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RESUMEN

OBETNVOS: Una «mala muerte» es siempre una emergencia
médica, y la asistencia al moribundo una obligacién clinica
ineludible. Nuestro propésito claro fue demostrar empiricamente
que esto es posible en el A&mbito clinico de un hospital general
METODO: Investigacién clinica observacional y prospectiva, que
describe los efectos de la intervencion clinica «sedacion terminal»
en una serie de pacientes asistidos y en tiempo real
RESULTADOS: Un total de 36 enfermos moribundos (20 varones
[65,5%] y 16 mujeres [44,6%], con una edad media + desviacion
estdndar [DE|] de 70,47 + 13,7 afos), que presentaban una
diversidad de afecciones médicas avanzadas e irreversibles (fallo
respiratorio, 30%; neoplasia extensa, 23,3%; fallo cardiaco,
11%; fallo renal, 11,6%, etc.), recibieron como intervencién de
sedacién, destinada a superar el dltimo y extremo sufrimiento, uno
de los siguientes farmacos por via parenteral: propofol (5
pacientes [13%], con un rango de dosis de 8480 mg; dosis
media, 164 mg), midazolam (13 pacientes [36,1%], 2-100 mg;
dosis media, 19,6 mg) y/ o cloruro mérfico (23 pacientes [64 %],
5600 mg; dosis media, 156 mg).

Todos los pacientes contaron con garantias sistematicas, que
incluyeron tanto el consentimiento informado (autonomia) como la
proporcionalidad, la segunda opinién y un registro sistematico
documentado segun el protocolo escrito. Se obtuvo el
consentimiento de 25 (69,4%) pacientes a través de un familiar de
primer grado, 8 (22,2%) mediante directiva verbal avanzada, y 3
(8,3%) directamente por el propio paciente aun licido.

H intervalo desde el inicio de la sedacién y la muerte fue (media
+ DE) de 39,56 + 17,32 h. Ia moda fue de 12 h, la mediana de
22,5 h, y el rango de 1216 h. En todos los casos se alcanzé el
bienestar necesario.

CONCLUSIONES: Ia asistencia que han recibido los pacientes de
nuestro estudio facilitd el derecho a no sufrir indtilmente, y lo
hemos probado empiricamente en el ambito de un hospital
general. Sugerimos que éste es un objetivo alcanzable y digno del
mayor respeto, algo sustantivo, no propiamente retorico.
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Terminal sedation: the last resort to avoid a bad death

ABSTRACT

OBUKECTIVES: A bad death is always a medical emergency, and
the care of the terminally ill is an unavoidable clinical obligation.
Our aim was to empirically demonstrate that this is an attainable
goal in a general hospital.

METHOD: Observational and prospective clinical investigation
describing the effects of terminal sedation in a series of patients
receiving healthcare in real time.

RESULTS: Thirty-six terminally ill patients [20 men (55.5%) and 16
women (44.6%) with a mean age of 70.47 years (SD: 13.7)] with
diverse advanced and irreversible clinical conditions [respiratory
failure (30%), extensive neoplasia (23.3%), heart failure (11%),
renal failure (11.6%), etc.] received venous administration of pro-
pofol [6 patients (13%), dose range: 8 to 480 mg; mean dose:
164 mg], midazolam [13 patients (36.1%), dose range: 2 to 100
mg; mean dose: 19.6 mg]l, and/ or chloride morphine [23 pa-
tients (64%), dose range: 5 o 600 mg; mean dose: 156 mg) as
sedation intended to alleviate final, extreme suffering.

All patients had systematic guarantees that included informed con-
sent (autonomy), as well as proportionality, second opinion, and
systematic registration documented according to a written proto-
col. Consent was obtained from first degree relatives in 25 pa-
tients (69.4%), by verbal advance directives in 8 (22.2%) and di-
rectly from 3 (8.3 %) stilllucid patients.

The mean interval from sedation to death was 39.56 hours +
17.32. The mode was 12 hours and the median was 22.5 hours
(range: 1216). In all patients the required level of comfort was
achieved.

CONCLUSIONS: The care received by patients in our study made
feasible the right to avoid unnecessary suffering, which was empi-
rically tested in the general hospital setting. We suggest that a go-
od death should cease to be a rhetorical issue and thatitis an at-
tainable goal, worthy of the greatest respect.

Key words
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INTRODUCCION

En Espana la epidemiologia de la muerte es similar a
la de los paises occidentales: enfermedad cardiaca, can-
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cer, ictus, enfermedad pulmonar crénica, accidentes,
neumonia, diabetes, infeccion por el VIH y cirrosis’.

Segun los datos de la Organizacion Médica Colegial
(OMC), nuestro pais cuenta con 206 programas de cuida-
dos paliativos distribuidos, salvo excepciones como Astu-
rias o Teruel, por todo el territorio nacional, aunque de
forma asimétrica®. Son muchos los pacientes, fundamen-
talmente con procesos neoplasicos, que se benefician de
lo que en la actualidad se considera el estandar de cali-
dad: los cuidados paliativos. Sin embargo, los enfermos
terminales mayoritariamente mueren en una planta con-
vencional de un hospital general.

Tanto la eutanasia como el suicidio asistido son practi-
cas ilegales en nuestro pais. En la Comunidad Europea
—con la excepcion de Holanda y Bélgica—, también. El tri-
bunal Europeo de Derechos Humanos, con sede en Es-
trasburgo, deneg6 el «derecho al suicidio asistido» de
una enferma inglesa afectada de una enfermedad neuro-
I6gica progresiva e incapacitante en sentencia reciente
(29 de abril de 2002). El rechazo voluntario, ya sea a la
alimentacion o a la hidratacion, es una opcién legitima
personal pero cruel que, aunque posible, no nos consta
se practique en Espafia. La OMC espaiiola, conjunta-
mente con la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos,
aprobaron en febrero de 2002 la «Declaracion sobre
atencién médica al final de la vida» que, si bien no con-
templé (ni apoyd) de forma expresa la préactica de «seda-
cién terminal», considera conforme a la buena practica
médica la «sedacidn... en situaciones que la requieran,
concretamente el tratamiento de problemas refractarios,
generalmente en fase agonica» (sic).

En un informe clinico® —«cincuenta y seis muertes»—
describimos como mueren «realmente» los pacientes
terminales en un hospital general. Este informe fue cen-
surado, tras su aprobacion, por el comité editorial de un
soporte de comunicacion médica de difusidon entre inter-
nistas espanoles. Coincidimos con lo que Centeno-Cor-
tés y Nunez-Olarte* resaltan, entre otros, como rasgo
singular, y que se ha dado en llamar «la muerte espario-
la»: el pacto de silencio que caracteriza la actitud pater-
nalista bienintencionada. Ademés, comprobamos empiri-
camente que un minimalismo sedativo, un maximalismo
tecnolégico inadecuado y una escasa privacidad com-
pletan el escenario del hecho de morir. Porta et al® pul-
saron las diferentes opiniones y definiciones que sobre
«sedacion terminal» expresaron los profesionales (médi-
cos y no médicos) de las unidades de cuidados paliati-
vos correspondientes a la zona catalano-balear (52 pro-
gramas). La variabilidad no fue escasa y, en cierta medi-
da, esperable. Nunez-Olarte aporté a un estudio
internacional una serie de 22 enfermos terminales que
fueron sedados por razones diversas en la unidad de
cuidados paliativos del Hospital Gregorio Maraién de
Madrid®. Crespo et al (Hospital Clinic, Barcelona) publi-
caron una serie retrospectiva en la que analizaron practi-
cas diversas, llamativamente heterogéneas, relaciona-

das con una posible «sedacién terminal»’. Porta et al co-
municaron los resultados de un interesante estudio pros-
pectivo sobre sedacion terminal que incluy6é una defini-
cién previamente acordada, aunque centrado fundamen-
talmente, como viene siendo habitual, en pacientes
neoplasicos®. El disefio de Ojeda et al, si bien prospecti-
vo y anterior, no conté con una definicion precisa y abor-
do la cuestion sélo en enfermos oncolégicos®.

Nuestra posicion, en tanto que clinicos, es clara: afir-
mamos que una «mala muerte» es siempre una emer-
gencia médica y la asistencia clinica, una obligacién ine-
ludible. Y puesto que estamos necesitados de hechos, no
tanto de opiniones, planteamos el objetivo de esta investi-
gacion como la demostracion empirica de que es posible
conseguir esto en nuestro medio.

PACIENTES Y METODO

Definimos «sedacién terminal», como la «intencién de-
liberada de inducir y mantener una sedacion profunda
—pero no la muerte— en circunstancias muy precisas y
bien definidas, relacionadas con sintomas intratables de
otro modo, y con el sufrimiento insoportable de una per-
sona que, en todo caso, («va a morir») —terminal— en un
plazo estimado muy breve. De hecho, es una extensién
de los cuidados paliativos al final de la vida» 1.

El cuidado de los enfermos que fueron sedados se
guid y justificd por los siguientes aspectos:

1. El principio de autonomia del paciente y el derecho
a preservar su integridad corporal.

2. El consentimiento informado.

3. El grado de sufrimiento, la proporcionalidad.

4. La ausencia de alternativas con menor riesgo.

5. La norma moral del doble efecto.

En todos los casos se contemplaron y cumplieron lo
que denominamos garantias sistematicas. Estas y las
pautas de sedacién se incluyen en el anexo «Protocolo
clinico de sedacion terminal» (anexo 1). Puesto que en
Espafa el empleo de opiaceos se considera, por su efec-
to sedante secundario, una medida habitual de «seda-
cién» en los diferentes programas y practicas de cuida-
dos paliativos, optamos por incluirlos, si bien no todos los
autores, especialmente del entorno norteamericano, es-
tan de acuerdo en este aspecto'0-11.

Pacientes elegibles

Fueron enfermos terminales que cumplieran los requi-
sitos del anexo 1 y a quienes, una vez iniciada la seda-
cién, pudiéramos seguir hasta su muerte. Durante el in-
tervalo de tiempo en que se realizé esta investigacion (un
ano) fallecieron en nuestra area clinica 139 enfermos,
siendo 122 adscritos a la seccién de medicina interna y
17 a la unidad de geriatria.
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Pacientes participantes

Recibieron «sedacion terminal», entre diciembre de
2000 y enero de 2002, 36 enfermos, 20 varones (55,5%)
y 16 mujeres (44,5%), con una edad media de 70,47
afios y una desviacién estandar (DE) de 13,7. Represen-
taron un 26% del total de los fallecidos. Las causas que
motivaron la sedacién fueron: disnea, sindrome confusio-
nal y dolores incontrolables, vémitos incoercibles y aspi-
raciones3. En la seccién de medicina interna ingresaron
1.181 enfermos, y la tasa de mortalidad fue del 10,3%.
En la unidad de geriatria ingresaron 117 pacientes y la
tasa de mortalidad fue del 14,53%. Ambos dispositivos
asistenciales trabajan en coordinacion y estan integrados
en un hospital general perteneciente al Sistema Sanitario
Publico Andaluz (SSPA), que es referencia para una pro-
vincia andaluza de 500.000 habitantes.

Disefho

Investigacion clinica prospectiva no experimental que
describe los efectos de la intervencién farmacologica, de-
finida como «sedacion terminal», en una serie de 36 en-
fermos cuya muerte estaba cercana, asistidos en tiempo
real y en las condiciones habituales de practica médica.

Aunque hasta la fecha de redaccion de este informe
(mayo de 2002) no se ha implantado en Andalucia una
préactica institucional de voluntades anticipadas, y dado
que nuestro grupo esta claramente interesado y trabaja
en un documento sobre este aspecto esencial, respeta-
mos, cuando se dispusieron, las preferencias expresas,
aun verbales, de los enfermos.

RESULTADOS

En la tabla 1 se recogen los diagnosticos determinan-
tes de prondstico (condiciones médicas terminales) del
porcentaje de pacientes incluidos en el estudio. Un 30%
de los pacientes se encontraba en situacion de fallo res-
piratorio, un 23,7% de los mismos padecia una neoplasia
extensa en situacién terminal, un 11,6% se encontraba
en fallo renal y el 11% en fallo cardiaco.

En la tabla 2 se exponen los farmacos que se emplea-
ron para conseguir la sedacion terminal, el nimero de
pacientes y el porcentaje que representan, la dosis media
utilizada y el rango (en mg) de utilizacién de los mismos.
El farmaco mas empleado fue el cloruro moérfico (23 pa-
cientes [64%)]), con una dosis media de 156 mg, y un ran-
go entre 5 y 600 mg, seguido por el midazolam (13 pa-
cientes [36%]), con una dosis media de 19,6 mg vy, por ul-
timo, el propofol en 5 pacientes, con una dosis media de
164 mg, y un rango entre 8 y 480 mg.

En la tabla 3 se describen las garantias con que conta-
ban los pacientes incluidos. En el 69,4% de los mismos
(n = 25) se contd con el consentimiento familiar para la

TaBLA 1. Diagndsticos determinantes de prondstico
en los pacientes incluidos (%)

Diagndstico %

Fallo respiratorio 30,0
Neoplasias extensas 23,7
Fallo renal 11,6
Fallo cardiaco 11,0

TABLA 2. Farmacos empleados para conseguir una sedacién
terminal

Fdarmaco Pacientes Dosis media Rango

n(%) (mg) (mg)
Propofol 5(13) 164 8-480
Midazolam 13 (36) 19,6 2-100
Cloruro moérfico 23 (64) 156 5-600

TaBLA 3. Garantias sistematicas

Garantia Pacientes (n) %
Consentimiento familiar 25 69,4
Voluntad anticipada verbal 8 22,2
Decisioén del paciente 3 8.3
Proporcionalidad 36 100
Segunda opinién 36 100
Registro sistemdtico de casos 36 100

TABLA 4. Tiempo transcurrido desde el inicio de la sedacién
hasta la muerte

Indicador Tiempo (h) I

Media 39,56
Desviacion estandar 17,32
Mediana 22,5
Moda 12
Rango 1-216

aplicacién del protocolo; en el 22,2% (n = 8) se habia ma-
nifestado una voluntad anticipada verbal, y en el 8,3% (n
= 3) fue el propio enfermo quien asumié la decision. En
todos los pacientes se contd con la garantia de la propor-
cionalidad, la posibilidad de una segunda opinién, y se
estableci6 un registro sistematico individual de casos.

En la tabla 4 se incluye el tiempo en horas (h) desde la
sedacion terminal hasta la muerte, describiéndose la me-
dia, la mediana, la moda y el rango. La media fue de
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39,56 h, con una DE de 17,32. La mediana fue de 22,5 h,
la moda de 12 h y el rango desde el inicio de sedacion a
la muerte fue de 1-216 h.

DISCUSION

En nuestro medio, concretamente en Espania, la mayo-
ria de las muertes ocurren en los hospitales, con frecuen-
cia después de una estancia mas o menos prolongada,
eventualmente en una unidad de medicina intensiva, con
cargas de sufrimiento e instrumentacion variables y, en
menor medida, bajo un programa de cuidados paliativos.
Si finalmente se muere en un lugar o en otro, depende
mas de la disponibilidad de camas en un momento dado
que de las necesidades reales o las preferencias de los
enfermos y sus familias. En realidad, se muere donde se
puede.

Aunque el personal sanitario estéd familiarizado con el
proceso de morir, y pese al aparente interés que suscita
la muerte, y la gran capacidad técnica disponible para ali-
viar y mejorar la asistencia, es un hecho que el sufrimien-
to persistente caracteriza a quienes van a morir. La reali-
dad y el deseo estan alejados.

Una «buena muerte» es todavia pura retérica'2. Sor-
prende que, ante enfermedades que a menudo acaban
con la vida de un ser humano (insuficiencia cardiaca,
EPOC, cancer, etc.), todos procesos crénicos, irreversi-
bles, progresivos y previsibles, no hagamos mas llevade-
ros los estériles sufrimientos de las Ultimas semanas, de
los Ultimos dias.

La cultura de los cuidados paliativos deberia ser el es-
tandar deseable y tanto la disponibilidad como el acceso
a los diferentes programas, mejoradas. Pero aun con los
mejores cuidados paliativos, determinados sintomas vy,
sobre todo, el sufrimiento humano total —que es siempre
multidimensional, intransitivo, singular e inefable— persis-
ten y demandan control o, al menos, alivio'%-2. Descono-
cemos qué determinantes influyen realmente en el he-
cho de que un paciente cuya muerte esta cercana pida
ayuda médica en el proceso de morir. Es muy probable
que «... nuestros mejores cuidados paliativos, aun con
una detallada y meticulosa atencion a las dimensiones
de la persona toda —sus aspectos fisicos, psiquicos,
relacionales, espirituales—, no consigan cambiar
preferencias individuales basadas en valores, en expe-
riencias vitales Unicas, aspectos apenas investigados»
(Susan Block, Dana-Farber Cancer Institute. Boston,
2002).

Es obvio, por otra parte, que una unidad del dolor no
basta: las dimensiones del sufrimiento humano exceden
claramente al dolor. El reduccionismo analgésico es en
extremo simplista.

Pero, ¢qué es, en realidad, una «buena muerte»?

Las definiciones de una «buena muerte», una «muerte
decente» 0 una «muerte digna» pecan, frecuentemente,
de vaguedad o presentan grandes dificultades para ser
trasladadas a la realidad clinica cotidiana. A menudo son
«constructos linglisticos», plenos de malditismo y casi
siempre paralizadores.

Aunque si sabemos con certeza razonable qué es una
«mala muerte»: la respiracion agotadora, ineficaz, el deli-
rio agitado, las mioclonias finales, el dolor persistente pe-
se a todo, la debilidad y la caquexia extremas, la sofoca-
cion, la angustia vital incuantificable... y, sobre todo, la
pérdida del control o del sentido de la vida, lo que hemos
denominado «la dignidad». Todos son sintomas claros de
una «mala muerte».

La sedacién terminal es, naturalmente, un recurso im-
perfecto pero Gtil. Con nuestros enfermos los objetivos
fueron claros: una vez cumplidas las garantias sistemati-
cas, logramos el bienestar llevando al paciente a un esta-
do de inconsciencia médicamente controlado, con la deli-
berada intencion de eliminar el extremo sufrimiento, pero
no buscamos la muerte, si bien asumimos que ésta pudo
adelantarse en algunos casos.

Billings denominé a la sedacién terminal «eutanasia
lenta»13, pero la mayoria de los clinicos considera esta
opinién excéntrica e injustificada, como afirma Mount'4.
Mas inquietante es la expresion «homicidio compasivo».
No obstante, todos estos adjetivos, insistimos, no son si-
no «tensiones del lenguaje» y confusién entre la intencio-
nalidad, la consecuencia y el efecto. Quienes comparten
estas opiniones contribuyen a hacer imposible o dificultan
la adecuada asistencia de quienes estdn muriendo. Tal
vez no deberiamos olvidar que, si bien no estd contem-
plado el derecho a la muerte —salvo en Holanda y Bélgi-
ca—, si existe un principio ético y constitucional: el dere-
cho a ser aliviado del sufrimiento estéril, el derecho a la
superacion del sufrimiento final evitable. Probablemente,
detras de estas tensiones linglisticas se ocultan la falta
de entrenamiento de muchos médicos o la simple incapa-
cidad para adquirir las necesarias habilidades requeridas
para abordar todas las complejas dimensiones del sufri-
miento humano.

¢Fue bien la sedacion terminal en todos nuestros ca-
sos? ¢ Todas las intervenciones de sedacién terminal tu-
vieron éxito? ¢Hubo discrepancias? Con una dosificacion
centrada en el enfermo, sin techo arbitrario y guiada por
«sintomas», todos los pacientes, salvo en un caso —una
anciana afectada de linfoma refractario cuya familia dene-
g0, inicialmente, la autorizacion para sedar, aunque
aquélla habia expresado verbalmente su preferencia—, al-
canzaron el bienestar necesario consistente en un estado
de inconsciencia farmacolégicamente inducido y mante-
nido. Una vez logrado este objetivo, se prescribié una
perfusién intravenosa y un opcional incremento de la do-
sis del 30%, como posibilidad de rescate, y se dejé orden
expresa de «no reanimar». Aunque la reversion mediante
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antidotos era posible (midazolam/flumacenilo;
opiaceos/naloxone), sencillamente no se aplicé: lo esti-
mamos improcedente por cruel.

Tras un tiempo medio de 40 h, la muerte sigui6 a la se-
dacién, y el rango oscilé entre 1 y 216 h. Probablemente,
actuamos incorrectamente en el caso «1 h»: debimos ac-
tuar antes. En el estudio internacional multicéntrico citado
por Faisinger et al, el rango oscilé entre 1y 6 dias (1y 5
dias en el subgrupo de Madrid), y la media varié entre
1,9 y 3,2 dias®. La mediana, en nuestra serie, fue leve-
mente inferior (22,5 h) respecto al subgrupo israeli (3 di-
as), el de Madrid (2 dias) o el catalano-balear (2 dias).

La dosis media empleada de midazolam fue 19,6 mg,
apenas diferente a las publicadas en la serie internacio-
nal referida —21, 23, 27 y 67 mg en el subgrupo de Ma-
drid (Faisinger et al)—, pero superponible a la media de
los escasos estudios publicados potencialmente compa-
rables (20 mg)®8. Los casos que recibieron propofol alcan-
zaron una profunda sedacion, a una dosis media de 164
mg. La mayor dispersién, como era previsible, la observa-
mos con cloruro mérfico (rango, 5-600 mg; dosis media,
156 mgq), lo cual no es de extrafar, dado que la morfina,
aun por via intravenosa, es un analgésico y su efecto se-
dante, mero secundarismo. Las diferencias entre dosis o
las elecciones de farmacos reflejaron, probablemente, la
variabilidad interpacientes y médicos.

No podremos saber con certeza cuanto acortamos las
vidas que se extinguian pero, honestamente, la sedacion
terminal tal y como la practicamos es mas un indicador
de muerte cercana que una causa de muerte prematura;
en este sentido, coincidimos plenamente con lo afirmado
por Stone et al'®. De hecho, tal vez iniciamos la sedacién
demasiado tarde.

Una cuestién fundamental y dificil de resolver es el
«tempo», «el momento adecuado», «lo tempestivo» del
inicio de la intervencion médica «sedacion terminal».

Tal vez deberiamos reconsiderar que una «mala muer-
te» demanda un tratamiento adecuado no justamente en
las ultimas horas; quiza en las Ultimas semanas, a lo su-
mo los ultimos dias; sobre todo si, como es habitual, son
las «muertes anunciadas» de las condiciones médicas
crénicas mas frecuentes (insuficiencia cardiaca, insufi-
ciencia respiratoria crénica, neoplasias refractarias).

En nuestro estudio, el consentimiento se obtuvo de los
familiares directos en el 69,4% de los casos. Solo 8 enfer-
mos (22,2%) habian expresado verbalmente, y con antela-
cion, su deseo de evitar el sufrimiento extremo, y en 3 ca-
sos (pacientes aun lacidos, aunque moribundos) la seda-
cion fue requerida directamente. Pero éste es uno de los
escasos informes en que se elucida este aspecto funda-
mental: un problema caracteristico de la cultura espafola
—«Spanish death»*5— es el «pacto de silencio», que conlle-
va un cierto oscurantismo, un paternalismo bienintenciona-

do. Este aspecto ha de ser investigado més a fondo y mejo-
rado claramente. Nosotros lo denominamos «secretismo
publico, martirologio privado». Esta «conspiracion de silen-
cio» estd bien contrastada en nuestra cultura y supone una
dificultad afadida respecto a la practica anglosajona, mas
auténoma, aunque también reconocen estos clinicos que la
practica de sedacién terminal se realiza, a menudo, en con-
diciones de verdadera urgencia, cuando el paciente no esta
en condiciones adecuadas para «comprender». Es enton-
ces cuando los familiares y el equipo asistencial han de ac-
tuar en el mejor interés de los enfermos.

Dado que los errores y los abusos potenciales son po-
sibles, intentamos contrarrestarlos mediante la aplicacion
de garantias sistematicas, el andlisis detallado de cada
caso (la precision diagnéstica, la claridad prondstica), un
registro sistemético documentado y explicito de todos, y
una obligatoria segunda opinién.

Tanto los enfermeros como los auxiliares conocieron
documentalmente el protocolo cada vez que se aplic, y
no hubo discrepancias. Los familiares siempre recibieron
informacion. Un médico ajeno al grupo de clinicos que fir-
mamos este informe retird la sedacién terminal por razo-
nes de conciencia. Pero, aun siendo respetable, la posi-
cién éticamente més adecuada hubiera sido transferir el
caso a otro médico que aceptara los cuidados al final de
la vida, y no la imposicion de criterios morales, ajenos a
las preferencias del paciente, en realidad una imposicién
ética de maximos. Esta claro que la intencionalidad es
fundamental en el ambiente judicial, si bien es evidente
que, salvo raras excepciones, la intencion de un médico
que atiende a pacientes terminales es aliviar.

El problema es que la importacion de estas cuestiones
«legales» y «filoséficas» a la practica clinica real es, en
realidad, una imposicién de criterios discutibles y produc-
to de disonancias culturales. Nosotros actuamos como
médicos comprometidos con el paciente: aspiramos a ali-
viar el sufrimiento humano y asumimos el principio de
«no abandonar», no actuamos como partisanos autéma-
tas que prescriben farmacos potencialmente letales.

Somos conscientes de que la practica explicita de la
sedacion terminal seguird caracterizada por una comple-
jidad de aspectos médicos, legales, filoséficos, éticos y
culturales. Sin embargo, con las necesarias garantias sis-
tematicas, y haciendo toda préactica explicita, estaremos
protegiendo, y dando poder y control sobre si mismos,
justamente a los enfermos terminales y vulnerables ante
riesgos de abuso, indiferencia o coaccion.

Son las practicas ambiguas, subrepticias, ocultas o in-
consistentemente injustificadas las verdaderas amenazas
que desacreditan la calidad y la confianza de los necesa-
rios cuidados médicos al final de la vida.

Quienes investigamos sobre las decisiones al final de
la vida deberiamos, tal vez, empezar «de nuevo» por al-
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go basico: detener el tiempo y hablar con los enfermos
que estan muriendo de «sus» sentimientos, «sus» prefe-
rencias, «su sentido de la vida», «lo que para ellos real-
mente tiene todavia algun significado», de la desesperan-
za, que es proyeccién siempre no solo de la obvia y com-
prensible «actual depresién».

En un estudio sobre pacientes con esclerosis lateral
amiotréfica avanzada, efectuado en Holanda, donde la le-
gislacion exige la documentacion explicita de las decisio-
nes al final de la vida, sélo en dos casos —razonablemen-
te justificados— se tomaron decisiones sin peticiéon expre-
sa del paciente'®. Y en ese pais, donde la legislacion es
«mas comprensiva» o tolerante, se ha demostrado que el
dialogo sostenido sobre los cuidados finales, e incluso las
practicas del suicidio asistido o la eutanasia —en todo ca-
S0, sucesos raros— han mejorado tanto el acceso a los
cuidados paliativos como la calidad de éstos o el empleo
de opiéceos'”-18,

El dialogo ha de continuar, pero encaminado hacia al-
guna salida: el médico no debe matar (primun non noce-
re); tampoco abandonar a quien muere. La obstinada ad-
hesién a la tradicion del aforismo hipocratico, que es mas
simbolo que fundamento, no es el objetivo.

El objetivo debe ser garantizar, lograr, una muerte tan
compasiva y serena como sea posible. La atmosfera mo-
ral esté4 contaminada.

CONCLUSIONES

1. La asistencia que han recibido los enfermos de
nuestro estudio facilité el derecho a no sufrir inGtilmente.

2. Demostramos que este necesario alivio final puede
ser conseguido en el ambito de un hospital general. Su-
gerimos que éste es un objetivo digno del mayor respeto:
algo sustantivo, no propiamente retérico.

»Los poemas a la muerte
son un enganio.
La muerte es la muerte»

(Haiku de Toko, 1795. En: «Poemas japoneses a la
muerte». Barcelona: DVD, 2000.)

Nota: Las afirmaciones u opiniones de los autores no

reflejan necesariamente las del Servicio de Medicina o
del Complejo Hospitalario Torrecardenas de Almeria.
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ANEXO 1. Protocolo clinico de sedacion terminal

Filiacién y datos del paciente:
I. Concepto y fundamento

Sedacion terminal es la intencién deliberada de inducir y mantener una sedacién profunda —pero no la muerte— en
circunstancias muy precisas y bien definidas relacionadas con sintomas intratables de otro modo, y con el sufrimiento
insoportable de una persona que, en todo caso, «va a morir» («terminal») en un plazo estimado muy breve. De hecho, es una
extension de los cuidados paliativos «al final de la vida».

El cuidado de moribundos debe guiarse y estd justificado por: a) el principio de autonomia del paciente y el derecho a preservar
su integridad corporal; b) el consentimiento informado; c) el grado de sufrimiento, la proporcionalidad; d) la ausencia de
alternativas con menor riesgo, y e) la norma moral del doble efecto

II. Criterios de elegibilidad y garantias sistematicas

1. La enfermedad estd avanzada, es irreversible y la muerte se espera como hecho inminente (horas, unos dias, una o dos
semanas)

2. Las causas de los sintomas son inmodificables (p. €j., pulmones insuficientes, corazén en fallo, tumores extensos, etc.) y los
propios sintomas, intratables de otro modo

3. Los objetivos de los cuidados seran claros, aunque flexibles, y centrados en el enfermo

N

. El consentimiento informado serd obtenido del paciente (o de sus manifestaciones previas, si las hubiere: verbales, directivas
avanzadas o testamento vital), si éste puede otorgarlo, o de sus personas mds préximas y queridas

. En los pacientes con problemas psiquidtricos siempre se evaluard consulta previa a psiquiatria
. El equipo de enfermeria debera ser informado

. La familia del paciente estard informada, y decidida, cuando éste no pudiera expresar sus preferencias

0 N N W

. Todo estard debidamente documentado y explicitado: diagndstico, condicion de «terminal», medicacién a emplear, etc. Jamas
se actuard subrepticiamente

9. Una vez iniciada la sedacién final, deberd dejarse constancia de la «no reanimacion cardiopulmonar». Alternativamente:
todas las medidas de bienestar posibles

II1. Pautas farmacologicas de sedacion terminal: via intravenosa permeable

1. Midazolam (viales de 5 y 15 mg)
—Dosis de inicio: «bolo de 1 mg», seguido de una perfusion de 1 mg/h, hasta confirmar la induccién de sedacién
—Dosis de mantenimiento: 30-100 mg/dia
Excepcionalmente, podrd administrarse via subcutdnea

2. Propofol (viales con 10 mg/ml)
—Dosis de inicio: 10 mg (1 ml) a 50 mg (5 ml), en bolo i.v., que provocard una rdpida sedacién, adecuada para una situacién
«urgente», pero de duracién breve (3 a 10 min), por lo que se seguird de perfusiéon de mantenimiento
—Dosis de mantenimiento: 10-100 mg/h (de 1 a 10 ml/h)

3. Cloruro mérfico (viales con 10 mg)
—Dosis de inicio en pacientes sin opidceos previos: 5-10 mg, i.v., cada 4-6 h
—Dosis para una perfusion continua: 5-10 mg/h
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