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del Hospital San Juan de Dios de Santurce (Vizcaya)

La medicina no ha sido capaz de prevenir la pandemia de
COVID-19. Tampoco ha tenido remedio para todos los que la
han padecido y la estan padeciendo, ni ha podido ofrecer todo
el consuelo necesario al enfermo ni a su familia. Nos ha cogi-
do a todos desprevenidos en conocimientos y en medios, y
desbordados e impotentes para poder ejercer una medicina
de acercamiento humano.

Todos hemos podido contemplar una triple y triste reali-
dad. Por un lado, un enfermo grave, sufriendo y sintiendo cer-
ca su muerte, pero solo. Por otro lado, su familia, sufriendo
también por su familiar, sintiéndose impotente, lejos de él, sin
poderle acompafiar y, lo que es peor, sin poderse despedir
de él. En tercer lugar, los sanitarios que le atienden, sufrien-
do por la incertidumbre de poderle curar y luchando contra
la muerte. Y ademas de los temas sanitarios, conviven otros
asuntos que también generan un inmenso sufrimiento.
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La enfermedad y la muerte por este virus necesitan de mu-
cha ciencia, que se va adquiriendo a medida que los enfermos
se van contagiando, pero las personas que la padecen lo que
necesitan es el acercamiento humano de las personas que
les atienden y de sus seres queridos, que ahora no pueden
acompafarles para cuidarles o despedirse de ellos. Cuando
la persona padece una enfermedad incurable, avanzada o en
fase terminal, y en general, cualquiera que sufre, por la propia
naturaleza del sufrimiento, reclama alguien junto a él que le
dedique unas palabras de consueloy le ofrezca algun remedio
que le alivie. Aliviar, acompafiar y consolar constituyen par-
te del trabajo de los profesionales sanitarios y, muy especial-
mente, cuando curar no es posible.

La pregunta por el sentido de la propia vida no suele plan-
tearse mientras todo va bien. Sin embargo, cuando se rompe
una ilusion, cuando pasa algo que no esperabamos, cuando se
frustran las expectativas, cuando fracasamos, cuando enfer-
mamos... si nos preguntamos por el sentido que tiene nuestro
esfuerzo. Y cuando percibimos la proximidad de la muerte, la
pregunta por el sentido de la vida se hace mas virulenta que
nunca. Quien vive cada dia como si fuera el Ultimo, lo vive de
una manera especial, porque sabe que todo lo que haga no se
repetira jamas. Es verdad que no sabemos nunca con certeza
cuando sera nuestro ultimo dia, como tampoco somos cons-
cientes del primer dia que comenzamos a vivir; pero sabemos
que habra un ultimo dia, una Ultima tarde, una ultima noche.
Por eso, el que vive sabiendo que hay un final, vive con inten-
sidad el ahora.

Vivir con la mirada atenta en la muerte nos despierta a la
vida y nos estimula a gozar lo mas extensa y exhaustivamente
posible de todo lo que se nos ofrece aqui y ahora. También
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nos incita a no dejar para mas adelante lo que podemos hacer
hoy, nos empuja a no ocultar lo que sentimos y nos lleva a tra-
bajar para que nuestros vinculos sean lo mas exquisitos posi-
bles. Vivir con la mirada atenta en la muerte nos exige ser mas
responsables y nos estimula a velar por la calidad de nuestras
palabras y nuestras acciones. En definitiva, nos permite dar
un valor Unico a cada momento vivido.

Puedo asegurar que los enfermos son nuestros verdade-
ros maestros, porque nos ensefian a vivir y a aprovechar el
tiempo. Si ellos tuvieran algin dia mas de vida, jcuantas cosas
harian! Eso es precisamente lo que nos suelen decir a quienes
los acompafiamos en sus ultimos momentos. Nos ensefian a
valorar a la familia, a los seres queridos; nos ensefian a perdo-
nar, resolviendo aquellas cuestiones pendientes que no nos
dejan ir en paz; nos ensefian a distinguir lo fundamental de lo
superficial. Es en esos dificiles y duros momentos cuando se
descubre la inmensidad del amor que se profesa a la persona
enferma, y ese amor suele ser la medida del dolor. En la vida
normal, se sabe, por supuesto, que a esa persona se la quie-
re; lo que no se sabe es cuanto se la quiere... Los quehaceres
diarios parecen ocultar la profundidad del carifio y solo se al-
canza a divisarlo y a sentirlo en ocasiones cruciales, como es
el caso de una enfermedad grave.

CUIDAR DESDE UNA PERSPECTIVA INTEGRAL

Los profesionales sanitarios debemos hacer esta reflexion:
«El enfermo tiene un nombre, una historia, unas costumbres
y un entorno que van mucho mas alld de unos sintomas, un
diagnostico y un numero de habitacién». Si lo Unico que nos
interesa es la enfermedad, olvidandonos de quien la pade-
ce, nos faltard algo para hacerlo del todo bien. El paciente
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necesita que nos preocupemos también de él, que es quien
sufre la enfermedad. Cuando se cuida al ser humano desde
una perspectiva integral, se necesita procurar no solo el ali-
vio bioldgico, sino también el alivio biografico que conlleva un
sufrimiento humano tanto del enfermo como de su familia.
Pero solo eso no basta. El enfermo tiene, ademas, una serie
de necesidades:

El enfermo necesita no seguir sufriendo.

2. Elenfermo necesita ayuda para comprender y adaptar-
se al proceso de su enfermedad.

3. Elenfermo necesita que le informen para poder tomar
sus decisiones.

4. El enfermo necesita ayuda en su tristeza.

5. El enfermo no debe sentirse abandonado por los pro-
fesionales ni ser remitido de un nivel asistencial a otro.

6. Elenfermo necesita que la burocracia no le impida reci-
bir el tratamiento y las ayudas sociales adecuadas para
que su familia le pueda cuidar mejor.

7. El enfermo necesita estar cerca de sus seres queridos,
Si es posible en su domicilio, pero con la ayuda profe-
sional necesaria. Si ha de ser en el hospital, al menos
gue no esté tan distante que dificulte el acceso diario a
su familia para acompanarle en los ultimos dias.

Uno de los objetivos de la medicina paliativa es la optimiza-
cién de la calidad de la vida, pero la cuestidn radica en saber lo
que da valor a cada vida, y eso solo puede decirlo el propio pa-
ciente. Por eso es necesario tiempo para escuchar, y también
saber escuchar. El paciente no puede perder el precioso y es-
caso tiempo que le queda intentando ser aceptado por nues-
tra organizacion asistencial, siendo un buen paciente. Debera
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ser la organizacién asistencial quien se adapte a las demandas
cambiantes de cada paciente y de un mismo paciente en dis-
tintos momentos. Ninguna familia que haya tenido que vivir la
enfermedad incurable de un ser querido sale ilesa de la expe-
riencia, ya que se enfrenta a desgarros, exigencias y grandes
cambios.

La técnica sola no es suficiente para cuidar a las personas.
Los profesionales debemos ofrecer nuestros conocimientos
técnicos, pero también aportar la esperanza, el apoyo y el
consuelo que necesita el enfermo, aunque a veces le cues-
te decirlo. La ciencia debe ir acompafiada del acercamiento
humano para ser mas eficaz. El grado de responsabilidad de
una sociedad se mide por su compromiso con los cuidados a
quienes son fragiles, dependientes, vulnerables, marginados,
sufrientes.

Afrontamos un aumento del nUmero de personas con can-
cer, con enfermedades croénicas o edad avanzada. Ademas,
estamos en una sociedad multicultural, en la que debemos
adaptarnos a las necesidades de todos los pacientes segin
su cultura. Las necesidades de los seres humanos en relacién
con su salud van mas alla del simple modelo de curacion de
la enfermedad. La comprension del paciente en su modo de
reaccionar ante la enfermedad y el sufrimiento exige del mé-
dico una actitud al servicio de la persona. Nuestro cuidado ha
de ir orientado a la persona que padece la enfermedad, no a
la enfermedad que padece la persona. La compasién con la
persona que sufre, la competencia profesional del médicoy la
autonomia del enfermo, junto con el respeto de los derechos
humanos, sirven de base para cuidar desde la ética médica.

El aspecto espiritual quizad sea la parte mas desconocida
de nuestra disciplina médica, pero es la que los pacientes
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demandan mas en sus ultimos dias. El acompafiamiento es-
piritual es la practica de reconocer, acoger y dar espacio al
didlogo interior del que sufre, para que él mismo pueda dar
VOz a sus preguntas y dar vida a sus respuestas. Es ayudar a
la persona a despertar o a sacar a la luz su anhelo y busqueda
interior. Deberia considerarse un aspecto clave de la persona
enferma, que exige una preparacion basica del profesional,
tan importante como el control de los sintomas o los cuidados
generales, si pretendemos cuidar a la persona que sufre de
forma integral.

La espiritualidad es un universal humano. Negar nuestra
naturaleza espiritual para el trabajo clinico es un claro factor
de deshumanizacion. Recuperar la dimension humanistica de
la relacion entre las personas es, sin duda, un elemento decisi-
vo en la calidad asistencial que se merecen quienes sufren, sin
perder en ninglin momento de vista que los profesionales de
cuidados paliativos no somos duefios del proceso de final de
la vida de las personas, sino solo sus compafieros de viaje.

EL ACOMPANAMIENTO PARA ALIVIAR LA SOLEDAD
ANTE LA ENFERMEDAD Y LA MUERTE

Desde mi larga experiencia acompafiando en la enferme-
dad y en el ultimo viaje de las personas, he podido constatar
gue uno de los sintomas que provocan mas sufrimiento es la
soledad. A la vez, he podido comprobar que la compafiia es lo
Unico que alivia ese tipo de sufrimiento.

La soledad deseada si, pero la soledad obligada no

La soledad es una posibilidad existencial del hombre, y
no solo una posibilidad, sino una necesidad: el ser humano
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necesita la soledad para descubrirse a si mismo. Al mismo
tiempo, necesita también al otro para construirse. Miguel de
Unamuno (paisano mio, los dos somos de Bilbao), en su en-
sayo sobre la soledad considera que el ejercicio de la soledad,
el aislamiento y el recogimiento personal son fundamentales
para conocer a los otros hombres y para ahondar con mas
intensidad «en la entrafia de uno mismo».

Los enfermos sufren la soledad, pero también necesitan la
soledad. La soledad deseada es una necesidad vital del hom-
bre y constituye el fundamento de su identidad personal. En
cambio, la soledad obligada «se impone desde el exterior y
significa la negacién del mundo afectivo», como afirma el fi-
|6sofo Frangesc Torralba en su libro Antropologia del cuidar.
Por tanto, se puede decir que la soledad «deseada desde el
adentro» es bella, y la soledad «obligada desde el afuera»
es dolorosa. El ser humano necesita la soledad interior para
desarrollarse integramente, pero también necesita proteger-
se de la soledad dolorosa para poder desenvolverse de un
modo equilibrado. Partiendo de estos dos conceptos sobre la
soledad, deseo hacer algunas reflexiones practicas que nos
ayuden a cuidar a los enfermos, sobre todo en el final de sus
vidas.

Sentirse a salvo, estar acompafiado y tener conciencia de
ello es fundamental para soportar la soledad fisica. Sin em-
bargo, cuando estamos asistiendo a un hecho ineludible en
nuestra sociedad como es la atomizacién de los individuos,
eso desemboca, con mucha frecuencia, en la experiencia de
la soledad obligada, de la soledad forzada. Esta es la soledad
de tantos ancianos que viven solos y que incluso han muerto
solos en un decrépito hogar, como hemos podido comprobar
en la pandemia del COVID-19. La soledad obligada y forzada
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es también la del huérfano, la de la viuda y la del indigente
que duerme en la calle.

Cuando tenemos que cuidar a un enfermo, la cuestiéon de la
soledad es crucial, pues cuidar a un ser humano es, en primer
lugar, estar con él, y no abandonarle a la soledad dolorosa.
Cuando el ser humano sufre dolor o una enfermedad, siente
con deseo imperioso la afectividad del préjimo y la necesidad
de desarrollar su mundo afectivo. Es precisamente entonces
cuando la experiencia de la soledad obligada, es decir, la ex-
periencia del abandono, es particularmente negativa y tiene
efectos muy graves en el estado animico del enfermo. El mori-
bundo necesita sentir que no es abandonado ni por los sanita-
rios ni por su familia y amigos. Ha tenido ocasiones en su fase
terminal de querer estar a solas consigo mismo, pero ahora,
cuando llega el momento, no quiere morirse solo. Desea sen-
tirse acompafado, necesita sentirse querido. Nuestra manera
de cuidarle es ofrecerle nuestra compafiia. Incluso cuando él
desea estar en silencio o esta inconsciente, continda sintiendo
nuestra compafiia. De esta manera no se encuentra solo.

Nadie quiere morir solo. La soledad en el proceso de mo-
rir es uno de los sintomas que mas hace sufrir a la persona.
Todo ser humano, por naturaleza, desea morir acompafado y
cuidado por las personas que ama. En dichas circunstancias,
estrechar los vinculos es primordial, aunque el enfermo mori-
bundo sabe que debe enfrentarse personalmente al reto de la
muerte y que nadie puede hacerlo por él.

Lo esencial en el proceso de acompanfar es no dejar solo
a quien no desea estar solo. Es de suma importancia que los
moribundos no se sientan abandonados; en otras palabras,
gue sepan que estan siendo cuidados por otros, incluso aun-
que sean conscientes de que no tienen cura. Respetemos su
soledad deseada y evitemos su soledad obligada.
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La compania es la mejor medicina para aliviar la soledad

Las personas, sin duda, tenemos miedo a morir, pero ¢a
qué parte de la muerte tememos mas? Algunas de las razones
mas comunes suelen ser: miedo al sufrimiento o al dolor, mie-
do al mas alla después de la muerte, miedo a no haber dado
sentido a la propia vida, etc. Pero, sobre todo, miedo a morir
en soledad.

Cuando alguien prevé que esta ante sus ultimas semanas
o meses de vida, puede surgir una soledad que es distinta a
cualquier otra, una soledad que se siente en el interior, incluso
estando rodeado de gente. En ese momento, puede que haya
muy pocas personas que realmente puedan acompafiar a esa
persona de forma que le ayuden a aliviar la soledad, pero si
podra conseguirlo un equipo de profesionales entrenado en
un acompafiamiento activo que sean expertos en hablar con
familiaridad sobre el final de la vida, administrar sus silencios
y su escucha, y conectar con el enfermo.

Acompafiar a morir es una oportunidad de estar cerca de
quien camina hacia su destino antes que nosotros. Es una
buena ocasion para reflexionar sobre temas tan importantes
como distinguir a lo largo de nuestra vida lo profundo de lo
superficial, valorar el tiempo, la familia y los amigos. Para cui-
dar al final de la vida de las personas mientras llega la muerte,
la mejor medicina que podemos ofrecer como profesiona-
les competentes y como personas sensibles al sufrimiento
de quien lo padece es nuestra compafiia. Esta medicina del
acompafiamiento demuestra su eficacia cuando se realiza y,
ademas, presenta nulos efectos secundarios. Nuestra compa-
fila sera el mejor medicamento para cuidar a la persona que
se encuentra al final de su vida. La medicina del acompafia-
miento alivia la soledad de la persona enferma.
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El acompanhamiento espiritual

La experiencia del sufrimiento es universal y suele inten-
sificarse en las fronteras del final de la vida. Su existencia se
convierte para los profesionales en un desafio técnicoy en un
imperativo moral que exige no mirar para otro lado. El sufri-
miento de las personas tiene cuatro dimensiones: la fisica, la
emocional, la social y la espiritual, por lo que hemos de consi-
derar que la mayor parte del sufrimiento que ocurre en el final
de la vida, aparte de provocarlo el dolor fisico, tiene que ver
con temas emocionales, sociales y espirituales, y con la propia
incapacidad para resolver los interrogantes mas profundos de
la vida.

Creo que el acompafiamiento espiritual deberia conside-
rarse un aspecto esencial de la persona enferma. Eso exige
una preparacion basica de los profesionales que componen
los equipos médicos, con la misma importancia que el control
de sintomas o los cuidados generales. El ser humano es capaz
de afrontar la experiencia de su muerte, no sin dificultades,
pudiendo abordarla desde la negacién, la resignacion o la ra-
bia, pero también desde la aceptacion confiada que conduce
a un nuevo espacio de conciencia trascendida de la realidad.
La atencion a los recursos y necesidades espirituales no es
un patrimonio de los cuidados paliativos, aunque deberia ser
especialmente cuidada en aquellos dmbitos en los que la ex-
periencia de sufrimiento es muy significativa y en todos los
escenarios de fragilidad, dependencia, cronicidad, pérdida o
ante la posible y cercana experiencia de la muerte. Yo apuesto
por una vision amplia y plural de la espiritualidad, que permi-
ta hacer presente las perspectivas filosdéfica, existencial, axio-
l6gica, religiosa o cualquier otra que respete la diferencia de
cosmovisiones y el derecho a las mismas.
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Entre las preguntas que forman parte de la vida espiritual
de la persona, las mas frecuentes son las siguientes: ;Por qué
a mi? ;Para qué seguir peleando? ;Qué sentido tiene mi vida
ahora que me encuentro mal? ;Qué pinta Dios en todo esto,
por qué no hace nada para parar esta enfermedad? ¢Existe
algo después de la muerte? ;Qué va a ser de mi? ;Tiene el
sufrimiento algun sentido? ;Puede encontrar uno sentido a su
vida, aun sufriendo? ;Cémo hacer para reconciliarme conmi-
g0 mismo, con los demas y con un Dios en el que uno pueda
creer? ;Qué me puede ayudar cuando me siento solo? ;Por
qué falla mi fe?

Cito unas palabras del profesor Diego Gracia: «Los cuidados
paliativos han de controlar el dolor del paciente, pero también
atender sus necesidades espirituales, entendidas mas alla de
la religiosidad». ¢Y cuales son las necesidades espirituales de
las personas al final de la vida?

La necesidad de ser reconocido como persona.

La necesidad de releer su vida.

La necesidad de encontrar sentido a su vida.

La necesidad de liberarse de la culpabilidad.

La necesidad de perdonarse.

La necesidad de reconciliacion.

La necesidad de sentirse perdonado.

La necesidad de depositar su vida en algo mas alla de

si mismo.

La necesidad de una continuidad.

10. La necesidad de auténtica esperanza, no de ilusiones
falsas.

11. La necesidad de expresar sentimientos y vivencias

religiosos.

N AWDN
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La persona enferma soporta mal una dicotomia de su cuer-
po, objeto de cuidados de un equipo médico; su personalidad,
confiada al psicélogo, y, finalmente, su ser espiritual, que se
entregaria al capellan del hospital. Acompafiar en el final de la
vida desde la espiritualidad es ayudar a hacer las maletas con
las cosas adecuadas, con lo que importa, con lo que el enfer-
mo necesita, de forma que mientras esté aqui pueda encon-
trar todo lo necesario para la reconciliacién y la realizacion, y
para dar sentido a su existencia.

LA COMPASION COMO HERRAMIENTA PARA CUIDAR

La compasion es el entendimiento y la empatia del médico
ante lo que le ocurre y le preocupa al enfermo. Eso es esen-
cial en la practica de la medicina. Hay que recordar que, si el
médico se dispone a tratar los problemas del enfermo, lo pri-
mero que ha de hacer es identificar los sintomas que refierey
sus causas de fondo. Los enfermos responden mejor al trata-
miento si perciben que el médico aprecia sus preocupaciones
y les trata a ellos en lugar de tratar solo su enfermedad. La
compasion dignifica y hace mas humano tanto a quien la ofre-
ce como a quien la recibe. La compasién ayuda a las personas
enfermas, a sus familias e influye en el propio profesional, que
puede llegar a sentirse transformado.

Tener compasion es mucho mas que experimentar un
sentimiento de pena o lastima hacia alguien, porque eso su-
pondria mirar a la persona sufriente desde arriba, como si
nosotros estuviéramos situados en mejores condiciones o
desde una mayor fortaleza. Requiere sentir empatia hacia el
dolor del otro, ponernos a su mismo nivel y comprender su
problema, como si fuésemos nosotros los que lo tuviéramos.
Supone adentrarse en la dificultad de la otra persona para
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intentar hacerse cargo de ella, queriendo aliviar su carga, de-
cidiendo hacer algo por aliviarla y poniéndose en movimiento
para conseguirlo.

Cuando la persona esta ante la muerte, se encuentra en
un momento crucial. Es entonces cuando la compasion puede
ser una herramienta para cuidar al enfermo, ayudarle a dar
sentido a su vida y a la razén de su sufrimiento, y contribuir a
que adquiera la paz interior necesaria para que el proceso de
morir sea sereno.

Nuestro acercamiento desde la compasion

Todos podemos contribuir con una actitud mental positiva
y actos positivos para crear entornos agradables. Todos te-
nemos capacidad para ello y los mismos deseos basicos de
felicidad y seguridad. Llegar a tener un corazén compasivo es
un trabajo y un camino en el que es necesario dar ciertos pa-
sos. El primero es la empatia, la proximidad hacia los demas.
A mas cercania, mas insoportable nos resultara verlos sufrir,
lo que nos llevara a sentir responsabilidad y preocupacion
por ellos. Al mismo tiempo, velar por el bienestar de los otros
produce un sentimiento de alegria, que tiene su origen en el
reconocimiento de que nuestra fortuna depende realmente
de la cooperaciény la contribucién de los demas en todos los
sentidos de la vida. Cuidar a otro supone ver en él dignidad,
pero sin compasion no puede desarrollarse lo genuino del
corazon humano. Cuando la persona consigue combinar la
empatia con la comprensién del dolor llega a sentir verdadera
compasion, que es incondicional. Es importante meditar este
sentimiento, observandolo, sin razonarlo. La compasién nos
permite, ademas, evitar el pensamiento egocéntrico que lleva

287



a caer en la busqueda exclusiva de la propia felicidad o salva-
cién personal.

En la tradicién cristiana, aparece el término compasion/
misericordia como la actitud central del ser humano con res-
pecto a los otros, sus hermanos. Es el impetu que mueve a
un ser humano a aliviar el sufrimiento de otro. Como ejemplo
tenemos la parabola del buen samaritano, en la que Jesus
deja ver que un discipulo suyo no puede pasar indiferente al
lado de una persona sufriente (Lc 10, 25-37). Por ello, el Papa
Francisco insiste unay otra vez en la necesidad de promover
una cultura de la misericordia «basada en el redescubrimien-
to del encuentro con los demas». En una de sus audiencias
decia: «Os animo, a través de la vida fraterna y con la ayuda
del Espiritu Santo, a hacer que crezca una cultura de la mi-
sericordia, basada en el redescubrimiento del encuentro con
los demas: una cultura en la que ninguno mire al otro con
indiferencia ni aparte la mirada cuando vea el sufrimiento de
los hermanos».

En nuestra sociedad, que busca el bienestar personal por
encima de todo, se hace dificil comprender y desarrollar la
compasion. En una cultura en la que el umbral de la toleran-
cia al sufrimiento ha disminuido notablemente y el dolor es
un disvalor que vivimos incluso con fobia, se considera que
«es mejor la nada al dolor». Procuramos por todos los me-
dios protegernos de los dolores propios y ajenos y hacernos
insensibles para que no nos duelan. Con ello, nos cerramos a
la idea del hombre como vulnerable naturalmente, y nos ne-
gamos a asumir la finitud y fragilidad que nos caracterizan.

Mirar cara a cara al sufrimiento supone encontrarse frente
a frente con la propia fragilidad y mucha gente prefiere huir
de eso. «Vivimos una cultura infantilizada, que solo ve el lado
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placido de la vida», pero cuando somos conscientes de la ne-
cesidad de los otros y nos mueve la compasion, abrimos el
corazén y socorremos al hermano que sufre.

La compasién no es un sentimiento etéreo o transcenden-
te. La vivimos a través de la manera en que nos acercamos al
otro y de las actitudes que desarrollamos en el trabajo diario.
Somos personas ante personas. Cuando nos presentamos
ante alguien por primera vez, es importante abrirnos a cono-
cerle para intuir por dénde plantear el trabajo personalizado:
comunicarnos con la personay actuar desde la necesidad ex-
presa de esa persona.

LA ETICA AL FINAL DE LA VIDA PARA CUIDAR BIEN

¢(Qué papel juega la ética en la atencion médica al final
de la vida? ;Por qué considerar aspectos éticos en esta
atencién? La respuesta esta en el ser humano mismo, en la
persona doliente. Mas alld de las medidas cientifico-técnicas
que adoptemos para tratar a quien sufre al final de su vida,
es basico y fundamental conocer a la persona misma, con su
carga fisica, emocional, social y espiritual. La ética nos ayuda
a humanizar la medicina. Sirve para diferenciar entre querer
o poder hacer y el deber ser, tan importante no solo en las
decisiones médicas, sino también en todas las decisiones que
se toman en la vida.

La ética clinica entendida como metodologia que promue-
ve la toma de decisiones respetando los valores de quienes
intervienen, debe ser adoptada como un método de trabajo
cotidiano que permite resolver y orientar la inmensa mayoria
de dilemas en la atencion de enfermos al final de la vida. Las
destrezas y los conocimientos médico-quirurgicos sin bioética
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no son suficientes para el supremo bien de los enfermos, y la
ética sin sabiduria y sin pericia médica nunca sera eficaz en la
atencién de la salud.

Los conflictos éticos pueden ser diversos, porque la aten-
cién médica al final de la vida tiene que ver con la vida, la
muerte, el sufrimiento, la fragilidad y la vulnerabilidad de los
enfermos. El conflicto es un sintoma que muestra a los clini-
cos la necesidad de trabajar con valores con la misma capa-
cidad y habilidad profesional con las que se desenvuelven en
el trabajo clinico, pero no existe un «protocolo ético». Habra
gue conjugar la ciencia, que nos dira lo que hay que hacer en
la mayoria de los casos, y la sabiduria practica, basada en la
prudencia, que nos dira lo que habra que hacer en ese caso
concreto.

Abordaré algunas reflexiones sobre los imperativos éticos
gue los profesionales hemos de poner en valor ante las per-
sonas que se encuentran en fase avanzada o terminal de una
enfermedad.

No abandonar al enfermo

El primer imperativo ético en cuidados paliativos es no
abandonar al enfermo. Cuando nos encontramos ante un en-
fermo en situacion clinica de terminalidad, no cabe la exclama-
cion: «jNo hay nada que hacer!». Muchas veces la familia oye
a los profesionales que atienden a su familiar enfermo decir
eso, pero lo mas imperdonable es cuando quien lo escucha es
el propio paciente. Sentirse abandonado por los profesionales
es un sintoma que provoca un sufrimiento afiadido a los sin-
tomas que acompafian a su fatal enfermedad.

No solo se abandona diciendo que ya no hay nada que
hacer; se abandona también cuando los profesionales no se
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preocupan por formarse en cuidados paliativos para acom-
pafiar al enfermo en el tramo final de su vida. En otras oca-
siones, se abandona al enfermo en fase terminal por miedo o
sensacién de fracaso profesional. Cuando nuestra actuacion
médica es insuficiente, podemos decir que estamos realizan-
do un abandono terapéutico.

Nuestros enfermos ya saben que no somos unos dioses.
Lo que esperan y desean de nosotros es que no les abando-
nemos cuando mas lo necesitan. Han comprendido que la téc-
nica ya no les es Util para curar su enfermedad, pero tienen
necesidad de las personas, de su familia, de sus amigosy de su
médico. Desean tenernos a su lado con nuestro acercamiento
humano para que les ayudemos en todas sus necesidades.

Tratar el dolor teniendo en cuenta la ciencia y la ética

El dolor, que es la primera asignatura de la medicina de to-
dos los tiempos, continda siendo uno de los retos en nuestra
practica clinica diaria. Resulta incomprensible que, con todos
los avances en los que estamos inmersos y las armas terapéu-
ticas tan sencillas y eficaces de que disponemos para tratar el
dolor, no hayamos superado este problema en un gran por-
centaje de enfermos.

El enfermo tiene derecho a que su dolor sea aliviado, y el
médico tiene el deber de alividrselo. No es posible considerar
el tratamiento del dolor como una cuestién opcional, sino que
se debe tomar como un imperativo ético del médico. Los mé-
dicos tenemos una responsabilidad deontolégica en el uso de
la analgesia. Si ya tenemos claro que el enfermo tiene derecho
a recibir tratamiento para su dolor y el profesional de la salud
tiene el deber de procurarselo con eficacia, no debemos per-
mitir que alguien sufra dolor por ignorar cémo tratarlo, por
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temor a aliviarlo con la posologia suficiente o por creencias
erréneas.

Para satisfacer el derecho que tiene el enfermo a recibir
tratamiento contra el dolor que padece, es preciso tener pre-
sente que si dice que le duele es que le duele; y si dice que le
duele mucho, es que le duele mucho. Debemos evitar creer
que el dolor propio es insufrible, y el ajeno, siempre exagera-
do. Considerarlo de esta manera es una grave falta ética.

Adecuar el esfuerzo diagndstico y terapéutico

La tecnologia médica es capaz de intervenir cada vez con
mayor potencia y agresividad en los procesos de salud y en-
fermedad de las personas. Esta capacidad, que en principio
es deseable, tiene también sus inconvenientes. Pues bien, se
entiende por Adecuacion del Esfuerzo Diagndstico y Terapéu-
tico la decision de restringir o cancelar algun tipo de medidas
cuando se percibe una desproporcién entre los fines y los me-
dios empleados para el diagndstico y el tratamiento, con el
objetivo de no caer en la obstinacion diagnostica ni terapéu-
tica. En definitiva, se trata de adecuar los medios empleados
en el diagnodstico y en el tratamiento a la situacion clinica del
enfermo. Esta adecuacion y las decisiones clinicas sobre el
mantenimiento de las medidas de soporte vital suelen ser la
via terminal comun en la que concluyen los debates en torno
al final de la vida.

En nuestro pais se puede morir mal por falta de cuidados
paliativos, pero también hay enfermos que mueren mal por
exceso de tecnologias médicas. Son muchos los pacientes en
fase terminal que todavia mueren con el suero puesto y es-
perando una analitica, o intubados en un servicio de urgen-
cias. En ocasiones nos obstinamos terapéuticamente cuando
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aplicamos tratamientos futiles que no solo no aportan ningln
beneficio, sino que ademas pueden afiadir sufrimiento al en-
fermo.

Un acto médico puede ser Util en determinadas ocasiones,
pero futil (no util) en muchas otras. Un tratamiento no es obli-
gatorio cuando no ofrece beneficio para el enfermo o es futil.
No obstante, es conveniente que los médicos tengamos en
cuenta que el uso de un procedimiento puede ser inapropiado
en las siguientes circunstancias:

1. Si es innecesario, es decir, cuando el objetivo deseado se
pueda obtener con medios mas sencillos.

2. Si es inutil, porque el paciente esta en una situacién de-
masiado avanzada para responder al tratamiento.

3.Siesinseguro, porque sus complicaciones sobrepasan el
posible beneficio.

4. Si es inclemente, porque la calidad de vida ofrecida no
es lo suficientemente buena para justificar la intervencion.

5. Si es insensato, porque consume recursos de otras acti-
vidades que podrian ser mas beneficiosas.

El médico nunca tiene la obligacién de continuar un tra-
tamiento cuando este se ha comprobado que es inefectivo.
Muchas veces solo después de iniciarlo se comprueba su in-
eficacia. Es entonces cuando se contempla la posibilidad de
detener el mecanismo de la maquinaria biomédica, una vez
gue se ha puesto en marcha y se entiende que no es bene-
ficiosa para el enfermo. La decision de comenzar o terminar
un tratamiento debe basarse en los derechos y bienestar del
enfermo y en el balance de beneficios y cargas que supone.
Hay omisiones, como la supresion de tratamientos que han

293



dejado de estar indicados y que no estamos obligados a rea-
lizar por futilidad y contraindicacion, aunque la consecuencia
indirecta sea la muerte del enfermo. Es preciso que tengamos
en cuenta que cuando, en estos casos suspendemos un tra-
tamiento, es la propia enfermedad la causante principal del
fallecimiento, no nuestra practica médica.

Adecuar el esfuerzo terapéutico no es ninguna forma de
eutanasia, sino una buena practica médica, aunque sabemos
gue es mas facil poner que quitar. Es verdad que los avances
técnicos de la medicina ponen a nuestra disposicion muchas
posibilidades que no debemos emplear de manera arbitraria,
sino valorando cuidadosamente si van a beneficiar o no al en-
fermo. La buena practica médica significa aplicar las medidas
terapéuticas proporcionadas, evitando tanto la obstinaciéon
terapéutica como el abandono, por un lado, o como el alar-
gamiento innecesario y el acortamiento deliberado de la vida,
por otro.

Tener en cuenta sus valores y respetarlos

En la actualidad, la principal caracteristica de la relacion
meédico-paciente es el reconocimiento de la autonomia del
paciente. La ley es respetuosa con la idea de que quien mejor
conoce lo que es mas favorable para él es el propio paciente,
después de ser correctamente informado. Por ello, reconocer
al paciente su autonomia como derecho lleva a establecer el
deber del médico de informar la verdad sobre el diagnéstico
y el prondstico de su enfermedad. La decision del paciente, su
eleccion, solo sera adecuada si dispone de informacién veraz,
suficiente y necesaria, aunque prudente y con tintes esperan-
zadores, acerca de los aspectos médicos sobre lo que ha de
decidir.
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El deber de informar es un deber legal, pero la ética no
es ajena al mismo. Al contrario, es absolutamente necesaria,
porque se puede cumplir escuetamente con el deber legal sin
haber cumplido con la exigencia ética de personalizar el acto
médico, centrar la explicacion en el paciente concreto, inte-
resarse y conocer sus circunstancias personales y familiares,
y ofrecer asi una informacién personalizada, prudente, com-
prensible y esperanzadora, aunque sin caer en una informa-
cion «caritativamente engafiosa», en la que todos saben lo
que el paciente tiene, excepto el propio paciente.

Pero los médicos, ¢ejercemos bien la autonomia del pa-
ciente? Antes abandonabamos al enfermo con nuestro pater-
nalismo. Eramos nosotros, los médicos, los que decidiamos
sobre todo lo concerniente al enfermo. El respeto a las deci-
siones autébnomas de las personas se ha impuesto en la prac-
tica médica diaria como norma reguladora de las relaciones
entre profesional y pacientes. Ahora solemos abandonar al
enfermo escudandonos en la Ley de Autonomia del Paciente.
Pero pueden surgir conflictos cuando entendemos la relacion
médico-enfermo en términos excesivamente «autonomistas».
Debemos evitar las situaciones extremas: ni paternalistas, ni
autonomistas.

Debemos ejercer razonablemente la autonomia del enfer-
mo a través de lo que podriamos llamar autonomia comparti-
da. Paraello debe tomarse en serio la autonomia del enfermo,
haciendo todo lo necesario para que sus decisiones sean lo
mas meditadas, prudentes y razonables posible. El paciente
nos pide que le ayudemos a decidir. Para ello, le informare-
mos de forma comprensible sobre los beneficios y sobre los
riesgos o las molestias de la prueba diagnéstica y del trata-
miento que le proponemos.
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Para realizar un ejercicio razonable de la autonomia del pa-
ciente, tal vez debiéramos hacernos algunas preguntas que
nos ayuden a reflexionar sobre este asunto:

Si respetamos la autonomia del paciente y el tratamien-
to fracasa, ¢qué es lo que reprocha el paciente al médico?
¢Creemos que el tiempo que se ha de emplear en informar,
el grado de compromiso del médico y a veces la falta de
reflexion, son condiciones para tomar en serio la autonomia
del paciente? ;Creemos que cuando el paciente deposita la
confianza en el médico pierde la autonomia?

El Documentos de Voluntades Anticipadas (DVA), también
llamado Documento de Instrucciones Previas, permite expre-
sar opiniones del enfermo que pueden servir para iniciar el
didlogo entre el enfermo y el equipo asistencial en la etapa
final de su vida. No obstante, es preciso tener en cuenta dos
aspectos importantes del DVA: ¢para qué sirve? ;A qué nos
vincula este documento? Es un documento por el que, una
persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipada-
mente su voluntad sobre los cuidados y los tratamientos vy,
una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo
o de los 6rganos del mismo, con el objeto de que esta se cum-
pla si cuando llegue el momento la persona no se encuentra
en condiciones de expresarla personalmente.

Este documento no puede vincular algo que sea contrario
a la legislacion vigente, que no se corresponda exactamente
con la situacion planteada y que vaya en contra de las buenas
practicas médicas. Conviene precisar que este documento no
sustituye la comunicacién continua y adecuada del médico
con su paciente cuando este conserva la capacidad para to-
mar decisiones.
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Sedarle cuando lo precise

La sedacidn paliativa se ha de considerar hoy como un tra-
tamiento adecuado para aquellos enfermos que, en los pocos
dias u horas que preceden a su muerte, son presa de sufri-
mientos intolerables que no han respondido a las intervencio-
nes paliativas, incluidas las mas enérgicas, con las que se ha
intentado aliviarlos.

Hay ideas confusas en la sociedad y en la profesion sani-
taria acerca de la sedacion paliativa. La necesidad de dismi-
nuir la consciencia de un enfermo en las horas anteriores a su
muerte ha sido y es objeto de controversia, en sus aspectos
clinicos, éticos, legales y religiosos. Ademas, quienes no cono-
cen las indicaciones y la técnica de la sedacién o carecen de
experiencia en medicina paliativa pueden confundirla con una
forma lenta de eutanasia.

La sedacion paliativa tiene un valor ético y humano. Tiem-
po atras, cuando no existia una cultura sanitaria de cuidado y
acompafiamiento al moribundo, la sedacién paliativa podria
haber sido ignorada u objeto de abuso. Hoy, la correcta asis-
tencia a estos enfermos que se encuentran sufriendo mien-
tras llega su muerte, implica que se recurra a ella solo cuando
es rigurosamente necesaria, tras haber fracasado todos los
tratamientos disponibles para el alivio de los sintomas cau-
santes de su sufrimiento.

La sedacion en si misma no es buena ni mala. Lo que pue-
de hacerla éticamente aceptable o reprobable es el fin que
buscay las circunstancias en que se aplica. Los equipos que
atienden a enfermos en fase terminal necesitan una proba-
da competencia en los aspectos clinicos y éticos de la medici-
na paliativa, a fin de que la sedacion sea indicada y aplicada
adecuadamente. No podra convertirse en un recurso que, en
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vez de servir a los intereses del paciente, sirva para reducir
el esfuerzo del médico. La sedacién paliativa es un recurso
final: serd aceptable éticamente cuando exista una indica-
cién médica correcta y se hayan agotado los demas recursos
terapéuticos.

La sedacién paliativa implica, para el enfermo, una decisién
de profunda significacion antropolégica: la de renunciar a ex-
perimentar conscientemente la propia muerte. Tiene también
para la familia del enfermo importantes efectos emocionales.
Tal decision no puede tomarse a la ligera por el equipo médi-
co, sino que ha de ser el resultado de una deliberacién sope-
saday compartida acerca de la necesidad de disminuir el nivel
de consciencia del enfermo como estrategia terapéutica.

El enfermo adecuadamente sedado no sufre, no tiene prisa
alguna para que su vida termine pronto. Es por ello necesario
evitar, en la intencién, en la palabra y en la accion, el mas re-
moto indicio de que la sedacion paliativa se instaura para ali-
viar la pena de los familiares o la carga laboral de las personas
que le atienden.

Para poder evaluar, desde un contexto ético-profesional,
si esta justificada la indicacién de la sedacion en un paciente
agoénico, se exige del médico la comprobacién cierta y con-
solidada de ciertas circunstancias: que existan unos gravesy
refractarios al tratamiento, que los datos clinicos indican una
situacién de muerte inminente o muy préxima, que el enfer-
mo haya otorgado su consentimiento libre y bien informado
a la sedacién en la agonia, que el enfermo haya tenido opor-
tunidad de satisfacer sus necesidades familiares, sociales y
espirituales.

El inicio de la sedacién paliativa no descarga al médico
de su deber de continuidad de los cuidados. Esta obligado a
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sedar solo hasta el nivel requerido para aliviar los sintomas. Si
la dosis de sedantes excediera este nivel, habria razones para
sospechar que la finalidad del tratamiento no es el alivio del
enfermo, sino la anticipacion de su muerte.

Cuando los médicos sedamos a los enfermos en su fase
agonica con los criterios éticos y cinicos adecuados, no esta-
mos provocando su muerte, sino evitando que sufran mien-
tras se mueren.

¢Y si solicita adelantar la muerte?

La opinién publica en ocasiones navega entre malentendi-
dos y aproximaciones, y con frecuencia el rigor de la reflexion
se difumina ante las pasiones y los miedos que rodean a la
muerte. Incluso entre el personal sanitario, se encuentra
quien no domina bien los multiples aspectos que entran en
juego en la gestion del final de la vida. El tratamiento sobre
el asunto de la muerte estd mas orientado a escapar de la
cuestion que a hacerla frente de forma seria y decidida; y, en
la actualidad, dicho tratamiento esta siendo dominado por la
cuestion de la eutanasia.

«Doctor, yo no quiero seguir viviendo asi». Cuando alguien
hace esta peticién debe ser considerada generalmente
como una demanda de mayor atencidbn que desaparece
cuando se soluciona el «asi». El enfermo pide ayuda vy, si
no comprendemos el sentido profundo de su peticién,
determinamos que desea la muerte.

Ante un paciente al final de su vida, lo que se hace o se
deja de hacer con la intencion de prestarle el mejor cuidado
permitiendo la llegada de la muerte, no solo es moralmente
aceptable, sino que muchas veces llegar a ser obligatorio des-
de la ética de las profesiones sanitarias. Pero cuando algo se
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hace o se deja de hacer con la intencién de provocar o acele-
rar la muerte, entonces corresponde aplicar el calificativo de
eutanasia.

El deseo de morir bien es una legitima aspiracién de los
seres humanos. Este deseo nos obliga a los profesionales de
la salud a ayudar a nuestros enfermos a que mueran bien, sin
sufrimiento.

Pero ¢por qué una persona enferma solicita la muerte?
;Verdaderamente la desea? ;Cudl es la demanda auténtica
de un agonizante que pide la eutanasia? Cuando un enfermo
dice: «jAcabemos con estol», ;como podemos comprenderlo?
¢Quiere decir que cabemos con su vida? ;O que acabemos con
ese dolor insoportable que padece? ;O con su angustia? ;O
con su soledad?

Detras de la peticion «quiero morir», hay un trasfondo que
significa «quiero vivir o morir de otra forman. La tentacién de
la eutanasia como solucién precipitada se da cuando un pa-
ciente solicita ayuda para morir y se encuentra con la angus-
tia de un médico que quiere terminar con el sufrimiento del
enfermo porque lo considera intolerable y cree que no tiene
nada mas que ofrecerle. Los médicos debemos estar prepa-
rados para escuchar algo mas que una peticién de morir.

A los médicos nos debe preocupar qué le ocurre al enfer-
mo para que desee adelantar la muerte. Este deseo puede
ser una llamada de atencion para que se le alivien todos los
sintomas molestos 0 quiza sea una queja encubierta para que
se le trate de una manera mas humana, o se le haga com-
pafiia. Sencillamente, para que se le explique lo que le esta
ocurriendo.

Los médicos nos sentimos fracasados cuando no po-
demos curar, pero deberiamos ser conscientes de que el
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verdadero fracaso es tener que admitir la eutanasia como
solucion alternativa al alivio de sintomas y a la comunicacion.
El fracaso se produce cuando nos planteamos quitar la vida a
un enfermo porque no sabemos cdémo mejorar sus sintomas
ni como modificar las circunstancias personales en las que
esta viviendo.

La accion directa e intencionada, encaminada a provocar
la muerte de una persona que padece una enfermedad avan-
zada o terminal, a peticién expresa y reiterada de esta, no es
ni debera ser un acto médico. Sin embargo, interrumpir o no
iniciar medidas terapéuticas inutiles o innecesarias, asi como
emplear tratamientos que tienen efectos beneficiosos y otros
perjudiciales (doble efecto), sin buscar estos ultimos de forma
intencionada para aliviar su sufrimiento, si son actos médicos
que debemos realizar para que el enfermo muera bien. Un
excelente ejemplo de este caso seria la sedacion paliativa.

El enfermo al final de su vida necesita de una mano amiga
que no se empefie en retenerlo y evitar que se vaya cuando
sea su tiempo ni que tampoco tenga la tentacion de empujarle
para que se vaya antes de tiempo. La mano amiga es la que
estd junto a él para ayudarle en todo lo que necesita para vivir
la vida mientras llega su muerte.

A MANERA DE EPILOGO

Los cuidados paliativos alivian el cuerpo y alivian el alma.
Estos cuidados se basan en procurar, en primer lugar, el alivio
del sufrimiento fisico, emocional, social y espiritual que pa-
dece un enfermo en fase avanzada de su dolencia y que ya
no responde al tratamiento curativo. Se podria decir que esta
disciplina sanitaria lo que pretende es ensanchar la vida, no
alargarla. Tampoco tiene la misién de «dejar de hacer», sino
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cuidar activamente. Concretando mas y aclarando algunas
dudas, los cuidados paliativos no precipitan deliberadamente
la muerte del enfermo, pero tampoco prolongan innecesaria-
mente su agonia, ya que su finalidad es aliviar su sufrimiento
mientras llega su muerte. El apoyo por parte de los profe-
sionales asistenciales a los familiares es también otro de los
objetivos.

Los cuidados, la atencion integral a la persona y el acom-
pafiamiento cualificado se consideran cada vez mas necesa-
rios para poder morir en paz cuando no es posible curar la
enfermedad.

Esperamos que esta pandemia del COVID-19 nos haya
ensefiado a hacerlo mejor con los enfermos y sus familias.
Necesitamos mas conocimientos desde la ciencia, pero nece-
sitamos también ejercitar nuestro acercamiento humano. No
olvidemos que necesitamos lo uno y lo otro para no volver a
sentirnos impotentes ante la enfermedad, ante las muertes
evitables y alejados de nuestras familias en momentos tan
transcendentales, dificiles y Unicos.
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