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1. CUIDADOS PALIATIVOS Y ATENCION INTEGRAL

La definicién habitualmente mas utilizada de Cuidados Paliativos hace una referencia explicita
a los aspectos “espirituales”, que es necesario abordar a la hora de prevenir y aliviar el sufti-
miento asociado a “enfermedades amenazantes para la vida”, tal y como dice la Estrategia de
Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud:

«Enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a problemas
asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del
sufrimiento por medio de la identificaciéon temprana e impecable evaluacion y tratamiento del
dolor y otros problemas fisicos, psicolégicos y espiritualesy .

Es importante tener en cuenta que, tanto la dimension espiritual como la religiosa (que no
aparece en la definicién anterior), hay que comprenderlas dentro de un concepto de “integrali-
dad” entendido como «a caracteristica especifica de un modelo de atencién cuyo objetivo
fundamental es cubrir todas las necesidades del paciente, incluyendo los aspectos sanitarios,
psicolégicos, sociales y espirituales»z.

Ese modelo de atencion integral exige poner en practica una serie de valores y habilidades
que son irrenunciables, entre los que se pueden mencionar los siguientes’:

e Atencién centrada en el paciente... y en las personas de su entorno afectivo...

® Reconocer, evaluar y tratar los sintomas que aparecen e inciden directamente sobre el
bienestar de los pacientes.

® Apoyo emocional y comunicacién entre el enfermo, la familia y el equipo terapéutico,
es decir, la consecucion de una relacion franca y honesta.

2. BASES FILOSOFICAS DE LA ATENCION INTEGRAL

Tanto la asimilacién personal como la realizacion del citado modelo de atenciéon integral se
fundamentan en las siguientes bases de caracter filoséfico y ético de corte humanista:’

1. El ser humano ocupa el centro de la realidad mundana y ostenta una doble primacia: ontolo-
gica (la cima de la piramide lo real) y axiolégica (el mas alto en la jerarquia de los valores).

2. Las nociones de sujeto y persona, aplicadas al ser humano, son primeras y fundamentales res-
pecto a cualquier otra de caracter ontologico o axiolégico.

3. Entre el hombre y su entorno se da una ruptura esencialmente cualitativa: el ser humano es
irreductible a la pura biologia, es s que ésta.

4. Al ser humano le corresponde un valor absoluto, no relativo. Por lo tanto, debe ser tratado
siempre como fin y nunca como medio.

5. La historia es el espacio del protagonismo /Zbrey responsable del hombre. Ella sera lo que éste
quiera que sea, lo que hara creativamente de ella.

! Ministerio de Sanidad y Consumo. Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud. Madrid:
2009; 22.

? Ministerio de Sanidad y Consumo. Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Bases para su desarrollo. Madrid:
2001; 45.

3 Estrategia de Cuidados Paliativos para Asturias. Oviedo: 2009; 14 y 25.

* JL Ruiz de la Pefia. Las nuevas antropologias. Santander: 1983; 204



0. La ciencia y la técnica, como productos de la creatividad humana, no son fines en si mis-
mos. Son medios para humanizar el mundo y la historia.

Dicho con otras palabras, la atencién integral, como cauce irrenunciable para la aplicacion de
los cuidados paliativos se fundamenta 1°) en el reconocimiento efectivo de la primacia de la
persona y en su dignidad inalienable y/o inherente, que se expresa en la promocion de la au-
tonomia y dignidad de cada enfermo, y ello hasta el punto de que «El interés y el bienestar del
ser humano deberan prevalecer sobre el interés exclusivo de la sociedad o de la ciencia»’; y 2°)
en una antropologia o concepcioén de la persona humana entendida como totalidad unitaria de
caracter poliédrico, es decir, compuesta por multiples dimensiones o, lo que es lo mismo, vivi-
da como unidad psicosomatica o realidad biopsicosocial’.

3. ALGUNAS EVIDENCIAS AL FINAL DE LA VIDA HUMANA

Conviene también reflexionar sobre una serie de evidencias que se pueden constatar en el mo-
do de vivir y afrontar la etapa final de la vida tales como la finitud del ser humano, la depen-
dencia y los limites de la autonomia personal, la soledad y la relacion interpersonal, la fragili-
dad y vulnerabilidad de la vida, y la irreversibilidad de la muerte.

3.1. La finitud de la vida humana

La vida no sélo es tiempo fisico sino, sobre todo, tiempo vivido que se termina. Habitualmen-
te no somos conscientes de esto en la plenitud de fuerzas vitales. Nos hacemos conscientes de
ello cuando experimentamos el caracter inexorable del tiempo, cuando vemos la vitalidad arro-
lladora de los jovenes o constatamos como nos vamos desgastando poco a poco.

El término de “finitud” aplicado a lo que tiene fin, término y limite, representa una condiciéon
intransferible de todos y cada uno de nosotros. La vida se presenta entonces como resistencia
al tiempo que transcurre dentro de cada uno y por cada uno, como deterioro gradual del indi-
viduo en su conjunto y, principalmente, como un trayecto que siempre tiene punto final.

3.2. La dependencia y los limites de la autonomia

Actualmente la autonomia personal es uno de los patrones distintivos de la vida y encuentra su
expresién mas clara en el concepto de independencia’. Este modelo de vida genera también un
rechazo generalizado ante cualquier tipo de dependencia. Vistas asi las cosas, el final de la vida
equivale a la pérdida de autoestima personal debido a la progresiva pérdida de autonomia e
independencia.

Todo ello esta trayendo consigo el paulatino olvido de la dependencia como valor humano. La
dependencia, estrechamente ligada a la heteronomia, es una compafiera inseparable de la vida
humana a lo largo de todas sus fases, aunque con acentos muy diferentes: impuesta en la in-
fancia, compartida criticamente en la adolescencia y la juventud, elegida y aceptada en la etapa
adulta, y recibida como limitacién y caducidad al final de la vida. Esta evidencia no tendria por
qué inducir a nadie a sentirse minusvalorado como ser humano, pero lo cierto es que la auto-

5> Convenio para la proteccién de los Detrechos Humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplica-
ciones de la Biologfa y la Medicina: Convenio sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina. Oviedo: 4 de abril
de 1997; articulo 2.

6 Ministerio de Sanidad y Consumo. Gufa de Formacién de Especialistas. Madrid: 1996; 282.

7 GJ Agich. Etica y envejecimiento, en DC Thomasma -T Kushner (eds.), De la vida a la muerte. Ciencia y Bio-
ética. Cambridge University Press. Madrid: 1999; 161-162.



nomia y la independencia son hoy factores decisivos a la hora de resolver cémo, déonde y con
quién vivir el final de la vida. El resto esta en reconocer la dependencia como valor ético.

3.3. La soledad y la relacion de alteridad

La etapa final de la vida esta cada vez mas presidida por la soledad y queda atin mas acentuada
cuando la persona queda reducida al numero de una historia clinica o de una cama hospitala-
ria. En esas situaciones la soledad ya no es el indispensable espacio de recogimiento que nece-
sita cualquier ser humano. Al contrario, tiende a convertirse en abandono y en cosificacién de
la persona cuando no es tratada con el respeto que merece.

En cambio, si tomasemos mas conciencia de que la relacién con los otros constituye la prueba
objetiva de nuestra estatura moral, es decir, de nuestra humanidad, entonces serfamos mas
capaces de decir que «Soy “con los otros” significa “soy por los otros”: responsable del otro»’.
Reconstruir los vinculos mas profundos del paciente, estimular su capacidad relacional para
que se sienta reconocido y querido, es quiza nuestra principal asignatura al final de la vida.

Asi pues, enfocar y plantear la vida desde la relaciéon con el otro, es decir, desde la a/teridad que
nos constituye en sujetos humanos, significa que ese «otro» no es enemigo, ni intruso, ni ex-
trafio, ni siquiera competidor...el «otro» es el camino por el que cada uno se conoce.

3.4. La fragilidad y vulnerabilidad de la vida

Fragil significa quebradizo y débil en el sentido de que puede deteriorarse o hacerse pedazos
con facilidad; también significa caduco y perecedero. El adjetivo vulnerable se aplica a cual-
quier ser humano que pueda ser herido o recibir lesiones fisicas o morales. Todo ello es parti-
cularmente evidente al final de la vida.

La vida se hace mas débil y quebradiza, puede hacerse pedazos, terminar en cualquier momen-
to sencillamente porque es caduca y perecedera y, ademas, es vulnerable porque puede recibir
dafios fisicos, psicolégicos y morales. Estos calificativos no concuerdan para nada con la pre-
ocupaciéon por la propia imagen fisica tan extendida en nuestra sociedad. Nos urge a todos
aprender a vivir el final de la vida y ayudar a otros a vivirla cayendo en la cuenta de que nuestra
condicién fragil y vulnerable no es para hacernos victimas de nosotros mismos, sino para
abrirnos a la vivencia de las emociones, los sentimientos y el carifio.

3.5. La irreversibilidad de la muerte y los rasgos del morir humano

Tanto la vulnerabilidad y fragilidad de la vida como la finitud de la condicién humana termi-
nan haciéndonos conscientes de que la muerte puede acercarse o alejarse pero, en cualquier
caso, es siempre irreversible.

. ’ : 2.9
Los rasgos del morir humano podtian resumirse asf:

a) La muerte es, ante todo, e/ fin del hombre entero. Todos los aspectos constitutivos de lo huma-
no son radicalmente afectados por la muerte, que se presenta a cada uno como disoluciéon de
la unidad del ser, sustraccion de la esfera de lo mundano y ruptura de las relaciones con los
demas. La muerte no es s6lo negacion de la vida sino eclipse del sujeto viviente entero, es el
fin del hombre.

8 E Lévinas. De lo Sagrado a lo Santo. Rio Piedras. Barcelona: 1997; 136.
9 JL Ruiz de la Pefia. El hombre y su muerte. Aldecoa. Burgos: 1971 y El dltimo sentido. Marova. Madrid: 1979;
145-151.



b) Es también /z posibilidad por excelencia del hombre, porque ella es la tnica certeza ineludible que
posee acerca de su futuro. Para cada ser humano, que es por naturaleza prospectivo, un pro-
yecto, o sea, que existe en la medida en que actda progresivamente sus posibilidades, la muerte
representa la unica posibilidad factible y absoluta. De ahi que se le haya caracterizado como
«ser para la muertey, el tnico viviente ordenado intrinseca y dinamicamente hacia ella.

¢) La muerte goza ademas de #na presencia constante en la vida, porque el hombre puede morir en
cualquier momento: «Morir siempre es una cuestién de tiempox»'’. No se trata de un evento
lejano. Su sombra se proyecta sobre el curso entero de la vida. Por eso el hombre esta obliga-
do a tomar postura ante ella en el sentido de que puede y debe morir la muerte, no sélo expirar.
No soportarla pasivamente, sino obrarla, optar responsablemente ante ella, elegir libremente el
modo de afrontarla, de morit su muerte.

d) Por ultimo esta el hecho de /az muerte irrepetible de cada uno y la muerte irrepetible de cual-
quier otro. Nadie puede morir la muerte de otro. Se podra morir incluso por o en lugar de
otro, pero jamas se muere la muerte de otro: es algo personal e intransferible. Mas autn, el otro,
si es un ser querido, no sélo muere, sino que “se nos muere”, “se me muere”. Asf es como la
muerte termina poniendo de relieve algo que ya se ha apuntado mas atras: la relacionalidad
constitutiva del ser humano. Es una de las ocasiones donde se intensifica la experiencia de

comprendemos a nosotros mismos como configurados y conformados por otros.

En definitiva, la muerte es el punto final de un proceso humano que comienza antes y continda
después de la muerte''. Antes de ella es importante el proceso humano del enfermo que ve
acercarse la muerte y el proceso humano de acompanarle por quienes le rodean. Después tiene
importancia el proceso humano del duelo que reviste caracteristicas culturales muy diferentes.

En el caso que nos ocupa la cuestion central es como acompanar a la persona en el proceso de
morir'? para que tenga una muerte digna. Quiz4 la expresién mas adecuada no sea la de “ayu-
dar a morir”, sino la de “ayudar durante el proceso de morir” con el fin de ayudarle a vivir su
muerte con dignidad. La cercania de la muerte provoca crisis tanto en el paciente como a su
alrededor. ;Como se le ayuda? ;Qué se le dice? ;Qué se hace? ;Como humanizar ese proceso?.

3.6. La muerte en la sociedad actual

En la sociedad occidental la muerte y el morir chocan frontalmente contra los valores en boga:
la productividad, la eficacia y la eficiencia, la capacidad de autodeterminacién y, quiza sobre-
manera, el dominio sobre cuanto nos rodea a través del control y el desarrollo de sus respecti-
vas técnicas. Si a todo ello se suma el espectacular desarrollo de la medicina, que aleja la llega-
da de la muerte mucho mas que antes, comprenderemos por qué la muerte suele presentarse
como una anti-valor: atenta contra los valores predominantes y es necesario ocultarla como si
fuera una especie de tabu innombrable.

Un gran obstaculo para ofrecer una atencién integral a la persona en fase terminal es la oculta-
cién de la muerte en nuestra sociedad a pesar, incluso, de lo paraddjicamente cruel que resulta
contemplar tan a menudo las muertes provocadas por las guerras, el terrorismo o los acciden-
tes de trafico. Ya desde la década de los 70 del pasado siglo se viene denunciando este feno-
meno en medio de la asepsia hospitalaria debido, entre otras cosas, a la rutina del trato con los

10 Asf lo afirma un personaje de J. Saramago. Ensayo sobre la ceguera. Alfagtiara. Madrid: 1996; 337.

11'Véase acerca de todo ello las excelentes obras de Ph. Ariés. La muerte en Occidente. Argos. Barcelona:1982 y
El hombre ante la muerte. Taurus. Madrid: 1992.

12 AA. VV. El acompafiamiento espiritual del enfermo. Labor Hospitalaria, 278, 4-2005; ] Masia Clavel. El proce-
so biocultural de morir. Bioética y antropologfa. UPCO. Madrid: 1998, 139-150.



moribundos que “normaliza” el momento de la muerte haciéndola pasar a un segundo plano y
disminuyendo su impacto emocional. Asimismo, la difusiéon de los tanatorios, con sus legiti-
mas prestaciones sobre la organizaciéon del duelo, contribuyen a “despistar” la muerte y a di-
fuminar sus efectos perturbadores.

Hay toda una serie de preguntas a las que debemos responder: ¢A qué se expone una cultura
que disimula el dolor, el sufrimiento, el envejecimiento y la muerte? ;A dénde va una sociedad
que convierte en tabu la enfermedad, la muerte y el duelo? ¢Para qué sirven los avances de la
tecnologfa, la organizacion social y hasta el cuidado estético, tanto en clinicas como en tanato-
rios, si se rehuye a mirar cara a cara el proceso de morir y el momento de la muerte? ;Qué nos
pasa ante una persona que se da cuenta de que va a morir? ;Qué es lo que nos pasa a nosotros,
a cada uno, no qué le pasa a la persona que estd muriendo? ¢Sera que no acabamos de asumir
el hecho de la muerte?

4. LA DIMENSION ESPIRITUAL EN CUIDADOS PALIATIVOS

La Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS de 2007 incluye un apartado sobre dimensiones

de la atencién al paciente terminal en el que se recoge, expresamente, un listado de las dimen-

. .. 13
siones “espirituales o trascendentes’:

® Existencial, trascendencia.

® Valores, creencias, practicas, afiliaciones.

® Busqueda del significado de su enfermedad.

® Necesidad de valorarse uno por lo que es.

® Necesidad de que se respeten sus creencias religiosas.

® Saber que son respetados sus simbolos y ritos.

® Darle sentido a su vida (reconciliacién, culpa, revision aspectos).
® Compartir sus inquietudes espirituales.

® Necesidad de trascendencia, a través del legado o creencias sobre la vida después
de la muerte.

® Esperanza (matricial).

e Sentido vital, valores.

® Consultores espirituales, ritos y rituales.
®  Simbolos, iconos.

Se puede observar que la citada estrategia de CP del Ministerio espafiol hace coincidir por yux-
taposicion lo espiritual y lo trascendente cuando, en realidad, pueden ser no coincidentes y
hasta contrapuestas entre si. De hecho, la espiritualidad se refiere a aquella dimensién consti-
tutiva de todo ser humano caracterizada por la inmaterialidad, la intangibilidad, la interioridad
de cada persona donde estan presentes numerosas cualidades, emociones, disposiciones, sen-
timientos, etc., que inciden de manera decisiva en el equilibrio de toda la persona. Sin embar-
go, la espiritualidad puede estar o no abierta a la trascendencia, es decir, al reconocimiento
especifico de una realidad sobrenatural, mistérica o divina, y a su correspondiente experiencia
personal, colectiva y ritual, en cuyo caso hay que hablar expresamente de una espiritualidad
trascendente o, lo que es lo mismo, religiosa.

" Ministerio de Sanidad y Consumo. Estrategia en cuidados paliativos del SNS. Tabla 7. Madrid: 2007; 47. Nota:
Las palabras en cursiva y negrita son nuestras.



En nuestro caso vamos ocuparnos en este apartado de la espiritualidad entendida en sentido
amplio como aquella prerrogativa de las personas que de cara a lo real y a su propia historia,
han elegido un determinado sistema o jerarquia de valores fundamental, unificador y capaz de
dar sentido a la existencia. El ser humano no se resigna a una vida carente de sentido porque
aflora en ¢l el antiguo problema basico de toda filosoffa: “saber si la vida merece o no merece
la pena ser vivida”, como decia Albert Camus'’. Se trata del orden de los fines y significados
que imprimen una direccion a la vida y le asighan un cometido puesto que, en el fondo, cada
uno desea responder a la Gnica pregunta que parece incluir todo lo que se afronta en la vida:
¢Por qué motivo estoy aqui? sQué sentido tiene mi existencia? Por eso la espiritualidad es la
capacidad especificamente humana de vincularse con valores y de abrirse a posibilidades, ta-
reas y compromisos que explican también la capacidad humana de autotrascendencia..

«Quien sabe que tiene una finalidad en la vida, una tarea o misién que cumplir, tiene en sus
manos un valor inigualable, tanto desde el punto de vista psicoterapéutico como desde el pun-
to de vista de la higiene mental. Asignar un cometido a un ser humano es lo mas adecuado que
puede hacerse para que venza toda dificultad interior y toda angustia»."

Existen, por lo tanto, una serie de necesidades propias de esta dimensiéon que el ser humano
16,

tiene que cubrir y que adquieren una importancia decisiva al final de la vida™:
a) Con respecto al pasado
® Revision y necesidad de contar cosas
® Sentimientos de culpa
® Perdonar y ser perdonados: reconciliacién
® Terminar proyectos inacabados
® Hacer algo que deberifa haber sido hecho

c) Con respecto al presente
® Sentimientos de ira: contra el destino, Dios, La Medicina, la familia...
® Encontrar sentido al sufrimiento
® Crecimiento personal y espiritual a través de la enfermedad

d) Con respecto al futuro
® Sies una espiritualidad religiosa: “ponerse a bien con Dios”...reconciliarse con El.
® Un fuerte sentimiento de esperanza sobre cuestiones matriciales: amar y ser ama-
do; encontrar significado a la vida; encontrar significado a la muerte...; recorrer el
camino confortablemente; estar acompanado por los seres mas queridos.

Asimismo, la manera de comunicarse con la persona enferma y servitle de soporte en los ulti-
mos dias sera intentando que exprese todo lo que siente y los miedos que pasa, que pueda
llegar a llorar si lo desea y asi pueda desahogarse. Hay que tener presente que la prueba es muy
dura y que el hecho de morir es algo totalmente desconocido hasta que no se experimenta.
Puede suceder que no tenga gana de visitas y que comience a aislarse progresivamente. Se en-

14§ de Fiores. Espiritualidad contemporanea, en Nuevo Diccionario de Espiritualidad. Ediciones Paulinas. Ma-
drid: 1983; 462.

15> VE Frankl. Logoterapia e analisi esistenziale. Editrice Morcelliana. Brescia: 1975; 92

16 M Gémez Sancho. Morir con dignidad. Ediciones Aran. Madrid: 2005; 78-80.



cuentra inmévil en la cama. Se niega a comer. Lo que en ese estadio se necesita, cuando la fase
terminal tiene lugar en hospitales o en el propio domicilio, es lo siguiente'”:

®  Que dejemos de decitle: “eso ira mejor mafiana”

®  (Que reconozcamos sus penas como fundadas, su muerte inminente como una rea-
lidad y st estado de tristeza como natural, valida y no culpable.

®  Que le ayudemos a explorar sus fantasmas y sus angustias, sobre todo si le turban
hasta el punto de impeditle el descanso.

®  Que estemos disponibles cuando tenga necesidad de alguien y sepamos dejatle solo
cuando lo desee.

®  Que le aportemos toda la comodidad posible para que su cuerpo se le haga menos
pesado.

®  Que seamos al menos tan realistas como ¢l o ella: confia en que no le impondre-
mos tratamientos interminables...y en que tomaremos decisiones inteligentes con-
tando con su libre decision siempre que sea posible.

® Que sepamos, en fin, afrontar su no curacién, que no es lo mas facil precisamente.

Probablemente, este poema de Amado Nervo'® resuma lo anterior con otras palabras:

jOb, vida mia, vida mia,
agonicé con tn agonia

Y con tu muerte me mori!

De tal manera te queria

Que estar sin 11 es estar sin mi

5 ALGUNOS RASGOS DE UNA “ETICA DEL CUIDADO”

Hay toda una serie de actitudes que se deberfan asumir y poner en practica a la hora de ofrecer
cuidados a las personas que se encuentran en la fase terminal de su vida. En esa situacion, la
pregunta por la dignidad humana se transforma en pregunta moral por /o gue debemos hacer
de digno en favor de un ser humano al final de su vida. Y se transforma asimismo en la pre-
gunta ética de por gué lo debemos hacer. El modelo antropolégico que deberia sostener ese
tipo de conducta podtia resumirse asi:

El desarrollo de la identidad personal, la construccion del propio Yo, sélo tienen lugar me-
diante la relaciéon con los “otros”. Tan es asi que resulta imposible concebir el propio Yo sin
“alteridad”, es decir, aislado o en solitario, al margen de o prescindiendo de los demas: «FEl
término Yo significa heme aqui dispuesto a todo y a todos... constriccién a dar a manos llenasy'”.
Y, del mismo modo, el hecho de afirmar «Soy “con los otros” significa “soy por los otros’:
responsable del otro»™. El lugar por antonomasia de la ética son las relaciones personales.

Todo parece indicar que el futuro de la humanidad exige adoptar el anterior modelo de
“hacerse humano”, que se acaba de exponer, porque lo decisivo no consiste en construir el
propio yo a base de conquistar, controlar y dominar todo aquello que no soy yo, o sea, impo-
ner mi poder a todo y a todos cuantos me rodean. La tarea de hacerse humanos reside en
adoptar una direccion diferente a la que estamos llevando: la direccién de «ir hacia el otrow,

"M Go6mez Sancho. Morir con dignidad. Ediciones Aran. Madrid: 2005; 136-138.

18 A Nervo. La amada inmévil. Fondo de Cultura Econémica. Madrid: 2009; 11.

19 E Lévinas. De otro modo que ser, o mas alla de la esencia. Sigueme. Salamanca: 1995; 183.217.221.223.
20 E Lévinas. De lo sagrado a lo santo. Rio Piedras. Barcelona: 1997; 136.



que no es sélo vecino, competidor o cliente, sino, por encima de todo, dntetlocutor»”. Este
planteamiento es el que deberfa servir de fundamento a la tarea de “cuidar” y a su correlato
ético del “cuidado” de otras personas en general y, en particular, de aquellas que se encuentran
en la etapa final de su vida. La ética del cuidado ha estado vigente en la tradicion ética occiden-
tal, pero no ha ocupado un lugar central hasta principios de los afios 80 del pasado siglo XX*.

Asi pues, el punto de partida de la ética del cuidado es la experiencia y la vivencia del otro, la
constitutiva relacionalidad del ser humano, en cuyo “rostro” se concentra lo mas distintivo de
su persona. Solamente es posible responder a la llamada de ese “rostro” si salimos de nosotros
mismos, nos abrimos a la exterioridad y nos disponemos a responder, es decir, si admitimos
teodrica y practicamente que la relacionalidad es una caracteristica distintiva y constitutiva del
ser humano. Por eso se puede decir que cuidar es establecer una relacion entre dos personas,
la que cuida y la que es cuidada. Podremos comprobar, entonces, que cuidar no significa s6lo
estar-con alguien, sino estar-por alguien y sentir con el otro, lo que presupone una actitud de aco-
gida de la otra persona, que nos capacita para sentir con ella y para ver las cosas desde su pun-
to de vista. Cuidar de una persona no consiste en cuidar la suma de sus 6rganos, sino cuidar su
integridad, cuidarla en su completa totalidad, cuidar a un sujeto tnico y singular en el conjunto
de la historia. El sentir con el otro, la “empatia”, es ante todo una experiencia de receptividad
en la que la persona que cuida recibe al otro de tal manera que ve y siente como €l y, simulta-
neamente, transforma a la persona cuidadora en persona ética. Desde esta perspectiva, la ética
del cuidado pone de relieve elementos importantisimos de la vida moral:

® [a sensibilidad ante las necesidades y las vulnerabilidades del otro.
® El esfuerzo por integrar las emociones y los sentimientos en la respuesta moral.

® Ja importancia de las relaciones “francas y honestas” con las personas que se en-
cuentran en la fase final de la vida y con sus familiares.

e El énfasis puesto en algunos rasgos del sujeto moral: la compasion, la fidelidad y la
responsabilidad ante las necesidades de la otra persona con quien estoy en relacion.

En esas situaciones, el reconocimiento de la dignidad humana en abstracto es relativamente
sencillo. Lo realmente decisivo es reconocer la dignidad del otro imponiéndose el deber de
hacer algo por ese otro. Lo que esta en juego no soélo es un concepto, sino ¢qué tipo de ser
humano quiero ser yo? ¢qué retrato hago de mi mismo cuando me relaciono con los demas?.
Hagamos mencién, cuando menos, de algunos deberes basicos de la ética del cuidado™:

La compasion

La confidencialidad
La confianza

La conciencia

El tacto y el contacto
La escucha y la mirada

El dejar que el otro sea ¢l mismo y el procurar por el otro, o sea, que pueda vivir
sus ultimos dias de la manera mas humana, buena y digna que sea posible

21 E Lévinas. Humanismo del otro hombre. Ediciones Siglo XXI, México: 1974; 56-57.

22 Una de las formulaciones mads influyentes ha sido la de Nel Noddings, Caring, A Feminine Approach to Ethics
and Moral Education, Berkeley, University of California Press, 1984. Para una visiéon de conjunto sobre la ética
del cuidado en la tradiciéon occidental, WT Reich. Care. The Encyclopedia of Bioetichs. vol 1. Simon & Shuster
Macmillan New York: 1995; 319-329.

23 F Torralba. Lo ineludiblemente humano. Hacia una fundamentacién de la ética del cuidar. Labor Hospitalaria
253-3 (1999) 129-188 y Antropologia del cuidar. Mapfre-Medicina. Barcelona: 1998.



Por otra parte, ante la reconocida importancia de la autonomia y la independencia, como pa-
radigmas del modelo de vida en nuestra sociedad, conviene volver a recordar la terca evidencia
de que el ser humano es carencial porque siempre tiene que resolver necesidades y, ademas, es
dependiente porque en muchas ocasiones no puede vivir sin la ayuda de otro. Todo ello signi-
fica que, la ética del cuidado debe atender ciertas necesidades vitales que experimentan las
personas que estan bajo nuestro cuidado al final de su vida™: necesidad de sentido, necesidad
de reconocimiento, necesidad de reconciliacién, necesidad de arraigo, necesidad de verdad,
necesidad de libertad, necesidad de soledad y silencio, necesidad de gratitud y ternura.

Finalmente, los protagonistas del cuidado, los cuidadotes y cuidadoras, son el apoyo funda-
mental para llevar a cabo los cuidados paliativos. Sufren multiples y variadas tensiones que
pueden debilitarlos y dar al traste con la atencion a los enfermos terminales. Es clave su ente-
reza mental y fisica. Hay que darles reconocimiento, formacién y apoyo que les permitan ganar
crédito ante s{ mismos. Tenemos que compartir con ellos, incluidos los cuidadotes familiares,
sus dudas, miedos y emociones. Para ello pueden ser utiles las siguientes reglas™:

1. Hay que cuidarse para poder cuidar. Los excesos en el cuidado con peligrosos.
Nadie puede hacerlo todo: esta actitud conduce al error y a la frustracion.

2. Hay que desterrar la autoculpabilizaciéon. No resuelve el pasado ni aporta solucio-
nes al presente ni al futuro. Sélo genera resentimiento, ansiedad y angustia.

3. La serenidad y el amor son las mejores cualidades del cuidador. Es la mejor
forma de sentirse utiles a los demas y el mejor modo de evitar la frustracién. Esas cua-
lidades nos permiten entender y practicar la reciprocidad o ponerse en lugar del otro.

4. Respetar la autonomia y la dignidad de la persona enferma, lo que conlleva escu-
char y percibir sus sugerencias, opiniones y creencias. Buscar su comodidad y confort.

6. LA DIMENSION RELIGIOSA EN CUIDADOS PALIATIVOS

Cuando la espiritualidad se vive desde la experiencia de la divinidad o de lo sagrado, queda
introducida en un nuevo ambito que confiere al conjunto de la persona un nuevo centro en
torno gira el sentido de la vida entera en sus multiples dimensiones™: la razén y el corazén, el
pensamiento y las emociones, las decisiones y los actos, las relaciones y los sentimientos, la
sociabilidad y la soledad, el tiempo y la historia, la muerte...Todo se vive a partir de ese mo-
mento desde la experiencia del encuentro con Dios, o sea, desde la religion.

En lo referente a los cuidados paliativos, la ayuda religiosa deberfa prestatla la persona nom-
brada al afecto como representante o ministro de la religién practicada por la persona enfer-
ma. Hay que contar con esas personas no solo para organizar el duelo y los ritos posteriores
sino, principalmente, para ofrecer al paciente la atencién y los cuidados relativos a la vivencia
de su religiosidad. No obstante, merece la pena hacer una sintesis de las principales opciones
al final segun las religiones mas extendidas y en relacién a los temas mas sensibles.

6.1. La religion catdlica.

a) Condena de la eutanasia: nadie puede atentar contra la vida de un inocente...sin violar un
derecho fundamental, irrenunciable e inalienable (el derecho a la vida)...Y nadie, ademas, pue-

2 F Torralba. Necesidades espirituales del ser humano. Labor Hospitalaria 271-1 (2004) 7-16.
2> J Navarro Campoamort. Claro sobre oscuro. Soluciones para los ultimos dias. Fundeso: 2006; 102-110.
26 M Eliade. Los sagrado y lo profano. Ediciones Guadarrama. Madrid: 1973.
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de pedir este gesto homicida para si mismo o para otros confiados a su responsabilidad, ni
puede consentirlo explicita o implicitamente. Ninguna autoridad puede legitimamente impo-
netlo ni permitirlo”’.

b) Condena del encarnizamiento terapéutico: Es muy importante hoy dia proteger, en el
momento de la muerte, la dignidad de la persona humana y la concepcién cristiana de la vida
contra un tecnicismo que corre el riesgo de hacerse abusivo en esa fase terminal.

c) Acepta el derecho a morir entendido como el derecho a morir con toda serenidad, con
dignidad humana y cristiana, insistiendo en que ese derecho a morir no designa el derecho a
procurarse o hacerse procurar la muerte como se quiera.

d) Acepta lo que se ha llamado ortotanasia: es licito interrumpir la aplicaciéon de medios ex-
traordinarios, desproporcionados o “futiles”, cuando los resultados defraudan las esperanzas
puestas en ellos y sélo sirven para prolongar la agonfa.

e) Se afirma claramente la legitimidad de dejar morir en paz: Es siempre licito contentarse
con los medios normales que la medicina actual puede ofrecer. El no recurrir a una terapia
costosa o arriesgada no equivale al suicidio. Ante la inminencia de una muerte inevitable es
licito renunciar a unos tratamientos que solo procurarfan una prolongacion precaria y penosa
de la existencia, sin interrumpir, sin embargo, las curas normales debidas el enfermo.

f) Desde los afios 50 del pasado siglo XX se viene reconociendo la necesidad de implantar los
cuidados paliativos con el fin de hacer mas soportable el sufrimiento en fase final y asegurar
el acompanamiento del enfermo.

6.2. El Islam y el final de la vida™

a) La vida humana es sagrada, protegida y respetada. Cualquier agresion contra ella se consi-
dera ante Dios como el mas grande de los crimenes, después del de no creer en Dios. La vida
del hombre no es propiedad suya, puesto que no se ha creado a si mismo, ni a un érgano, ni
tampoco a una célula, sino que es un depédsito encomendado a ¢l por Dios: no tiene derecho
alguno a despreciarlo ni a dafiarlo. Todos los textos coranicos coinciden en condenar taxati-
vamente el homicidio y el suicidio tanto en general como en la fase final de la vida.

b) El momento de la muerte es una cuestién importante no sélo por razones médicas (tera-
pias utilizadas o retiradas, trasplantes, etc.), sino también por razones juridicas islamicas rela-
cionadas con la herencia, la familia....I.a definicién del momento de la muerte esta basada en la
muerte total del cerebro (incluido el tdlamo), a pesar de poder mantener algunas funciones
fisiologicas por medios artificiales. Por tanto, eliminar esos medios artificiales en una persona
con muerte cerebral no se considera crimen desde la perspectiva islamica. Se permite incluso
sustraer algin 6rgano ain con vida para realizar un trasplante.

¢) Si el tratamiento ayuda a la curacién del enfermo es obligatorio llevatlo a cabo, pero st no
es factible ni se espera la curacién, nadie lo recomienda ni tampoco lo tolera. Tratar al enfer-

27 Tanto ésta como las siguientes referencias pertenecen a la Congregacion pata la Doctrina de la Fe. Declaracion
sobre la eutanasia. Roma: 1980.

28 R Tatary Bakry. Islam, bioética y final de la vida, en ] Gafo (ed.), Bioética y religiones: el final de la vida. Uni-
versidad Pontificia de Comillas, Madrid: 2000; 65-85.
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mo con farmacos o terapias para prolongar sus funciones bioldgicas, alargando el tiempo de la
enfermedad y del dolor, no es recomendado ni debido.

¢) la eutanasia pasiva estda permitida en el islamismo en cuanto retirada del tratamiento y de
los farmacos que no producen curacion, ni resultados de bienestar, y también en cuanto a
proporcionar un tratamiento que pueda ayudar a dulcificar la agonfa y aminorar las angustias y
dolores a pesar de que dicho tratamiento conduzca a la muerte®.

d) Cualquier otro tipo de eutanasia directa o activa esta totalmente prohibida en el islamismo y
se clasifica como homicidio intencionado.

e) La Declaraciéon Islamica Universal de Derechos Humanos (Paris, 1981) pone de manifiesto:

® [.avida humana es sagrada e inviolable y debe llevarse a cabo con todos los esfuer-
zos necesarios para protegerla..Nadie debe ser expuesto a sufrir lesiones ni a la
muerte salvo bajo la autoridad de la ley.

® Tras la muerte, como en la vida, el caracter sagrado del cuerpo de una persona de-
be ser inviolable. Los creyentes estan obligados a vigilar que el cuerpo de una per-
sona sea tratado con la solemnidad requerida.

6.3. El final de la vida segiin el Hinduismo y el Budismo

Una introducciéon minimalista al Hinduismo y al Budismo permite afirmar que nacer y morir
son momentos inseparables de un mismo ciclo. El nacer y el morir no se pueden medir segin
la concepciodn lineal del tiempo occidental, sino siguiendo una légica circular donde las cosas,
el cosmos y las personas forman parte de un ciclo de nacimientos y muertes de eterno retorno.
Dejando a un lado toda una serie de temas y aspectos caracteristicos de ambas religiones, va-

. . 30
mos a resumir lo referente a la fase final de la vida humana™.

b) El Hinduismo

La vida debe ser respetada, pues es algo sagrado, es manifestacion del tnico Dios inefable:
Brahma. Toda vida debe ser respeta porque es la expresion del alma del mundo, de la Fuente
de la realidad que es Brahma. Por eso hay una ética de la solidaridad, basada en la interdepen-
dencia creada por la ley del &armmna, entre todos los seres vivos (humanos, animales, plantas) y
las cosas y la naturaleza no consciente.

La vida individual es ficticia, provisional y precaria, pues la individuacién del ser humano es
ruptura y desarraigo de su unidad originaria: de la ley de la causalidad del &arza de donde todo
procede y resurge. Por lo tanto, la muerte no representa el final absoluto de la vida, sino de la
vida individual. Ademas, el cuerpo no es un elemento configurador de la identidad personal,
sino algo completamente tangencial y accidental, por lo que la muerte es muerte del cuerpo,
no la descomposicion de la vida en cuanto tal, es la liberaciéon de la individualidad y el acceso
al ciclo de renacimientos y de muertes.

En consecuencia, para el hinduismo practicar la eutanasia activa no resulta negativo porque
morir es el cese de una corporeidad dolida que pertenece al mundo de la ficcion y del tiempo;

2 Se trata del principio del doble efecto o voluntatio indirecto segin la tradicion catdlica occidental.
30 F Torralba. La logica de la circularidad. Eticidad del morir desde el Hinduismo y el Budismo, en ] Gafo (ed.),
Bioética y religiones: el final de la vida. UPCO. Madrid: 2000; 87-110.
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es un eslabén mas en la cadena infinita de superaciones que debe vivir el espiritu hasta su fu-
sién con el Espiritu tnico; es liberarse del peso de la individuaciéon provisional y precaria. La
praxis de la eutanasia voluntaria no es ilegitima porque, siguiendo su interpretacion de la Regla
de Oro, se debe querer para los otros aquello que se quiere para uno mismo, es decir, si se
acepta la eutanasia activa voluntaria para si también debe aceptarla para los otros. Para la ética
hinduista, sin embargo, no es posible justificar de ningin modo el ensafiamiento o encarniza-
miento terapéutico.

b) El Budismo

Hay distintas interpretaciones en el Budismo acerca el significado de morir dignamente. En
cualquier caso, se puede decir que el encarnizamiento terapéutico es radicalmente inmoral para
el budista, asi como la aceptacion de la eutanasia pasiva, como una forma de no-accion, en la
que la naturaleza siga su curso sin ninguna intervencién. Sin embargo, el suicidio no resulta
una salida moral para el drama de la existencia, puesto que la liberacién no pasa por la auto-
eliminacién, sino por la praxis de la compasion, por la superacion del yo y el vaciamiento de
uno mismo que permite renacer continuamente en la serie sucesiva de existencias.

La eutanasia o la muerte natural serfa una buena y eficaz soluciéon para poner fin al sufrimiento
si la muerte significara el final total, absoluto y definitivo del sujeto. Pero, dado que hay rena-
cimientos después de la muerte, tanto el sufrimiento como sus efectos pueden continuar mas
alla de la muerte.. Asi pues, los consejos del budismo para poner fin al sufrimiento tienen que
ver, sobre todo, con la ensefianza para detener estos renacimientos proximos mediante la diso-
lucién del deseo que es el origen de todo sufrimiento y la razén de ser del budismo: ese es el
camino de la liberacién total (nirvana).

Ahora bien, lo que otorga sentido moral a una accién en el budismo es la compasion frente al
sufrimiento ajeno. La virtud bésica consiste en integrar el dolor ajeno como algo propio y es el
camino de la liberacién ética y espiritual, por lo que si la practica de la eutanasia obedece a esa
virtud, si su finalidad es compadecerse del sufrimiento ajeno, aliviar el sufrimiento del préjimo,
entonces esta accion seria legitima

Sin embargo, hay otras interpretaciones de la ética budista basadas en que el primer acto nega-
tivo es la supresion de la vida, sea propia o ajena, de donde surgen posiciones diferentes a las
expuestas con anterioridad: jamas intervenir directamente para suprimir una vida, tratar de
paliar el sufrimiento inutil; evitar el encarnizamiento terapéutico, y ayudar a morir dighamente
al paciente acompafiandole de modo solidario.

7. CONCLUSIONES GENERALES

Es necesario distinguir, en primer lugar, la espiritualidad y la religiosidad. La espiritualidad
forma parte insustituible del ser humano y puede estar abierta o no, vivirse o no desde la expe-
riencia religiosa. Ambas deben ser tratadas adecuadamente en cuidados paliativos.

En segundo lugar, la espiritualidad en sentido amplio implica el conocimiento, la adquisicion y
la puesta en practica de una serie de actitudes especificas de la “ética del cuidado” a personas

que atraviesan la fase terminal de su vida y a sus familiares.

En tercer y ultimo lugar, la ayuda religiosa que se debe ofrecer depende del tipo de religion
vivida por la persona enferma. Hemos visto coincidencias y divergencias entre las grandes
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religiones en la fase final de la vida. Asi todo, hay muchos autores y entidades que han pro-
puesto declaraciones especificas de los derechos del paciente terminal’, cuyo cumplimiento
garantiza la humanizacién del proceso de morir. He aqui algunos:

AR

10.
11.

Principio fundamental: recibir el trato que la dignidad del ser humano merece hasta el
final de su vida.

Recibir atencién personalizada.

Participar en la decision sobre las intervenciones terapéuticas que puedan efectuarse.
Controlar su dolor mediante medidas eficaces.

Recibir respuesta adecuada y honesta a sus preguntas con un lenguaje que pueda com-
prender y asumir.

Mantener su jerarquia de valores sin discriminacion por el hecho de que pudieran ser
distintas de las que hubieran tomado quienes le atienden.

Poder practicar y expresar libremente sus creencias religiosas.

Ser atendido por profesionales competentes, con habilidad para la comunicacién y ca-
pacidad para acompanatle en el proceso de la muerte.

Recibir la ayuda de los familiares y allegados que ¢l mismo desee que le acompanen.
Disponer de cuanto precise para morir en paz.

Que los familiares reciban informacién precisa sobre las circunstancias de la muerte y
si lo requieren puedan recibir ayuda psicolégica, espiritual y administrativa en los tra-
mites pertinentes y en el proceso de duelo.

Oviedo, 11 de junio de 2010

Constantino Gonzalez Quintana

3] Craven-Bartle. Aspectos bioéticos de la relacién asistencial en situacién de fragilidad. Bioetica & Debat 40
(2005) 1-6.
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