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EL DESEO DE ADELANTAR LA MUERTE: UNA VISION ETICA DESDE LA
CLINICA

THE WISH TO HASTEN DEATH: AN ETHICAL VIEW FROM CLINICAL PRACTICE

Cristina MONFORTE-ROYO, Josep PORTA-SALES, Albert BALAGUER

Resumen

En la sociedad occidental, el debate sobre el suicidio médicamente asistido
(SMA) o la eutanasia en pacientes con enfermedad avanzada se centra, frecuente-
mente, en aspectos éticos o legales y olvida los motivos por los que un paciente
puede desear adelantar su muerte.

La etiologia del deseo de adelantar la muerte (DAM) es compleja y multifacto-
rial. Estudios cualitativos muestran que la expresion del DAM tiene, para el pacien-
te, diferentes significados que no implican necesariamente el deseo de acelerar la
propia muerte. Seglin esto, el DAM apareceria en respuesta a un malestar emocio-
nal abrumador, consecuencia de un sufrimiento multidimensional secundario a las
diferentes pérdidas producidas por la enfermedad —entre las que estaria la pérdida
de sentido de la vida y el miedo a proceso natural de morir.

La identificacion del DAM como fendomeno reactivo al sufrimiento llama la
atencion sobre la necesidad de desarrollar planes de cuidados tendentes a prevenir-
lo, detectarlo y tratarlo. Algunas caracteristicas del DAM, como su variabilidad
temporal, la necesidad de descartar un estado depresivo concomitante a la enferme-
dad del paciente, asi como identificacién del DAM como respuesta al sufrimiento,
mas que afirmacion de la propia identidad o deseo de autodeterminacion del pacien-
te, hablarian en contra de facilitar el SMA.

Palabras clave: cuidados paliativos; deseo de adelantar la muerte, ética clinica,

eutanasia, suicidio asistido.

Summary

In Western society, the debate about Physician Assisted Suicide (PAS) or eutha-

nasia in patients in the advanced stages of disease often focusses on legal or ethical
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aspects while the motivation behind a patient’s desire to hasten their death is over-

looked.

The aetiology of the Wish to Hasten Death (WTHD) is complex and multifac-
torial. Qualitative studies show that the expression of the WTHD has various
meanings for the patient which do not necessarily imply the desire to hasten their
own death. Accordingly, the WTHD would appear to be a response to an over-
whelming emotional discontent as a consequence of a multidimensional suffering
resulting from the different losses produced by their illness. The loss of the mean-
ing of life and the fear of the natural process of dying feature among said losses.

Identifying the WTHD as a phenomenon in reaction to suffering draws atten-
tion to the need to develop prevention, diagnosis and treatment care plans. Some
characteristics of the WTHD such as its temporal variability, the need to dismiss a
depressive state concomitant to the patient’s illness as well as the identification of
the WTHD as a response to suffering, rather than the affirmation of the patient’s
own identity and their wish for self-determination, would speak against facilitating
PAS.

Keywords: Palliative care; Wish to hasten death; Physician assisted suicide;

Literature review; Ethics, Clinical; Euthanasia.
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Introduccion

Periodicamente se reactiva en la sociedad occidental la discusién sobre la conve-
niencia de facilitar el suicidio médicamente asistido (SMA) o la eutanasia. El punto
de arranque del debate suelen ser casos concretos, situaciones dificiles en enfermos
con mal prondstico, en los que la muerte se contempla como la mejor salida posible
a su situacién.

La experiencia de los lugares que disponen de regulacion legal en esta materia
muestra una realidad no exenta de controversia (Back y Pearlman, 2001; Battin,
van der Heide, Ganzini, van der Wal y Onwuteaka-Philipsen, 2007). ¢El suicidio
asistido y la eutanasia son soluciones, o al menos, salidas adecuadas para determina-
dos casos? ¢Se beneficia al individuo y a la sociedad arbitrando su regulacion legal?

En el afrontamiento de este asunto a menudo se olvida el origen de la problemati-
ca, pues no se suscitaria esa posible salida si no se diera el caso de que algunas perso-
nas se plantearan adelantar su propia muerte. Pero ¢qué se sabe sobre el deseo de
adelantar la muerte en pacientes con enfermedades avanzadas? ;Ocurre muy a me-
nudo? ;Cual es el cortejo de motivos que desencadena un fenomeno tan complejo?

En este articulo se efect(ia una sintesis del conocimiento actual sobre el DAM en

enfermos, desde una perspectiva ética, a la luz de los estudios clinicos publicados.

El deseo de adelantar la muerte: una primera aclaracion terminoldgica

Tradicionalmente, desde las ciencias de la salud, se ha contemplado la idea de
desear la muerte como algo negativo e incluso patolégico (Harris y Barraclough,
1997; Mortensen, Agerbo, Erikson, Qin y Westergaard-Nielsen, 2000), al atentar
contra los instintos mas primarios de supervivencia. Por ejemplo, se ha subrayado
la necesidad de descartar una enfermedad o estado depresivo ante la expresion del
deseo de morir o la ideacién suicida, pues la depresion es conocido factor causal de
este fenomeno (Breitbart et al.,, 2010; Breitbart et al., 2000).

Sin embargo, la aparicién de un deseo de morir de forma transitoria o genérica,
como resultado de un especial estado animico o espiritual, puede carecer de esta
connotaci6én. En algunos casos, el DAM parece constituirse en una opcién vital no
necesariamente ligada a un proceso de sufrimiento, sino al reconocimiento de estar

preparado para morir (De Bal, Dierckx de Casterlé, De Beer y Gastmans, 2006;
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Ganzini et al., 2003; Ganzini et al., 2000), o bien a la aspiracion a otra vida futura
mejor, en la que se confia. Este Gltimo podria ser el caso expuesto de forma parti-
cularmente poética por autores misticos como Teresa de Avila o Juan de la Cruz.
En estos casos, aunque pudiera existir un deseo de adelantar la muerte, el que lo
experimenta no planifica medida alguna para acelerarla.

De acuerdo con lo mencionado, en el presente estudio no se abordan especifica-
mente estos tres aspectos aludidos: DAM como aceptacion de la muerte, DAM
como expresion del deseo de otra vida tras la muerte y DAM asociado a enferme-

dad depresiva.

Interés creciente por el DAM en la literatura biomédica

Una estrategia de blisqueda sistematizada en las bases de datos cientifico-clinicas
(Monforte-Royo, Villavicencio-Chavez, Tomas-Sabado y Balaguer, 2011) permitio
identificar casi 300 articulos referidos al DAM con esa misma expresién u otras
similares. Atendiendo a las fechas de publicacién, se deduce un interés creciente a
lo largo de los tltimos anos.

El analisis de los diferentes tipos de articulos publicados permiti6 distinguir tres
grupos de proporciones similares: una de estudios clinicos dirigidos especificamen-
te a dicho fenémeno, otras de estudios que analizan las actitudes hacia el DAM y
una tercera constituida por articulos de tipo argumentativo o reflexivo. Cabe des-
tacar que entre los estudios clinicos que analizan especificamente el DAM, se iden-
tificaron Gnicamente 14 que lo examinaran obteniendo los datos de los propios
pacientes. El principal grupo de poblaciéon donde se ha explorado el DAM ha sido
el de enfermos en cuidados paliativos y pacientes oncoldgicos, tanto en fases avan-

zadas como al inicio de la enfermedad.

Conceptualizacion del deseo de adelantar la muerte

Otro aspecto que destaca en la literatura cientifica clinica es la falta de precision
terminologica a la hora de referirse a este fendémeno. Excluyendo los significados
expresados en la introduccién para acercarnos con al que podria ser un genuino

DAM, podriamos distinguir las siguientes situaciones: A) un deseo genérico de
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morir, B) un deseo de acelerar la propia muerte (esporadico o mantenido en el
tiempo), C) la manifestacion explicita de querer adelantar la muerte, y D) como
fases finales de esta situacion, una planificacién individual del suicidio o la peticion
de ayuda para el suicidio o para la eutanasia. Segin esto, el concepto de DAM que
utilizamos aqui serian aquellas situaciones intermedias entre un deseo genérico de
morir (que no podria considerarse estrictamente DAM) y las peticiones de eutana-
sia y de suicidio asistido que constituirian un extremo muy especifico de este DAM.
Sin embargo, en la practica, una gran parte de los articulos clinicos encontrados en
la revision sistematica mencionada, utilizaron indistintamente el término DAM (o
similares) mezclando pacientes en situaciones distintas del rango presentado, e in-
cluso en situaciones como las ya inicialmente excluidas en la introduccién, como la
de la pacifica aceptacién de la muerte.

Como respuesta a las dificultades planteadas, en los Gltimos afios han aparecido
estudios clinicos que intentan una mayor precisién conceptual (Breitbart et al.,
2000; Chochinov, Wilson, Enns y Mowchun, 1995; Rosenfeld et al., 2000; Ros-
enfeld et al., 1999). Autores de referencia en esta area como Breitbart et al. (2000)
y Rosenfeld (2004) también han reconocido esta necesidad. Sin embargo, estos
autores, que acunaron la expresién de «Desire for hastened death (DHD)» por
motivos practicos, lo utilizan como cajén de sastre en el que incluyen desde deseos
genéricos de morir a peticiones de eutanasia y de SMA.

El trabajo de Schroepfer (2006) es el primero en tratar de perfilar con claridad
estas diferencias conceptuales en un estudio clinico. Esta autora estudio, mediante
metodologia cualitativa, a 96 pacientes (personas mayores con diagnostico de en-
fermedad grave y pronostico de vida inferior a seis meses) con el objetivo de exa-
minar los factores que motivaban en ellos la consideracion de adelantar la muerte.
Seglin sus hallazgos desarrollo un marco conceptual en el que distinguio seis etapas
no necesariamente correlativas. En la primera se situarian aquellos pacientes que no
aceptan la muerte ni estan preparados para morir. En la segunda, aquellos que no
aceptan la muerte, pero estan preparados para morir. En la tercera, los que ademas
de sentirse preparados para morir, aceptan la muerte. En la cuarta se agrupan aque-
llos pacientes que aceptan la muerte y desean que llegue en algin momento. En la
quinta fase, aquellos que consideraban adelantar su muerte, pero sin ningin plan

s . 4
especifico para que esto suceda y, finalmente, en la sexta etapa, se hallarian aquellos
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que ya cuentan con un plan especifico para llevarlo a cabo. Seglin Schroepfer
(2006), estas seis etapas podrian agruparse segiin un esquema dicotémico de desear
adelantar la muerte o no, separando las dos tiltimas fases de las cuatro primeras. La
contribucién de esta autora presenta un considerable interés, pues aporta elementos
clinicos interesantisimos para una precision conceptual que desde un marco tebrico
parece esencial. Asimismo, proporciona argumentos metodologicos que posibilitan

analisis mas profundos del fenémeno del DAM.

Factores causales del DAM

El dolor, entendido como sufrimiento fisico, es uno de los elementos que, duran-
te décadas, se postulé como causa primaria del DAM (Kinsella y Verhoef, 1993).
O’Mahony et al. (2005) utilizaron la escala Desire for Death Rating Scale (DDRS)
para analizar el deseo de morir en presencia de dolor y depresion, en una muestra
de 64 pacientes con cancer. Estos autores realizaron mediciones, pre y postinter-
vencion del tratamiento del dolor. En la primera de ellas —sin tratar el dolor-, un
tercio de los pacientes mostraban una puntuacion significativa de DAMj tras el
tratamiento del dolor, el DAM valorado mediante el DDRS descendia a una cuar-
ta parte de la muestra.

No obstante, desde finales de la década de 1990, la mayor parte de los estudios,
aunque identifican el dolor como un elemento importante, concluyen que no juega
un papel primordial en el desarrollo del DAM (Breitbart et al., 2000; Morita, Sa-
kaguchi, Hirai, Tsuneto y Shima, 2004). Alternativamente, se ha introducido el
concepto de «sufrimiento fisico global», que incluye otros signos y sintomas fisicos,
cuya presencia mostraria una asociacion significativa con la aparicién de DAM
(Rietjens, van der Heide, Onwuteaka-Philipsen, van der Maas y van der Wal,
2006). Otra de las posibles causas analizadas, favorecedoras de DAM, es el inade-
cuado control de sintomas, en el que subyacen no solo el dolor sino cualquier tipo
de sintomatologia fisica (Cherny, Coyle y Foley, 1994; Hendin y Klerman, 1993;
Wilson et al., 2000).

Morita et al. (2004) analizaron la naturaleza multifactorial del DAM a través de
los familiares de pacientes que murieron en una unidad de Cuidados Paliativos

(CP). En este estudio, en el 30% de los pacientes que deseaban morir, la causa
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principal no fue motivada por la presencia de sintomatologia fisica, sino por un
«sufrimiento existencial». Entre los maltiples factores causales de ese sufrimiento,
los autores introducen el concepto de falta de sentido o pérdida de sentido de la
vida, aunque no pudieron cuantificarlo, al no disponer de un instrumento valido
para ello.

Los estudios de casos retrospectivos mas recientes aportan como factores esen-
ciales motivadores de DAM los de tipo psicosocial, destacando la disminucion de
la capacidad para participar en actividades que hacen la vida agradable, el miedo a
tener dolor o sintomas dificiles de controlar cuando avance la enfermedad, la pér-
dida de autonomia, el sentimiento de ser una carga, una, ast llamada, percepcion de
«pérdida de dignidad», la pérdida de sentido de la vida, pérdida de control general
que incluiria el control sobre las funciones corporales y sobre el modo y momento
de morir (Chin, Hedberg, Higginson y Fleming, 1999; Meier et al., 1998; Volker,
2001). Ninguno de estos estudios analizo la presencia de depresion y solo dos de
ellos encontraron evidencia del dolor como motivador del DAM (Back, Wallace,
Starks y Pearlman, 1996; Meier et al., 1998).

La depresion es uno de los factores mas analizados como probable factor causal
del DAM (Akechi, Okamura, Yamawaki y Uchitomi, 2001). Segin el estudio de
Breitbart et al. (2000), los pacientes que manifiestan DAM presentan depresién
alrededor de cuatro veces mas que los que no desean morir o quiza no se lo han
planteado. Dos estudios realizados en Canada y en EE. UU. han cuantificado la
prevalencia de depresion en pacientes con cancer que desean adelantar la muerte,
entre un 8,5 y un 17% de los casos (Breitbart et al., 2000; Chochinov et al., 1995).

Otro de los factores estudiados en relaciéon con el DAM es la desesperanza, defi-
nida, en este caso, como un estado cognitivo de pesimismo (Beck, Trexler, Lester
y Weissman, 1974). La desesperanza se presenta en el 44% de los casos, como un
estadio o paso previo a la depresion (Breitbart et al., 2000). Desde esta misma
perspectiva, un estudio de Ganzini, Harvarth, Jackson, Goy, Miller y Delorit
(2002), realizado en Oregdn, tnico estado de EE. UU. en el que esta despenalizado
el SMA desde 1997, expone como la desesperanza esta asociada con un mayor in-
terés por el SMA. Los mismos autores observan en otro estudio (Ganzini, Johns-

ton, McFarland, Tolle y Lee, 1998), cdmo la desesperanza es un factor predictivo

de DAM.
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La percepcidn del sentimiento de carga es otro aspecto causal abordado reciente-
mente (Ganzini, Silveira y Johnston, 2002). Este sentimiento, muy relacionado
con la dependencia y la falta de autonomia, es entendido como la percepcion, por
parte del paciente, de que su dependencia de los demas genera menoscabo en el
desarrollo personal o social de su entorno. Estudios llevados a cabo en EE. UU. y
Japon, respectivamente, encontraron que ese sentimiento estaba presente en el 58
(Ganzini, Silveira, et al., 2002) y el 98% (Morita et al., 2004) de los pacientes que
manifestaron DAM.

En todo caso, los estudios efectuados mediante metodologia cuantitativa, aun
aportando una informacién muy valiosa, dificilmente pueden penetrar en la com-
pleja situacion de la experiencia vivida por el paciente que desea adelantar su muer-
te (Monforte-Royo et al., 2011). Estudios con metodologia cualitativa serian mas
adecuados para entender las experiencias subjetivas, al centrarse en describir e in-
terpretar el significado del fenomeno de estudio, permitiendo explorarlo en profun-
didad (Morse y Field, 1995). En este sentido, tienen gran interés los estudios que,
mediante esta perspectiva cualitativa, analizan el deseo de morir desde la propia
visién del paciente que lo manifiesta (Coyle y Sculco, 2004; Lavery, Boyle, Dic-
kens, Maclean y Singer, 2001; Mak y Elwyn, 2005).

Un estudio reciente (Monforte-Royo, Villavicencio-Chavez, Tomas-Sabado,
Mahtani Chugani y Balaguer, 2012) llev a cabo una revision sistematica de estu-
dios cualitativos y sintesis interpretativa segin el método metaetnografico de No-
blit y Hare (1988). Esta técnica permitio identificar los diferentes significados que
la expresion de la DAM tiene para los pacientes, asi como los elementos relaciona-
dos con su aparicion. De este modo, se analizaron y sintetizaron los resultados de
7 estudios que exploraron las vivencias de pacientes en fases avanzadas de enferme-
dad que habian expresado DAM. Este estudio concluy6 que el DAM es un fené-
meno reactivo, una respuesta al sufrimiento multidimensional, en lugar de un sim-
ple aspecto de la desesperacion que puede acompanar a este sufrimiento. En estos
pacientes, la expresiéon de este deseo podria tener multiples significados, que no
implicarian necesariamente un genuino deseo de acelerar la muerte. Estos significa-
dos identificados se podrian agrupar en seis grandes categorias: la DAM en respues-
ta a sufrimientos fisico-psicologico-espirituales; la pérdida de si mismo (que englo-

baria basicamente pérdidas de funcién, de control y de sentido de la vida); el miedo
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al proceso natural de morir; el deseo de vivir, pero no de esta manera; el DAM
como forma de terminar con el sufrimiento, y el DAM como forma de control
sobre la propia vida («como tener un as en la manga, just in case»).

Este estudio, ademas de identificar los diferentes significados que los pacientes
atribuyen al DAM, identificé un modelo explicativo o teoria sobre el DAM. Seglin
este modelo, son diferentes factores los que conducen a la aparicion de un deseo de
acelerar la muerte, como la presencia de sufrimiento global, la pérdida de si mismo
(pérdidas de todo tipo a las que va conduciendo la enfermedad) y el miedo tanto al
proceso de morir como a la muerte en si. Estos factores, en conjunto, producirian
una angustia emocional abrumadora que generaria, en estos pacientes, el DAM
como una salida para dejar de vivir de esa manera y poner fin al sufrimiento man-

. . . ./
teniendo un cierto control sobre la situacion.

Variabilidad temporal del DAM

Tal como se ha expuesto, la aparicién de DAM no corresponde siempre a un
verdadero deseo de morir. Asi, en la revisién sistematica realizada por Alcazar-
Olan, Reyes-Chiquete y Plancarte-Sanchez (2003), cuyo objetivo era examinar los
criterios médicos y psicologicos que se utilizaban en la evaluacion de los pacientes
que solicitaban adelantar su muerte, se concluye que la peticién de adelantar la
muerte, en la mayoria de ocasiones, resultaba ser realmente una peticién de ayuda
para vivir. Otros estudios similares (Chochinov, Tataryn, Clinch y Dudgeon,
1999; Ganzini et al., 2000; Wilson et al., 2000), desarrollados en contextos anglo-
sajones, evidenciaron que el deseo de adelantar la muerte disminuye cuando el pa-
ciente percibe cierta esperanza en el tratamiento y en los cuidados aplicados.

De forma similar, distintos estudios han mostrado como el DAM flucttia y es
inestable a lo largo del tiempo en pacientes con enfermedades avanzadas (Chochi-
nov et al., 1995; E. Emanuel, Fairclough y Emanuel, 2000). Asi, una investigacion
cualitativa realizada en Bélgica, —pais en el que esta despenalizada la eutanasia desde
septiembre de 2002- (Dierckx de Casterlé, Verpoort, De Bal y Gastmans, 2006)
muestra como algunos pacientes que ingresaban en la unidad de CP y manifestaban
deseo de querer adelantar su muerte, cambiaban de opinion después de sentirse es-

cuchados. Sus autores argumentan que, con frecuencia, un importante factor que
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desencadenaba este deseo era el sentimiento de aislamiento social y falta de apoyo,
que, en este caso, se paliaba con la atencién de enfermeria. Otros investigadores
proponen la necesidad de explorar cuidadosamente cada una de las peticiones, asi
como las posibles causas que subyacen en cada manifestacion o deseo (Arnold,
Artin, Person, y Griffith, 2004; Back et al., 2002; Leeman, 2009). Emanuel (1998)
propuso una guia de practica clinica recomendada para la atenci6én de los pacientes
que solicitan morir. El uso de esta guia pretende asegurar la correcta evaluacién de

cada paciente y descartar la existencia de una posible causa tratable.

Epidemiologia del DAM e instrumentos de medida

Conocer la frecuencia con que se da DAM no es tarea facil, debido, en primer
lugar, a la propia naturaleza del fendmeno, su variabilidad y dependencia de facto-
res variados, junto con el problema de su conceptualizacion. A eso hay que anadir
la dificultad en comparar resultados de estudios clinicos elaborados con metodolo-
glas diferentes e incluso en poblaciones muy diversas.

A pesar de ello, hallamos grandes diferencias en datos de DAM en estudios rea-
lizados en poblaciones similares. Por ejemplo, encontramos dos estudios realizados
en pacientes con esclerosis lateral amiotrofica en EE. UU. (Albert et al., 2005;
Ganzini et al., 1998). El estudio de Albert et al. (2005) analiza 80 pacientes con un
prondstico de supervivencia inferior a seis meses; finalmente solo el 18,83% expre-
saron deseos de adelantar la muerte (Albert et al., 2005). Por su parte, Ganzini et
al. (1998) entrevistaron a 100 pacientes con ALS del estado de Oregoén entre 1995
y 1997, previo a la despenalizacién del SMA en dicho estado. Seglin estos autores,
el 56% de los pacientes afirmaron plantearse el SMA si este fuera una opcion legal
en el estado (Ganzini et al., 1998).

Manifestaciones de desear morir, ideacion suicida y peticiones de eutanasia o
SMA han sido identificados entre el 8 y el 22% de pacientes con cancer en unidades
de cuidados paliativos (Breitbart et al., 2000; Chochinov et al., 1995; Ganzini,
Harvath et al., 2002; Suarez-Almazor, Belzile y Bruera, 1997). Emanuel et al.
(2000), por su parte, estudiaron la actitud hacia la eutanasia o el SMA en una mues-
tra de 988 pacientes terminales, de los cuales, el 10,2% lo habia considerado para

. . o/ . ’
aplicarlo en su situacion personal. En estos pacientes, se constataron sintomas de-
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presivos en 159 de ellos (16%); el 19,5% de estos manifestaron estar interesados
tanto en la eutanasia como en el SMA. Este mismo estudio confirma la inestabili-
dad temporal del deseo de adelantar la muerte.

Breitbart, Rosenfeld y Passik (1996) examinaron la relacion existente entre el
interés en el SMA y variables como el dolor y otra sintomatologia fisica y de tipo
psicosocial, en 378 pacientes con HIV de Nueva York. El 55% de los pacientes
habian considerado en alglin momento el SMA como una posible opcion.

Seale y Addington-Hall (1994) analizaron dos encuestas llevadas a cabo en po-
blaciones inglesas en 1987 y 1990, administradas al familiar que cuid6 al paciente
durante el Gltimo afio de vida. E1 24% de los encuestados en este estudio contesta-
ron que su familiar difunto desed en algin momento morir pronto y el 3,6% expu-
sieron que habia solicitado la eutanasia (Seale y Addington-Hall, 1994).

La principal limitacién de estos estudios comentados esta en la falta de especifi-
cacion del tipo de deseo. En general, se desconoce si se trataba de pensamientos o
deseos genéricos o intenciones reales de adelantar la muerte. Conocer la prevalencia
de DAM en pacientes con patologia crénica o proceso avanzado de enfermedad se
plantea como un reto dificil de alcanzar (Bascom y Tolle, 2002). Numerosos estu-
dios realizados principalmente en EE. UU. (Back et al,, 1996; Lee et al., 1996;
Portenoy et al., 1997; Willems, Daniels, van der Wal, van der Maas, y Emanuel,
2000) y alguno en Holanda (Onwuteaka-Philipsen et al., 2008; van der Maas et al.,
1996), han intentado precisar la prevalencia del DAM, aunque las limitaciones
expuestas anteriormente, —la falta de precisién conceptual- dificultan la obtencién
de resultados comparables (E.J. Emanuel, 2002).

Otros datos de prevalencia conocidos sobre el deseo de morir son los referentes
al nlimero de pacientes que mueren bajo la Ley de SMA de Oregdn y de eutanasia
o SMA en Holanda. Entre 1998 y 2001 fueron 140 pacientes, practicamente todos
con cancer en fases avanzadas, los que solicitaron acogerse a la ley de SMA de Ore-
gon (Steinbrook, 2002). Finalmente fueron 91 los que murieron bajo SMA tras la
ingesta de la medicaci6n letal. Estos datos sugieren que el 1% de los pacientes al final
de la vida solicitan el SMA en Oregdn, pero solo el 0,1% los pacientes terminales
realmente mueren bajo el SMA (Meier y Morrison, 2002; Steinbrook, 2002). En
Holanda —pais en el que esta despenalizada la eutanasia desde 1984—, un estudio

sobre pacientes con esclerosis lateral amiotrofica concluy6 que el 17% de una mues-
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tra de 204, escogié morir bajo eutanasia y el 3% mediante SMA (Veldink, Wokke,
van der Wal, Vianney de Jong y van den Berg, 2002). Es dificil valorar en estos
casos la presiéon que el ambiente favorable a esta solucion, pueda ejercer sobre los
pacientes, que bajo la percepcién de ser carga sobre su familia y sociedad, estimen
esta salida como la mas solidaria hacia ellos (Coyle y Sculco, 2004; Emanuel, 2002).

Tras la revision de los diferentes estudios, puede observarse que las cifras de
prevalencia del deseo de avanzar la muerte son muy dispares. Estas diferencias tan-
to podrian deberse a aspectos conceptuales, de poblacion, como a la falta de un
instrumento que unifique los criterios de medicion. Todo ello destaca la necesidad
de consenso y unificacion de criterios para la definicion de DAM y conceptos rela-

cionados y la adecuacion de instrumentos validos y fiables para su cuantificacion.

Algunas consideraciones clinico-éticas

EI DAM es una realidad compleja que afecta a un niimero mal determinado de
pacientes, especialmente en las Gltimas fases de su vida, y pone en cuestién nuestra
capacidad de ayudarles en esos dificiles momentos. Los avances médicos, que han
transformado enfermedades rapidamente mortales en patologias cronicas, y el au-
mento de la esperanza de vida, asi como otros fenomenos sociales ligados al desa-
rrollo, hacen prever que esta realidad, lejos de disminuir, pueda incrementarse.

Los estudios clinicos muestran que su etiologia es multifactorial y los elementos
puramente fisicos, a pesar de su importancia y de estar en la base del proceso, pue-
den quedar en segundo término dada la dimension integral del ser humano y la
preponderancia de aspectos psiquicos, sociales y espirituales. En este sentido, la
aplicacion de metodologia cualitativa permitira seguir profundizando en el estudio
de este fendémeno y en las raices personales y contextuales implicadas en su origen.
Un aspecto importante, que tiende a minimizarse en la bibliografia clinica, es la
individualidad de este fenomeno. De hecho, estrictamente hablando, no existe el
DAM en general sino el DAM de esta o aquella persona. En la génesis y vivencia
concreta de cada ser humano, sin duda se involucran aspectos de la personalidad, el
caracter, la historia individual que ni el propio sujeto implicado es capaz de abarcar.
Nunca sera posible comprender completamente eso, como no es posible entender

por completo a una persona.
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La identificacién del sufrimiento multidimensional como factor esencial en la
génesis del DAM pone de relieve la necesidad de prever su aparicién en pacientes
en los que ese sufrimiento se conoce o se intuye muy intenso. Condiciones perso-
nales y de entorno que acenttien posibles temores y pérdidas (fisicas, sociales, etc.)
deberian llamar la atencién sobre lo mismo.

La precisiéon terminoldgica, tan importante para una mejor caracterizacion y
comprension del fendomeno del DAM, lo es también para entender algunos aspec-
tos que se han subrayado en la bibliografia clinica. Asi, por ejemplo, entre los fac-
tores etiologicos y en el grupo de las pérdidas, se ha hablado también de una «pér-
dida de dignidad» (Chochinov et al., 2002; Chochinov, 2002, 2007). Este es otro
término poco acertado que, en contextos relacionados, ha generado confusién
(Chochinov, Hack, McClement, Kristjanson y Harlos, 2002; Chochinov et al.,
2008), pues en realidad se esta asimilando a un sentimiento inutilidad o de carga
secundario al estado de dependencia y de pérdida de capacidades y del propio papel
del paciente en la familia y sociedad.

Con relacién a lo expuesto, y también muy importante a la hora del abordaje
clinico, es la constatacién del valor que tiene para el paciente mantener un cierto
control de la situacion. El paciente, abrumado por las pérdidas sufridas a lo largo
de la enfermedad, y ante la constatacion de su dependencia creciente de los demas,
debe ser reconocido como protagonista o participe importante de las decisiones que
puedan afectar a su entorno y a si mismo. Este hecho debe ser tenido muy en cuen-
ta por familia y cuidadores para no relegar a un plano inferior al que es el persona-
je central de su proceso de enfermar y morir. En este sentido, potenciar aspectos
menos ligados a la integridad fisica, como la libertad interior, la espiritualidad y el
ser considerado, pueden ser de gran relevancia para el paciente.

Respecto la conveniencia de arbitrar medidas favorables a la eutanasia o el SMA,
algunos hechos clinicos esbozados aqui pondrian en entredicho el interés de facilitarlos:

« La falta de estabilidad temporal del DAM, su variabilidad y dependencia de

factores intrinsecos y extrinsecos, frente a la irreversibilidad de cualquier ac-
cion tendente a suprimir la vida del que se encuentra en esta situacion.

« El deber de descartar una enfermedad depresiva, anadida a la enfermedad de

base del paciente con DAM vy su dificultad de diagnostico en tales circunstan-
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cias, hablan mas de la necesidad de un diagnostico y tratamiento certeros que de
favorecer medidas irreversibles.

« Por Gltimo, la identificacién del DAM como respuesta a un sufrimiento mul-
tidimensional, mas que una afirmacion de la propia identidad y deseo de auto-
determinacion, refuerza la necesidad de su prevencion y abordaje adecuado.
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