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El sufrimiento es una cuestion vital e inquietante para la existencia humana por la
convulsion que produce en la persona, respecto de si misma, de los otros vy, si cabe,
en la esfera transcendental. Sigue vigente la reflexion sobre el sufrimiento para captar
su complejidad, pero pensar sobre esto implica descubrir y plantear qué deberes
éticos nos suscitan la experiencia de sufrimiento. La vulnerabilidad escrita en la raiz
humana nos exige una respuesta ética responsable.
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En los afios 90°, The Hastings Center, en un
importante informe, defini6 “Los fines de la
Medicina” en la era tecnoldgica. Concluyd, que
ademis de ‘la curacién de las enfermedades’, se
debe incluir ‘el cuidado del enfermo, el alivio
del dolor y el sufrimiento’ -m4s atn, de quienes
no son curables- y procurar ‘una muerte serena
y en paz’ del ser humano.

Nuestra sociedad moderna, con enormes recur-
sos y grandes desigualdades e injusticias, vive
impresionada por la tecnologia y el desarrollo
cientifico-médico.

Pero sorprende y asusta la falta de sensibilidad ante
el dolor ajeno y el sufrimiento humano, ante la
soledad y el trato poco respetuoso y de descarte o
desprecio hacia determinadas personas.

No se deberia olvidar, que el valor moral de una
sociedad también se mide por como trata a sus
enfermos y a las personas mds necesitadas y des-
validas, de qué manera los protege y cuida, y
cémo afronta el morir y la muerte de los seres
humanos.
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1/

Considerar los Valores.

Fragilidad, Vulnerabilidad.

La fragilidad y la vulnerabilidad son hechos
ineludibles de la vida humana, que es finita y
limitada. La Gnica respuesta positiva ante la fra-
gilidad es el cuidado de lo vulnerable, la defensa
de los débiles y la proteccién de las situaciones
de especial vulnerabilidad. Una ética de la fra-
gilidad exige respetar al otro, sea frigil o no,
evitando las agresiones, pero también las omi-
siones, la negligencia; hay que fomentar el res-
peto y la diligencia.

Por tanto, la dignidad del ser humano ha de
contar con los dos aspectos clave de la vida: la
autonomia, que se correlaciona con las exigen-
cias de justicia; y la fragilidad y vulnerabilidad,
que se correlacionan tanto con la justicia como
con el cuidado (Conill J, Cortina A, 2010).

Segtin esto, el modo de hacer frente a las situa-
ciones de fragilidad y vulnerabilidad serfa el de la
ética de la justicia y del cuidado, de la justicia y
la solidaridad, como ingredientes de una “ethica
cordis”, en certeras palabras de Adela Cortina.

Autonomia.

La autonomia requiere ausencia de coaccién y
la capacidad para dilucidar sobre alternativas.
Tiene relacién con el concepto de libertad, pero
no es equiparable.

La autonomia no puede ser absoluta, se desa-
rrolla en la comunidad de otros seres humanos
que también obran y deciden en consecuencia.
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Esto ha dado lugar a la ‘autonomia relacional’,
que concibe la persona vinculada a su familia,
a un grupo, teniendo en cuenta la interrelacién
entre individuos, que no toman sus decisiones
como seres aislados en el mundo. Por eso, un de-
seo de morir surge cuando la persona percibe que
ha muerto socialmente y no se dan condiciones
reales para responder a sus necesidades, clinicas,
psicoemocionales y espirituales. En esas situa-
ciones, la relacién terapéutica es el mejor cauce
para abordar la vulnerabilidad de la persona en
el contexto de su desesperanza, su incapacidad
para lidiar con la enfermedad, y la posible de-
construccion del contexto sociofamiliar.

Utilidad.

Padecer un estado de salud gravoso suele
relacionarse con el principio de utilidad, y
ello conduce a pensar que la vida humana, en
determinadas condiciones, ya no merece la pena
ser vivida porque supone una carga para si mis-
mo o para otros, incluso, que carece de ‘utilidad
social’.

Adoptar criterios utilitaristas es habitual, pero
esta forma de resolucién de problemas éticos
muy complejos resta relevancia a los valores
y derechos humanos en pos de la eficiencia, y
provoca que siempre acaben perdiendo los mis-
mos: los sujetos vulnerables, personas con dis-
capacidad, trastorno mental, ancianos, ninos,
los mds pobres y necesitados. En la base de la
vulneracién de los derechos humanos de esos
colectivos estd el estigma y la discriminacién.

Confianza, Esperanza.

Hoy dia, hay que (re)pensar los modos de ac-
tuar para transmitir confianza y esperanza en el
final de la vida humana. Un buen morir, en-
tendido como el proceso humano de cerrar una

biografia, requiere la satisfaccién de necesidades
psicoemocionales y espirituales especificas para
evitar, o al menos paliar o aliviar, el sufrimiento
existente o afiadido. Aunque resulte paradéjico,
‘al final de cada vida humana hay mucha vida.
Las personas, en esta situacion, suelen efectuar un
balance vital y hacen participes de ese proceso a
quienes les acompafian en su etapa del morir.

El proceso de ‘salir de la vida' puede ser vivi-
do de modo saludable y no patolégico, enten-
diendo la salud integral no como ‘bien-estar’,
sino como ‘bien-ser’, como la capacidad de ser
uno mismo/ay de poder vivir y morir de acuerdo
con ello (Goikoetxea MJ, 2017).

Dolor, Sufrimiento.

El dolor y el sufrimiento presentan una relacién
cornpleja, no son sinénimos, aunque tienen en
comun varios elementos. El dolor es una expe-
riencia subjetiva, y no existen criterios objetivos
que puedan delimitar el dolor soportable del in-
soportable, el que alarma y ayuda del percibido
como condena y carga.

El sufrimiento difiere del dolor en su expresién,
alcance y formas de abordaje. Se trata de un
complejo estado afectivo, cognitivo y negativo,
con varias caracteristicas: la sensacién que tiene
la persona de sentirse amenazada en su integri-
dad, el sentimiento de impotencia para hacerle
frente, y el agotamiento de los recursos perso-
nales y psicosociales que le permitirfan afrontar
dicha amenaza.

El sufrimiento se padece, pero no se suele ges-
tionar apropiadamente, y no debe equipararse
a su expresién emocional habitual, la angustia.
Todo sufrimiento supone malestar, pero no
siempre éste alcanza la condicién de sufrimiento.
Conviene distinguir entre ‘tener sentido’
y ‘dar sentido’. Que el sufrimiento no tenga sen-
tido, pero que exista y se sufra, no significa ne-
cesariamente que la vida de una persona deje de
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tenerlo, pues siempre surgen valores (resiliencia,
solidaridad) que comprometen sus decisiones y
libertad. La experiencia de Victor Frankl en el
campo de exterminio de Auschwitz, potencian-
do sus recursos cognitivos, espirituales, etc., asi
lo demostré:

Compasidn.

En la asistencia sanitaria y social es muy im-
portante compadecerse de quienes sufren, pero
también es una dura prueba para los profe-
sionales que les atienden. No se pueden apli-
car soluciones rdpidas y drésticas por una falsa
compasion o por criterios de eficiencia, ni debe
ignorarse el sufrimiento que rasga la integridad
de la persona.

La compasién es ‘padecer-con’, no es ldstima o
pena; éstas, surgen del miedo al contagio del sufri-
miento ajeno y condicionan una actitud paterna-
lista 0 maternalista que distancia y pone barreras.
Recordemos un sabio consejo de Levine:

v

La compasién es la actitud que, desde la con-
mocién interna ante la necesidad o el sufri-
miento de otra persona, nos mueve hacia la
< .7 . 5 ~ 7

accidn eficiente’, acompanando y ayuddndole
a afrontar, paliar o intentar salir de su situacién.
Cicely Saunders lo expresé con precisién:
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Un enfermo puede tener todos los derechos
asegurados, pero no puede exigir que alguien
le dé esperanza. Esta obligacién -profesional y
ciudadana- es esencial y primariamente moral
y se realiza desde la proximidad afectiva, lo cual
supone una implicacién emocional que muchas
personas asumen y a otras les resulta dificilmen-
te soportable.

Cuidado.

Cuidado, del latin cogitatus (‘pensamiento’), es
la accién de cuidar -con sucesivas acepciones:
‘pensar’, ‘prestar atencién’, ‘asistir’ a alguien
o ‘poner solicitud’ en algo- y ha devenido en
‘cura’ aunque, como virtud moral, se circuns-
cribié durante siglos al cuidado del alma.

El cuidado construye una ‘ética virtuosa’ que
nos distancia criticamente de un individualismo
que desatiende los vinculos solidarios que cons-
tituyen a la persona, y del colectivismo que des-
truye su singularidad para convertirla en una
pieza de un engranaje. Nos adentra en el per-
sonalismo solidario, con sus principios socia-
les (solidaridad, subsidiariedad, bien comun) y
sus grandes valores (verdad, justicia, igualdad,
libertad, participacion) (Martinez JL, 2021).

Cuidar, que es esencial en el ser humano, con-
lleva unas caracteristicas especificas (‘regla 5C°):
compasién,competencia,conﬁanza,conciencia,
compromiso. La razén auténtica de cuidar a
otro es que en el centro del escenario estd una
persona que vive una experiencia tnica de sufri-
miento, su propio proceso de morir.

Hay diferencia entre curacién (‘cure’) y cuidado
(‘care’) pues, aunque haya pacientes incurables,
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nunca deberia haber enfermos incuidables.
Por ello, sentir y aprender junto al que vive su
tltima etapa supone el arte de decir adiés y de
ejercer la compasién (Lépez M, 2011).

Respeto.

El respeto es un auténtico principio ético
(pilar del “Informe Belmont”) y una deseable
virtud publica. No supone indiferencia, dejadez
o mera tolerancia, es prestar atencién a la otra
persona sin valorar ni juzgar, mantiene la justa
distancia y la necesaria proximidad, posibilita el
vinculo social, la cooperacién y la ayuda mutua.
Su expresién evidente es la imagen del rostro, la
mirada, quizd mds que la sola palabra. Respetar
a la persona, sana o enferma, es un acto genuino
de humanizacién, muestra el reconocimiento
de su valor como ser humano.

Presupone la autonomia de cada sujeto y pre-
tende proteger a quienes tienen disminuida
aquélla o carecen completamente de capacidad
para elegir o decidir por si mismos. El respeto
estd insito en la relacién clinica y se acompana
de amabilidad, sinceridad, escucha activa, con-
fianza, compasién, benevolencia, cuidados.

2/

Valorar éticamente

el sufrimiento.

Dimensionar su alcance.

Definir qué y cudnto sufrimiento tiene un ser
humano no es sencillo, ya que puede vivirse de
modo diferente por distintas personas en diver-
sas circunstancias y contextos, y deberse a varia-
dos aspectos que acompanan a las enfermedades
avanzadas en situacién de final de vida: sinto-
mas no controlados, cuestiones psicoldgicas
o emocionales no resueltas, problemas sociales
no atendidos o afrontados de manera insufi-
ciente, gran sufrimiento existencial y/o espiri-
tual no aliviado o apenas abordado, etc. Habr4,
pues, que detectar siempre qué necesidades
psicoemocionales, socialesyespirituales pueden
darse en el proceso de morir, y concretar qué
acompafamiento precisa.

Hay que distinguir entre sufrimiento evitable y
no evitable. ;El sufrimiento es, éticamente, algo
bueno? Radicalmente, no. Que el sufrimiento sea
inherente a nuestra condicién humana no exige
que se dé por bueno. ;Dénde reside la responsa-
bilidad moral ante el sufrimiento? Bdsicamente en
la forma de prevenirlo, afrontarlo -reduciéndolo o
erradicdndolo- y utilizarlo.

Segin el abordaje que se haga del sufrimiento,
se puede contribuir a humanizar o no la vida.
¢Existe algiin sufrimiento aceptable como mal
menor? Si, cuando alguien asume libre y vo-
luntariamente distintas cotas de sufrimiento al
acompanfar a otros que sufren.

Peroelsufrimientoinevitable,aparejadoaciertas
enfermedades crénicas, no es aceptable mo-
ralmente como mal menor, aunque sea una
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condicién que permita que surjan valores muy
nobles en uno mismo (paciencia, aceptacién) o
en otros (generosidad, solidaridad) (Barbero J,
Dones M, 2010).

Fundamentar la responsabilidad moral.
2/2/1 Desde principios éticos.

Una éptica principialista obliga a ser no malefi-
centes, ser justos, ser beneficentes, y a respetar
la autonomia de los pacientes. Pero, lamenta-
blemente, algunas situaciones concretas atribui-
bles a los profesionales y/o al propio sistema, se
evidencian en la atencién sociosanitaria.

Resulta obvio, que la falta de exploracién o de
atencion a una experiencia destructiva de sufri-
miento intenso y controlable, su asistencia inade-
cuada -en recursos, apoyo- o la omisién de ayuda
ante un duelo complicado, pueden ser valoradas
como actitudes y actuaciones maleficentes.

Asimismo, el no garantizar laigualdad de oportu-
nidades para tratar el dolor o acceder a cuidados
paliativos integrales y de calidad, o no tratar
a todas las personas con la misma consideracién
y respeto, supone aumentar la experiencia de
sufrimiento de muchas de ellas. Igualmente, ser
beneficentes obliga a los profesionales a acompa-
fiar procesos asistenciales mediante el necesario
encuentro terapéutico.

:Se puede tener ‘plena autonomia’ ante tan-
ta fragilidad constatable en muchos enfermos?
Ciertamente, la capacidad para decidir puede
estar limitada cuando los fines, objetivos y pro-
pésitos centrales estdn dirigidos por las necesi-
dades inmediatas de su cuerpo.

Y si hay soledad, se afaden dificultades para
aceptar o pedir una ayuda que facilite ejercer la
propia autonomia. Por eso, resulta imprescin-
dible una visién comunitaria de la ética donde
las relaciones reciprocas de los sujetos, como
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miembros de una comunidad, guien las nocio-
nes de ‘lo bueno y lo correcto’.

No se debe olvidar algo sustancial: toda persona
es moralmente auténoma mientras no se
demuestre lo contrario. La fragilidad fisica no
se correlaciona necesariamente con la fragilidad
moral, ni la experiencia de sufrimiento conlleva
inevitablemente pérdida de la autonomia mo-
ral; ambas cosas hay que demostrarlas.

Equipararsufrimientoy ‘limitacién moral’ puede
llevar a ejercer un ‘paternalismo o maternalismo
beneficentista’ que, con dnimo de benevolencia
protectora, acabe infantilizando las relaciones
con la persona y limite su posibilidad de creci-
miento interior en el trance de morir.

Los profesionales sanitarios no deben asumir una
‘dictadura de los principios’, sino jerarquizar
éstos y tener en cuenta las consecuencias de sus
actos, a lo que obliga la prudencia moral.

Siempre habrd que tener muy claros los hechos
-datos clinicos- y los valores en conflicto, para
poder determinar cudles son los deberes funda-
mentales: qué debemos o qué no debemos ha-
cer, porque no es ni da igual una cosa que otra.
En la estimacién de los valores morales, la pre-
ferencia se traduce en deber de respeto y genera
principios de conducta.

2/2/2 Desde el cuidado.

El ser humano es un ser que cuida y que es cui-
dado y, desde ahi, se acerca a la experiencia de
sufrimiento. Cuidar a un ser humano que sufre
es humanizar su realidad, y la practica sanitaria
debe combinar la razén y la relacién como ins-
trumentos terapéuticos, dos enfoques morales
no excluyentes sino complementarios -ética de
la justicia y ética del cuidado-, mostrados en la
tabla siguiente:
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Tabla |. Fundamentos de la responsabilidad moral ante el sufrimiento

Etica de la justicia

Etica del cuidado

Actividad especifica de cuidar

Objetivo Resolucion del conflicto ético.

de otra persona.
Fundamentacion Igualdad. Reconocimiento de las diferencias.
Criterio Imparcialidad. Responsabilidad.

Metodologia aplicacion adecuada, sin considerar los

contextos oportunos.

Definicién de los principios correctos y su

Responder a la complejidad de cada
situacion, sin que nadie quede perjudicado
en los casos dificiles, respetando los

contextos.
Ambito Lo universal. Lo particular y lo concreto.
Instrumento La razén. La relacion intersubjetiva.

(Inspirada en textos de F. Torralba, L. Feyto, M. Lépez, J. Barbero)

No es concebible un buen cuidado sin una
justicia social y distributiva minimamente
decente; ni continuar silenciando situaciones
y comportamientos maleficentes que perpe-
tdan el sufrimiento por falta de competencia
profesional, de conciencia critica o de valentia;
ni se justifica cuidar de otro en su precariedad
sin tener en cuenta su voluntad, o incluso ir
contra ella; ni cuidar al préjimo sin observar
cudl es el bien que considera para si el propio
sujeto que sufre.

Tampoco se puede contemplar la ética del cui-
dado como un razonamiento moral de segundo
orden, pues se fundamenta en la ética de la fra-
gilidad y la ética de la responsabilidad; pero,
ademds, porque hablamos de paliar o acompa-
fiar la experiencia de sufrimiento de una perso-
na concreta.

Hay que razonar moralmente desde una bioé-
tica narrativa, teniendo en cuenta las historias
personales con sus sentimientos, preocupa-
ciones, necesidades o deseos, asi como su ex-
periencia vital de sentido o sinrazén, porque
todo cuenta para deliberar y tomar decisiones
(Domingo-Moratalla T, Feito L, 2013).

3/

Sufrimiento existencial
y/o espiritual extremo,

refractario.

Acompafamiento, alteridad.

El morir humano deberia ser un intenso pro-
ceso humanizador, deliberativo, comunicativo y
relacional con el paciente y su familia, de gran
acompafamiento, cuidados y no abandono, de
fortalecimiento de vinculos y no de desapego,
de confianza y confidencias. Se habla de con-
vivir, pero es necesario hablar de con-morir, en
su sentido mds pleno de transitar ese camino
acompafado.

Destacan dos acepciones de acompafar: ‘estar
o ir en compania de otro’, y ‘participar en los
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sentimientos de otro’. Se requiere hacerlo desde
la simetria moral de la naturaleza humana com-
partida, pudiendo ser muy valioso -éticamente-
y satisfactorio -humanamente- para ambas par-
tes (Domingo-Moratalla A, 2017).

Acompanar es una forma de humanizar, no se
trata de ‘dar’ sino de ‘dar-se’ o ‘dar de sf’, y no
es facil saber hacerlo bien. En el 4mbito de la sa-
lud no consiste sélo en hacer algo ‘por’ alguien
sino ‘con’ alguien.

Todo cuidador/a debe ser consciente de su limi-
tacion para dar ‘vida biolégica’, pero a la vez, de
sus posibilidades y la oportunidad de acompafar
en la busqueda de ‘vida biogréfica’ a quien cuida.

Conviene precisar que el acompafiamiento hu-
manizante es siempre condicién necesaria para
el espiritual o religioso, pero no es condicién
suficiente si dicho encuentro interpersonal no
evoca la transcendencia (Benito E, et al, 2014).
Quien acompana reconoce que también es y se
siente vulnerable, es un ‘sanador herido’ -en la
impecable descripcién de H. Nouwen- que toca
su propia sensacién de impotencia cuando estd
mids cerca de quien sufre.

Responder al sufrimiento insoportable.
3/2/1 Experiencias.

Eric Cassell definié magistralmente el sufri-
miento, y lo matizé después diciendo:

v
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La experiencia de sufrimiento es compleja,
personal y diversa; y una propuesta para en-
tenderlo y atenderlo mejor es categorizarlo
seglin se considere ‘un problema o un misterio’
(Barbero J, 2004).

Entendido como ‘problema’, se refiere a las
situaciones en las que el equipo asistencial lo
puede atender y solucionar o paliar, por ejem-
plo, con el trabajo cotidiano de los cuidados
paliativos. Si se concibe como ‘misterio’ es por
su inevitabilidad, pues va ligado a la condicién
existencial del ser humano. Aqui cabe situar el
sufrimiento insoportable, donde lo esencial es
la misién y la estrategia de acompanar.

Lo que para unos puede ser asumible, para otros
puede llegar a ser insoportable e incompatible con
una ‘vida digna’, entendida segtin los valores de
cada individuo, su entorno y momento vital en el
que se da dicha experiencia. V. Frank habla de ‘en-
contrar un sentido’, de bucear en la experiencia de
sufrimiento cuando llega, no huir de ella, porque
la realidad se nos impone. Por eso, la aceptacion es
la llave que abre la puerta a la bisqueda de sentido
(Frankl V, 1987).

3/2/2/ Atencion integral, deber mora.l

Todo sufrimiento propio o ajeno nos suscita
respuesta y asuncién de compromiso, por res-
ponsabilidad, y es innegable que las profesio-
nes sanitarias llevan, como ‘bien intrinseco’, un
compromiso moral con los que sufren a causa
de sus problemas de salud.

Por ello, es imprescindible formar y educar a to-
dos los profesionales sanitarios en la responsabi-
lidad compasiva y en un compromiso real hacia
el cuidado y la calidez de muerte de sus pacien-
tes, porque forma parte de la buena praxis sa-
nitaria y es exigible en aras de la excelencia y la
hospitalidad (Torralba F, 1999).
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La evaluacién integral del sufrimiento requiere
considerar siempre al paciente como protago-
nista de la experiencia, y la actitud en todo mo-
mento debe ser de simetria moral, compartien-
do lo que podemos y debemos dar en ese trance.

Pero los profesionales adoptan diferentes actitu-
des, y una frecuente es la ‘huida encubierta’ sin
mala intencidn, pero la consecuencia de no sa-
ber qué hacer (“;hay que hacer algo!”). ;Cémo
se puede afirmar que un sufrimiento es insopor-
table, si no se explora antes con el detenimiento
y la profundidad que requiere para averiguar sus
causas y el impacto real en el paciente?

Los profesionales tenemos el deber de ser com-
petentes en el acompanamiento del sufrimiento,
y eso es dificil de evaluar. Valorar la intervencién
del profesional pasa por un acto de generosidad
y de confianza, no centrado en el resultado sino
en la propia experiencia de acompafar, en la
importancia y el valor del vinculo que se esta-
blece con el paciente y con la familia.

Esta ‘alianza terapéutica hipocratica’ da senti-
do a la propia intervencién y pone el auténtico
valor en el ‘ser’ y en el saber ‘estar’, restando
protagonismo y lugar al hecho de ‘hacer’ cosas.
Ahora bien, en el propio concepto de ‘sufri-
miento existencial y/o espiritual extremo y re-
fractario’ se encuentra un factor determinante:
en ultima instancia, prima la visién del pacien-
te, y serd él/ella quien definird la refractariedad
de su sufrimiento (Bonafonte JL, et al, 2018).

4/

Conclusion.

El sufrimiento y el morir son realidades huma-
nas cada vez mds contraculturales. Es mds, entre
la indiferencia, la negacién, el rechazo, la repre-
sién o el olvido, pareciera que el sufrimiento

al final de la vida interesa o preocupa a poca
gente, y ain menos reflexionar acerca de cémo
afrontarlo o qué significado le damos en nuestra
existencia. Sin embargo, el respeto profundo y
honesto ante el sufrimiento humano y la con-
ciencia de que la vida es un ciclo inexorable con
inicio y final, implican siempre un compromiso
multiple e ineludible: de no abandono a ningtn
ser humano, de acogida intima a la persona que
sufre, de intervencién para aliviar el sufrimiento
del otro, y de mantener siempre el sentido y la
esperanza vital (De la Torre J, 2012).

No es tan ficil morir bien y no se puede reducir
a simplemente elegir un modo y un momento.
Hay que conjugar, en el acompanamiento
del proceso de morir, la atencién técnica mds
correcta con el tacto y el calor humano, en defi-
nitiva, la humanizacién de la asistencia conside-
rada integralmente.
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