-
vo de la familia a las instituciones andnimas e hipertecni-
ficadas de los hospitales. Se ha ido caminando hacia la
expropiacion del ultimo y unico momento de la existen-
cia donde poder vivir mas radicalmente lo mas humano
de lo humano: los afectos mas profundos, la mano co-
gida y mantenida hasta que empieza a enfriarse de la
persona querida, los espacios para las reconciliaciones
y el perddn, los momentos para expresar la gratitud
por lo dado y recibido, los ultimos consejos y deseos,
las miradas cuando ya no hay palabras, la experimenta-
cién de lo que termina y de lo que permanecera. Es el
momento de la apropiacion de la fe religiosa, donde lo
creido deja de ser creido para ser experimentado como
misterio, como ausencia 0 presencia, Como encuentro.
Esta es la oportunidad para que la muerte dignifique al
ser humano que fallece y al entorno que permanece.
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CONSEJERIA DE SALUD

RESOLUCION de 5 de septiembre de 2008, de la
Secretaria General Tecnica, por la que se acuerda so-
meter a informacion publica el Anteproyecto de Ley de
derechos y garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de la muerte.

Paor la Consejeria de Salud se elevo al Consejo de Gobierno
el «Anteproyecto de Ley de derechos y garantias de |la persona

en el proceso de la muerte, en cumplimiento del tramite pre-
visto en el articulo 43.3 de la Ley 6/2006, de 24 de octubre,
del Gobierno de la Comunidad Autonoma de Andalucia.

El Consejo de Gobierno, en su reunion del dia 2 de sep-
tiembre de 2008, conocio el citado Anteproyecto de Ley, de-
cidiendo que, ademas de las consultas directas, se sometiera
a informacion publica durante el plazo de guince dias con el
fin de gue ofros organismos, entidades y colectivos puedan
formular alegaciones, dada la especial naturaleza de esta dis-

posicion y su alcance general.

En virtud de lo expuesto,




PROYECTO DE LEY DE DERECHOS Y GARANTIAS DE LA
DIGNIDAD DE LA PERSONA EN EL PROCESO DE LA
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EXPOSICION DE MOTIVOS

TITULO |
Disposiciones generales

TiTULO II
Derechos de las personas ante el proceso de la muerte

TiTULO Il
Deberes de los profesionales sanitarios que atienden a pacientes ante
el proceso de muerte.

TITULO IV
Garantias que proporcionaran los centros e instituciones sanitarias

TiITULO V
Infracciones y sanciones

Disposicion transitoria unica.
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Disposicion final primera.
Modificacion de la Ley 2/1998, de 15 de junio, de Salud de Andalucia.

Disposicidn final segunda.
Modificacion de la Ley 5/2003, de 9 de octubre, de declaracion de
voluntad vital anticipada.

Disposicion final tercera.
Plazo de adaptacién.

Disposicion final cuarta.
Desarrollo reglamentario.




EXPOSICION DE MOTIVOS

El Estatuto de Autonomia para Andalucia reconoce en su articulo 20.1 el derecho
a declarar la voluntad vital anticipada, que debera respetarse en los términos que
establezca la Ley.

El mismo articulo 20 establece en su apartado segundo que todas las personas
tienen derecho a recibir un adecuado tratamiento del dolor y cuidados paliativos
integrales y a la plena dignidad en el proceso de su muerte.

El derecho de acceso a los cuidados paliativos es reiterado por el Estatuto en el
articulo 22.2.

Si bien el tratamiento del dolor forma parte de los cuidados paliativos integrales, el
Estatuto de Autonomia para Andalucia le concede una especial importancia por lo
gue en la presente Ley se desarrolla este derecho de forma singular.




EXPOSICION DE MOTIVOS

Como un intento de delimitar el significado de la palabra eutanasia existe hoy en dia
una tendencia creciente a considerar sélo como tal las actuaciones que:

a) producen la muerte de los pacientes, es decir, que la causan de forma directa e
intencionada mediante una relacién causa-efecto Unica e inmediata,

b) se realizan a peticidn expresa, reiterada en el tiempo, e informada de los

pacientes en situacién de capacidad,

c) en un contexto de sufrimiento debido a una enfermedad incurable que el paciente
experimenta como inaceptable y que no ha podido ser mitigado por otros medios,
por ejemplo, mediante cuidados paliativos, y

d) son realizadas por profesionales sanitarios que conocen a los pacientes vy
mantienen con ellos una relacion clinica significativa.

De acuerdo con estos criterios, las actuaciones que no encajen en los supuestos
anteriores, no deberian ser etiquetadas como “eutanasia”’. El Cddigo Penal vigente
no utiliza este término, pero su articulo 143.4 incluye la situacién expuesta mediante
un subtipo privilegiado para una forma de auxilio o induccién al suicidio. La presente
Ley no contempla la regulacién de la “eutanasia”.




TITULO II
Derechos de las personas ante el proceso de la muerte
Articulo 6. Derecho a la informacién asistencial.

Articulo 7. Derecho a la toma de decisiones y al consentimiento
informado.

Articulo 8. Derecho al rechazo y a Ia retirada de una intervencion.

Articulo 9 . Derecho a realizar la declaracion de voluntad vital
anticipada.

Articulo 10. Derechos de las personas en situaciones de
incapacidad respecto a la informacidén, la toma de decisiones y el
consentimiento informado.

Articulo 11. Derechos de los pacientes menores de edad.

Articulo 12. Derecho del paciente a recibir cuidados paliativos 1 1
integrales y a la eleccion del domicilio para recibirlos.

Articulo 13. Derecho del paciente al tratamiento del dolor.

Articulo 14. Derecho del paciente a la administracion de sedacioén
paliativa.

Articulo 15 Derecho a la intimidad personal y familiar y a la
confidencialidad.

Articulo 16. Derecho al acompafiamiento.



TITULO Il

Deberes de los profesionales sanitarios que atienden a pacientes
ante el proceso de muerte.

Articulo 17. Deberes respecto a la informacion clinica.

Articulo 18. Deberes respecto a la toma de decisiones clinicas.

Articulo 19. Deberes respecto a la declaracién de voluntad vital
anticipada.

Articulo 20. Deberes respecto a las personas que puedan hallarse
en situacion de incapacidad de hecho.

Articulo 21. Deberes respecto a la limitacion del esfuerzo
terapéutico.



TITULO IV

Garantias que proporcionaran los centros e instituciones
sanitarias

Articulo 22. Garantia de los derechos del paciente.
Articulo 23. Acompariamiento del paciente.

Articulo 24. Apoyo a la familia y personas cuidadoras.
Articulo 25. Asesoramiento en cuidados paliativos.

Articulo 26. Estancia en habitacién individual para personas en
situacién terminal.

Articulo 27. Comités de Etica Asistencial.
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la que se acuerda someter a informacion piablica el Anteproyecto de Ley de
derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de la muerte.
PDF | (63 KB)

+ Mas Informacion
] % Etica y Muerte Digna
PDF | (2473 KB)

+ Mas Informacion

Sevilla (Esparfia) Politica Editorial | Accesibilidad | Aviso Legal
. ! olitic orial | Acces s LR W3 WEA 10 -\
v|

£ | 11T ] i|

€D Internet g v moow -




12 PUNTOS FUERTES

1. Desarrollo del Estatuto

. Aclara el uso correcto de la palabra
EUTANASIA, lo que es y lo que no es.

NO es una Ley de EUTANASIA

Define términos con claridad
. Amplio catalogo de derechos (11)

Establece criterios de evaluacion de la
incapacidad de hecho. jjEs la primera!!




12 PUNTOS FUERTES

Regula la Limitacion del Esfuerzo
terapéutico: Mas seguridad

Garantias: Compromiso valiente de la
Consejeria

Potencia los Comités de Etica Asistencial
. Mejora el marco regulador de las VVAs

. Sustrato ético potente: aceptable desde
marcos morales muy diversos

. Procedimiento participado.




Criticas...

% “Innecesaria...”

+"“Ya hay regulacion legal suficiente...”
+INMACULADA ECHEVARRIA vs JORGE LEON
+“Los médicos ya lo hacen bien, tienen un
Cddigo Deontologico”
+SE CONFUNDE LA REGULACION MORAL CON LA
JURIDICA
«Sanciones”

+;PUEDE UNA LEY NO TENERLAS?
+SE HA MEJORADO EL CONTENIDO




Criticas...

+» La objecion de conciencia
+NO HAY BASE JURIDICA SOLIDA SOBRE LA QUE
REGULAR CON SEGURIDAD

«+ POSIBLEMENTE ES MEJOR HACERLO PRIMERO
A NIVEL ESTATAL

+»DE REGULARLA, ES MEJOR HACERLO SOBRE
TODOS LOS ESCENARIOS SANITARIOS, NO
SOLO SOBRE LA "MUERTE DIGNA"

+;SOBRE QUE SE PUEDE OBJETAR EN ESTA LEY?
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