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Resumen

Abstract

Son numerosas y variadas las patologías que pueden desembocar en un estado de enfermedad ter-
minal, provocando numerosos dilemas bioéticos que son inherentes y específicos a cada circunstan-
cia personal y médica.
El presente trabajo tiene como objetivo proporcionar un análisis actual y útil que pueda ayudar a 
comprender los principales problemas que genera una enfermedad terminal, desde la perspectiva 
del bioderecho y que deben ser resueltos en el inevitable camino hacia el final de la vida. La meto-
dología utilizada ha incluido un estudio de documentación bibliográfica mediante consulta de bases 
de datos especializadas. 
Se concluye que el bioderecho es una herramienta muy útil que permite ayudar en el análisis y toma 
de decisiones por parte de los profesionales sanitarios y familiares cuando sobreviene una enferme-
dad terminal. Independientemente de la práctica médica basada en los protocolos y el conocimiento 
científico, es necesario garantizar que no todo lo que legalmente pueda realizarse, sea aceptado en 
el ámbito del bioderecho.

There are numerous and varied pathologies that can lead to a state of terminal illness, provoking nu-
merous bioethical dilemmas that are inherent and specific to each circumstance. The objective of the 
present work has been to provide a current and useful analysis that can help to understand the main 
bioethical problems, from the perspective of biolaw that must be solved in the inevitable path towards 
the end of life that any terminal illness implies. The methodology used included a study of bibliogra-
phic documentation in the main databases of interest in bioethics. It can be concluded that the biolaw 
is a very useful tool that helps health care professionals and relatives when it comes to the analysis and 
decision making regarding a terminal illness. Independently of medical practice based on protocols 
and scientific knowledge, it is necessary to ensure that not everything that can legally be carried out is 
accepted in the field of biolaw.

Enfermedad terminal; bioderecho; final de la vida; esfuerzo terapéutico; soporte vital; dignidad 
humana.
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1. Introducción

La enfermedad terminal desemboca en la muerte, que es un fenómeno irreversible e in-
eludible que conlleva el final del ciclo vital de los seres vivos. La definición y el concepto 
de la muerte no son precisos y han variado a lo largo del tiempo atendiendo a la cultura, 
religión, ideología y el desarrollo de las ciencias médicas. 

Actualmente la enfermedad terminal dispone de numerosos recursos que se ofrecen 
en el desarrollo científico y el avance tecnológico, que pretenden retrasar el final de la 
vida. Por tanto, se debe considerar que el auge de la ciencia médica permite aliviar a 
las personas en estado terminal cuando ya no es posible curar, ofreciéndoles cuidados 
paliativos que garantizan morir con dignidad; entendiéndose esta expresión como un 
proceso basado en el alivio de dolor y fundamentado en la libertad de decisión indivi-
dual (Cortez, 2006).

El objetivo del presente trabajo ha sido contextualizar la enfer-
medad terminal, así como proporcionar un análisis actual y útil 
que pueda ayudar a comprender los principales problemas, que 
se suceden diariamente, desde la perspectiva del bioderecho. 
También se ha abordado el estudio de los cuidados paliativos y 
la dignidad humana, dos aspectos muy relacionados a conside-
rar y proteger en enfermos terminales.

En este trabajo de documentación se ha utilizado como palabras 
de búsqueda “enfermedad terminal”, “bioderecho”, “bioderecho 
y enfermedad terminal”, “final de la vida”, “cuidados paliativos y 
bioderecho”, “dignidad humana y enfermedad terminal”, y se han 

consultado las siguientes fuentes especializadas: a) Pubmed; b) Comité de Bioética de 
España; b) Observatorio de Bioética y Derecho (Universidad de Barcelona); c) Instituto 
Borja de Bioética (Universidad Ramón Llul); d) Nuffield Council on Bioethics; e) Centre 
for Research Ethics & Bioethics; f) The Hastings Centre; g) Biblioteca Virtual en Salud; 
h) BMC Medical Ethics; i) OMS base de datos de comités éticos. 

2. Muerte en nuestra sociedad

2.1. El proceso de morir en nuestra sociedad

La medicina actual considera la muerte como un proceso o fenómeno evitable, por ello, 
se considera que el fallecimiento de un paciente es un fracaso (Limonero, 1995). En 
este sentido, aunque la investigación biomédica trata de establecer variados métodos 
y técnicas para garantizar una menor mortalidad, es un hecho que la inmortalidad no 
existe, por lo que son numerosos los distintos modelos teóricos que ayudan a las per-
sonas a morir dignamente (Bayes, 1998). 

El surgimiento de la medicina paliativa es una muestra del avance y disponibilidad de 
recursos para afrontar la muerte. De hecho, hay autores que consideran como dere-
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cho fundamental tener acceso a cuidados paliativos en el proceso final de la muerte 
(Benítez, 2002).

Según la Real Academia Española (2016), el concepto de muerte implica “cesación del 
término de la vida y fuerza o actividad esencial mediante la obra que es el ser que la 

posee”. Quizás, en términos generales, el concepto genera ambi-
güedad, entre otros aspectos, porque definir el concepto de vida 
genera un problema epistemológico de difícil comprensión. 

Históricamente, se ha producido una evolución del concepto 
de muerte en nuestra sociedad. Así, durante la Edad Media la 
muerte se percibía como algo cercano, familiar, con rituales es-
pecíficos y métodos de acompañamiento a los fallecidos. Pos-
teriormente, en el siglo XXI, se observan grandes diferencias con 
la etapa anterior y la muerte se concibe como un evento de gran 
dolor. La sociedad actual trata de relegar la muerte como algo 
excluido de nuestra vida cotidiana considerándola como un acto 

privado con un cambio radical de costumbres y ritos funerarios con respecto a nuestros 
antepasados (Saunders, 1980).

En los países occidentales, la muerte conlleva una serie de consideraciones negati-
vas, por lo que es temida, rechazada, ocultada y menospreciada, sin considerar que 
la muerte constituye parte de la vida. Todo esto, ha provocado que se adopte un po-
sicionamiento que genera un interés para garantizar un adecuado proceso final de la 
vida (Adolfo, 2008). Por tanto, en aquellos casos donde se pueda realizar la atención 
en la fase final de la vida es fundamental aplicarla para ayudar a vivir dignamente. No 
obstante, se hace necesario diferenciar el concepto de muerte (fin de la vida) y de morir 
(proceso que finaliza en la muerte) los cuales no pueden ser aprendidos por ningún tipo 
de metodología (Bordin, 1996).

Establecer la línea que delimita la vida y la muerte es bastante complejo, por ello, se re-
quiere la integración de diversas disciplinas tales como la Biología y el Derecho, de ahí, 
que la muerte legal, según Adolfo (2008) se define como “el cese irreversible de todas 
las funciones del sistema nervioso central por encima del foramen magnum” (p.10). Re-
lacionado con este concepto se han establecido una serie de creencias y suposiciones, 
articuladas desde la filosofía, teología y cultura (Kübler-Ross, 1975).

2.2. Perspectivas filosóficas sobre la muerte

Realizando un recorrido histórico, la filosofía ha mostrado ser una disciplina que per-
mite separar la percepción de la muerte como una negación del final de la vida. Sin 
embargo, la evolución del concepto de muerte ha estado ligada a los distintos descubri-
mientos, así, inicialmente se asociaba al cese de función respiratoria (Machado, 1993). 
Posteriormente, Harvey (1968) “asoció muerte a fallo del latido cardíaco” (p.423). Más 
adelante, Mollaret (1959) definió la muerte como “estado que va más allá del proceso 
del coma” (p.1013). Harvard (1968) determinó la muerte como “todo encéfalo carente 
de función cuando respiración y circulación pueden mantenerse artificialmente” (p.85).

Se hace necesario diferenciar 
el concepto de muerte (fin de 
la vida) y de morir (proceso que 
finaliza en la muerte) los cuales 
no pueden ser aprendidos por 
ningún tipo de metodología
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Analizando el concepto de la muerte a través de las principales corrientes filosóficas 
de autores clásicos se concluye que diversas teorías preparan para la muerte ya que 
nos hace más conscientes sobre el valor de la vida. Así, Favarger (1964) exponía 
como “Aristóteles planteaba la existencia de Dios como fundamento para el orden 
universal y como san Agustín permitía abordar el problema del sentido de la vida” 
(p.1514). Heidegger (1999), uno de los principales filósofos del siglo XX, manifestaba 
“la importancia de comprender la muerte como una posibilidad que permite descubrir 
el valor de la vida” (p.50). 

La filosofía contemporánea contempla dos corrientes filosófi-
cas, una biologicista y otra esencialista, que se han desarrolla-
do desde hace varias décadas para comprender el concepto de 
la muerte. La teoría biologicista, defendida por Bernat, sostiene 
que la muerte es un fenómeno biológico común a todas las espe-
cies y se refiere a la muerte del organismo como un carácter per-
manente. Su argumentación está basada en el criterio de muerte 
encefálica que conlleva la pérdida de las funciones integradas 
del organismo (Gert, 1971). 

Atendiendo a la teoría esencialista, defendida por Daniel Wikler (1995) afirma que la 
muerte muestra un dualismo que distingue entre muerte de la persona y muerte del 
cuerpo. Según sus postulados la muerte está basada en la identidad individual, cuyos, 
requisitos son continuidad de la actividad cerebral, relación causal de procesos psico-
lógicos, neurológicos, preservación de la memoria y de las capacidades mentales del 
individuo.

3. Enfermedad terminal

3.1. Generalidades

La enfermedad terminal, según Cohen (1982) se define como “aquella patología incura-
ble, con expectativa de vida no superior a 6 meses, y en la que no existe posibilidad de 
curación habiéndose tratado con todos los recursos terapéuticos existentes” (p.776). 
Todo ello, asociado a un gran impacto emocional en el paciente y su familia, que mues-
tra su preocupación por la cercanía de la muerte. Por ello, hablar de enfermedad termi-
nal implica relacionarla con calidad de vida, una de las principales preocupaciones de 
los familiares y equipo terapéutico.

La Organización Mundial de la Salud [OMS] (1999) define la calidad de vida como:

La percepción del individuo sobre su posición en la vida dentro del contexto cultu-
ral y el sistema de valores en el que vive, con respecto a sus metas, expectativas, 
normas y preocupaciones. Es un concepto extenso y complejo que engloba la sa-
lud física, el estado psicológico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, 
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las creencias personales y la relación con las características sobresalientes del 
entorno. (p.18) 

Las mejores claves que pueden considerarse por parte del equi-
po terapéutico para garantizar la calidad de vida en pacientes 
con enfermedad terminal deben incluir, entre otras, la maximi-
zación de los recursos disponibles y su eficacia, el análisis de 
los principales problemas éticos que pueden sucederse, el co-
nocimiento de los efectos de cada una de las actuaciones, la 
evaluación constante del enfermo, la empatía emocional con el 
enfermo como parte del tratamiento y la aplicación, si existiese, 
de lo establecido en el documento de voluntades vitales antici-
padas (Callahan, 1996).

3.2. Derechos en la enfermedad terminal

La OMS (1990) reconoció para los enfermos terminales los siguientes derechos:

•	 Tengo derecho de mantener una esperanza, cualquiera que sea esta esperanza. 

•	 Tengo el derecho de expresar a mi manera mis sentimientos y mis emociones por lo 
que respecta al acercamiento de mi muerte. 

•	 Tengo el derecho de obtener la atención de los médicos y enfermeras, incluso si los 
objetivos de curación deben ser cambiados por objetivos de confort. 

•	 Tengo el derecho de no morir solo. 

•	 Tengo el derecho de ser liberado del dolor. 

•	 Tengo el derecho de obtener una respuesta honesta, cualquiera que sea mi pregun-
ta.

•	 Tengo el derecho de no ser engañado.

•	 Tengo el derecho de recibir ayuda de mi familia y para mi familia en la aceptación 
de mi muerte. 

•	 Tengo el derecho de morir en paz y con dignidad. 

•	 Tengo el derecho de conservar mi individualidad y de no ser juzgado por mis decisio-
nes, que pueden ser contrarias a las creencias de otros. 

•	 Tengo el derecho de ser cuidado por personas sensibles y competentes, que van a 
intentar comprender mis necesidades y que serán capaces de encontrar algunas 
satisfacciones ayudándome a enfrentarme con la muerte. 

•	 Tengo el derecho de que mi cuerpo sea respetado después de mi muerte. (p.12)

El contenido y objetivo de los derechos citados anteriormente, se encuentran garantiza-
dos en la legislación española vigente a través de lo establecido en:

Hablar de enfermedad terminal 
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a)	 Ley básica 41/2002 Reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y obli-
gaciones en materia de información y documentación clínica [Boletín Oficial del Es-
tado] (2002) que derogó los apartados 5, 6, 8, 9 y 11 del Art. 10 y el apartado 4 del 
Art.11, y el artículo 61 de la Ley 14/1986, General de Sanidad (BOE, 1986).

b)	 Convenio para la protección de los derechos humanos y la dignidad del ser humano 
con respecto a las aplicaciones de la biología y la medicina, denominado abrevia-
damente como Convenio de Oviedo. Dicho convenio fue aprobado por la Asamblea 
Parlamentaria del Consejo de Europa el 28 de septiembre de 1996, y en vigor en 
España desde el 1 de enero de 2008 (BOE, 1999).

3.3.Soporte vital en la fase terminal 

El soporte vital se define, según el Hastings Center (1987), como:

Toda intervención médica, técnica, procedimiento o medicación que se administra 
a un paciente para retrasar el momento de la muerte, esté o no dicho tratamiento 
dirigido hacia la enfermedad de base o el proceso biológico causal. Se consideran 
como técnicas de soporte vital aplicadas en enfermedad terminal aquellas que 
implican circulación asistida, sistemas de circulación extracorpórea, ventilación 
mecánica, reanimación cardiopulmonar y nutrición artificial. (p.37)

Los objetivos del soporte vital son beneficiar al paciente, utilizan-
do todos los medios, minimizando los daños que se provoquen. 
Atendiendo a lo descrito por la British Medical Association [BMA] 
(1999) los fines de la medicina paliativa no implican prolongar la 
vida biológica a cualquier precio sin tener en cuenta su calidad. 
Existe un consenso en la comunidad científica que indica que 
su aplicación debe iniciarse en las fases iniciales del estado ve-
getativo, que el Council on Scientific Affairs (1990) define como 
“aquel estado que padecen personas con daños graves en los 

hemisferios cerebrales que conllevan a un estado de inconsciencia crónica” (p.36).

Existe controversia sobre el uso del soporte vital en la enfermedad terminal, aspecto 
aclarado por la Declaración de Pamplona (1998) que establece, entre otros aspectos, la 
necesidad de todos los enfermos para recibir los cuidados paliativos adecuados con 
objeto de mejorar la calidad de vida y garantizar, por parte de los profesionales sanita-
rios, que todos aquellas personas que lo requieran puedan recibir los cuidados paliati-
vos para obtener la mejor calidad posible en los cuidados terminales.

Son numerosas las opciones que proporcionan los medios de soporte vital pero, a su 
vez, pueden ser una fuente de encarnizamiento terapéutico (Vázquez, 2008). En este 
sentido, hay autores que han establecido las posibles limitaciones o criterios relativos 
al encarnizamiento terapéutico (Cabré, 2002; Reyes, 2005) para lo cual será necesario:
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•	 Ajustar la decisión según los datos clínicos y evolución de la enfermedad.

•	 Establecer un consenso con familiares o pacientes si está consciente.

•	 Respetar, si existe, documento de voluntades vitales anticipadas.

•	 El enfermo recibirá toda la asistencia paliativa necesaria.

•	 Integrar aspectos psicológicos y emocionales del paciente.

•	 Apoyo familiar para afrontar la enfermedad del paciente.

4. Cuidados paliativos en la enfermedad terminal

Los cuidados paliativos en la enfermedad terminal se definen 
como “El cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad 
no responde a tratamiento curativo. El control del dolor y de otros 
síntomas y de problemas psicológicos, sociales y espirituales 
es primordial” (OMS, s.f.). La OMS definió los objetivos de los 
cuidados paliativos, entre los que se encuentran, proporcionar 
alivio del dolor, considerar la muerte como un proceso normal, 
no acelerar el fenómeno de la muerte ni prolongarla, ayudar a 

desarrollar una vida activa hasta el final y facilitar apoyo a la familia. Todo ello, para 
permitir una muerte digna.  

Estos cuidados paliativos se sustentan legalmente para su ejercicio y desarrollo en el 
artículo 43 de la Constitución Española y la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica 
reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y obligaciones en materia de 
información y documentación clínica. En su artículo 2.4., la Ley establece que “Todo 
paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto en los casos de-
terminados en la Ley. Su negativa al tratamiento constará por escrito” (BOE, 2002). 
Este derecho de negación se exceptúa en casos de tratamiento obligatorio y supone 
una decisión importante en aquellas personas con enfermedad terminal cuando una 
determinada terapéutica puede reducir su calidad de vida y dignidad de la persona 
(Simón, 2001).

4.1. Cuidados paliativos y principios del bioderecho

Los cuidados paliativos deberán basarse en el principio ético de doble efecto que tie-
ne como condiciones que los cuidados sean buenos o neutros, que busquen el mejor 
efecto beneficioso, que exista un equilibrio entre el resultado bueno y malo, así como la 
consecución de los resultados positivos que no proceden como consecuencia de una 
acción negativa (Drane, 1999).

Entre los distintos principios bioéticos aplicados a la medicina paliativa, se engloban, 
la autonomía, beneficencia, no maleficencia y justicia (Simón, 2001) los cuales deben 
considerarse en la atención de las personas que padecen una enfermedad terminal. 

Cuidado paliativo, según la OMS 
es “el cuidado total activo de los 
pacientes cuya enfermedad no 
responde a tratamiento curativo”
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Así, el tratamiento de los problemas emocionales, sociales y espirituales quedarían 
contemplados en el principio de beneficencia (Tapieroz, 2001). 

Atendiendo al principio de no maleficencia, este suele ser el más 
vulnerado en la enfermedad terminal debido a la posible oculta-
ción de información que se produce en numerosas ocasiones, y 
que no permite tomar las decisiones adecuadas. Por tanto, según 
la Sociedad Española de Cuidados Paliativos [SECPAL] (2002) en 
un paciente con enfermedad terminal el cumplimiento del prin-
cipio de no maleficencia implicaría no utilizar tratamientos que 
no aporten un resultado favorable. Con respecto al principio de 
justicia, este conlleva el acceso al derecho a los cuidados palia-
tivos, que en numerosos aspectos depende de las instituciones 
públicas, las cuales deben facilitar e incrementar las unidades 
especializadas (Jinish, 1993, p.2). 

Los principales dilemas bioéticos que pueden generarse como 
consecuencia de la aplicación de los principios del bioderecho 
son referidos a:

•	 Encarnizamiento terapéutico. Esta situación se produce cuando se insiste en el uso 
de medidas desproporcionadas cuyo beneficio real es poco probable en la enfer-
medad terminal, ya que la experiencia previa y el pronóstico no arroja solución de 
curación. Se debe respetar la dignidad del enfermo con la aplicación de medidas 
sencillas que generen el menor riesgo, costo y molestias, de manera que permita 
morir con dignidad (Kuthy-Porter, 1993).

•	 Ortotanasia. Implica el desarrollo de todas las medidas que permitan mejorar la 
calidad de vida de los enfermos terminales. Para ello, se evita el encarnizamiento 
terapéutico ya que se retiran todas las medidas que pueden ser desproporcionadas 
y que no benefician al enfermo, utilizándose solamente aquellas que disminuyen o 
suprimen el dolor y otras molestias (Di Caprio, 1999).

5. Dignidad humana en el complejo proceso de la enfermedad terminal

El término dignidad puede definirse según la perspectiva ontológica como “el carác-
ter de un primer principio y supone la fuente de derechos” (Mairis, 1994, p.947). “En 
este concepto ontológico se constituye la base de los derechos humanos y no puede 
ser medido, destruido, ni contextualizado. En otra vertiente, la perspectiva moral define 
dignidad como la consecuencia del reconocimiento de la dignidad ontológica” (Aparisi, 
2013) y que como afirma Clark (2010) “puede ser otorgado a través de la interacción 
social” (p.16). Sin embargo, Leget (2013) afirma que “la dignidad moral puede variar 
según los actos de las personas, la percepción del resto de las personas y cómo estas 
ejercen su trato en situación terminal” (p.945).

“La enfermedad terminal juega un papel importante en el mantenimiento de la dignidad 
moral con objeto que esta no se pierda y que las personas afectadas se sientan 
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consideradas en el periodo final de la vida” (Jacobson, 2007, p.292). En este sentido, 
están emergiendo modelos y enfoques basados en la práctica clínica que son útiles 
para preservar la dignidad tales como el modelo de dignidad de Edgar (Nordenfelt, 
2005), Clark (2010), Lin (2011), Baillie (2009), Van Genip (2013) y Chochinov (2002). 
Todos ellos pretenden explicar la dignidad de las personas, conocer los factores que 
inciden en el cuidado de la salud y la mejora de dichos cuidados (Requena, 2008). 
De todos ellos, el más usado es el modelo de dignidad de Chochinov que ha sido 
validado y que considera que las preocupaciones relacionadas con la enfermedad, el 
inventario de la dignidad social (límites de privacidad, apoyo social y consecuencias de 
las preocupaciones) y el repertorio conservador de la dignidad, constituyen las bases 
influyentes en la percepción individual de la dignidad.

6. Conclusiones

Todas las personas pueden, potencialmente, padecer una en-
fermedad terminal provocada por patologías oncológicas o no 
oncológicas. Este carácter terminal está asociado irremediable-
mente a la muerte, acontecimiento que nuestra sociedad tiende 
cada vez más a enmascarar y a referirse a él como algo tabú y 
desagradable, fenómeno que históricamente no ha sido así. 

La enfermedad terminal no debe ser causa que justifique el me-
nosprecio de los derechos de los enfermos ni su falta de aten-
ción por parte de los profesionales sanitarios, ni de recursos por 
parte de la administración sanitaria, sino que hay que garantizar 
la calidad de vida en pacientes con enfermedad terminal me-
diante la instauración de los cuidados paliativos que, sin duda, 
son fundamentales para preservar la dignidad de los pacientes. 

Para garantizar una adecuada atención en un estado terminal se pueden aplicar una 
serie de modelos a la práctica médica que pretenden maximizar los recursos disponi-
bles, realizar un adecuado análisis de los principales problemas que plantea la bioética 
y el bioderecho, así como profundizar en el conocimiento de los efectos de cada una 
de las acciones de la práctica médica, y por último, una evaluación al enfermo sobre la 
evolución de su estado terminal. 

El derecho a la vida es el fundamento necesario para el resto de derechos por lo que 
debe considerarse como un bien superior del ordenamiento jurídico a proteger, de ahí 
que, esta consideración deba tenerse presente para evitar que todo lo que permita la 
práctica médica deba ser éticamente admitido. Es en este punto donde el bioderecho 
constituye una útil herramienta para establecer límites y regulaciones ofreciendo solu-
ciones a la ortotanasia y el ensañamiento terapéutico, que son, entre otros, los princi-
pales problemas que pueden surgir al final de la vida.

Este carácter terminal está 
asociado irremediablemente 
a la muerte, acontecimiento 
que nuestra sociedad tiende 
cada vez más a enmascarar y 
a referirse a él como algo tabú 
y desagradable, fenómeno que 
históricamente no ha sido así
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