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La validacion de las decisiones
del paciente terminal: hacia un enfoque
bioetico de los cuidados paliativos

Martha Patricia Hernandez Valdez*

RESUMEN

Los pacientes terminales significan un reto no sélo para el
cuerpo médico de cuidados paliativos, sino también para
la familia, la sociedad y la ley. Uno de los elementos con
mas implicaciones éticas, médicas y legales es la toma de
decisiones; este hecho, tan importante como complicado,
evidencia una de las facultades mas importantes de toda
persona: la autonomia. Una determinacién debe estar di-
rigida por un aspecto cognitivo, producto de la actividad
neuronal —que al formar parte de un sistema integral, posee
como parte esencial la emotividad—. Ofrecer alternativas,
acercarse de manera apropiada y evaluar los riesgos y be-
neficios apegados a lo que el paciente desea en primera
instancia es la estrategia de una buena praxis médica. Una
intervenciéon multidisciplinaria y multifocal en donde no se
patologice una reaccidn emocional ante la naturaleza del
decaimiento del cuerpo humano, que prevalece hasta el ul-
timo momento de vida del paciente, conforma este espec-
tro de atencidn integral. El estado animico forma parte tam-
bién de la estimulacién que provoca deliberacién, y hacien-
do uso del reconocimiento a su dignidad, debe ser tomado
en cuenta como parte integral de la eleccién realizada.

Palabras clave: Toma de decisiones, paciente agonizante,
dificultades, validacion.

INTRODUCCION

El término «paciente terminal» surge de la atencién a
aquellas personas que padecian cancer de cualquier
tipo cuya fase avanzada era incompatible con la vida.
Mas adelante, este término —que hace referencia a la
actitud de cuidar, mas que de curar—' se extendié ha-
cia otros padecimientos con caracteristicas similares.
De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud,?
el paciente en estado terminal es aquél cuyo trata-

ABSTRACT

Terminally ill patients represent a challenge not only for the
medical team, but also for the family, society and law. One
of the elements with the most ethical, medical and legal
implications is decision making in the agonizing patient,
evidencing one of the most important faculties: autonomy.
Although it is assumed that any determination must be
directed by a cognitive aspect, emotionality is an essential
functioning part of the whole circuit of decision making.
Offering alternatives, evaluating the risks and benefits
attached to the patient decisions at first instance is the
proper strategy of a good medical and bioethical practice.
A multidisciplinary and multifocal intervention, where an
emotional reaction is not pathologized when facing the
nature of human body decay, must prevail (in most cases)
until the last moment of the patient’s life, thus making up a
comprehensive care . The emotional state is also part of the
stimulation that causes deliberation, and recognizing his
dignity is essential of the choice making.
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miento curativo no posee la capacidad de retrasar su
evolucion, provocando sintomas intensos, multifac-
toriales, cambiantes y conlleva un gran sufrimiento
(fisico, psicolégico) en la familia y el paciente, ge-
nerando la muerte en un plazo aproximado de seis
meses.

A lo largo de la historia, los pacientes terminales
han significado un reto no sélo para el cuerpo mé-
dico que les proporciona los ultimos cuidados (es
decir, los cuidados paliativos), sino también para su
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familia, la sociedad y la ley —que, de forma irreme-
diable, tiene injerencia en las consecuencias de la
toma de decisiones que se han de realizar—. Cultu-
ralmente, el tema de la muerte siempre ha sido un
tema fundamental en la psique del ser humano, de-
bido a que define la finitud y la limitacién humana en
su realidad;® por tanto, no es extraino pensar que es
un tema tabu al que se tendra que hacer frente a tra-
vés de herramientas personales que poseen matices
de angustia y desesperacion.

Los mecanismos psicolégicos con los que se ha de
afrontar esta complicada situaciéon dependen de un
sinnumero de factores que subyacen al desarrollo de
la personalidad del sujeto en cuestidn, ya que no sdlo
sus valores y preferencias se ven involucrados, sino
también factores referentes a lo que el psiquiatra sui-
zo Carl Gustav Jung definié como «el inconsciente co-
lectivo», entendido como la esencia comun que existe
en toda la especie humana,* que invita a interpretar
diversos significados a través de simbolos primitivos.

La muerte juega un papel fundamental en la in-
terpretacion de la realidad, haciendo que el tiempo
agonizante suponga un momento de vulnerabilidad
que podria dificultar la toma de decisiones coheren-
tes e invariables a través del tiempo que el paciente
tenga de vida. Lo anterior adquiere relevancia cuan-
do se establecen normas para la atencién que se
brinda a los pacientes terminales, ya que la forma y
los tiempos de tratamiento deben respetar principios
fundamentales que propone la bioética, pero sobre
todo, la dignidad (entendida como el valor inherente
que posee todo ser humano y que es, por su natura-
leza semantica, integral).?

Analizar la dificultad de validar la toma de deci-
siones de pacientes en situacidn de agonia es un reto
en la actualidad, ya que el avance tecnoldgico favo-
rece el tratamiento de muchas enfermedades, pero
también modifica la calidad del contacto humano
necesario para la toma de decisiones en situaciones
especificas.’ Por ello, se propone vislumbrar la natu-
raleza del estado animico y fisico del individuo termi-
nal para comprender la fenomenologia que le rodea
al momento de decidir sobre su tratamiento.

LA DIFICULTAD DE VALIDAR LOS DECRETOS
DEL PACIENTE AGONIZANTE

En la actualidad, existen muchos criterios sociales,
legales y médicos no sdlo acerca de la muerte, sino
también de la atencién que se les da a los pacientes
proximos a ella. Estas cuestiones se basan, sin lugar
a dudas, en eventos y vivencias personales de quien
las ha de exponer, ya que el fendmeno de transferen-
cia (es decir, la evocacion de experiencias diversas
relacionadas con vinculos al momento de la interac-
cidon con otros) que le subyacen a dichos discerni-
mientos son universales y constantes.®

Desde luego, esto no significa que los criterios ex-
puestos se encuentren sesgados debido a este ele-

mento emocional, porque es precisamente el sustra-
to emotivo lo que (como otros tantos) conforma la
psique humana y da pie a una cognicién, motivando-
la y fundamentandola.”

Al respecto, uno de los elementos con mas im-
plicaciones éticas, médicas y legales del paciente
terminal es la toma de decisiones. Este hecho, tan
importante como complicado, evidencia una de las
facultades mas importantes de la vida de toda per-
sona: la autonomia. La autonomia es, de acuerdo con
Childress y Beauchamp,® la capacidad del individuo
de decidir sobre su tratamiento en todo momento,
después de haber sido informado sobre el mismo de
manera veraz y oportuna, junto con todos los riesgos
y beneficios que conlleva dicha deliberacion.

Esta capacidad (en el ambito legal) o competencia
(en el ambito médico) es dirigida por un elemento
importantisimo: la voluntad. Es, entonces, el aspecto
volitivo el que impulsa el procesamiento de la infor-
macion hacia una verbalizacién que le da significado
a lo que se desea en un momento dado, en confor-
midad con las circunstancias que le rodean en dicha
temporalidad. Dichas circunstancias parten de una
elaboracién de imagenes, sonidos y sensaciones que
en un continuo de normalidad suceden junto con ele-
mentos emocionales que se encuentran en la men-
te de cada sujeto. Por tanto, la consideracion que se
hace para escoger una posibilidad y renunciar a otra
contiene aspectos de la inteligencia humana (vista
ésta como un conjunto de capacidades especificas,
de acuerdo con el psicéologo Howard Gardner), que
necesariamente esta inmersa en un contexto emocio-
nal, brindando significado a la vivencia de esta deci-
sién.”

Se puede vislumbrar, entonces, cual es la dificultad
que posee el personal de la salud (poniendo énfasis
en los miembros de un comité hospitalario de bioéti-
ca) para validar las decisiones que toma un paciente
agonizante cuando no existe ningin documento de
voluntades anticipadas que sustente, aclare o res-
palde las preferencias que tiene en ese momento en
cuanto a su tratamiento. En este sentido, se piensa
que una determinacion debe estar dirigida en forma
inequivoca por un aspecto cognitivo, producto de la
actividad neuronal casi aislada de la reaccién animi-
ca que provoca ciertos eventos;° empero, al formar
parte de un sistema integral, la emotividad es parte
esencial del funcionamiento de este circuito que tie-
ne como consecuencia la toma de una decision.

El enfermo agonizante vive, desde su diagndstico
terminal, un duelo como proceso de adaptacion psi-
quica por la pérdida de lo que él considera salud,® vy,
por eso, todas sus experiencias vitales se encuentran
comprometidas. Desde ese momento, se manifiesta
un sinnumero de representaciones mentales indivi-
duales y caracteristicas de cada sujeto; el duelo es,
entonces, distinto en cada uno de los seres huma-
nos, pudiéndose observar conductualmente algunas
veces, y otras, a través de mecanismos de defensa
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como la negacidn, proyeccion, sublimacién, etcétera.
La propuesta se basa en que, a partir de un analisis
especifico del caso que se presenta, se conforma un
espectro de validez y confiabilidad de la capacidad
de deliberacion del paciente, toda vez que el sustrato
psiquico es tan Unico e irrepetible como el individuo
mismo. Por tanto, una generalizacién de la eficacia
de la toma de decisiones, preservando lo que puede
ser visto como un beneficio, significa un juicio impre-
ciso que puede generar dificultades al momento de
llevarlas (o no) a cabo.

Otro término que debe valorarse es «vulnerabili-
dad», ya que se encuentra frecuentemente relacio-
nado con la idea de que un paciente en fase terminal
posee esta condicidn. En concordancia con la Dra.
Martha Tarasco Michel, la vulnerabilidad es produci-
da por un grupo de factores internos y externos que
al combinarse disminuyen la capacidad que tiene un
sujeto para enfrentar una situaciéon determinada. Po-
dria, entonces, suponerse que la enfermedad genera
un estado de vulnerabilidad; sin embargo, de acuer-
do con la misma autora, en medicina, el término «vul-
nerabilidad» no es mas que un sindnimo de «ries-
go»." Entonces, étoda persona es vulnerable ante los
eventos relacionados con la salud, que forman parte
del curso natural de una vida biolégica? A esta inte-
rrogante, una respuesta afirmativa privaria de auto-
nomia a cualquier sujeto que de manera inevitable se
enfrentard a la enfermedad y la muerte; por lo tanto,
hay que comprender los miedos que afloran, ademas
de la ansiedad, la angustia, el estado de estrés y los
sentimientos de minusvalia, como parte esencial de
una decisién valida y responsable, y no como una li-
mitante de expresion auténoma, para asi fortalecer el
respeto a la dignidad del paciente.

Por otro lado, el caso de las personas geriatricas
o disminuidas en su capacidad cognitiva por trastor-
no mental merece un manejo distinto. Al existir un
diagndstico previo de este tipo de condiciones, hay
que realizar una reflexién apropiada para conocer si,
en efecto, sus decisiones son producto de delirios o
presiones externas que impiden un correcto analisis
de lo que le estd sucediendo; aunque, en el mismo
sentido de lo que se ha argumentado, se le debe dar
peso a lo que expresa -puntualizando el cémo- para
dar forma a lo que quiere, porque esto sustenta, sin
duda alguna, la personalidad (que aun en estado in-
conveniente para la deliberacién, es parte de la natu-
raleza del individuo).

Para lograr el objetivo que se propone es impe-
rativo el desarrollo de habilidades intra- e interper-
sonales para conseguir un acercamiento oportuno
y eficaz a los deseos y preferencias de un paciente
moribundo, sin una obnubilacién emocional negati-
va por parte del personal de la salud. Hay que tener
en cuenta que eventos como futilidad terapéutica y
eutanasia son consecuencias de la falta de interpre-
taciéon antropoldgica que se hace del individuo en-
fermo.”?
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Ofrecer alternativas, acercarse de manera apro-
piada y evaluar los riesgos y beneficios apegados a
lo que el paciente desea en primera instancia es la
estrategia propia de una buena praxis médica y bioé-
tica.”® Una intervencién no sélo multidisciplinaria,
sino también multifocal, en donde no se patologice
uha reaccion emocional ante la naturaleza del decai-
miento del cuerpo humano, que va a prevalecer (en
la mayoria de los casos) hasta el ultimo momento de
vida del paciente, conforma el espectro de atencién
integral apegada al principio de respeto a la digni-
dad humana que debe privar en toda intervencion.

CONCLUSIONES

No es poco comun que la familia, los médicos y otros
profesionistas involucrados ignoren qué es lo que el
paciente terminal desea, debido a que existen, como
ya se menciond, criterios propios de cada ser inter-
viniente sobre el proceso de la salud, la enfermedad
y la muerte. La voluntad de un individuo que se en-
cuentra mermado en su elemento vital ha de ser va-
lorada, pero nunca juzgada, ignorada ni menospre-
ciada por un evento bioldgico que forma parte del
curso natural de su vida. Su estado animico forma
parte, también, de la estimulacién que provoca de-
liberacioén, y haciendo uso del reconocimiento de su
dignidad, esto debe ser tomado en cuenta como par-
te integral de la eleccidn realizada.

La dificultad antes mencionada es parte del siste-
ma de salud alrededor del mundo,” y no significa una
actividad intencional negativa, sino que demuestra
la preocupacion que existe en torno al cumplimiento
de normas y deberes dictados en diversas doctrinas
de distintas disciplinas. El apoyo del bioeticista es
imprescindible y necesario, pues el conocimiento de
lo antes descrito lo provee de una vision interdisci-
plinaria que evalla esta capacidad del paciente para
la toma de decisiones de acuerdo con el principio de
beneficencia y el reconocimiento de su dignidad.

La fronesis, entendida como la capacidad de ra-
zonar de manera practica para resolver los proble-
mas de la vida diaria bajo el supuesto de que cada
caso es unico y debe estudiarse de este modo,>'®
debe establecerse como método de validaciéon que
hace el personal de la salud para legitimar la toma
de decisiones de un sujeto enfermo, con todo lo que
ello implica. Dichos contenidos tienen cabida en su
deterioro bioldgico y psicoldgico, lo cual no le ha
de restar eficacia a lo que se decide; empero, deben
considerarse.

En conclusidn, el trabajo individual de quien se
encuentre participando en el caso particular a tra-
tar, acerca de la idea de la muerte y los temores que
ésta provoca, debe ser manejado con suma delica-
deza para no provocar sesgos en la consideracién de
los enfermos terminales, de forma que se busque el
bienestar integral del paciente hasta su ultimo dia de
vida.
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