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editorial

Este es el panorama: el hombre frente al dolor se
interroga, ;qué es el hombre? ;cudl es el sentido
del dolor, del mal, de la muerte que, a pesar de
tan grandes progresos, subsisten todavia?

Pese a que muchas personas se sienten prisione-
ras de su forma de ser o de actuar, de sus ner-
vios, de los errores que quieren evitar y con los
que tropiezan una y otra vez, no hay nada que
justifique ese encadenamiento, ese sufrimiento
tan indtil como prolongado.

El sufrimiento psicoldgico, siempre ligado a la
ansiedad por un futuro que se nos escapa, nun-
ca se reduce a un dolor que pueda tratarse con
medios farmacolégicos. De modo paradéjico
—y para algunos insoportable— redescubrimos
que somos cuerpo y relacién, vida interior y vida
social, afecto y esperanza, dimensiones conec-
tadas entre si. Cuando una de estas partes estd
sufriendo, este sufrimiento se difunde a todo
nuestro ser.

De Clare Carlisle (2021), en su magnifica obra:
El filésofo del corazén. La inquieta vida de
Soren Kierkegaard, se destacan estas reflexiones:

v

“Nadie sabrd nunca, solo con mirar a
otra persona, en qué anda su alma, cudles
son sus alegrias y sus penas”.

Para Kierkegaard,
“El cristianismo ha sido siempre tan
seductor como inquietante [...]

Se siente atraido por una verdad que
descansa en dos extremos opuestos a la
vez, pues asi es la experiencia humana
real: en un solo dia, incluso en una hora,
un ser humano puede sufrir y gozar,
desesperarse y tener fe, experimentar
una angustia intensa y una profunda
paz [...] Estd convencido de que la

fe no debe evitar el sufrimiento ni
dejarse anegar por él, sino atravesarlo
para encontrar la alegria”.

Ante el sufrimiento humano la fisica o la quimica
no han sabido dar una solucién, Ginicamente han
podido paliar. El propésito de la vida es ser util,
ser responsable, ser compasivo, comprensivo y
con ello, progresar y ser feliz.

Encontramos personas que se sienten frustradas
por la vida que llevan y se reprochan constan-
temente lo poco que la aprecian. Mantienen un
permanente sentimiento de culpa y se minus-
valoran sintiéndose fracasadas por los errores
cometidos.

Casi siempre el pensamiento es la base del
sufrimiento. Hay que vivir el presente sin pensar
demasiado en el futuro. A nuestro cerebro le
debemos ensenar y entrenar para que descubra
los pensamientos racionales y los discrimine
de los pensamientos automdticos y muchas
veces irracionales.

La gestion de los pensamientos y de los senti-
mientos nos ayuda a relacionarnos de una manera
mids sana con los demds. Si logramos generar el
entrenamiento de nuestros pensamientos, nos
sentiremos mds plenos y felices en nuestra vida.

v

El sufrimiento es la consecuencia,
dindmica y cambiante, de la interaccién
entre la percepcion de amenazas y recursos,
modulada por el estado de dnimo
(Arranz, Barbero, Barreto

y Bayés, 2004, Bayés, 2006).

Ante el sufrimiento inevitable, los cuidados
espirituales se convierten en una herramienta para
el afrontamiento efectivo en la vida del hombre en
su relacién consigo mismo, con los demds, con el
entorno y con un ser superior por el significado
y sentido que da a su existencia concreta
capacitdndolo para el autocontrol de esta.

D

El acompanante que comprende su
herida est4 llamado a ayudar a otros,
para que no se queden paralizados

con su dolor y heridas, sino que
encuentren un sentido y una esperanza.

Alguien como Henri J.M. Nowen (1996) en
El sanador herido. Madrid: PPC aporta estas
reflexiones:

v

La soledad se ha convertido en una

de las heridas humanas mds dolorosas.
Pero, la soledad es una fuente inagotable
de belleza y de autocomprensién.
Reconocer la soledad puede llegar

a ser un hecho fundamental en nuestra
existencia y lleno de promesas si se puede
aguantar su dulce dolor. Ningiin amor

o amistad, ningiin abrazo intimo o beso
tierno, ninguna comunidad, comuna

o colectividad, ningiin hombre o mujer
serdn capaces jamas de satisfacer nuestro
deseo de vernos aliviados de nuestra
condicién de ser en esencia solos.

Ello no nos impide que salgamos al
encuentro de los otros y compartamos.

La interiorizacién y la hospitalidad
sanan a uno mismo y ayudan a sanar:
la hospitalidad es la habilidad para
atender al otro. Se da muy dificilmente
si estamos preocupados de nuestras
propias necesidades y tensiones, que
nos impiden distanciarnos de nosotros
mismos para atender a los demis.

La hospitalidad es una actitud central,
para quien quiere hacer de su propia
condicién de herido, algo util para la
curacién de los demads. Esta hospitalidad
exige que, quien acompaiia, conozca

sus heridas y las de aquellos también
heridos, con quienes se encuentra.

1/

Aprendiendo a gestionar

el sufrimiento.

v

“Y viendo castigar los enfermos que
estaban locos con él, decia: Iesu-Cristo
me traiga a tiempo y me dé gracia para
que yo tenga un hospital, donde pueda
recoger los pobres desamparados y faltos
de juicio, y servirles como yo deseo”
(Castro, F. Historia de la vida y

sanctas obras de Juan de Dios, cap. IX).

Asi empezd a acompanar Juan de Dios a los
que sufrian. Y habia aprendido con su propio
sufrimiento, en el hospital de Granada, ya que
se identific6 con quien sufria.

v

“El hombre estd dispuesto incluso a
sufrir a condicién de que este sufrimiento
tenga un sentido”

(Viktor Frankl) “La felicidad es vivir

de acuerdo con uno mismo, y esto te

da tranquilidad” (Elena Poniatowska)



Aprender a cuidar y acompanar en la experiencia
del sufrimiento, como lo hizo Juan de Dios, es
saber que el dolor, el sufrimiento tiene varias
dimensiones: emocionales, socialesy espirituales,
contempladas de forma integral.

El acompanamiento ha de ser individual, se ha
de saber escuchar, considerar a la persona tnica,
con proximidad fisica.

Ni el sufrimiento ni la culpa ni la muerte
pueden privar a la vida de su auténtico sentido.
Si el sufrimiento, la muerte, la enfermedad
no tuvieran un sentido mds all4 de nosotros
mismos, la vida no merecerfa ser vivida.
El hombre tiene que llegar a atreverse incluso
a sufrir, a resistir. Hoy hablamos de resiliencia.

v

El conocimiento de la realidad trascendental de
la persona, la valoracién de su intima realidad
espiritual es la que nos permite sumergirnos en
la interioridad de sus amarguras, y se ilumina su
sentido: en el plano espiritual es donde podemos
imaginar el sentido del sufrimiento. Plano que
puede ayudarse de la opcién religiosa.

2/

Respuestas al sufrimiento.

La realidad del sufrimiento humano ha plantea-
do un interrogante fundamental al que los dis-
tintos sistemas filoséficos y creencias religiosas
han intentado responder con diversas modali-
dades, sin lograr eliminar del todo el velo de
misterio que la envuelve.

Enconjuntosepuedensintetizarencinco perspec-
tivas las respuestas fundamentales a esta pregunta
(cf. Carta de Identidad de la O.H., 2.1.1.):

- La primera es mdgica o misteriosa y hace refe-
rencia a la realidad radicalmente incompren-
sible e ineludible del dolor. Este concepto atin
presente entre los “pueblos primitivos” sigue
siendo un residuo ancestral en muchos otros
planteamientos religiosos.

- Una segunda respuesta es la negacién. Todas
las realidades dolorosas de la vida constituyen
un limite a la conquista del placer. En este
substrato cultural del bienestar hunden sus
raices muchas formas de “desesperacién”
contempordnea que, al negar la realidad
dolorosa, llegan a negar la vida misma cuando
no se logra sostener su peso existencial. Suele
decirse que nada se aprende del dolor.

- Otra actitud, opuesta a la anterior, consiste
en la aceptacién heroica del dolor. Ha sido
sistematizada filoséficamente por el estoi-
cismo, que acepta, sin quejarse, grandes
sufrimientos.

- Una cuarta modalidad de acercamiento al
dolor consiste en su anulacién mediante un
camino interior que lleva paulatinamente al
abandono de toda pasién y de todo sufrimiento
fisico y psiquico. La espiritualidad india tiene
tanto de bueno como de malo. El indio se
siente al margen del bien y del mal o busca
alcanzar este estado mediante la meditacién o
el yoga (cf. C.G. Jung).

- La dltima modalidad, es la que constituye
la més alta expresion en el cristianismo es la
valorizacién. Sin desvelar completamente el
misterio y sin quererlo transformar en una
realidad de por si positiva, el cristianismo
ofrece “razones” al dolor, transformando su
aspecto absurdo en posible instrumento de
bien para uno mismo y para los demds, cuyo
misterio mds profundo no podrd ser desvelado
nunca, ni tampoco reconducido a una racio-

nalidad deseada.

Larespuesta cristiana al dilema es que Dios puede
y quiereacabar con el sufrimiento. Pero, al mismo
tiempo, constata con sorpresa que no puede o
no quiere acabar con ¢él de cualquier manera.
La imagen de Dios revelada en Jesucristo
muestra el compromiso de Dios para acabar con
el sufrimiento [...] Dios asume el sufrimiento
porque es la Unica forma en que puede supe-
rarlo [...] No se trata de que, compartiendo su
sufrimiento Dios logre consolar al hombre, sino
que su libre decisién de compartir el sufrimien-
to humano es expresién de su propia esencia'.
El dolor o la enfermedad se aceptan en cuanto
no se pueden superar o quitar. No se trata sélo de
aguantar o soportar porque no hay mds remedio,
sino de aprovechar el enfoque positivo.

v

Al término de la existencia terrena, el hombre se
encuentra situado frente al misterio:

En el contexto en que nos movemos en Labor
Hospitalaria y, desde diferentes dngulos, estas
reflexiones nos pueden ayudar, personal y
profesionalmente a ser acompafantes de las
personas que experimentan el sufrimiento en
sus diferentes facetas y teniendo en cuenta
que tratamos el sufrimiento integralmente.
Somos abanderados de la Hospitalidad que estd
en el corazén del que acoge, acompana y cura
con regalo.

Calixto Plumed Moreno, O.H.
Director

1. Cf. Busto Saiz, J.R.
El sufrimiento ¢ Roca
del ateismo o ambito
de la revelacion divina?
UPCo 1998-99, p. 43.

2. Cf. Busto Saiz,
J.R.O.c, p. 44.

3. Pontificio Consejo
para la Pastoral de
los Agentes Sanitarios
(para la Pastoral de la
Salud (2017). Nueva
Carta de los Agentes
Sanitarios. Maliafio
(Cantabria): Editorial
Sal Terrae, n. 148.



Acompanar a

personas con sufrimiento
psicoldgico en el contexto

de la pandemia Covid-19:
mienbros de un solo cuerpo
amados por un #nico amor’

Dicasterio para el Servicio
del Desarrollo Humano Integral.
Noviembre 2020

Reflexiones introductorias.

La pandemia Covid-19 —la primera epidemia
de propagacién a nivel mundial- ha puesto de
relieve nuestra fragilidad fisica y nuestro déficit
inmunolégico ante un virus que el cuerpo hu-
mano no reconoce.

Aun utilizando todos los medios disponibles
para curar a los enfermos, se ha tenido menos
en cuenta el sufrimiento psicolégico generado o
amplificado por la profunda preocupacién liga-
da a esta enfermedad desconocida.

Se trata principalmente de la pérdida de con-
trol sobre nuestra existencia personal y sobre la
vida que compartimos con quienes nos rodean.
Cuando el conocimiento y los métodos de tra-
tamiento parecen de repente inadecuados, limi-
tados o precarios, el miedo a lo desconocido se
cristaliza en las preguntas:

«;Qué serd de mi?», «;Qué serd de nosotros?»

La muerte de un familiar y, mds adn, la impo-
sibilidad de celebrar el duelo por un ser queri-
do puede generar derivas psicoldgicas y a veces
psiquidtricas. El confinamiento y la reduccién
de la actividad social pueden amplificar ciertas
fragilidades relacionales, dando lugar a violencia

10

en la familia, lo cual genera graves consecuen-
cias psicoldgicas, pues se traiciona la confianza
que tenemos en la vida y en quienes amamos.

De modo paraddjico —y para algunos, insopor-
table— redescubrimos que somos cuerpo y rela-
cidn, vida interior y vida social, afecto y espe-
ranza, dimensiones conectadas entre si. Cuando
una de estas partes estd sufriendo, este sufri-
miento se difunde a todo nuestro ser.

Podemos decir que la salud mental es el justo
equilibrio interior entre nuestra «subjetividad»
(la imagen que cada uno tiene de si mismo), la
relacién con el otro (identificacién y reconoci-
miento) y la «objetividad» de nuestra historia
humana (eventos e interpretacién).

La deriva psiquica —que puede ir desde una de-
presién melancélica al suicidio— nos recuerda
que existimos con el otro y, cuando esta cerca-
nia fisica o simbdlica estd socavada, podemos
caer en un estado de angustia, de violencia y de
dolor. Esta experiencia es tanto personal como
comunitaria y encarna la comparacién sobre el
cuerpo que hace san Pablo:

v

Mds radicalmente, se puede decir que la expe-
riencia de la pandemia Covid-19 nos hace tocar
el punto esencial de nuestra condicién humana
y de nuestra fe cristiana: el paso hacia la muerte
y la relacién entre la muerte y la vida, el miedo
y la esperanza.

La intencién de este documento es proponer
algunos elementos de comprensién y reflexién
a quienes estdn cerca a las personas afectadas
psicolégicamente por la pandemia Covid-19y a
todos aquellos que estdn llamados a acompafar-
los, esperando ofrecer algunas ideas antropolé6-
gicas, teoldgicas, éticas, espirituales y pastorales
para acompafar a los que se encuentran en un

intimo y angustioso sufrimiento, para invitarlos
a dejarse desenredar por la dulce compasién de
Cristo, que se hizo préjimo y cargo del “otro” a
través de la escucha y el perdén y dedicé a cada
uno una Palabra que levanta el 4nimo y sana.

El acompanamiento fraterno involucra todas
las dimensiones de nuestra humanidad, en un
acercamiento que resulta ser mutuo y delicado:

D A

Nota.

Se usan tres términos, cercanos pero distintos,
para orientar el acercamiento a la dimensién
psicoldgica de la persona.

Por lo tanto, es necesario hacer una distincién,
reconociendo el vinculo entre estos 3 términos.

* La dimensién mental: o sea, la capacidad
sensorial e intelectual de la persona para cap-
tar e interpretar la realidad de su existencia.

¢ La dimension psiquica: o sea, la constitucién
y la dimensién propia de cada persona para
estar en relacion con la realidad y con los de-
mds y ser afectada por lo que le sucede.

* La dimensién psicolégica: que consiste en el
conocimiento de la subjetividad de cada per-
sona: la relacién que tiene con su cuerpo, su
historia y la narracién de su camino personal
y social.

Por supuesto, estas tres definiciones estdn estre-
chamente relacionadas entre si, pero es impor-
tante distinguirlas en la reflexién y en el acom-
pafilamiento.

11

1. Por la importancia
del tema, por las
sugerencias y aporta-
ciones que nos hacen
a los profesionales
de la salud, reprodu-
cimos los siguiente
apartados del docu-
mento: Reflexiones
introductorias; IV

La dimensién espi-
ritual: sufrimiento y
esperanza; V

La Iglesia: una comu-
nidad llamada a estar
presente para acoger,
cuidar y sanar.

Al documento
completo se

puede acceder

en: https://www.
humandevelopment.
va/es/risorse/
documenti/membri-di-
un-solo-corpo-amati-
da-un-unico-amore-
accompagnare-le.html.
Se respeta el orden
de las notas a pie

de pagina segun el
original, aunque en
esta reproduccion
aparezca un gran
salto desde la nota
nuamero 1 a la nota
numero 23.

2. Francisco,
Carta Enciclica.
Fratelli tutti, 198.



Acompanar a personas

con sufrimiento psicolggico

en el contexcto de la pandemia
Covid-19: miembros de

un solo cuerpo amados por
un tnico amor™

Dicasterio para el Servicio
del Desarrollo Humano Integral.
Noviembre 2020
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La dimensién espiritual:

sufrimiento y esperanza.

Respirar, abrirse al otro y caminar juntos.

Esta pandemia nos sorprendié a todos y nos
encontré desprevenidos. Con su cardcter abso-
luto e imprevisto, ha obligado a los gobiernos
a adoptar con urgencia medidas sanitarias vin-
culantes para contener el contagio y prevenir el
aumento del ndmero de muertes. Las medidas
profildcticas adoptadas variaron de un pais a
otro, pero todas tendieron al distanciamiento
fisico o incluso al aislamiento.

Una sensacién de miedo se ha instalado entre
las personas: el miedo al contagio, el miedo a
los demds, el miedo a ser una carga y un desper-
dicio para la sociedad, el miedo de ser olvidado,
el miedo ante un futuro incierto, el miedo de
morir. Una ansiedad cotidiana se ha apoderado
de nuestras vidas, crea alteraciones de compor-
tamiento tanto para los cuerdos como para los
débiles psicolégicamente debilitados o de punto

12

de vista psiquidtrico, e incluso a veces empuja a
las personas al suicidio.

La soledad fisica se ha convertido también en
soledad espiritual, haciéndonos olvidar el mis-
terio de nuestra creacién como comunién y co-
munidad de personas y el misterio de la frater-
nidad que nos une como hermanos y hermanas
de un solo Padre, en Cristo.

La Iglesia junto con el salmista exclama:

v

Desde el principio, Dios no quiso que el hom-
bre permaneciera en la soledad existencial, en
efecto, «la creacién “definitiva” del hombre

consiste precisamente en la creacién de la uni-
dad de dos seres»™.

El Concilio Vaticano II subraya con fuerza que:

v

Esto pone de manifiesto la complementariedad

y la reciprocidad entre las personas®.

El otro como ayuda.

La palabra comunién conduce al otro y, en el
otro encuentra esa alusién hacia la «<ayuda» que
deriva, en cierto sentido, del mismo hecho de
existir como persona «al lado» de una persona.

La palabra ayuda, en hebreo ezer, se usa princi-
palmente para definir a Dios como el que ayuda
o trae la salvacién frente a amenazas mortales.
Esta ayuda interviene en situaciones de peligro
mortal. En nuestro caso, es en la soledad pri-
mordial donde se le da a Addn una ayuda, un
ezer. El otro, que se le asemeja, no se da por pla-
cer sino mds fundamentalmente por salvacion,
para cuidar, para no morir en soledad.

En el relato biblico vemos, por tanto, que la
existencia del primer hombre estd marcada por
una vocacion a abrirse al otro, acogerlo, hacerse
el préjimo y cuidar el uno del otro.

Nuestra vida humana es una bisqueda de Dios
a pesar de nuestras caidas, y la vocacién a la
comunién con los demds y a cuidar unos de
otros queda inscrita en nuestra existencia,
aunque podamos rechazarla.

El episodio de Cain y Abel nos ilumina en este
sentido: su identidad profunda y, al mismo
tiempo, su vocacién, es de ser hermanos, a pesar
de sus diferencias. La suya es la historia de una
hermandad que debia crecer, ser hermosa, pero
que en cambio se acabé trigicamente destruida.
Por tanto, hay que preguntarse por los motivos
miés profundos que llevaron a Cain a descono-
cer el vinculo de fraternidad y, al mismo tiem-
po, el vinculo de reciprocidad y de comunién
que lo unfa a su hermano Abel.

El Papa Francisco nos advierte, en su Enciclica
Fratelli tutti, contra la tentacién de no tener en
cuenta a los demads:
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Por lo tanto,

v

En Ciristo el otro es amado.

Dios nos responde enviindonos a su Hijo.
Elamory el cuidado de Ciristo, el buen samarita-
no, responden a la violencia de Cain. Se inclina
sobre ese hombre herido y moribundo que es
mi hermano, mi préjimo.

v

Tenemos que admitir que no podemos regene-
rarnos solos. La fraternidad humana se regene-
ra sélo en y desde Jesucristo, con su muerte y
resurrecciéon.

23. Juan Pablo I,
Audiencia general,
14 de noviembre del
1979.

24. Concilio
Vaticano Il
Gaudium et spes, 12.

25. Cf. Francisco,
Audiencia general,
22 de abril del 2015.

26. Juan Pablo I,
Audiencia general,
14 de noviembre
del 1979.

27. Francisco, Carta
Encic. Fratelli tutti, 64.

28. Francisco,
Mensaje para la
Jornada Mundial
de la Paz, 1° de
enero del 2014.

29. Conferencia
Episcopal Italiana,
Misal Romano, 1983.
Prefacio comun

VIII: Jesus el Buen
Samaritano.



Asi, la Cruz se convierte en el «lugar» definitivo
de la fundacién de la fraternidad?®.

En la Cruz de Cristo la fraternidad eclesial
queda regenerada, la figura de Cain se corrige
en virtud de los lazos de caridad entre los
hombres %% y esta fraternidad se convierte en

v

Por lo tanto, debemos preguntarnos cémo y
cudndo, como familia y / o comunidad, prac-
ticamos el «cuidado» en este periodo particular
de pandemia.

v
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2/

La iglesia:
una comunidad llamada a
estar presente para acoger,

cuidar y sanar.

El acompanamiento pastoral de las personas
con sufrimiento psicoldgico y de quienes cui-

dan de ellas

En este tiempo, marcado por la pandemia
Covid-19, la Iglesia de Cristo se siente parti-
cularmente llamada a mostrar su cercania y
solidaridad hacia toda persona que padece el
nefasto virus y vive sus consecuencias tanto en
el cuerpo como en la mente. La Iglesia desde
siempre «se siente intima y realmente solidaria
del género humano y de su historia»**. También
«hacia los hombres que sufren la Iglesia ha
demostrado siempre el mds vivo interés; con
lo que no hace otra cosa que seguir el preclaro
ejemplo de su Fundador y Maestro»®.

El Dicasterio para el Servicio del Desarrollo
Humano Integral estd recopilando numerosos
testimonios de todo el mundo que muestran
cémo la Iglesia Catdlica cuida a una multi-
tud de personas afectadas por el coronavirus.
Continuamente, presenta a estas personas,
acogidas espiritualmente en la oracién y
mediante obras de caridad, ante el Sefior Jesus,
el Divino Médico, para curarlas y sanarlas, de-
volviéndoles la salud integral. De hecho, para
la Iglesia, la salud no sélo se refiere al cuerpo,
sino sobre todo la integralidad de la persona con
todos sus componentes psicoldgicos, sociales,
culturales, éticos y espirituales. En efecto, cree-
mos que la salud y la salvacién se cruzan. No es
sorprendente que los dos términos se deriven de
la misma raiz salus, es decir, totalidad, plenitud
y realizacién.

Desde la perspectiva de nuestra fe, la salud sig-
nifica precisamente la plenitud de vida en co-
munién con Dios y con los hermanos. La fuen-
te de esta salud, asi como de la vida misma, es el
Senor Jests que dice de si mismo:

v

Presencia.

En el intento de transmitir el mensaje salvador
de la plenitud de vida y salud en Cristo a las
personas afligidas por la pandemia, el primer
deber de la Iglesia es la Presencia Estar presente
junto a los que sufren en su cuerpo y su mente
es parte integral de la misién evangélica de la
Iglesia; si quisiera evadir esta obligacidn, trai-
cionaria su identidad profunda.

Este compromiso de presencia que ama y sana
con esperanza se refiere a toda la Iglesia y no
puede ser «delegado» exclusivamente a especia-
listas del sector: capellanes de hospitales, profe-
sionales sociosanitarios, congregaciones religio-
sas 0 asociaciones especificas.

El sufrimiento, incluso psiquico y espiritual,
pertenece a la experiencia humana fundamen-
tal; nadie en la Iglesia es inmune y puede per-
manecer indiferente ante ello. En consecuencia,
no solo son los que cuidan a los enfermos, los
ancianos, los presos, la gente de mar u otras ca-
tegorias de personas vulnerables a diario, sino es

v

15

Se trata de la capacidad de actuar todos juntos
en comunién, de una

Por tanto, toda Iglesia local, bajo la guia del
obispo, debe redescubrir en si misma este aspec-
to de la Presencia Sanadora que configura una
comunidad sanadora, comprometida con el cui-
dado de las relaciones con los demds®.

Todos los miembros de esta comunidad, en la
variedad de los carismas y ministerios, tienen
un papel insustituible y estdn sujetos de una
accién de sanacién mutua. Incluso un enfermo,
que no puede curarse fisicamente, un discapa-
citado, un anciano o una persona mentalmente
fragil, cada uno puede encontrar aqui su propia
identidad sana en la relacién consigo mismo,
con los demds y con Dios. En esta comuni-
dad-que-vive-la-comunién, la gracia sanadora
(salvifico-saludable) estd presente no solo en
una pastoral especifica como la de la salud, sino
en toda su accién pastoral: en la palabra, en el
rito, en el cuidado, en el compromiso social y
en las relaciones.

Las personas afectadas por los constantes con-
finamientos, el aislamiento y la ruptura de las
relaciones sociales habituales durante una emer-
gencia sanitaria necesitan recuperar este aspecto
esencial de la salud. Hay una profunda conexién
entre las relaciones interpersonales y la salud
integral de la persona. Las relaciones humanas
tienen un poder curativo y terapéutico cuan-
do se abren a la esperanza y al amor. Nacemos
de una relacién de amor y siempre, incluso sin
expresarlo, buscamos el amor.

30. Cf. Francisco,
Mensaje para la
Jornada Mundial

de la Paz, 1° de enero
del 2014.

32. Cf. Naro M.,
Reciprocidad,
Milan 2018, p. 121.

34. «Los gozos y las
esperanzas, las tris-
tezas y las angustias
de los hombres de
nuestro tiempo, sobre
todo de los pobres

y de cuantos sufren,
son a la vez gozos y
esperanzas, tristezas
y angustias de los
discipulos de Cristo
(...) Por ello se siente
intima y realmente
solidaria del género
humano y de su
historia» (Concilio
Vaticano I, Gaudium
et spes, 1).

35. Juan Pablo I,
Motu proprio Dolen-
tium hominum, 1:

«De hecho, en el
correr de los siglos,

la Iglesia ha sido muy
sensible al ministerio
para con los enfer-
mos y los que sufren,
como parte integrante
de su misién, y no
s6lo ha favorecido
entre los cristianos la
floracion de diversas
obras de misericordia,
sino que ha hecho
surgir de su seno
muchas institucio-
nes religiosas con la
finalidad especifica de
promover, organizar,
perfeccionar y exten-
der la asistencia a los
enfermos ».



Los lazos emocionales nos mantienen vivos. Por
eso, en la Iglesia, desde el principio, puede y
debe madurar la conciencia de que cada miem-
bro se convierte en un experto en el arte de las

relaciones que se inspira en el amor fraterno y se
nutre del de Dios®.

Hospitalidad

Ahora, en particular, la Iglesia de Cristo no
puede dejar de mostrarse como una comunidad
hospitalaria, en la que se puede experimentar el
cuidado reciproco, recibido y dado*!.

Esto corresponde a su naturaleza de familia
hospitalaria®* que acoge a los hijos de Dios,
sin distincién alguna, especialmente en los
momentos de mayor debilidad, y les ayuda a
redescubrir la propia identidad, a orientarlos a
la plena realizacién de la vida que hay en ellos y
a descubrir su contribucién salvifica especifica.
En este sentido, la misma comunidad parroquial
puede ofrecer mucho a través del amor inclusivo,
no critico e incondicional.

En cuanto a las personas con trastornos men-
tales y que padecen disfunciones psiquicas, en
la Iglesia, comunidad sanadora, no puede faltar
en una referencia al necesario apoyo psicosocial
profesional; sin embargo, incluso en este dm-
bito, el primer tipo de asistencia es el servicio
de amor que puede ejercer todo aquel que se
sienta llamado por el Senor®®. La historia de la
Iglesia estd llena de grandesy elocuentes ejemplos
de servicio a las personas que han sufrido en la
mente (Santa Dimpna, quien es la patrona de
los enfermos con enfermedad mental y emocio-
nal, San Juan de Dios... etc.), pero ciertamente
todos son capaces de aceptarlas y ser sensibles
a ellas. En general, se trata de la atenciéon del
corazdn que se expresa en la acogida, la escucha
y el acompanamiento.

De las voces de la Iglesia en el mundo, reco-
gidas por la Comisién Vaticana Covid-19, se
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desprende que la primera necesidad de las per-
sonas afectadas por la pandemia es precisamente
la de ser acogidas y escuchadas fraternalmente.
Muchas historias, a veces realmente dramdticas,
esperan ser contadas, compartidas y escuchadas.

v

Lo fundamental es que los lideres de las comu-
nidades escuchen con compasién y sepan orien-
tar a las personas hacia los profesionales de la
salud mental en lugar de tratar de resolver los
problemas psicolégicos por si mismos o descar-
tar el problema. No tenemos que ser psiquiatras
ni especialistas en la materia, pero todos reci-
bimos un llamado espiritual para estar con las
personas cuyo sufrimiento fisico y mental ha
surgido o ha sido amplificado por la pandemia.

Nuestras comunidades deben ser capaces de es-
cuchar, acoger, de una «relacién terapéutica,
una verdadera compasidn, para ayudar al enfer-
mo a superar la sensacién de inutilidad y peso
social. Y serd «un don mutuo»: para los enfer-
mos que no se sentirdn discriminados y aislados
y para la comunidad cristiana que, cuidando a
los miembros mds fragiles, testificard que nadie
estd excluido del cuerpo eclesial.

v

Acompanamiento.

Hay una necesidad verdaderamente urgente
de crear espacios de acogida, servicios de escu-
cha y métodos de acompanamiento en nuestras
comunidades eclesiales. Es una oportunidad
para involucrar a muchos voluntarios laicos,
quienes, bajo la cuidadosa guia de los pastores,
podrian ser animados a ofrecer su disponibili-
dad, su tiempo y una presencia reconfortante
y sanadora.

El acompanamiento de los enfermos debe ir
acompafado del de los familiares. De hecho, toda
la familia se ve afectada por hechos relacionados
con la enfermedad, con importantes repercusiones
en las relaciones entre sus miembros y, en general,
en el equilibrio de la estructura familiar®.

Serd tarea de los pastores encontrar las mejo-
res formas de escucha y acompanamiento para
acercarse a los que sufren y a sus familias a la
comunién con Dios y con los hermanos.

Podemos sugerir algunas buenas précticas de
acompafiamiento espiritual a través de las dife-
rentes herramientas que existen de comunica-
cién, como teléfonos méviles o smartphones,
tabletas digitales, y ordenadores/computadoras
personales portdtiles que han sido utilizados,
por ejemplo, por los capellanes de hospitales
y pastoral hospitalaria para acompanar a los
pacientes, ponerse en contacto con las fami-
lias, apoyar al personal sanitario, y cémo cele-
brar sacramentos, ritos y rituales. También los
capellanes de prisiones, con sus colaboradores
de las pastorales carcelarias, acompafiaron vir-
tualmente a los internos con la reflexién sobre
la «buena noticia», brinddndoles consuelo y
esperanza.

Mientras la emergencia pandémica continte,
este tipo de atencién pastoral virtual seguird
siendo una herramienta preciosa de la presencia
sanadora junto a quienes experimentan angus-
tia, aislamiento y miedo.
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Cualquiera que sea la forma de escuchar y
acompanar a las personas que sufren, no se pue-
de separar de la oracién. La oracién envia un
mensaje de bienvenida y le permite a la gente
saber que su comunidad los apoya.

Por ello, siempre que sea posible, es conveniente
organizar celebraciones litdrgicas con personas
con trastornos mentales, sus familias y opera-
doressociosanitarios y profesionales de la salud
mental, voluntarios y todos aquellos que se
sientan parte activa de la Iglesia como comuni-
dad sanadora®.

El acompafiamiento pastoral a las personas con
sufrimiento psiquico debe estar vinculado a la
catequesis sobre el poder terapéutico y salvifico
de los sacramentos de la Iglesia que facilitan el
encuentro con Cristo venido para «curar a los
contritos de corazén, como «médico corpo-
ral y espiritual»®. Se trata, ante todo, de los
dos sacramentos de curacién: de la Penitencia/
Reconciliacién y de la Uncién de los Enfermos®.

Pero la gracia curativa por excelencia que el
Sefior ha dado a su Iglesia es la Eucaristia.
Dondequiera que se celebre la Santa Misa o
Eucaristia y, en particular con la presencia de
los enfermos y los que sufren, la Iglesia es una
comunidad sanadora, llevando a cabo el amor
curativo y redentor de Ciristo, y la obra de cu-
racién se realiza, restaurando la comunién con
Dios y con hermanos.

v

Por lo tanto, es necesario que se siga celebrando
la Santa Misa, especialmente en los lugares
de cuidado y sufrimiento humanos, pidiendo
al Divino Médico salud y salvacién (salus)
para todos.

36. «En Jesus
“Palabra de vida”

se anuncia y comu-
nica la vida divina

y eterna. Gracias a
este anuncio y a este
don, la vida fisica y
espiritual del hombre,
incluida su etapa
terrena, encuentra
plenitud de valor y
significado: en efecto,
la vida divi na y eterna
es el fin al que esta
orientado y llamado el
hombre que vive en
este mundo» (Nueva
carta de operadores
sanitarios, 135).

37. Francisco,
Discurso al publico de
la Asociacion ltaliana
contra Leucemia-
Linfomas y Mieloma
(AIL), 2 de marzo del
2019.

38. Consejo Episco-
pal Latinoamericano,
Departamento de
Justicia y Solidaridad,
Discipulos Misioneros
en el mundo de la
salud. Guia para la
Pastoral de la Salud
en América Latina

y El Caribe, 99.

40. «El amor nos
pone finalmente

en tension hacia la
comunion universal.
Nadie madura ni
alcanza su plenitud
aislandose. Por su
propia dinamica, el
amor reclama una
creciente apertura,
mayor capacidad de
acoger a otros, en
una aventura nunca
acabada que integra
todas las periferias
hacia un pleno sen-
tido de pertenencia
mutua. JesUs nos
decia: “Todos ustedes
son hermanos” (Mt
23,8)», Francisco,
Carta Encic. Fratelli
tutti, 95.
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Acompanar significa
esperar juntos y mirar hacia

la plenitud de la vida.

3/1

Elementos para continuar la reflexién.

El sufrimiento psicoldgico, siempre ligado a la
ansiedad por un futuro que se nos escapa, nunca
se reduce a un dolor que pueda tratarse con
medios farmacoldgicos; es una soledad y una
obsesién por el abandono y la muerte que
solo la Palabra —recibida y compartida— puede
curar y sanar.

Sin embargo, hablar no se reduce a expresarse
con la voz. Hablar significa estar presente para
escuchar al otro, su historia y, a veces, su silen-
cio. La Palabra de Dios, en el relato biblico y
en la predicacién de Jesus, expresa la paciencia
del Padre, que llama a cada uno a la vida y la
confianza, mientras atraviesa la preocupacién
y la muerte. Este «misterio de fe» se encuen-
tra en las representaciones antropoldgicas y las
escuelas de espiritualidad, que consideran a la
persona humana como un ser vivo en camino a
su realizacion.

Necesitamos, hoy mds que nunca, la experiencia
de quienes trabajan en los campos de la psico-
logia, de la psiquiatria y del acompafiamiento
social. El didlogo, respetando las competencias,
permite considerar todas las dimensiones de la
persona.

La dimension espiritual y la dimensién psicolé-
gica tienen muchos puntos de conexién; pode-
mos y debemos fomentar el encuentro entre to-
dos los actores para promover el bien de quienes
sufren en soledad.
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Las dolorosas condiciones en las que muchos se
encuentran a lo largo de su existencia, a veces
los llevan al limite de su fuerza fisica y psiquica.
Sélo la amistad fiel y la cercania fraterna pueden
ofrecerles el «agua fresca» de la esperanza, que
eleva y consuela.

La Iglesia, comunidad de los discipulos de
Cristo, estd llamada a hacer el «desvio»
hacia el «herido» que hace el Buen Samaritano,
para cuidar, levantar y amar a quienes han sido
desgarrados en su cuerpo y en su vida interior.
La misién de los creyentes y de quienes bus-
can la Verdad se cumple en términos de mutua
hospitalidad, gracias a la cual nos convertimos
en hermanos y hermanas en un mismo amor,
paciencia y cuidado.

Necesitamos tiempo, todo el tiempo de nues-
tra vida, para compartir el mensaje de confian-
za, discreto y seguro, con quienes sufren en las
tinieblas de la ansiedad.

v

«Todos tenemos responsabilidad

sobre el herido que es el pueblo
mismo y todos los pueblos de la

tierra. Cuidemos la fragilidad de

cada hombre, de cada mujer, de

cada nifo y de cada anciano, con esa
actitud solidaria y atenta, la actitud

de proximidad del buen samaritano»®'.

4/

Oracion.

Dios, Padre nuestro, ternura infinita, td cono-
ces a cada uno, con su historia, sus esperanzas,
sus heridas y su deseo de ser amado. Ven y tnete
a nosotros, en la intimidad de nuestras vidas y

danos tu confianza, tanto en dias felices como
en noches inquietas.

Jests, Hermano nuestro, Ta que te has acercado
a los hombres y mujeres, heridos por su vida,
en su cuerpo y en su vida interior, ven a levan-

tarte y sanarnos, con tu Palabra, tu Amor y tu
Perdén.

Espiritu Santo que renueva y da aliento, ven a
visitar a los que pasan por la soledad y a quie-
nes les cuesta creer en un manana feliz. Apoya a
quienes traen cercania y consuelo. Dale a todos,
paciencia y paz interior.

Amén.
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41. La hospitalidad
evoca significados
antiguos, por lo que
se ha dado el nombre
de “hospital” al lugar
de tratamiento. Cf.
Commissione epis-
copale della CEI per il
servizio della carita e
la salute, «Predicate
il vangelo e curate i
malati». La comunita
cristiana e la pastora-
le della salute, Roma,
2006, 283.

42. «Una Iglesia de
verdad, segun el
Evangelio, no puede
mas que tener la
forma de una casa
acogedora, con las
puertas abiertas,
siempre. Las iglesias,
las parroquias, las
instituciones, con las
puertas cerradas no
se deben llamar igle-
sias, se deben llamar
museos» (Francisco,
«La familia — comu-
nidad», Audiencia
general, 9 de sep-
tiembre del 2015).

43. «Un primer
requisito fundamental
es la competencia
profesional, pero por
si sola no basta.

En efecto, se trata de
seres humanos, y los
seres humanos ne-
cesitan siempre algo
mas que una atencion
so6lo técnicamente
correcta. Necesitan
humanidad. Necesi-
tan atencién cordial»
(BENEDICTO XVI,
Carta Encic. Deus
Caritas est, 31).

44, Aleteia,

«12 formas de apoyar
a las personas con
enfermedades men-
tales en la Iglesia»,
05.06.2019.

45. Angelelli, M.,
«Una mirada con-
cluyente», en: Ufficio
Nazionale della CEl
per la Pastorale della
Salute, Chiesa ltaliana
e salute mentale.
Cultura del prowvi-
sorio, scarti e nuovi
poveri: il disagio psi-
chico al tempo della
tecnoliquidita, Roma
2018.

46. Cf. Commissione
episcopale della

CEl per il servizio
della carita e la salute,
«Predicate il vangelo
e curate i malati»,32.

47. «<No solamente es
loable la oracién de
los fieles individuales
que piden la propia
curacion o la de otro,
sino que la Iglesia

en la liturgia pide al
Senor la curacion

de los enfermos».
Congregacion para
la Doctrina de la Fe,
Instruccion sobre

las oraciones por la
curacion de Dios,
14.09.2000, 2.

48. Concilio
Vaticano Il, Sacro-
sanctum concilium, 5.

49. Cf. Catecismo de
la Iglesia Catdlica,
1421,

50. |bidem, 1324.
La Eucaristia también
se llama «medicina
de inmortalidad»
(ibidem, 1331).

51. Francisco, Carta
Encic. Fratelli tutti, 79.
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Panoramica

biblica del cuidado:

el modo de
acompanar de Dios.

Jose Antonio Badiola Saenz de Ugarte,
Profesor de Nuevo Testamento.
Facultad de Teologia. Vitoria.

El autor quiere introducirnos en un recorrido etimoldgico de la palabra cuidar
que resultaria muy dificil y opta por presentarnos el Dios que cuida y pide cuidar.
Algunos hablan no tanto del Dios Todopoderoso sino del Dios Todocuidadoso,
porque este término no evita el poder de Dios en la Creacion y sobre todas las
cosas, pero lo sitla adecuadamente en la orbita de la proteccion y el amparo,
del cuidado del mundo y de quienes lo habitamos.

El autor se centra en tres iconos biblicos del Antiguo Testamento (AT) para presentar
la imagen del Dios que cuida, y que, en la pardbola de San Lucas del buen
Samaritano, se fundamenta en el argumento del Dios que cuida y manda cuidar.
Los iconos veterotestamentarios son el Dios vifiador, el Dios pastor y el Dios
progenitor, en un crescendo que va de las cosas a las personas. Lo que permite
afiadir que el cuidado y el acompafiamiento estan en la raiz y en el corazén del
modo con que Dios se manifiesta.

Palabras clave: Cuidar, Dios, Samaritano, Acompanar.
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En el diccionario de la RAE, el verbo cuidar,
que procede del latin cogitare, pensar, tiene
5 acepciones: 1. Poner diligencia, atencién
y solicitud en la ejecucién de algo. 2. Asistir,
guardar, conservar. 3. Discurrir, pensar.
4. Mirar por la propia salud, darse buena vida.
5. Vivir con advertencia respecto de algo.
Los dos primeros significados, y sobre todo el
segundo, encajan a la perfeccion en la temdtica
del presente encuentro.

Una mirada a la Biblia para encontrar funda-
mento a la “Teologia del cuidado” nos lleva a
rastrear palabras e imdgenes. Sin duda, el mejor
texto que atna esos dos elementos es la archi-
conocida pardbola llamada del “Buen samari-
»

tano”. En ella aparece por dos veces el verbo
<« . » . 7 \1

cuidar” (epimeléomai)', que forma parte del
escaso vocabulario biblico del cuidado con esa
terminologia’.

Pero la terminologia biblica, tanto en hebreo
como en griego, es muy variada y préctica-
mente abarca todos los significados posibles
del verbo castellano. A la variedad, hay que
sumar el hecho de que no siempre la traduc-
cién griega de la LXX es undnime en traducir
coherentemente con un mismo término grie-
go el antecedente hebreo.

Por ejemplo, el muy interesante verbo $imar,
con el que empieza el vocabulario biblico del
cuidado (Gén 2,15: “Y tomé YHWH Dios al
ser humano y lo puso en el huerto de Edén,
para que lo cultivara y lo cuidara”) aparece casi
500 veces en la Biblia hebrea, pero estd traduci-
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do en la Biblia griega con diversos y numerosos
términos, como fyldsso, diafyldsso, diatéréo,
proséché, eisakois, aphanizé, eulabéomai,
etc... Otro tanto ocurre con el verbo nicar
(Dt 32,10: “En tierra desierta lo encuentra,
en la soledad rugiente de la estepa. Y lo en-
vuelve, lo sustenta, lo cuida como a la nina de
sus 0jos”), que en sus mds de 60 recurrencias
en la Biblia hebrea, es traducido por diatéréo,
diafyldsso, fyldsso, kolldomai, periécho, etc...

Por lo demds, y a brocha gorda, estos dos verbos
pronto son utilizados de manera masiva para
expresar la actitud religiosa de “guardar los
mandamientos”, en multiples expresiones con-
comitantes que recorren toda la Biblia hebrea y
griega, tanto en el Pentateuco como en los libros
histéricos, proféticos y sapienciales.

El recorrido terminolégico seria, pues, demasia-
do complicado y abstruso para un escrito como
éste, sujeto a limitacién de espacio e interesado
en una presentacién mds visual del Dios que
cuida y pide cuidar.

Algunos hablan no tanto del Dios Todopode-
roso sino del Dios Todocuidadoso, porque este
término no evita el poder de Dios en la Crea-
cidén y sobre todas las cosas, pero lo sitda ade-
cuadamente en la érbita de la proteccién y el
amparo, del cuidado del mundo y de quienes lo
habitamos®.

Nos centramos en tres iconos biblicos del
Antiguo Testamento (AT) para presentar la ima-
gen del Dios que cuida, y que, en la pardbola de
San Lucas del buen Samaritano, se fundamenta
en el argumento del Dios que cuida y manda
cuidar. Los iconos veterotestamentarios son el
Dios vinador, el Dios pastor y el Dios proge-
nitor, en un crescendo que va de las cosas a las
personas.

Lo que permite afadir que el cuidado y el acom-
pafamiento estdn en la raiz y en el corazén del
modo con que Dios se manifiesta.

1. Solo lo volveremos
a encontrar en la
tardia 12 Carta a
Timoteo (1Tim 3,5).

2. Porlo que se
refiere al NT, el

verbo epimeléomai
recurre tres veces
(Lc 10,34.35; 1Tim
3,5); el sustantivo
epiméleia lo encontra-
mos Unicamente en
Hch 27,3; el adverbio
epimelds solo en Lc
15,8. Ciertamente
escaso, pero del todo
decisivo. En la LXX,
los 5 usos del verbo
se encuentran en Gn
44,21; 1Esd 6,26;
1Mac 11,37; Pro
27,25y Eclo 30,25.
El sustantivo, con 10
recurrencias, esta en
1Esd 6,9; Est 2,3;
1Mac 16,14; 2Mac
11,283; 3Mac 5,1; Pro
3,8.22; 13,4; 28,25;
Sab 13,13. Y por

lo que respecta al
adverbio, mas usado,
las 15 veces se en-
cuentran en Gn 6,5;
8,21; 1Esd 6,28.33;
7,2; 8,19.21.24; Esd
6,8.12.13; 2Mac 8,31;
3Mac 4,13; 4Mac
11,18; Pro 13,24.

3. LS 67: “No somos
Dios. La tierra nos
precede y nos ha sido
dada. Esto permite
responder a una
acusacion lanzada

al pensamiento
judio-cristiano: se ha
dicho que, desde el
relato del Génesis
que invita a «dominar»
la tierra (cf. Gén
1,28), se favoreceria
la explotacion salvaje
de la naturaleza
presentando una ima-
gen del ser humano
como dominante y
destructivo. Esta no
es una correcta inter-
pretacion de la Biblia
como la entiende la

1/

El Dios vinador.

Para este grafico icono divino recurro al cono-
cido texto de Is 5,1-7%

v

“Voy a cantar a mi amigo la cancién
de mi amado por su vifia: Una vifia
tenia mi amigo en un fértil otero.

La cavé y la despedregé, y la

planté de cepa exquisita.

Edific6 una torre en medio de ella

y también excavé en ella un lagar.

Y esperé6 que diese uvas, pero

dio agrazones.

Ahora, pues, habitantes de Jerusalén y
hombres de Jud4, juzgad entre mi y mi
vifia: ;Qué mds cabia hacer por mi vifia,
que yo no lo haya hecho?

:Por qué, esperando que diera

uvas, dio agrazones?

Ahora, pues, os diré a vosotros

lo que voy a hacer con mi vifa:
quitaré su valla, y serd quemada;
derruiré su cerca, y serd pisoteada.

Y haré que quede desolada y

no serd podada ni escardada;

y crecerdn zarzas y cardos;

y a las nubes prohibiré que

lluevan sobre ella.

Porque la viia de YHWH

Sebaot es la casa de Israel,

y los hombres de Jud4 son su

plantio delicioso.

El esperaba equidad (misPif),

y he aqui derramamiento de

sangre (miSPiH); justicia (ciidiqdibh),
y he aqui alarido (cii ‘iqih)”.

Este precioso pero trigico poema relata lirica-
mente el fracaso que Dios tuvo con su pueblo.
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Para ello se vale de la metifora del vinador que se
ocupa de la vifia, cuiddndola y prepardndola para
que pueda dar su mejor fruto. La descripcién de
acciones del v. 2 (cavar, quitar piedras, plantar
cepas buenas, edificar una torre y excavar un
lagar) no agota las que realizé el vinador, como
sefiala, a sensu contrario, el v. 5 (vallar, hacer un
muro) y sugiere el v. 6 (podar, escardar, regar).
En total, pues, son 10 acciones, afirmadas o su-
geridas, que el vifiador ha realizado en su vifa.
Todas ellas muestran la solicitud del vifiador por
la vina, el cuidado extremo que pone para que
ella pueda dar de si lo que estd llamada a dar.
El cuidado del vifiador ha preparado todo para
que la vifia produzca un fruto digno y deseado.

Pero el poema se inserta en una historia de infi-
delidad y de fracaso, entendido este como con-
secuencia necesaria de la primera. El Dios que
cuida, esforzada y esmeradamente, a su pueblo
para que camine en la justicia se encuentra con
todo lo contrario. Y aqui el texto nos ofrece una
paradoja sorprendente:

v

“:Qué espera el lector?: que a los trabajos
de él por ella respondan los favores de
ella a él; amor con amor se paga.

:Qué dice el ‘yo’ del poema?: que en
pago de sus trabajos buscaba que ella
practicase la justicia. Apurando la
paradoja, para hacerla mds patente: el
amante no busca que lo amen a él, sino
que amen a otro, al préjimo.

Y en términos teolégicos: Dios busca,
con sus trabajos de amor, que el
israelita respete y ame al préjimo™.

El Dios que cuida quiere que su pueblo, objeto
de su amor, cuide; pero este cuidado se opera
dentro de la categoria de justicia y derecho.
Sin embargo, es ficil equivocar el camino: la elo-
cuente figura estilistica de la paronomasia, pre-
sente al final de este cdntico devenido en querella
(equidad: mi§Pat vs. derramamiento de sangre:
miSPaH; justicia: ciididqih vs. alarido: cii*4qih)

Iglesia. Si es verdad
que algunas veces
los cristianos hemos
interpretado incorrec-
tamente las Escritu-
ras, hoy debemos
rechazar con fuerza
que, del hecho de ser
creados a imagen de
Dios y del mandato
de dominar la tierra,
se deduzca un do-
minio absoluto sobre
las demas criaturas.
Es importante leer

los textos biblicos en
su contexto, con una
hermenéutica ade-
cuada, y recordar que
nos invitan a «labrar
y cuidar» el jardin del
mundo (cf. Gén 2,15).
Mientras «labrar»
significa cultivar, arar
o trabajar, «cuidar»
significa proteger,
custodiar, preservar,
guardar, vigilar. Esto
implica una relacion
de reciprocidad res-
ponsable entre el ser
humano y la naturale-
za. Cada comunidad
puede tomar de la
bondad de la tierra lo
que necesita para su
supervivencia, pero
también tiene el deber
de protegerla y de
garantizar la continui-
dad de su fertilidad
para las generaciones
futuras. Porque, en
definitiva, «la tierra es
del Sefior» (Sal 24,1),
a él pertenece «la
tierra y cuanto hay en
ella» (Dt 10,14)".

4. Textos
relacionados: Sal
80,9-19; Jer 2,21;
6,9; Ez 15,1-8;
17,3-10; 19,10-14;
Is 27,2-5; Os 10,1;
Mt 21,33-44 y par.;
Juan 15.

5. Alonso Schockel, L.
— Sicre Diaz, J.L.,
Profetas I. Isaias

— Jeremias, Ed.
Cristiandad, Madrid
1980, p. 133.
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advierte de la cercanfa de los contrarios y, por
tanto, de la fina linea que separa una vida cui-
dadosa de otra descuidada.

Cuando el evangelista Juan retome esta pode-
rosa metdfora de la vifia en Jn 15, la justicia y
el derecho serin renombrados con el término
“amor”, el fruto deseado por Dios, que nace
de permanecer en la vid que es el Senor Jests.
El Padre es el vinador y Jests, la vid verdadera
(v. 1); Jests ama a los suyos como el Padre le
ama a él (v. 9); los suyos deben, en consecuencia,
amarse unos a otros (v. 12).

2/

El Dios pastor.

Otro recurrente icono biblico de Dios es el de
pastor, el pastor de Israel que guia a José como
a un rebafo (cf. Sal 80,1). También el pastoreo
conlleva cuidado, esfuerzo, esmero, dedicacién,
proteccién y amparo... La imagen estd muy
presente en los Salmos y en Ezequiel, de donde
tomaré el texto de referencia: Ez 34,11-16°:
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Si el poema de la vina relataba el fracaso que
Dios tuvo con su pueblo, este texto hermoso
de Ezequiel narra la intervencién de Dios en
persona, debida al fracaso de los dirigentes
del pueblo de Isracl. Como en todas las
civilizaciones antiguas, de las que la Biblia es en
parte deudora, la imagen del pastor es aplicada
asiduamente a los jefes del pueblo, en particular
al rey (cf. Salmo 78) y también a Dios (cf. Salmo
23; 80)". La primera parte de Ezequiel 34 es una
severa advertencia que el profeta debe lanzar
contra los pastores de Israel de parte de Dios.
Ellos no cuidan del rebano, sino de si mismos
(cf. vv. 2.8.10), se aprovechan de las ovejas y las
usan para provecho propio (cf. vv. 3a.10), no las
atienden en sus necesidades (cf. vv. 3b-4), las
dejan en una situacién desesperada, expuestas a
peligros y amenazas (cf. vv. 5-6.8).

En ese contexto de descuido generalizado, Dios
mismo se hace pastor (cf. v. 11). Un pastor real-
mente cuidadoso y esmerado: el texto encadena
una serie de 12 verbos diferentes, en la que el ver-
bo “apacentar” aparece 4 veces; “velar”, 3 veces;
“buscar” y “sacar” en/de la situacién de dispersion
y descarrio, 2 veces cada uno. Ademds, recurren
los verbos “librar”, “congregar”, “llevar” (a buena
. <« > ({3 » <« >
tierra), “llevar a reposar”, “recoger”, “vendar”,
<« » (43 . »

curar” y “custodiar”.

El capitulo, que comenzaba con “un Ay de
amenaza concluye realmente en una promesa
de salvacién”®. Dios mismo se empefa en una

6. Textos
relacionados: Is
40,11; Jer 23,1-4;
31,10; Ez 34,31;
Salmo 23; 100,3; Mt
18,12-14/L.c 15,3-7;
cf. Mt 25,32-46;
1Pe 5,2-4.,

7. Cf. Alonso
Schockel, L. — Sicre
Diaz, J.L., Profetas
Il. Ezequiel — Doce
Profetas Menores

— Daniel — Baruc —
Carta de Jeremias,
Ed. Cristiandad,
Madrid 1980, p. 808.

labor de pastoreo que cuida primorosamente de
las ovejas en una labor de proteccién y ampa-
ro, de seguridad y mimo, que se propone como
modelo para la atencién debida a los demids. Los
otros son, en expresién fuertemente remarcada
por el ordculo divino en el texto, “mis ovejas”,
“mi rebafio”, lo que confiere una responsabili-
dad especial a quien, desde la fe en Dios, afron-
ta la realidad humana en su estado de necesidad
(dispersién, abandono, opresién, sufrimiento).

En efecto, la segunda parte del capitulo ya no
se refiere a los pastores malvados (los dirigentes
del pueblo, sus opresores), sino a “carneros y
machos cabrios” (v. 17b), miembros del rebafo
-como las propias ovejas a las que habla Dios-
que, sin embargo, tienen un comportamiento
abusivo, aprovechdndose de su posicién de
fuerza para comer los mejores pastos, enturbiar
el agua del abrevadero una vez que han bebido
y embestir y acornear a las ovejas mds débiles
(cf. vv. 18-21).

Esta repetida situacién -ahora interna- del
rebafo, en la que con un lenguaje impactante
y enormemente grifico (4 veces recurren
las “pezufias”) se indica que los miembros
mds fuertes no cuidan a los mds débiles sino
que abusan de ellos, originard una nueva
intervencién salvifica de Dios (cf. v. 22) y la
designacién divina de un pastor de garantia,
David (cf. vv. 23-24; Sal 78,70-72).

En definitiva, el capitulo nos presenta una di-
cotomia de descuido vs. cuidado. El primero,
ejercido por los dirigentes y los fuertes, estd en
frontal oposicién a la actitud y comportamiento
de Dios y de las personas que son verdadera-
mente de Dios (David).

Por otra parte, mientras que la figura de Dios
como vinador nos presenta una serie de accio-
nes tendentes a capacitar a la vina a dar su fru-
to, es decir, una intervencion positiva en la vida
de las personas que potencia sus capacidades,
virtualidades y posibilidades, permitiendo que
lleguen a dar de si todo lo que pueden dar de si,
la imagen del pastor nos presenta una cadena de
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acciones mds de tipo asistencial, reparando los
negativos efectos que la inaccién y el abuso de
dirigentes, los “grandes” y los “fuertes” hacen
sufrir a las ovejas, a los pequefios y los débiles.

El cuidado de Dios a su pueblo tiene, pues, esta
doble vertiente de capacitacién y reparacion.

3/

El Dios progenitor.

Sin ser del todo nueva en el imaginario religioso
judio, la imagen de Dios como Padre es
realmente escasa en el AT hebreo: de las 1212
recurrencias del término “4b (“padre”)’, apenas
en una docena Dios es designado como tal.

Es “padre” del pueblo de Israel: asi lo presenta
Moisés en su severo cdntico-amonestacién de
Deuteronomio 32 (Dt 32,6); asi también lo hace
David en su accién de gracias ante la asamblea
de Israel (1Crén 29,10); y asi lo proclama tres
veces Isafas en su meditacién sobre la historia
de Israel en Isafas 63-64 (Is 63,16.16; 64,7:
“Td4, YHWH, eres nuestro padre”).

“Padre mio” osa llamarle un infiel Israel, aun-
que le haga poca gracia al Sefior (Jer 3,4),
que tenfa prevista esa paternidad sobre el apds-
tata Israel (Jer 3,19). Finalmente, las promesas
de restauracién de su pueblo en el libro de la
Consolacién de Jeremias (Jeremias 30-31) vol-
verdn a rehacer esa paternidad de Dios (Jer 31,9).

Es “padre” de David: asi se lo dice al rey el
profeta Natdn de parte de YHWH (2Sam
7,94 y 1Crén 17,13) y el salmista pone en
boca de David esta invocacién a Dios: “Padre
mio, mi Dios, mi roca salvadora” (Sal 89,27).
Es “padre” de Salomén: asi se lo dice, por orden
de YHWH, David a su hijo (1Crén 22,10;
repetido en 1Crén 28,6).

9. El nUmero esta
tomado de las
concordancias de
BibleWorks 6.
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“Padre de huérfanos y tutor de viudas” lo
proclama el salmista (Sal 68,6) y el propio
Dios espeta a los sacerdotes que menosprecian
su Nombre: “Si yo soy padre, ;dénde estd mi
honra?” (Mal 1,6).

En este erial de la paternidad de Dios (en el
AT un titulo sobredimensionado de Dios es
el de “Dios de los padres”, que pasard a ser
“Dios Padre” en el NT, sobre todo en los
evangelios de Mateo y de Juan), emerge mds
llamativa todavia la figura del Dios progenitor,
con la doble imagen de madre y padre.

Escribe Isaias (Is 49,14-16a):

v

El texto desborda ternura: al llanto de Sién
que se siente abandonada por Dios, responde
este con un argumento a minore ad maius: si
una madre humana no puede olvidar al hijo
de sus entranas, jcudnto menos lo hard Dios!;
si una madre humana muestra toda su ternura
compasiva a su criatura, jcudnto mds lo hard
Dios! Y antes de pasar a otras imdgenes de
construccion, la impactante imagen del pueblo
de Israel tatuado en las palmas de Dios, es decir,
en el dmbito de la caricia y el cuidado.

Es también elocuente el recorrido del verbo
“olvidar” (SdkaH), cuatro veces repetido y tres
de ellas en el v. 15: accién de Dios afirmada
por humanos — pregunta retérica de Dios —
posible accién humana afirmada por Dios —
accién de Dios negada por Dios. La accién de
“olvidar”,quepuedesersinénimode “descuidar”,
es negada rotundamente por Dios, poniendo
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en valor su anténimo, justamente el cuidado
esmerado y materno de Dios por Sién, por su
pueblo.

Escribe Oseas (Os 11,1-4)

Como en el caso de Isafas, el texto de Oseas,
conmovedor en extremo, viene motivado por
otro fracaso de Dios con su pueblo, que no deja
sus veleidades idol4tricas (baales e idolos, v. 2),
a pesar de haber experimentado toda la porten-
tosa accién liberadora de su Dios (poéticamen-
te expresada en la llamada desde Egipto, v. 1).
Si las injusticias de Israel provocan el icono de
Dios vifiador, su infidelidad ocasiona otra po-
derosa imagen: la del Dios progenitor, padre del
pueblo (v. 1).

Y como tal actda: lo ama (v. 1), le ensefia a andar
(v. 3), lo lleva en brazos (v. 8), lo cuida (verbo
ripd’, también “sanar”, v. 4), lo alimenta (v. 4).
El amor de Dios, aqui paternal, constituye un
hermoso paralelo al amor conyugal de Dios que
habia aparecido en el capitulo 2, complemen-
tindose perfectamente'®. A la infidelidad del
pueblo, Dios responde ahora con amor pater-

10. Cf. Alonso -
Sicre, o.c., p. 909.

nal, como en la imagen del pueblo como esposa
infiel, Dios respondia con amor conyugal. Hay
que notar que el primer verbo presente en el tex-
to original es “amar” ("@hab); por tanto, desde
el amor paterno surgen todas las demds acciones
que expresan educacién, proteccién, cuidado/
curacién del v. 3. Las “cuerdas de humanidad”,
en paralelo a los “lazos de amor”, del v. 4, pue-
den suponer una expresiva contraposicién a la
situacion del pueblo en Egipto, bajo régimen de
esclavitud y opresién, un trato mds animal que
humano. Es el amor paterno de Dios, y no la
violenta opresién de los grandes, el que conduce
la vida del nifo, del pueblo.

Ylaexpresion “levantarelyugo” esunaférmulade

liberacién, también presente en otros textos pro-

féticos'!, que la traduccién de Alonso Schockel

convierte en expresion de carifno afectuoso
<« . e b2l

(“alzar una criatura a las mejillas”).

El desarrollo del texto enfatizard esta imagen
protectora y cuidadora de Dios, porque el des-
tino de castigo merecido del pueblo, reacio
a convertirse (cf. v. 5), no llegard a ejecutarse
(vv. 8-9: “;Cémo voy a dejarte, Efraim; cémo
entregarte a ti, Israel?... Me da un vuelco el
corazdn, y a la vez se me conmueven mis en-
tranas. No daré curso al ardor de mi célera, no
volveré a destruir a Efraim; que soy Dios y no
hombre; el Santo en medio de ti y no enemigo
devastador”).

4/

El Dios samaritano.

Habiamos comenzado diciendo que el texto

por excelencia donde palabra e imagen se acom-

panan es la pardbola del (Buen) Samaritano'?.
n texto realmente excepcional, primero por-

Un text Iment 1

que solo aparece en el evangelio de Lucas vy,

después, porque tiene una resonancia definitiva
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del ser de Dios, de Jestis como Mesias y de toda
persona que quiere vivir cabalmente la vida.
Texto de paradojas e ironias, ofrece a quien se
acerca a ¢él un formidable desafio para afrontar
la vida, y en ella la fe, desde la compasién y el
cuidado de quien se encuentra “mediomuerto”
en las cunetas de la historia, los “descarta-
dos” de los que tanto habla el Papa Francisco.
Presento una traduccién propia del texto evangé-
lico con algunas senales para advertir elementos
presentes en el texto, que son especialmente sig-
nificativos para su comprension.

Como sabemos, este poliédrico relato solo lo
encontramos en Lc 10,25-37:

v

11. Cf. Id., p. 910.

12. Una presentacion
mas completa

de la parabola la
tengo elaborada

en: El mesianismo
samaritano de Jesus,
Lumen 51 (2002), pp.
231-261.
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Hay que comenzar indicando las dos
reconvenciones que Jesis hace a un legista
interesado en heredar la vida eterna y en
conocer a su préjimo. Al legista le preocupa
la “vida eterna” (v. 25), pero Jests le resitiia
en “la vida”, sin romperla en vida terrena y
vida eterna (v. 28). Es la primera pirueta del
relato. Contra el usual método biblico de la
repeticion de palabras en las preguntas y en las
respuestas, Jests reconviene al legista para que
su preocupacion se centre en Vivir.

El mandamiento mayor en su doble direccién
deamora Diosyal préjimo estd en la base de una
vida plena. Todo el relato es, pues, una oferta de
vida cabal, oferta sorprendente consolidada en
el ejemplo parabélico del samaritano.

La segunda reconvencién de Jesus trata sobre el
préjimo: al legista le preocupa saber quién es
su préjimo (v. 29), y ahi el préjimo es objeto
del legista, pero Jests, en su pregunta final
tras la pardbola, le reconviene a ser préjimo (v.
36), y entonces el préjimo es sujeto; del “tener
préjimo” al “ser préjimo”.

La salida al primer concepto es ficil: alejarse
de alguien, y de esa manera uno ya no tiene
“préximo”. Es lo que hardn el sacerdote y
el levita de la pardbola. Un simple rodeo
hace desaparecer el problema generado por
la necesidad del otro. Por el contrario, si uno
es préjimo, ya no puede evitar acercarse al
necesitado, porque en su proximidad a él estriba
su propia identidad y existencia.
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Vivir, vivir cabalmente, es entonces acercamiento
al necesitado, proximidad a él.

Esta idea queda confirmada, narrativamente,
en la pardbola. La vida narrativa del personaje
“sacerdote” apenas alcanza en el texto original
14 palabras (11 desde su irrupcién en el texto),
exactamente igual que la del personaje “levita”.
En cambio, la vida narrativa del personaje
“samaritano” alcanza las 60.

Este personaje “vive”, a nivel narrativo, mucho
mds que sus compaferos de camino. Es una
de las ensenanzas del relato: vive mds quien se
desvive por los demds, quien atiende y cura las
heridas de los asaltados en la vida. La parado-
ja alcanza el paroxismo cuando vemos que es
precisamente la persona mediomuerta la que
confiere vida a la que estaba asistiéndola y cui-
ddndola, por lo que la inversién de situaciones,
tan caracteristica del evangelio de Lucas, llega
aqui a su cénit.

Elsamaritano cuida (v. 34) y manda cuidar (v. 35),
sensu stricto. El cuidado que realiza con la
persona malherida es, ademis, el culmen de una
cadena de acciones que comienza con la proxi-
midad fisica, la mirada solidaria, el sentimien-
to-ejercicio de compasidn, la cercania material,
el vendaje de las heridas, la uncién con aceite
y vino, la colocacién en su cabalgadura y el
hospedaje. Finalmente, el cuidado, como corona
de toda esa serie de actos de amor.

En la base etimoldgica del verbo epimeléomai
se encuentra la raiz indoeuropea mel, que tie-
ne que ver con la abundancia, de donde el ver-
bo méls, que significa “estar en el corazén” o
“importar”; tras él, el sustantivo deverbativo
epimelés, “cuidado” y nuestro verbo denomi-
nativo epimeléomai, “cuidar”’®. Podriamos de-
cir que “de la abundancia del corazén hacen las
manos”, mis que “habla la boca”.

La imagen del samaritano como “tipo” de Jesus,
el Seor, ha sido una constante en la exégesis,
sobre todo en la antigua y medieval'. Si es asi,
el titulo de la ponencia adquiere pleno sentido.

13. De ahi, el latin
melior y multus:
abundancia
cuantitativa y
cualitativa. Cf
Rusconi, C.,
Vocabolario del
greco del Nuovo
Testamento, ed. EDB,
Bologna 1997, pp.
137, 215, 220.

14. Cf. Fitzmyer, J.A.,
El Evangelio segun
Lucas. lll. Traduccion
y comentario.
Capitulos 8,22-18,14,
ed. Cristiandad,
Madrid 1986, pp.
280-281.

Pero el samaritano se acerca a la persona medio-
muerta. Y el verbo “acercarse”, prosérchomai,
casi siempre se utiliza en los evangelios para ex-
presar un acercamiento a Jesuds, de modo que este
podria estar evocado en aquella (cf. Mt 25,31-46).
En este sentido, encontrarfamos aqui una
espléndida resonancia de los cdnticos del Siervo
Sufriente, particularmente del cuarto (Is 52,13-
53,12), tan utilizados en los relatos de la Pasién
de Jests. ;Qué osadia absurda puede esconder el
hecho de que la persona herida cura a su sanador,
la mediomuerta da vida al vivo?

Frente a nuestro orden convencional, la figura
de la persona asaltada emerge para, desde su de-
rrota aparente, ofrecer el verdadero sentido de la
vida a quien la asiste. Cuidar, acompanar, enton-
ces, es entrar en el verdadero sentido de la exis-
tencia, que se hace, para ser verdaderamente tal,
pro-existencia: vivir es vivir para el otro, vivir en
favor del otro.

El caracteristico uso del verbo “tener compa-
sién”, splanchnizomai, en Lc nos da otra clave
muy importante. Contrariamente a los 4 usos
del verbo en Mc, siempre con Jests como su-
jeto, y a los 5 usos en Mt, que también tiene
una imagen parabdlica de Dios como sujeto del
verbo, Lucas utiliza 3 veces este verbo: aqui, en
Lc 10,33, cuyo sujeto es el samaritano, como
modelo puesto por Jesus al legista para vivir ca-
balmente la vida; en 7,13, cuyo sujeto es Jesus,
que siente compasién por la madre viuda que
ha perdido a su hijo; y en 15,20, cuyo sujeto es
el padre que acoge con infinita ternura y alegria
al hijo que se habia ido de casa.

Tres usos, tres sujetos distintos: Dios Padre, el
Sefor Jests y toda persona que quiere vivir ple-
nay cabalmente la vida. La compasidn es, pues,
el hilo de oro que vincula al ser humano con Je-
sts y con Dios; el estilo propio de Dios, de Jests
y de quien quiera afrontar su existencia desde
ellos. Dios samaritano, Jests samaritano, el ser
humano samaritano. El cuidado “se apellida”
samaritano y nos diviniza.
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Conclusiones.

El recorrido biblico realizado sobre los 4 iconos
de Dios nos permite concluir que el cuidado,
el acompanamiento, estd en la raiz y el corazén
del modo con que Dios se manifiesta y ha sido
comprendido en la Sagrada Escritura.

A) La imagen del Dios vifiador

Esta primera imagen nos habla de los prole-
gémenos del cuidado. Dios asiste a su pueblo,
como el vifiador a su vifia, capacitindolo para
que pueda desarrollar todo lo que estd llamado
a ser, para que produzca un fruto digno de él.
El texto nos habla de esfuerzo y de esmero, de
intervenciones que posibilitan desarrollar todas
las virtualidades que la vifia-pueblo tiene.

El cuidado, el acompanamiento de Dios posi-
bilita el ser y lo dinamiza, pero no lo constrine
ni obliga®. Precisamente por eso, se arriesga al
fracaso. Y el fracaso en este caso se sustancia en
el hecho de que su pueblo, cuidadosamente tra-
bajado por Dios, no llega a vivir la justicia y el
derecho en relacién a los demds. Dios nos capa-
cita para cuidar, pero no siempre respondemos
a esa expectativa divina.

B) La imagen del Dios pastor

Precisamente porque el cuidado (la justicia y el
derecho del texto isaiano) no ha sido procurado
por los dirigentes del pueblo, sus pastores, ni
por los grandes, los machos cabrios, Dios vuelve
a intervenir para proponerse como pastor y
modelo. La realidad es trdgica y la situacién de
su rebafo, desesperada.

Por eso, Dios tomar4 las riendas del cuidado de
surebano. Ahora el cuidado, el acompafiamiento
de Dios repara, asiste, protege y restaura lo que el
descuido de dirigentes y grandes ha estropeado.

15. Laobrade E.
Txillida es elocuente
en este sentido: el
artista interviene en
la materia (barro,
hierro, alabastro...)
solo para conseguir
que ella “cante”,

es decir, manifieste
lo que lleva en siy
puede ofrecer a la
vista del espectador.
El ejemplo de Jesus,
y su intervencion en
la vida de quienes a él
se acercan va en esa
misma direccion.
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Esta poderosa y consistente accién de Dios, bajo
la imagen del pastor, se propone como modelo y
exigencia para quien cree en El y manifiesta ser
seguidor suyo.

C) La imagen del Dios progenitor

La doble imagen profética de Dios Padre y
Madre nos indica la labor de educacién y acom-
panamiento que Dios realiza con su pueblo, con
todos nosotros, de modo que estamos siendo
hechos “a su imagen y semejanza”. En conse-
cuencia, los que decimos ser “de Dios” tenemos
el reto de continuar con el trazado protector
que Dios hace con nosotros. “De tal palo, tal
astilla”, dice el refranero, expresién de la sabi-
duria popular; “mirad la roca de la que fuis-
teis tallados...” afirma Isafas (Is 51,1). Si Dios
es asi, ;c6mo no ser asi quienes creemos en El,
“arcilla que modelaron sus manos”™?

D) El Dios samaritano

Todo este recorrido biblico alcanza su cénit en
la pardbola del Buen Samaritano. Estd puesta
por Jests para que el legista comprenda que
vivir es des-vivirse, como oferta de una vida
cabal. Y en esa oferta, hacerse préjimo de los
demds, no tenerlos como préjimo propio, es el
camino acertado. Para glosarlo, Jestis propone el
ejemplo del samaritano, que “rompe su tiempo”
para atender con cuidadoso esmero a la persona
asaltada del camino.

El samaritano, movido por su compasidn, es la
figura en que confluyen Dios, Jests y todo ser
humano que quiera vivir como tal. El cuidado,
entonces, deviene teologfa, por la via de la teo-
praxis, y carga de sentido la existencia humana.
Es, por tanto, del todo pertinente hablar como
ya se habla de la “Teologia del Cuidado”, resca-
tar al cuidado del modesto dmbito intelectual y
religioso en el que estaba sumido y proponerlo
como itinerario existencial que confiere densi-
dad, profundidad y sentido a la vida humana.
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Morir
humanamente
en la sociedad

del siglo XXI:
pluralidad de

valores en juego.

Javier de la Torre Diaz,
Profesor de Bioética y Teologia Moral.
Universidad Pontificia Comillas. Madrid.

El final de la vida puede ser un tiempo de profunda humanidad.

Primero recordamos algunos de los maestros que nos pueden ayudar en el morir
humanamente. Segundo, describimos las profundas diferencias con que vivimos
este tiempo final (diversas actitudes y valores ante el dolor, la tecnologia, el sentido,
la autonomia, el envejecimiento). Terminamos el articulo recogiendo lo que serian
algunos valores innegociables para esta humanizacion al final de la vida: el dialogo,
la prudencia, la profundidad, el abandono, la compafiia, el afrontamiento del
sufrimiento, el saber despedirse.

Palabras clave: Humanizacion, Muerte, Prudencia, Sufrimiento, Despedida, Compatiia.
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Al hablar de la humanizacién de la muerte en el
siglo XXI no podemos dejar de tener en cuenta,
aunque sea brevemente, la perspectiva de tres
grandes maestros.

El primero es el historiador Philippe Aries
(1914-1984) y sus estudios sobre la transforma-
cién cultural de las actitudes ante la muerte a lo
largo de la historia (muerte amaestrada, propia,
ajena) hasta llegar a la muerte prohibida, que
acontece a finales del s. XX. La muerte entonces
se convierte en un tabu, en algo vergonzoso que
se debe ocultar, reprimir, negar. Este es el con-
texto cultural en que vivimos hoy: no sabemos
hablar sobre la muerte.

Otra perspectiva ineludible es la ofrecida por
Elisabeth Kubler-Ross (1926-2004), psiquiatra
suiza, en su libro Sobre la muerte y los mori-
bundos, donde propone las cinco etapas vitales
por las que pasan los enfermos terminales que
se hacen esenciales para comprender lo que su-
pone humanizar el morir: negacidn, ira, pacto,
depresién y aceptacion.

Una tercera maestra es Cecily Saunders (1918-2005),
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enfermera y médico inglesa que se sinti6 la llama-
da a aliviar los sufrimientos de los enfermos termi-
nales. Sus intuiciones siguen adelante gracias a sus
escritos y los principios de los cuidados paliativos.
De ella hemos aprendido todos, la importancia de
la investigacién sobre el alivio y control del dolor
fisico, la atencién holistica de la persona, la inte-
gracién del cuidado médico con la atencién psi-
colégica y espiritual, la atencién al enfermo y la
familia como una unidad de cuidados y de toma
de decisiones, la dimensién emotiva, social y espi-

ritual del dolor “total”.

1/

Sinfonia de la diversidad.

Un mosaico multicolor.

Lo cierto es que en nuestra sociedad hay mu-
chos factores de fragmentacién y pluralidad en
el proceso de morir. Cada vez se nos hacen mds
dificiles los acuerdos. También en el final de la
vida se estdn rompiendo los hilos de lo que era
un despedirse de la vida mds o menos uniforme
y las diferencias estin acampando cada vez mds
en el alma humana.

1. Proyectos diversos. Los mayores son cada
vez mds diversos. La larga etapa final estd
abriendo muchas oportunidades a muchos,
aunque otros tienen muy limitadas sus opcio-
nes. Los proyectos y valores se diversifican: unos
se retiran a un pueblo, otros se dedican a viajar;
unos rehacen su vida sentimental, otros vuelven
a elegirse como pareja; unos siguen trabajando
sin parar, otros se olvidan del stress del trabajo;
unos se ponen a estudiar, otros se comprometen

en una ONG.

2. Sentidos diversos. El sentido de la vida es
afrontado de diversas maneras. Muchos viven
en una confianza bdsica en la vida; otros viven

una trascendencia luminosa que llena su vida;
unos buscan y siguen buscando el misterio de
la vida, otros han abandonado la confianza ante
los zarpazos de la vida y sélo esquivan los in-
fortunios. En el balance de la vida se cruzan
diversas concepciones de la felicidad y de mo-
dos de vida. Unos se han dejado la piel en el
trabajo y la empresa, otros en el reconocimiento
y la fama, bastantes en la estabilidad familiar y
el bienestar, algunos en disfrute y en el juego.
Tanto en lo que se pone la felicidad como bs-
queda y tarea vital como en el balance existen-
cial, los mayores son muy diversos.

3. Comprensiones diversas. La vida al final es
para algunos la llegada a un puerto tranquilo,
para otros la conquista de la dltima cima don-
de mirar todas las edades de la vida, para unos
pocos un camino de desarrollo. Para unos es
tiempo de maduracién, para otros de encuentro
después de haberse perdido o fragmentado, para
algunos una ultima oportunidad de tener nue-
vas experiencias, de ampliar mi yo, de mejora y
desarrollo.

4. Situaciones diversas. Los mayores son muy
desiguales en la pensién que se recibe, en la so-
ledad que arropa o la red familiar que cuida,
desiguales en capacidades para participar de los
regalos de la cultura y la sociedad, desiguales en
amigos, en metros cuadrados donde morar, en
acceso a una sanidad privada o a apoyos en la
dependencia, en la fortuna o los infortunios en
el amor, en el trabajo, en la amistad. Por ello, al
final de la vida no todos llegan igual.

5. Diversas actitudes ante la salud y la
medicina. La medicalizacién es una realidad al
final de la vida. Pero en ese camino final, hay
algunos mayores que se resisten ir al médico y
otros que al minimo dolor llaman y consultan al
doctor hasta sus penas familiares; unos prefieren
no ingresar en un hospital por lo que supone de
desorientacidn y separacién del hogar, otros van
en ambulancia al hospital como quien hace un
viaje para ver un amigo. Los mayores se debaten
entre la obsesién por la salud y la tozuda evita-
cidn, casi alergia, de los médicos y hospitales.
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6. Diversa duracién. El proceso morir hoy es
mids largo, mds lento pues muchas enfermeda-
des son crénicas y degenerativas. Muchos llegan
cansados al final después de un largo camino.
Otros, los menos, apenas han tenido que afron-
tar limites antes de morir. Hoy hay una mayor
frecuencia de la dependencia y demencia con
lo que supone de asumir un largo cuidado y
proceso de morir, con lo que conlleva de pro-
blema econémico, psicoldgico, familiar, social
y politico. Unos llegan a la muerte tras un lar-
g0 camino, otros en pocos meses por un cincer
fulminante.

7. Diversas actitudes ante la tecnologizaciéon
del morir. Hay diversas actitudes ante la tecno-
logia en los mayores. Se debaten entre precau-
cionistas y proactivos, entre filias y fobias ante
la tecnologia, entre la obstinacién en el uso de
las tecnologias y el rechazo radical. En medio,
estdn los que con sensatez las usan prudente-
mente y hacen ese balance a la hora de usar las
tecnologias segtin el tipo de terapia, los costes,
los riesgos, las fuerzas fisicas y morales. Pero lo
cierto es que somos muy diversos a la hora de
decidir si hay que usar medios extraordinarios,
soportar un cierto dolor, asumir el riesgo de una
operacion, un coste extraordinario, etc.

8. Diversos modos de vivir la autonomia.
Muchos llegan al final de la vida con los debe-
res realizados. Han planificado con tiempo los
cuidados, han expresado sus preferencias para el
caso en que ya no puedan decidir personalmen-
te. Algunos, los menos, han suscrito un docu-
mento de instrucciones previas en el cual han
manifestado anticipadamente su voluntad sobre
los cuidados y los tratamientos, sobre el destino
de su cuerpo y sus érganos. Otros simplemente
han hablado con algunas personas mds intimas
y les han expresado sus deseos y preferencias.
Algunos no han querido enfrentar el futuro
préximo, no quieren hablar de la muerte, ni del
final, no tienen mucho interés en expresar su
modo de ser cuidados al final.

9. Diversas actitudes ante el placer y el dolor
en las sociedades del bienestar. Aunque un
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imperativo comun es no querer sufrir, nuestra
identidad estd en gran parte conformada por
cémo nos relacionamos con el dolor y el sufri-
miento. Nuestros mayores son diversos en su vi-
vencia del eros y del sufrimiento, en su capaci-
dad de balancear lo agradable y lo desagradable
de la vida, los momentos de placer y dolor que
tiene toda vida cuando llega el final, de afrontar
o paralizarse ante el sufrimiento.

10.Diversasactitudesyvivenciadeloreligioso
y lo espiritual en unas sociedades muy secu-
larizadas. Hoy hay un menor peso social de las
referencias religiosas y de las instancias eclesiales
en el discurso publico. Unos mueren sin apenas
referencias trascendentes y sin espiritualidad.
Otros en una espiritualidad inmanente. Bastan-
te son creyentes sin iglesia, sin comunidad, sin
ninguna pertenencia (believing without belon-
ging), pero también paraddjicamente hay cada
vez mds que pertenecen y tienen referencias reli-
giosas por identificacién cultural pero no tienen
fe (belonging without believing).

Los consensos logrados.
La prudencia y el didlogo.

Pero hoy, en mitad de tanta fragmentacién social,
hemos llegado a unos minimos morales com-
partidos en muchas sociedades y, en concreto, a
ciertos elementos claros y evidentes sobre lo que
supone humanizar el morir.

1.Enlosultimosanoshemoslogrado “concordar”
en muchos puntos sobre lo que supone hu-
manizar el morir desde un punto de vista
ético: licitud de la limitacién/adecuacién
del esfuerzo terapéutico, rechazo de los tra-
tamientos futiles y desproporcionados, le-
gitimidad de la sedacién y de dejar morir
en paz, derecho al rechazo de tratamientos
desproporcionados, valor de las voluntades
anticipadas-instrucciones previas, importan-
cia del consentimiento informado, derecho
a saber y no saber, valor de la planificacién
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cuidados, rechazo de todo abandono de las
personas o de la negligencia profesional.
Enloquenohayacuerdosinocierta “discordia”
es en torno a la eutanasia y al suicidio asistido.
Lo cierto es que no hay didlogos y debates
a fondo en este tema que fractura familias,
hospitales, sociedades.

La eutanasia no contribuye a una humaniza-
ciéndelmorir. Enotroslugares, recientemente,
profundizamos esas razones (Marcos y de la
Torre, 2021; Torre, 2019). Este no es el mo-
mento de ahondar en ello, sino de constatar
que constituye un factor de fragmentacién y
deshumanizacién.

2. Volviendo a los consensos, el Comité de la
Asistencia Sanitaria (CEAS) del Hospital Uni-
versitario de la Princesa describié en la Guia
de ética clinica (2019), los rasgos de un buen
morir que sintetizamos:

- morir con el minimo sufrimiento fisico,
psiquico o espiritual;

- morir sin dolor fisico, con los recursos nece-
sarios para lograrlo;

- morir bien informado, si lo desea, y no en la
mentira falsamente compasiva;

- morir pudiendo rechazar los tratamientos
que uno decida, haciéndolo personalmente;

- morir sin que se obstinen en mantener los
tratamientos que ya no son utiles;

- morir en la intimidad personal y familia;

- morir en casa, si se puede y lo desea, arropado
por un entorno acogedor y respetuoso;

- morir en el hospital o en un centro residencial,
si asi lo quiere expresamente;

- morir en compafia de sus seres queridos, y,
quizéd de un placer sensorial (misica, natu-
raleza);

- morir dormido, sedado, si uno lo solicita,
aunque eso pueda acortar su vida;

- morir despierto, si asi se prefiere, para
despedirse y poder cerrar retazos de su vida;

- morir confilando en una buena muerte

y en la posibilidad de despedirse;

- morir bien cuidado, en toda la extensién
de la palabra cuidar;

- morir estando atendidas adecuadamente
sus necesidades espirituales;

- morir serenamente, plécidamente, sintién-
dose liberado de miedos, culpas;

- morir de acuerdo con sus propias creencias;

— morir en la esperanza y reviviendo recuerdos
para completar un relato de vida coherente;

- morir en paz, consigo mismo y con los
demis.

3. En este camino del ir muriendo, la humani-
zacién supone recuperar la comunicacién y la
prudencia para ir aprendiendo sabiamente a
dejar la vida. No sélo hay que rechazar sino
hay que saberlo hacer bien. Hay una dimen-
sién activa en el dejarse morir, en el morir en
paz, en el rechazar. Morir bien no es tan ficil
y requiere elecciones sabias y prudentes al fi-
nal de la vida. No se trata de talar un drbol o
quebrar una rama de manera brusca. Tampo-
co se trata de alargar incruentamente el final
o la agonia. Morir bien supone una pruden-
cia y sabiduria para retirar, limitar o adecuar
tratamientos después de un didlogo y conver-
sacion, no siempre fécil, entre el paciente, la
familia y los profesionales sobre la situacién y
los prondsticos, para llegar a decisiones com-
partidas. Bajar la montafia es muchas veces
mis dificil que escalarla.

Estos didlogos y decisiones deben llevar, en al-
gunas ocasiones:

37

A establecer érdenes de no reanimacién car-
dio-pulmonar para evitar una muerte penosa
e indigna o una mayor invalidez,

- A parar tratamientos oncoldgicos cuando
queda un mes o un par de meses de vida (23%
pacientes oncoldgicos recibe tratamientos el
ultimo mes de vida),

- A retirar un soporte ventilatorio gradualmen-
te cuando la carga es demasiado pesada de so-
portar o demasiado gravosa para seguir y se
siente sin fuerzas para continuar,

- A rechazar la hemodidlisis cuando se tiene ca-
pacidad suficiente para dialogar y compren-
der que los tratamientos son futiles,

- A retirar una hidratacién o nutricién asistida
en una fase terminal cuando es notablemente
gravoso y molesto para el paciente,

- A no ingresar al paciente en una UCI cuando
el enfermo estd muy grave y cercano a la
muerte y es claro que no puede beneficiarse.

La prudencia supone adecuar los medios adap-
tindolos a la situacién de la persona tanto en su
dimensién clinica como familiar, social, psico-
légica, espiritual. La conversacién se hace im-
prescindible sobre el prondstico, la situacién,
las opciones. Son conversaciones dificiles que
muchas veces se evitan. Pero hay que “inevita-
blemente” conversar pues, por ejemplo:

- En las 6rdenes de no reanimacién en un 30%
casos no coinciden las opiniones de médicos y
enfermos,

- Un 47% de los médicos no conoce los deseos
del paciente de reanimacién cardiopulmonar,

- Solo un 12,5% de pacientes oncolégicos
mantienen con sus médicos una conversacién
sobre la posibilidad de limitar tratamientos.

- E1 81% de las retiradas de hidratacién y nutri-
cién asistida no se conversan con el paciente



Morir humanamente
en la sociedad del siglo XXI:
pluralidad de valores en juego.

LH n.331

(aunque si con familia en un 81,5% de los
casos; sélo el 10%) (Requena, 2017, 48-92).

La prudencia busca lo bueno y lo mejor para
esta persona concreta con su biografia, cdncer,
familia. La prudencia, por ejemplo, explora ir
mis alld de los extremos de ocultar o de inundar
de informacién para descubrir en cada momen-
to cudnta informacién dar, de qué modo, con
qué gradualidad. La prudencia supone una mi-
rada amplia al bien integral de la persona con-
creta. Pero lamentablemente lo que predomina
es no elegir, no dialogar, esperar y ver y decidir
en el tltimo minuto.

Pero, sobre todo, la persona prudente suele sa-
ber que necesita la ayuda de los otros para una
buena decisién. Lo mejor no es una decisién
individual sino compartida. Todavia queda mu-
cho que aprender en el tema del didlogo en el
final de la vida. Hoy la tentacidn es cubrir de
silencio el tratamiento por las diversas posibili-
dades abiertas, por sus efectos secundarios, por
la incertidumbre.

En la prictica la mayoria de los médicos tien-
de a no involucrar a pacientes y familiares en
la decisién, se les aleja del proceso de toma
de decisiones, para evitarles cargar con el peso
de la decisién y el estrés que supone. La pruden-
cia lleva a explorar lo que se quiere involucrar
el paciente y los familiares, pero siempre hu-
yendo del extremo de descargar o sobrecargar.
Hay que compartir decisiones, aunque no todos
por igual y dependiendo de cada persona y con-
texto concreto.

Los verbos esenciales de
la humanizacién del morir.

1. Caminar al final de la vida como tiempo de
enriquecimiento y profundidad. Muchos
hablan de la muerte aceptable como el final
de un ciclo vital. Pero ;qué es el final de un
ciclo vital? ;La falta de independencia, la
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pérdida de memoria, la ceguera y la sorde-
ra? ;Cudndo se apaga la vida? Hay que ser
prudentes con los juicios sustitutivos sobre
los sufrimientos de los otros. ;Es lo mismo el
final de un ciclo vital que el final de la vida?
Miguel Delibes al final de su vida le dijo a
un periodista: “Doy mi vida por vivida”.
Es cierto que ante la vida puede experimen-
tarse un cierto agotamiento y comprender
que es el momento de morirse, de empezar
a dejarse morir, el proceso de abandonar la
vida y de despedida, de hacer maletas. Pero
este giro conlleva un proceso, un camino len-
to que hay que recorrer.

Por ello cabe plantear un desafio: ;no es el mo-
rir -como un proceso- una etapa mds alld de
la ancianidad? ;No se entra, como nos ensend
Kubler-Ross, al final de la vida en un estado
distinto, el moribundo, el que se va a mo-
rir? El problema es la ceguera ante los apren-
dizajes que pueden darse al final de la vida.
Hay mucha vida al final de la vida que se pue-
de cercenar queriendo acelerar el paso. Como
tantas veces afirmé E. Pellegrino, el proceso
de muerte es una experiencia Unica y signi-
ficativa de la vida de una persona. Muchas
veces en esta fase de la vida uno descubre su
verdadera identidad. Una muerte acelerada
terminaria abruptamente ese proceso e im-
pediria al paciente y sus familiares vivir esta
experiencia irrepetible, y en un cierto sentido
enriquecedora. Al final de la vida se dan con-
diciones para llegar a una profundidad e in-
tensidad, una verdad que antes no han sido
vividas. Esto implica asumir la muerte como
un proceso lento frente a la tentacién de la
solucidén rdpida propia de una sociedad de lo
inmediato, de soluciones cortas, atajos.

Ayudar a abandonarse y confiar. Muchos
hablan de una gestién y un autocontrol del
proceso final, de una muerte elegida. ;Qué
hay detrds de ese control del yo? Estamos ha-
blando de control en un contexto de incerti-
dumbres, de fragilidad, en un contexto de de-
cisiones irrevocables, ultimas. Por otro lado,
estamos hablando de una decisién propia,

del yo, exclusivamente. ;Estoy seguro que mis
decisiones s6lo te afectan a mi? ;Estas cier-
to que tienes en cuenta el dolor y perjuicio
que pueden sufrir otras personas? Nuestras
decisiones de final de la vida estidn conecta-
das con la reaccién de la familia y la sociedad
ante la muerte, la enfermedad, la limitacién.
La muerte tiene una dimensién sociopolitica
y econdmica pues nos interpela a cdmo las
sociedades respondemos a las demandas de
atencién, cuidado, carifo al final de la vida.
El ser humano muere en sociedad y al abrigo
de una cultura (con su literatura, cine, musi-
ca, filosofia).

Rilke ya apunté la importancia de una muer-
te propia, de madurar nuestra propia muerte,
“el morir que sale de cada vida”. Hay dimen-
siones del proceso de morir que son esencial-
mente personales, pero no todo el morir se
reduce a una decisién individual ni puede di-
sefiarse desde los individuos. La muerte es un
asunto publico que se realiza en instituciones
sociales y médicas. Como recuerda el poema
de John Donne:

v

Lo que hay que explicar es qué significa una
muerte programada hasta el dltimo detalle,
predecible, independiente en mitad de un
mundo de incertidumbres y cambios. Detrds,
muchas veces, lo que hay en estas vidas edi-
ficadas sobre el control de uno mismo es la
desconfianza de si habrd unas manos que me
cuidardn, me acogerdn, me acompafnardn
como me acogieron y acariciaron al principio
de la vida. El deseo de control tiene que ver
mucho con la desconfianza y con el miedo al
abandono, si serdn amables y carifiosos con
uno, si me cuidaran bien, si tendré buenos
médicos. ;No es lo mds propio del final de la
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vida humana la pérdida de autonomia (mo-
vilidad, cuerpo, comida, memoria)? ;No son
estas disminuciones algo propio de la vida
humana? ;No son el movimiento inverso a
la adquisicién de capacidades de la infancia?

Afrontar el sufrimiento para llegar a la paz.
La muerte es percibida por algunos como una
liberacién de un peso, del dolor. La vida se
considera indigna cuando estd banada de do-
lores y sufrimientos. Vivimos en sociedades
del bienestar donde predomina una cultura
terapéutica que tiene una gran dificultad con
la frustracién y el dolor. Pero, el auténtico
problema no es el dolor sino el sufrimiento.
Hoy tenemos bastante experiencia para ma-
nejar el dolor, para reducirlo, paliarlo, elimi-
narlo, aliviarlo, etc. Hoy tenemos multiples
sedantes y unidades del dolor. El problema
que cercena muchas vidas es el sufrimiento
provocado por lasoledad, el abandono, la falta
de participacién social, la discriminacidn, el
maltrato, el miedo a morir, la frustracién, la
falta de amor, etc.

Sufrimos al final de la vida por el deterioro de
nuestra imagen, porque se deforma, porque
dependemos hasta lo indecible de los demds,
porque suponemos una carga. Pero la vida es
algo mds que una carrera contra el sufrimien-
to, una evitacién obsesiva de toda situacién
dolorosa y de sufrimiento. Por eso es tan
importante aprender a confrontarse con el
sufrimiento, encontrar motivos para sopor-
tar el sufrimiento, afrontar esta dimensién
psicoldgica y existencial del final de la vida.
No todo es liberacién del sufrimiento sino
enfrentamiento, integracién, alivio, acepta-
cién, sanacion, buisqueda de sentido y mo-
tivacién, estrategias de compensacion, ima-
ginacién, reinterpretacion, relajacién, etc.
Podemos domesticar el sufrimiento, tolerar
la frustracidn, potenciar nuestra resiliencia.
El ser humano tiene capacidad de encarar,
penetrar y esquivar ciertas aristas del sufri-
miento, de incrementar lo soportable, de
encontrar sentido a la lucha y fortaleza.
No sélo contamos con analgésicos y ayuda
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psicolégica sino también con técnicas de
relajacién, imaginacién, creencias. No sélo
padecemos el sufrimiento sino podemos en-
cararlo con muchos recursos.

. Morir acompanado y abrazado. Es funda-

mental la creacién de comunidades de apo-
yo y sentido para acompafar el sufrimiento
con otras experiencias de sentido, bienestar
y felicidad. Humanizar el morir supone ir
acompanados y arropados en la limitacién,
la demencia, la dependencia y la discapaci-
dad. Nadie quiere morir solo y aislado, pero
sobre todo nadie quiere morir abandonado.
Por ello es fundamental el acompanamiento
social, cultural y espiritual.

Acompanamiento de trabajadores socia-
les sanitarios y de asociaciones de volunta-
rios que visitan y animan a los enfermos,
acompafiamiento cultural que les hace par-
ticipes de experiencias sociales y culturales
significativas y llenas de alma (conciertos,
teatros, deportes, mitines, conferencias,
cine, feria del libro, visita cultural, etc.)
y acompafamiento espiritual (oracién, lec-
turas, sacramento de la reconciliacién, dii-

logos a fondo).

. Despedir la vida. Por eso es tan importante

narrar y narrarse la propia vida, soldar sus
distintos fragmentos, tejer aquellos elementos
deshilvanados, integrar narrativamente los
distintos momentos, descubrir los deseos que
nos han acompanado, entender el conjunto
de la vida, agradecer lo vivido, reconocer las
elecciones y las renuncias de la vida. A final
hay que reconocer lo realizado y lo aforado
(no haber trabajado tanto, haber estado mds
con mis amigos, ser mds libre, vivir mds
mi vida, etc. ), los objetos y las relaciones
que nos han marcado, saldar las injusticias
cometidas, reconciliar los enfrentamientos,
hacer testamentos, poner en orden nuestras
cosas, vivir con otra dimensién el tiempo,
sentir el valor inmenso -casi eterno- de un
paseo o una conversacién amigable, descubrir
nuestro tronco esencial mds all4 de las ramas
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y las hojas, volver sobre los recuerdos mds
fundantes de la vida, alentar a aquellos que
prosiguen nuestros proyectos e ilusiones,
cuidar la confianza y la esperanza en tantas
cosas que siguen mds alld de nosotros, animar
a los amigos, abrazar a la familia, buscar las
palabras que les ayuden y los gestos oportunos
a los que nos rodean, reencontrar nuestra
figura mds original mds alld del dinero, del
poder, del honor y la fama. Por eso es un
tiempo de gran densidad, amplitud, paz,
autenticidad, sintesis, celebracién.

2/

Conclusidn.

El ser humano tiene la capacidad de convertir el
final de la vida en un tiempo increible humani-
zando el morir. Es un tiempo extraordinario en
el que, més alld de nuestra diversidad, podemos
concordar en la importancia de dialogar y de la
prudencia en el dejar la vida, de saber abando-
narse y confiar, penetrar el sufrimiento, asomarse
a la hondura, despedirse y morir acompanado
en un camino que no sélo podemos vivir con
humanidad sino en el que descubrir nuestra
profunda humanidad. Como acertadamente
dijo Ghandi sobre los occidentales:

v

41

Bibliografia recomendada

Ariés, P. (1999).
El hombre ante la muerte,

Taurus, Madrid.

Bermejo, J. C. (2009),
Acompanamiento espiritual
en cuidados paliativos,

Sal Terrae, Santander

De la Torre, J. (2012),

Pensar y sentir la muerte.

El arte del buen morir, San Pablo-Comillas,
Madrid.

De la Torre, J. (2019).
La eutanasia y el final de la vida,
Sal Terrae, Santander.

Kiibler-Ross, E. (2021),
Sobre la muerte y los moribuncdos,

Ediciones B., Madrid.

Marcos del Cano, A.

M2y de la Torre Diaz, J. (2021),

Ast, no; no asi. La ley de la eutanasia en Espana,
Dykinson, Madrid.

Masse, M2 C. y de la Torre, J. (eds.)
(2020),

Los profesionales sanitarios ante la muerte,
Dykinson, Madrid.

Pangrazzi, A. (2021),
Geografia espiritual al final de la vida,

Sal Terrae, Santander

Pangrazzi, A. (2012),
Sufrimiento y esperanza. Acompanar al enfermo,
Sal Terrae, Santander

Requena Meana, P. ;

Doctor, no haga rodo lo posible!

De la limitacion a la prudencia terapéutica,
Comares, Granada 2017.




03/

Principios éticos
en torno a la
atencion a un
sufrimiento
insoportable en

el final de la vida.

Manuel de los Reyes Lépez,

Doctor en Medicina.

Vocal. Comité de Bioética de Espafia. Madrid.
Monica Dones Sanchez,

Diplomada Universitaria en Enfermeria.

Vocal de Etica y Espiritualidad.

Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos. Madrid.
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humana nos exige una respuesta ética responsable.

Palabras clave: Etica, Sufrimiento, Compasion, Cuidado, Acompariamiento.




Principios éticos

en torno a la atencién

a un sufrimiento insoportable
en el final de la vida.

LH n.331

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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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 psicolédgicas
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 bioldgica’, 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 hipocritica’ 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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Cuidar al final
de la vida.
Posicionamiento

ét1Co.

José Maria Galan Gonzalez-Serna,
Director Departamento de Etica.

Orden Hospitalaria San Juan de Dios.
Provincia San Juan de Dios de Espana.

El sufrimiento humano nos interroga por el sentido de nuestra existencia y nos invita
a afrontarlo y superarlo ayudados por nuestra capacidad humana de trascendencia.
No obstante, algunas personas solicitan finalizar su vida en circunstancia donde
perciben un sufrimiento existencial insoportable en el contexto del final de su vida.

LLa sociedad ha de cuidar de estas personas para aliviar su sufrimiento y proponemos
el respeto a la vida y los cuidados paliativos como medios irrenunciables para lograrlo
evitando la supresion de la misma a través de la eutanasia o del suicidio asistido.

Palabras clave: Sufrimientos; Eutanasia; Cuidados Paliativos; Bioética.
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La vida humana busca el propio equilibrio para
su adaptacién interna y al entorno. Un equi-
librio que por diversos factores se ve afectado
holisticamente, sistémicamente, en cualquiera
o en todas las multidimensiones del ser huma-
no. El equilibrio o el desequilibrio en nuestras
estructuras holisticas que se hace consciente,
impacta sobre la propia biografia generando ex-
periencias de felicidad y de sufrimiento.

Vivimos en un constante equilibrio entre nues-
tro impulso vital, que bdsicamente estd vocacio-
nado hacia la plenitud y la felicidad, y las di-
ficultades y frustraciones que nos sobrevienen,
que ponen en peligro dicho equilibrio originan-
do una conciencia de frustracién, de dolor, de
sufrimiento. Una persona sufre cuando aconte-
ce algo que percibe como una amenaza impor-
tante para su existencia, personal y/u orgdnica,
y al mismo tiempo, cree que carece de recursos
para hacerle frente (Bayés R., 2001)".

Asi el sufrimiento acompafa al ser humano
durante su vida desde el nacimiento hasta la
muerte pasando por todas las etapas vitales.
Convivimos con el sufrimiento y tratamos de
enfrentarlo aplicando estrategias diversas en
funcién de su origen, que puede ser multifac-
torial, su intensidad, su duracién, su impacto
biografico. De la actitud con la que enfrente-
mos estas experiencias de desequilibrio personal
va a depender nuestra vivencia del sufrimiento
y nuestra capacidad para superarlo.

Sufrir puede tener diferentes significados como
es sentir fisicamente un dano, un dolor, una en-
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fermedad o un castigo. Sentir un dafio moral.
Recibir con resignacién un dafio moral o fisico.
Sostener, resistir. Tolerar o llevar con pacien-
cia. Permitir, consentir. Satisfacer por medio
de la pena. Someterse a una prueba o examen.
Contenerse, reprimirse.

El sufrimiento nos hace conscientes de nuestra
realidad existencial limitada, cuestiona el sen-
tido y significado de nuestro proyecto vital y a
la vez nos invita a superarnos, a trascendernos
e ir mds alld de esa experiencia, alcanzando un
nuevo sentido y un nuevo significado a la vida.
La dindmica interior que genera esta fuerza para
afrontar el sufrimiento se sitda en lo que llama-
mos dimensién espiritual.

Nuestros recursos espirituales y religiosos im-
pulsan nuestros objetivos vitales y los evaltan
generando sensaciones de bienestar y malestar
espiritual. Estos recursos entran especialmente
en juego cuando afrontamos situaciones vita-
les especialmente impactantes o peligrosas para
nuestra integridad personal.

Existe por lo tanto una relacién entre el sufri-
miento humano, la fragilidad del sentido de la
vida y la experiencia existencial de la desespe-
ranza.

- Sentido de la vida: es la razén que da valor
a la existencia de una persona. Red de co-
nexiones e interpretaciones que nos ayuda a
comprender nuestra experiencia y a dirigir
nuestras energias a la consecucién del futuro
deseado.

- Esperanza: estado de 4nimo que surge cuando
se presenta como alcanzable lo que se desea.

- Desesperanza: una persona con desesperan-
za tiene la conviccidén o la seguridad de que su
problema o carencia actual no se resolverd en
el futuro inmediato.

En el mundo de la salud podemos recordar una
buena definicién de sufrimiento que nos ayuda
a abordarlo terapéuticamente, como el

1. Bayés R. (2001)
Psicologia del
sufrimiento y de la
muerte. Barcelona:
Martinez Roca.

Desde una perspectiva evaluativa, el sufrimien-
to es un sentimiento no agradable que se experi-
menta en distintos grados y puede variar: desde
un leve y transitorio disconfort mental, fisico o
espiritual, hasta una angustia extrema que llega
a provocar una fase de apatia.

Cuando aparecen en nuestro horizonte una
enfermedad que pone en riesgo la superviven-
cia o una grave discapacidad que genera una
deficiente calidad de vida por la dependencia,
surge la pregunta: ;Cudl es la razén de nuestro
sentido en la vida? ;Cudl es nuestro deseo vital?
Esta razén de nuestro sentido puede estar muy
afectada por algunas situaciones de enfermedad
que siempre afectan al individuo de un modo
integral u holistico en sus diversas dimensiones
antropoldgicas.

A) Sintomas de origen fisico, como el dolor, la
fatiga, la astenia y la anorexia, la disnea, el
insomnio y el estrefiimiento. La vivencia de
estos sintomas y el significado atribuido a los
mismos son distintos para cada paciente, y,
por lo tanto, condicionan diferentes niveles
de malestar, independientemente de su mag-
nitud.

B) Sintomas psicolégicos como la ansiedad y
la depresion, el miedo y el temor a la muerte,
la alteracién en la autoimagen, la pérdida de
la funcionalidad, sentimientos de carga para
los cuidadores, preocupacién por el futuro
de los familiares tras el fallecimiento y deli-
rium. La depresién suele presentarse entre el

57

15 y el 25 % de los pacientes, mientras que
la frecuencia del delirium en el paciente on-
colégico avanzado y terminal varia entre el
26 y 44% en el momento del ingreso en una
unidad de cuidados paliativos o en un hospi-
tal, alcanzando el 80 % en los Gltimos dias,
siendo la prevalencia, a lo largo del tiempo de
ingreso, del 86 %.

C) Desajustes sociales, por la pérdida o el dete-
rioro del rol social y laboral, por la desubica-
cién en la propia posicién dentro de la fami-
lia donde se pasa a un estado de dependencia
y pasividad, por el aislamiento y la soledad

D) Problemas existenciales y espirituales, entre
los que destacan las preocupaciones rela-
cionadas con la desesperanza, la pérdida de
ilusiones y del sentido, la culpa, la ansiedad
ante la muerte y la disrupcién de la identidad
personal. Entre los aspectos que contribuyen
al sufrimiento existencial, sobresalen los que
tienen que ver con la pérdida de la autono-
mia, la baja autoestima y la desesperanza, la
culpa, la pérdida de la dignidad y la altera-
cién de la autoimagen, el aislamiento social,
la falta de acceso a recursos y apoyo, la pobre
salud espiritual y la falta de sentido.

1/

El sufrimiento es una
realidad humana cada

vez mas contracultural.

A pesar de su connaturalidad a la realidad hu-
mana, la reflexién sobre el sufrimiento y sobre
cémo hemos de abordarlo y enfrentarlo de un
modo adecuado a nuestra condicién de per-
sonas no estd de moda en los foros sociales.
Las experiencias poco agradables y placenteras

2. Chapman, C.R.
& Gavrin, J. (1993).
Suffering and its
relationship to pain.
Journal of Palliative
Care, 9 (2), 5-13
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tienen insuficiente espacio en nuestra psique
hasta el momento en que se nos cruzan en el
camino de la vida. Si estas experiencias tienen
que ver con el proceso del morir y con la muerte
personal o de un familiar, procuramos evitarlas
hasta que no llega el momento definitivo, cuan-
do es ineludible.

En realidad, observamos que en nuestro contex-
to social el sufrimiento al final de la vida intere-
sa a poca gente. La muerte sigue siendo un tabu
en nuestra sociedad tecnificada, evitamos hablar
sobre ella, reflexionar acerca de cémo afrontar-
la, 0 qué significa en nuestra existencia.

Pocos son quienes se preocupan por las perso-
nas y su sufrimiento en estas fases dificiles de
sus vidas haciéndose cercanos y abriéndose a su
situacion de dolor y limitaciones.

Vivimos como si no fuéramos algin dia a mo-
rir. S6lo cuando se nos recuerda que la muerte
es una experiencia forzosa parece que reaccio-
namos para seguir evitindola y negdndola, para
tratar de sortearla sin catarla. Sin que nos domi-
ne. Sin que nos atrape.

Es en este contexto de sordera social, en el que
se viene escuchando reiteradamente un grito
potente de ayuda de algunos que han consegui-
do acceder a la conciencia social comtin a tra-
vés de la mass media: un grito de dolor intenso.
Personas que ante su muerte prefieren intentar
el controlarla, el evitar caer en sus redes.

Algunas prefieren infringirse o que le provoquen
la muerte, a una vida que experimentan como
carga insoportable. La mayoria, sin embargo, se
enfrenta a esta situacion con mds pasividad y es-
perando que el final de su ciclo vital se produzca
de la manera mds pacifica posible.

La mirada social se torné hacia estas personas
que gritan pidiendo tener el poder para finalizar
su recorrido vital. Los conciudadanos, bastante
ajenos a estas situaciones y sin una elaboracién
personal sobre las mismas, se ven en ellas como
en un espejo en el que mirarse, mostrando la
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posibilidad de que quien mira también se vea
a si mismo en una situacién similar, viviendo,
cuando le llegue el momento, un sufrimiento
intenso cercano al morir. Quienes miran y escu-
chan a los que gritan se estremecen.

Muchos, parece ser que aceptan la provocacién
de la muerte como una salida a este sufrimiento
insoportable, aunque posiblemente cuando les
llegue la hora del proceso de morir no eleven la
misma peticién de autolisis o de heterolisis.

2/

Etica al final de la vida.

:Cémo reaccionar ante este grito de dolor?
El sufrimiento ajeno suele generar malestar en
quien lo observa con capacidad de empatia, ya
sea por la interpretacién que realiza el observador
(Davis, M.H., 1980 y 1983)** o porque el su-
friente expresa insistente y explicitamente su
experiencia de dolor existencial o fisico que no
es capaz de soportar y lo comunica fehaciente-
mente al interlocutor.

La compasion, segiin la Real Academia de la
Lengua Espafiola consiste en un sentimiento
de pena, de ternura y de identificacién ante los
males de alguien. Como consecuencia, surge el
deseo y la accién de aliviar, reducir o eliminar
por completo tal situacién dolorosa.

La perversién es trastornar el orden o estado
de las cosas (Diccionario de la Real Academia
Espaiiola de la Lengua, 2021)°. En la compa-
sién que genera aceptacién sobre la solicitud de
la eutanasia y sobre el suicidio asistido se da una
desorientacién en cuanto a lo que el sentimien-
to compasivo promueve en el caso eutandsico,
que es la supresion de una vida humana en lugar
de ayudar a esa vida a superar su sufrimiento sin
eliminarla.

3. Davis, M.H. (1980).
A multidimensional
Approach to
Individual Differences
in Empathy. JSAS
Catalog of Select-

ed Documents in
Psychology,10, 85

4. Davis, M.H.
(1983). Measuring
Individual Differences
in Empathy: Evidence
for a Multidimensional
Approach. Journal of
Personality and Social
Psychology, 44 (1),
113-126.

5. Diccionario de

la Real Academia
Espafiola de la
Lengua (2021).
Madrid: Real
Academia Espa-fola.
Recupe-rado de
https://dle.rae.es/

Comunmente, desde una perspectiva ética, se
entiende que estar vivo es un valor per se y que
la vida es el sustento de cualquier posibilidad
biografica de desarrollo personal, de ejercicio
de derechos, de formar parte activamente de los
vinculos sociales.

Se considera que la eutanasia es el acto de supri-
mir la vida de una persona por compasion hacia
su sufrimiento. Es decir, una de las razones que
pretenden justificar el acto de matar a otra per-
sona al final de su vida o cuando padece grave
graves limitaciones funcionales es el sentimien-
to de malestar en quien la realiza para finalizar
con dicho sufrimiento, suprimiendo la vida de
quien lo padece.

La compasién siempre se ha considerado una
virtud en nuestra cultura, pero la compasién
que genera eutanasia lleva al acto violento que
implica el uso de la fuerza, para suprimir la
vida. Supone una agresién contra la vida de una
persona con el objetivo de finalizarla. Se trata de
muerte violenta pues estd provocada por agentes
externos a la propia dindmica vital.

La muerte violenta segun sus causas médicole-
gales se clasifica en homicida, suicida y acciden-
tal. En este caso se darfa una muerte homicida y
suicida. Esto hace que nos preguntemos sobre la
bondad de una compasién con tales consecuen-
cias ya que, hasta ahora, suprimir la vida de una
persona a manos de otra ha sido considerado un
delito y una accién moral reprobable.

Existe un riesgo anadido. Lo que se inicia como
una permisividad por supuesta compasion ante
el sufrimiento proclamado por otra persona que
pide morir, se volverd por la misma dindmica
interna en un impulso ante la percepcién de
que la situacién de otro le puede hacer sufrir
y el convencimiento de que es mejor evitarla
radicalmente suprimiendo su vida en lugar de
cuidarla y aliviar su sufrimiento.

La consecuencia seria pasar de la permisividad
ante la automuerte solicitada a la pretensién de
una heteromuerte provocada y no pedida desde
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el paciente por evolucién de la consideracién
de cierto grado de vulnerabilidad, fragilidad y
limitacién como socialmente indeseables e into-
lerables, llegando asi a la calificacién de algunas
vidas con la etiqueta de “escaso valor social”
ya que generan grandes cargas emocionales, cos-
tes de oportunidad para sus cuidadores y gastos
econdémicos a si mismos y a la sociedad. Este
es el fundamento del llamado argumento de la
pendiente resbaladiza que se ha aludido en con-
tra de la legalizacion de la eutanasia.

Precisamente la negativa ética a la eutanasia es
porque debemos evitar un mal (muerte provo-
cada) aunque su intencién sea hacer un bien a
través de este mal (suprimir el sufrimiento inso-
portable). Este intercambio parece despropor-
cionado y motivado en la mayoria de los casos
por una desesperacién extrema y una compa-
sién desorientada.

Desde algunas perspectivas éticas se piensa en la
eutanasia como aceptable. Por ejemplo, desde
la perspectiva emotivista que es una ética que
defiende la toma de decisiones basada sélo en
emociones, desde la perspectiva utilitarista que
es una ética que defiende la toma de decisio-
nes basada sélo en las consecuencias, desde la
perspectiva contractualista que es una ética que
defiende la toma de decisiones basada en valores
consensuados privadamente sin una validacién
social y por lo tanto relativista.

Con estos razonamientos es ficil pensar que la
vida humana es una realidad cuyo valor estd en
funcién de las emociones o los intereses, sin
otorgarle la preponderancia que requiere.

La reciente aprobacién de una ley que permite
la eutanasia en Espana genera perplejidad, con-
fusién, estupor y preocupacién: por sus errores
conceptuales, por sus falsos presupuestos, por
sus peligrosas consecuencias (UNIJES, 2021)°.

Entre sus errores conceptuales se encuentran las
equivocada afirmaciones de que la eutanasia,
debe ser considerada como una muerte natural,
pues provocar la muerte no es un acto natural;

6. UNIJES -
Universidad Pontificia
Comillas Madrid
(2021). Declaracion
del grupo de bioética
de UNIJES (univer-
sidades jesuitas)
ante la proposicion
de ley de eutanasia
aprobada por el
Congreso. Disponible
en: https://www.
comillas.edu/
images/noticias/
CURSO_2020-2021/
FEBRERO_21/
declaraci%C3%B3n_
eutanasia_unijes_
version_final_002.pdf
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de que la eutanasia, es una muerte compasiva,
pero la compasién no debe suprimir la vida;
de que la eutanasia, es una solucién, pero los
Cuidados Paliativos alivian el sufrimiento y evi-
tan la desesperacién; de que la eutanasia, es un
derecho y, por tanto, matar es una obligacién,
pero no existe un derecho a la eutanasia ni un
obligacién de matar a nadie.

El Tribunal Europeo de Derechos Humanos,
la Corte de Estrasburgo, afirma que la eutana-
sia no es un derecho garantizado por la Con-
vencién Europea de los Derechos del Hombre
(Gonzalez Moreno, 2021)’.

Se incluyen también falsos presupuestos como
afirmar que la dignidad personal, es la que el
propio individuo decide, pero la dignidad de la
vida estd en si misma no en sus condiciones o en
las preferencias del propio individuo o de otros
agentes sociales.

O que, por su autonomia, el individuo tiene
derecho a elegir su muerte, pero la autonomia
personal, obviamente, tiene limites que han de
respetar la no maleficencia que supone provo-
carse la muerte.

O que el médico, ha de realizar la eutanasia,
pero inducir la muerte pervierte el ethos de la
profesién médica.

O que la eutanasia, es una prestacion publica,
pero la eutanasia no debe ser una prestaciéon del
Sistema Nacional de Salud puesto que dana la
convivencia publica y pretende obligar a todos
los agentes sanitarios a colaborar en ella como
una obligacién de partida. Como actor invitado
a la fuerza, el médico pasard de sanador a ejecu-
tor de la muerte.

También se generan posibles peligrosas conse-
cuencias, ya que cruzar la linea del respeto a la
vida entre personas abre posibilidades nuevas
de violencia interpersonal. Habr4 la posibilidad
de suprimir vidas frdgiles, insatisfechas, depen-
dientes, sin utilidad social, imponiendo un con-
cepto de la vida que merece la pena vivir frente
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a la que no merece la pena vivir generando un
pensamiento social de que no toda vida es igual-
mente valorable puesto que hay algunas desva-
lorizadas, primero por los propios que la viven y
luego, probablemente, lo serdn por su entorno.
Si se ayuda a morir para aliviar el sufrimiento
suprimiendo la vida se produce un grave coste
de oportunidad al haberse elegido la via de pro-
vocar la muerte y haber perdido la oportunidad
de aplicar otras alternativas para aliviar ese su-
frimiento y recuperar el bienestar y la esperanza.

Claro que esta segunda opcién significa tener la
posibilidad de recibir los Cuidados Paliativos,
que debieran ser capaces de aliviar el sufrimien-
to mds insoportable, requiere de formacién es-
pecializada de los profesionales sanitarios y de
disponer de los medios adecuados en el sistema
de provisién de servicios de salud.

Si consideramos estas posturas a favor de la eu-
tanasia desde la capacidad humana de buscar y
hallar una trascendencia a la propia vida, en-
contramos que se centran mds en la inmanen-
cia del sufrimiento ensimismdndose en ésta sin
trascenderlo y por tanto sin darle la oportuni-
dad de superarlo o de reformularlo, ya que el
término trascendencia indica la idea de sobre-
pasar o superar.

Desde estas éticas emotivistas, utilitaristas o
contractualistas la percepcién se centra en el
sufrimiento, se queda en el sufrimiento y no
trasciende al sufrimiento. Teniendo en cuenta la
importancia de la trascendencia para el ser hu-
mano, jes este el modo mds humano de morir?

Sin embargo, el sufrimiento al final de la vida
se puede abordar desde una perspectiva ética di-
ferente. La vida, aunque sufriente, es siempre
mayor bien que la muerte y ésta no es la tnica
alternativa para contrarrestar el sufrimiento al
que evidentemente hemos de combatir.

Existe una obligacién absoluta para los profe-
sionales sanitarios y para el sistema publico de
salud de aplicar los medios paliativos exigibles
cuando alguien estd presentando un sufrimiento

7. Gonzélez Moreno
JM. (2021). Right

to Private Life in the
Jurisprudence of

the European Court
of Human Rights:

“A Trojan Horse” to
Legitimise/Legalise
Euthanasia? Anales
de la Catedra
Francisco Suérez:
John Rawls: 50 afos
de la Teoria de la
Justicia, 55, 409-432.

insoportable derivados de su mal estado de sa-
lud. No hacerlo serfa maltratar al paciente y
ciertamente deberia ser objeto de sancién penal
de quienes deniegan estos auxilios. El maltrato
de los enfermos privandoles del alivio que nece-
sitan es una conducta reprobable y cuya respon-
sabilidad deberia ser exigida por los tribunales.

El respeto mutuo a la vida es un elemento
bdsico de la ética personal, de las relaciones
interpersonales y condicién bésica para la con-
vivencia social. Pretender resolver esta cuestiéon
con el mayor de los maltratos como es provocar
la muerte no deja de ser una salida criminal a una
situacion indeseable

(Galan GonzalezSerna, 2021)3.

3/

Una muerte tolerable

y en paz.

Si optamos por una perspectiva humanista del
morir, la basada en una ética antropoldgica,
deontolégica y trascendente, es posible llegar a
una experiencia de muerte tolerable y pacifica
que incluird las siguientes preferencias y deseos:

- Prefiero llegar con el minimo sufrimiento fi-
sico, psiquico, social o espiritual que sea po-
sible experimentar

- Preferiré morir en la intimidad personal y fa-
miliar, acompanado de mis seres queridos, de
mi familia querida, de mis amigos queridos,
de los que necesitaré despedirme y me encan-
tarfa que nuestra relacién finalice en paz y en
completa reconciliacién.

- Me gustarfa morir bien informado de lo que
me pasa, sabiendo cudl es mi enfermedad o
mi discapacidad y poder autorregular la in-
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formacién que se me dé sobre mi diagnéstico
y prondstico para que yo para pueda ir asimi-
ldndola a mi propio ritmo.

- También me gustaria morir a tiempo y no a
destiempo, con una muerte retrasada sin sen-
tido o con una muerte adelantada por el ner-
viosismo de los que me rodeen incapaces de
tolerarla respetando mi vida hasta mi final.

- Para mi son muy importantes: mis creencias,
mis valores vitales, lo que es significativo en
mi vida, mi espiritualidad, mi religiosidad vi-
vida personal y comunitariamente. El acom-
panamiento que se me otorgue deberia tener-
las muy en cuenta.

- La verdad es que llegada la ocasién, lo que
deseo es morir en paz. Paz existencial, paz
espiritual, paz religiosa, paz social. Una paz
exenta de violencia. La paz que otorga la
oblacién de una vida entregada, plenificada
y cumplida.

4/

Posicionamiento ético
ante la persona que sufre

al final de su vida.

El respeto profundo y honesto ante el sufrimien-
to humano implica compromiso de no abando-
no, de acogida de la persona que sufre, de inter-
vencién para ayudar a aliviar el sufrimiento, de
mantener el sentido vital y la esperanza de vida
(Congregacion para la Doctrina de la Fe, 2020)°

Ver sufrir a una persona nos mueve a una com-
pasién que trata de favorecer una vivencia pa-
cifica en el final de la asistencia. Los Cuidados
Paliativos son un Derecho Humano reconocido

8. Galan Gonzalez-
Serna, JM. (2021).
Eutanasia: compasion
desorientada. Bioética
Complutense, 41,
64-69.

9. Congregacion

para la Doctrina de

la Fe (2020). Carta
Samaritanus bonus
sobre el cuidado

de las personas en
las fases criticas

y terminales de la
vida, 22.09.2020.
Disponible en: https://
press.vatican.va/
content/salastampa/
es/bollettino/
pubblico/2020/09/22/
carta.html
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Compromiso
profesional ante

el sufrimiento
intenso y persistente
al final de la vida.
Condiciones de una
posible objecion

de conciencia.

Dr. Jaime Boceta-Osuna,
Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos.
I

Ante el sufrimiento intenso y persistente en el final de vida, algunas personas expresan
seo de morir. El Deseo de Adelantar la Muerte (DAM) se debe interpretar

C una peticion de ayuda para evitar ese sufrimiento intolerable para lo cual los
profesionales necesitan formacion y tiempo. La eutanasia es otra posible respuesta
que no goza, precisamente, de un amplio consenso ético. El autor nos presenta las
condiciones para una posible objecion de conciencia a la eutanasia sin obviar

el compromiso con el sufrimiento y los limites de esa objecion.

Palabras clave: Deseo de muerte anticipada; Sufrimiento; Conciencia; Final de la vida.
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El sufrimiento intenso y persistente en las si-
tuaciones de enfermedad terminal puede llevar
a algunos pacientes a expresar deseo de morir.
Son casos dramdticos, dificiles de generalizar,
asociados a un sufrimiento intolerable, ante el
que se solicita la muerte para dejar de sufrir.
El“Deseo de Adelantarla Muerte” (DAM) ocurre
ante sintomas y problemas fisicos, actuales o
previsibles futuros, psicoldgicos, existenciales
(el sentido de la vida en medio del sufrimiento),
y sociales (sentirse una carga). El DAM se debe
interpretar como una peticién de ayuda para
evitar ese sufrimiento intolerable’.

Para responder al DAM, los profesionales ne-
cesitamos formacién avanzada y tiempo para
atenderla. Sin eso, las respuestas habituales sue-
len ser evitativas, o basadas en la propia expe-
riencia. Las respuestas recomendadas® pasan por
una intervencién intensiva en las esferas fisica,
psicolégica, social y espiritual, y ademds, se de-
ben considerar la retirada o el no inicio de me-
didas que prolongan la vida, y la sedacién palia-
tiva por sufrimiento refractario. Son respuestas
con amplio consenso ético, y preferibles a la
eutanasia y el suicidio asistido segtn la Organi-
zacién Médica Colegial y el Comité de Bioética
de Espafa®“.

La eutanasia es otra posible respuesta. La ley la
define como
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Es una respuesta que no goza de amplio con-
senso ético como las anteriores, sino que genera
amplia divisién. Su reciente legalizacién plan-
tea problemas de gran actualidad en Espana.
Citaremos algunos:

- Muchas expresiones de Deseo de Adelantar
la Muerte se deben a la autopercepcién del
paciente de “ser una carga’. Padecemos una
insuficiencia de atencién y prestaciones a la
dependencia, que llegan tarde o no llega (me-
dia de 14 meses en 2019 aunque la ley esta-
blezca un tope de seis), y es desigual (el 80%
del gasto lo pagan las comunidades auténo-
mas, con gran disparidad de presupuestos)®.

Muchos ancianos y enfermos dependientes
en situacién econdémica desfavorecida o de
pobreza, dependen de los cuidados de sus fa-
miliares, que también estdn en situacién eco-
némica dificil.

- Existe una sobrecarga de la Atencién Pri-
maria y las Especialidades Hospitalarias que
atienden a los pacientes con enfermedades
avanzadas y dependencia, sin tiempo para
una adecuada atencién con enfoque paliativo
en esos recursos generales, y una insuficien-
cia en las Unidades de Dolor y los Recursos
Avanzados de Cuidados Paliativos, que no
llegan a atender ni al 50% de los pacientes de
alta complejidad (entre los que estdn los que
expresan DAM)” 8.

- En casos de sufrimiento persistente en situacio-
nes complejas, sin disponer de cuidados palia-
tivos avanzados ni ayuda a la dependencia, la
eutanasia NO serfa una opcién libre, sino con-
dicionada por la ausencia de esas medidas.

- Unentornosocial que normalizarala eutanasia
como salida al sufrimiento, podria llevar

a quienes tienen menos recursos a pedirla
para evitar ser una carga, al considerar que,
no optar por esa salida “normal”, serfa una
actitud egoista hacia sus familias, salvo que
puedan pagar cuidados y servicios.

Una ley creada para mayor libertad en algu-
nos casos dramdticos, podria ser un elemento
de coaccién social para los mds pobres, mu-
chos ancianos y enfermos, que carecen de la
ayuda necesaria.

- Ante el DAM, acabar con la vida del paciente
serfa un modo de proceder extremo. No es
prudente legitimarlo sin disponer de cursos
de accién intermedios que permitan aliviar el
sufrimiento, como tampoco lo seria plantear
como tUnica salida el aguantar ese sufrimien-
to intolerable. Aun asi, la excepcién debe ser
atendida por la sociedad y el derecho, y si no
hubiera otro medio, la eutanasia podria con-
siderarse una opcién excepcional no penali-
zable, sin normalizarla como un derecho’.

- Algunos autores consideran el suicidio asisti-
do menos susceptible de abusos o de generar
coaccién social que la eutanasia. La larga ex-
periencia de Oregdén muestra que, de los pa-
cientes que completan el proceso y obtienen
el firmaco para acabar con su vida, menos de
un tercio llegan a utilizarlo.

Lo guardan como un recurso “por si acaso”
y mueren de la evolucién de su enfermedad.
La ley espanola obliga a que el profesional
mantenga “la debida tarea de observacién y
apoyo hastael momento de su fallecimiento”,
lo que implicaria una cita que no puede re-
trasarse indefinidamente. La comisién de
garantias debe evaluar antes de dos meses si
se ha llevado a cabo segin la ley. Esto pue-
de eliminar una diferencia ética importante
entre el suicidio asistido y la eutanasia'®.
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Condiciones para una
posible objecién de

conciencia a la eutanasia.

La ley regula la objecién de conciencia con unos
limites que garanticen el derecho de una perso-
na a la eutanasia, y el derecho de un profesio-
nal a no realizarla. No son limites éticos, sino
de tipo préctico, en pro de la aplicabilidad y la
convivencia.

Se acota a los casos en los que la objecién se
ejerce de manera individual, por los profesio-
nales sanitarios directamente implicados, que lo
manifiesten anticipadamente por escrito, inscri-
biéndose en un registro de profesionales obje-
tores que las administraciones deben crear. Esas
condiciones pueden generar algunos problemas:

- Ejercicio individual, no colectivo: es un posi-
cionamiento personal para preservar la libertad
de conciencia propia, no la de otros, y debe di-
ferenciarse del activismo por motivos ideoldgi-
cos o de conciencia. Pero existen instituciones
sanitarias cuyo ideario es incompatible con pro-
vocar la muerte de un paciente por eutanasia, y
esto es un problema no resuelto.

- Solo profesionales sanitarios directamente
implicados: excluye al personal admini-
strativo o de gestién que la tramita, y profe-
sionales sanitarios que participan de manera
no directa pero necesaria. Un ejemplo
llamativo es el del médico consultor, que debe
corroborar el cumplimiento de los requisitos
y puede sentir su conciencia vulnerada al
prestar esa contribucién indirecta. El argu-
mento ético consecuencialista sostiene que
uno solo es responsable de sus propios actos,
y no de los que, realizados por otros, pue-
dan generar reprobacién moral.
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Pero el restringirla al médico responsable y el
enfermero que la administra es mds un crite-
rio préctico que ético.

Anticipada por escrito en un registro: con-
ceptualmente, la objecién de conciencia es
objecién a un acto concreto, no a una ley.
Puede haber profesionales que no objeten
ante el suicidio asistido y si ante la eutana-
sia, 0 que tengan problema de conciencia en
unos supuestos de eutanasia y no en otros,
como ocurre con quienes no tienen objecién
a un aborto en una embarazada con sep-
sis uterina, pero objetarfan ante una tercera
solicitud de aborto de una persona que no
utiliza anticonceptivos. De nuevo por moti-
vos pricticos, la ley requiere una “objecién
deley”. No queda claro qué ocurre con quien
no estd registrado y recibe una solicitud de
eutanasia que le causa un problema de con-
ciencia. Cabe pensar que podria declararse
objetor en ese momento, que en cierto modo
serfa anticipado respecto al momento de la
segunda solicitud y demds pasos establecidos.
Habrd que ver el desarrollo de reglamentos y
protocolos!’.

El registro puede plantear otros problemas:
su obligatoriedad podria discriminar a quien
tiene que registrarse como objetor a esta practi-
ca introducida como nueva en su actividad pro-
fesional, frente a quien no tiene que registrarse
como “no objetor”, en ambos casos para conti-
nuar ejerciendo su profesion. Eso vulnerarfa el
principio de igualdad y no discriminacién entre
profesionales, y el derecho a no declarar sobre
ideologfa, religién o creencias.

El registro debe cumplir las garantias de pri-
vacidad y confidencialidad que especifica la
Ley de Proteccién de Datos, y no emplearse
para ninguna otra finalidad que la organiza-
cién de la prestacién de actos eutandsicos,
pero para eso los responsables de los Servicios
Clinicos deben tener acceso, y al renovar o
contratar profesionales en un dmbito laboral
de escasa estabilidad como el actual, puede
suponer una desventaja a los objetores.
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2/

Compromiso con el
sufrimiento y limitaciones

de la objecién.

Siun paciente nos expresa “quiero la eutanasia”,
disponemos por ley de 48h para deliberar con
él. Ese seria el momento de valorar y empezar a
atender el deseo de adelantar la muerte (DAM)
como recomienda la ciencia médica: detectar
los sintomas y problemas que lo condicionan,
que pueden ser fisicos (actuales o previsibles),
psicoldgicos, existenciales (“vida sin sentido”),
sociales (“sentirse una carga”)'.

Para ello necesitamos formacién y disponibi-
lidad de protocolos de buena préctica clinica.
Antes de responder, debemos valorar el estado
cognitivo, la carga de sintomas, el 4nimo an-
sioso-depresivo, los miedos, preocupaciones,
sus expectativas y conocimiento de sus opciones
de tratamiento, y su situacién familiar. Siempre
valorar si existe depresién, y recordar que los
factores psicosocial y espiritual suelen tener mds
preponderancia que los fisicos como el dolor, las
causas de sufrimiento, su posible percepcién de
“ser una carga’, y de “pérdida de la dignidad
percibida”, pérdida de control®.

Esa valoracién nos permitird detectar varias
causas de sufrimiento que podemos aliviar, aun-
que sea parcialmente, y sabemos que varios ali-
vios parciales suman un alivio que es notable en
muchos casos.

Ademids, debemos considerar la posible retirada
o no inicio de medidas que prolongan la vida en
esa situacién. Serfa recomendable proponer al
paciente dar un tiempo razonable para todo eso,
que sugiero sea al menos de tres semanas, para
reevaluar dicho sufrimiento una vez atendido
de modo intensivo y experto.

Si tras un tiempo razonable, con una interven-
cién intensa y adecuada, no se lograra aliviar ese
sufrimiento existencial, deberiamos considerar-
lo como un sintoma refractario, criterio de in-
dicacién de sedacion paliativa'®.

Si no se acompana de sintomas fisicos refrac-
tarios, la indicacién es compleja, pero seria
inmoral dejar a la persona con un sufrimiento
atroz sin salida cuando podemos aliviarlo con la
sedacién. En esos casos, algunos autores reco-
miendan una sedacién transitoria o de respiro,
o una sedacién intermitente, antes de recurrir a
la sedacién continua® 'V,

Si atendemos a un paciente con DAM debemos
también informar de que existe la opcidén de
la eutanasia o el suicidio asistido. Deberiamos
informarle con serenidad sobre si estariamos
dispuestos a acompanarlo en ese camino en
caso de que, tras la deliberacién, lo eligiera.
Si planteamos objecién de conciencia, deberfa-
mosdecirlequiénoquiénespodrianacompanarlo.
Todas esas opciones se deberfan explicar al pa-
ciente y, si lo desea, a su familia.

Si desea formalizar su solicitud de eutanasia tras
el plazo de 48h de deliberacién, deberia, segin
ley, recibir toda esa informacién verbalmente
y por escrito antes de 5 dias, “incluyendo las
opciones de cuidados paliativos avanzados y
de ayuda a la dependencia” (paraddjicamente,
incluso aunque no estén accesibles para ¢él).

Si no estamos registrados como objetores, y nos
planteamos la objecién de conciencia ante un
caso sobrevenido, deberfamos inscribirnos lo
antes posible en el registro y advertirlo al pa-
ciente y a los cargos intermedios, de modo que
la primera solicitud formal tras las 48h de deli-
beracién, o la 22 a los 15 dfas, puedan hacerse
ante un profesional no objetor.

En conciencia, deberfamos derivar al paciente
a quien pueda continuar atendiéndolo el tiem-
po restante hasta que acaben con su vida, que
incluye las dos peticiones por escrito separadas
15 dias, la decisién y firma del consentimiento
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tras otros 5 dias para retomar la deliberacién y
aclarar dudas, la respuesta del médico consultor
antes de 10 dias de la 22 solicitud, la comunica-
cién al presidente de la comisién antes de 3 dias
desde la respuesta del consultor, la comproba-
cién de los requisitos por un médico y un jurista,
y el informe de respuesta del presidente antes
de 7 dias. En total no deberia superar un mes.

Si el acompanamiento durante ese proceso no
genera objecién de conciencia, sino que se objeta
s6lo al acto de acabar con la vida del paciente, se
podria continuar acompanando en esas tltimas
semanas de vida al paciente. Si no fuera asi, ha-
bria que derivarlo a un profesional no objetor
que se hiciera responsable de atenderlo en ese
tltimo mes de vida con sufrimiento, y no solo
de acabar con su vida una vez transcurra el
tiempo legal.

Personalmente me he visto varias veces en
situaciones de este tipo y siempre se han resuel-
to atendiéndolas como un DAM, y me parece
muy necesario mejorar nuestra formacién para
hacerlo lo mejor posible. Si en alguna situacién
el paciente decidiera formalizar la peticién de
eutanasia, yo lo derivarfa a un profesional no
objetor, aunque me sabria muy mal no conti-
nuar atendiéndolo en una situacién tan dificil,
pero creo que debo cuidarme a mi mismo y
estoy convencido de que acabaria dandndome
profundamente si lo hiciera.
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LLa deteccion de una persona con sentimientos de Deseos de Adelantar la Muerte nos confronta con un reto.
En primer lugar, la de comprender a la persona, y no abandonarle y tratar de ayudarle de la mejor manera
posible, descartando posibles trastornos psiquiatricos. Es fundamental tratar de entender el significado que
este sentimiento tiene para esa persona en ese momento, qué subyace detras de este complejo fendmeno
y mirar mas de cerca la experiencia de estos pacientes. Después sera necesario explorar, con el paciente,
cudles son las areas de sufrimiento que tienen el papel mas importante, es decir, todas las posibles razones
de su DAM. Todas pueden ser abordadas por el equipo de paliativos y psicélogos, eventualmente con

las ayudas necesarias de otros especialistas, sin olvidar €l relevante papel de la familia. Sin olvidar que un
voluntariado bien formado es también de gran ayuda. De lo contrario, respetar el deseo auténomo del
paciente podria ir en detrimento de brindar una buena atencion y determinar el bien del paciente en todos
aquellos casos en los que exista una condicion tratable. No hacerlo significaria que corremos el grave riesgo,
tanto como profesionales de la salud como individuos, de abandonar a un projimo a un destino en el que el
sufrimiento esta presente.

Palabras clave: Deseo de Adelantar la Muerte (DAM), Muerte, Deseo, Significar, Persona.
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Aproximacién
conceptual al deseo

de adelantar la muerte.

El deseo de adelantar la muerte (DAM) es un
fenémenoquepuedeemergerconciertafrecuencia
en los pacientes con enfermedad avanzada. Una
de las primeras revisiones sistemdticas sobre el
DAM publicada en 2011, puso de manifiesto
la falta de precisién terminolégica en muchos
estudios precedentes!!l. La revisién mostré que
se utilizaban de forma indistinta términos que
conceptualmente plasmaban situaciones diversas
como el deseo genérico de morir, muchas veces
como un modo de hablar y de deseo que llegue
el final, pero sin la intencién real de hacer nada;
el deseo de adelantar la muerte, como un deseo
que oscila segtin la situacién vivida, y peticiones
de suicidio asistido o de eutanasia, donde se
plasman acciones o intenciones de hacer algo
para morir.

Esta falta de precisién conceptual llevé a realizar
un trabajo de consenso en el que participaron
24 expertos en la materia. Utilizando técnicas
de consenso de grupo nominal y Delphi, propu-
sieron una propuesta de consenso internacional
para referirse al deseo de adelantar la muerte en
el contexto de enfermedad avanzada.
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Estos autores estuvieron de acuerdo en denomi-
nar deseo de adelantar la muerte o wish to has-
ten death en terminologia anglosajona, a aquel
deseo de morir que se produce en el contexto
de enfermedad que amenaza la vida, en que el
paciente presenta sufrimiento. A continuacién,
se expone la defincién de consenso: el DAM es
un fenémeno reactivo al sufrimiento que en el
context de una enfermedad que amenaza la vida
el paciente no puede ver otra salida que adelantar
su muerte. Este deseo puede ser expresado espon-
tdneamente o después de ser preguntado, pero que
debe distinguirse de la aceptacién de una muerte
inminente o de una muerte natural, aunque pre-
feriblemente pronto. El DAM puede emerge ren
respuesta a uno o mds factores, incluidos sintomas
fisicos (presentes o anticipados), malestar psico-
emocional (como por ejemplo depression, deses-
peranza, miedo, etc.), sufrimiento existencial (por
ejemplo pérdida de sentido de la vida), o factores
sociales (por ejemplo, sentimiento de ser una carga
para los demds)™..

2/

El deseo de adelantar
la muerte y factores

relacionados

Tal y como se expone, el DAM es un fenémeno
reactivo al sufrimiento de origen multifactorial.
Diversos estudios han analizado los factores
relacionados con el DAM, asi como han ex-
plorado e incluso explicado el significado de
ese deseo desde la perspectiva de los pacientes
que lo expresan. Una revisién sistemdtica cuali-
tativa® que incluyé estudios cualitativos prima-
rios procedentes de Estados Unidos, Canadd,
Australia y China, puso de relieve que el DAM
es un fenémeno reactivo a un sufrimiento de
origen multidimensional y que, de acuerdo a los
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pacientes que lo manifiestan, tiene significados
diferentes que no implican, necesariamente, un
deseo actual de quitarse la vida. De esta sintesis
emergieron seis temas y un modelo explicativo

del DAM en esta poblacién:

- El DAM se origina en el contexto de un sufri-
miento fisico, psicoldgico, espiritual y social;

- La pérdida de uno mismo, entendido como las
pérdidas que los pacientes identifican, como
por ejemplo la pérdida de funcién, la pérdida
de sentido de la vida, la pérdida de dignidad
percibida, la pérdida de control, etc.); y

- El miedo, tanto a la muerte en si como al pro-
ceso de morir. En esta situacién, el paciente
muestra desesperanza y un gran malestar emo-
cional y el DAM emerge como

- Un deseo de vivir, pero “no de este modo”,

- Como un medio para acabar con el sufrimien-
to y, por tltimo,

- Como una especie de control sobre la vida, es
decir, como “tener un as bajo la manga” como
el estudio lo denoming®.

La aparicidn, cinco afios después, de siete nuevos
estudios cualitativos, algunos de ellos desarro-
llados en Europa (continente antes no represen-
tado) aconsejé una puesta al dia de la revisién
sistemdtica®. Esta actualizacién permitié pro-
fundizar en los resultados precedentes y describir
los cinco temas que emergieron de su andli-
sis que integraban no sélo los siete estudios
previos (con sus 155 pacientes), sino los siete
estudios mds, sumando un total de 255 pacientes
(un ndmero muy relevante, teniendo en cuen-
ta que hablamos de metodologia cualitativa).
Esta nueva sintesis subrayé 1) el sufrimiento
como un comtn denominador en todos los pa-
cientes; también emergieron 2) las razones del
DAM, 3) su significado, 4) las funciones que
ejerce, y 5) la experiencia del tiempo hacia la
muerte y el proceso de morir. Esta nueva sintesis
corroboraba de alguna forma lo que la definicién

de consenso afirmé sobre el DAM, un fenéme-
no reactivo al sufrimiento que no significa un
verdadero deseo de morir, sino mds bien el me-
dio para acabar con el sufrimiento.

En relacién a los estudios que han analizado el
DAM desde una perspectiva cuantitativa, des-
tacarfamos diferentes trabajos. Uno de los pri-
meros fue el realizado por Chochinov et al.l”
en 1995 con una muestra de 199 pacientes
oncoldgicos de Canadd. El 8.5% de los pacien-
tes (n=17) expresaron DAM vy éstos puntuaron
peor en sintomatologia depresiva y presentaban
peor apoyo familiar (p<0.01 en ambos casos).
Rosenfeld et al." en el afo 2000 realizaron un
estudio con 92 pacientes con cdncer en USA.

El 16.3% (n=15) de los pacientes presentaron
elevado DAM; el DAM mostré una correlacion
positiva y significativa con sintomatologia de-
presiva, desesperanza, calidad de vida, deterioro
funcional, sintomatologfa fisica, entre otras va-
riables. Kelly et al.”) en 2003 analizaron una
muestra de 256 pacientes con cdncer avanzado
en Australia; el 14% presentaron elevado DAM
que correlacioné de forma positiva y significa-
tiva con sintomatologia depresiva, percepcién
de ser una carga y falta de soporte social. En
Espana, el trabajo realizado por Villavicencio-
Chévez et al."” evalué el DAM en una muestra
de 101 pacientes con cdncer avanzado; el 16.8%
mostraron elevado DAM vy éste correlacioné de
forma positiva y significativa con sintomatolo-
gfa depresiva deterioro funcional y dependencia
para las actividades diarias.

Asimismo, diversos estudios con modelos de
ecuaciones estructurales analizan las variables
que median o explican el DAM. Rodin et al."”
observé en una muestra de 406 pacientes con
cdncer metastdsico que la sintomatologia de-
presiva y la desesperanza explicaban el DAM,
siendo variables predictoras directas del DAM.
Guerrero-Torrelles et tal."” en una muestra de
101 pacientes observaron que la sintomatologia
depresiva y la pérdida de sentido de la vida
actuaban como variables mediadoras del DAM,
donde pacientes con deterioro funcional, en
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funcién de la presencia o ausencia de depresién
y pérdida de sentido de la vida, los pacientes
presentaban DAM.

También, Monforte-Royoetal.'"'enunamuestra
de 193 pacientes con cdncer observaron que
la sintomatologia depresiva y la percepcién de
pérdida de dignidad eran factores precursores
directos del DAM. Asimismo, la pérdida de con-
trol y el deterioro funcional eran antecedentes
de sintomatologia depresiva y de percepcién de
pérdida de dignidad y, por lo tanto, precursores
indirectos del DAM en esta poblacién.

Todos estos estudios, entre otros, muestran que
el DAM es un fenémeno complejo, de origen
multifactorial en pacientes con cdncer avanza-
do, y reactivo al sufrimiento, tal y como pro-
pone la definicién de consenso mencionada?.

3/

Prevalencia del
deseo de adelantar la
muerte en pacientes
con cancer avanzado
e instrumentos de

evaluacidon mas utilizados.

El estudio de la epidemiologia del DAM es un
reto dificil, dada la naturaleza del fenémeno y
la vulnerabilidad de la poblacién en la que se
quiere evaluar. Contribuyen a esta dificultad la
existencia de distintos instrumentos utilizados
en la literatura.

Nuestra aportacién en la caracterizacion de los
instrumentos fue una revision sistemdtica en la
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que incluimos 50 estudios que habian evalua-
do el DAM con algtn instrumento o entrevista
semiestructurada"?. Se traté de un trabajo que
en el que identificamos y analizamos las propie-
dades métricas de los instrumentos utilizados
hasta el momento en la evaluacién del DAM.

Esta revisién puso de manifiesto que algunos de
los 7 instrumentos identificados fueron disena-
dos para realizar estudios especificos y que hasta
el momento no se han utilizado de nuevo.

En cambio, dos instrumentos han sido amplia-
mente utilizados (en 45 de los 50 estudios) a ni-
vel internacional. Estos son la Desire for Death
Rating Scale (DDRS) de Chochinov et al.’ y el
Schedule of Attitudes toward Hastened Death
feature (SAHD) de Rosenfeld et al.!®,

La DDRS fue el primer instrumento utilizado
en la literatura cientifica para la evaluacién del
DAM en una muestra de pacientes canadienses
con cancer. La DDRS consiste en una entrevista
semiestructurada compuesta por una pregunta
de screening que, si se responde afirmativamen-
te, siguen tres preguntas mds. La puntuacién va
de 0 a 6, considerando la puntuacién de 23 un
grave deseo de morir.

La prevalencia del DAM segun los estudios pu-
blicados que utilizaron la DDRS en pacientes
con cdncer avanzado en el contexto de cuidados
paliativos oscila entre 3.3% y 20%; el porcenta-
je de pacientes que puntuaron 23 va entre 6.5%
y 15%; en los pacientes que puntuaron 24 el
porcentaje va de 3.3% y 20%.

La SAHD es el instrumento cuyas propiedades
métricas han sido mds y mejor analizadas y el
que cuenta con versiones adaptadas a un mayor
nimero de idiomas (inglés, alemdn, griego, co-
reano, espanol). Puede utilizarse de forma auto
y hetero-administrada. Contiene 20 items con
respuesta dicotémica verdadero o falso.
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La puntuacién total va de 0 a 20, considerando
la puntuacién de 210 un DAM grave.

La prevalencia del DAM en los estudios que se
ha utilizado la SAHD en los que se han evalua-
do pacientes con cdncer avanzado en el dmbito
de cuidados paliativos varia entre 1.5% y 28%.
El porcentaje de pacientes que puntuaron 27
fue entre 3.9% y 28%, los que puntuaron 210
el porcentaje va entre 4.6% y 17% y los pacien-
tes que puntuaron 211 fueron entre el 5% y el
8.8% de los casos.

Los autores de la revisién sistemdtica exponen
que los datos de prevalencia obtenidos mediante
la SAHD y la DDRS ofrecen, en los dos casos,
variabilidades muy amplias. Para la DDRS los
porcentajes se sitGan entre 3.3-20% y entre
3.9-28% para la SAHD. La revisién concluye
que estos resultados deben interpretarse con
cautela, ya que existen diferencias metodoldgi-
cas relacionadas con la muestra de pacientes, el
porcentaje de participacion o el propio disefio
del estudio.

Otra de las conclusiones que sefala la revision
fue que la DDRSP! es un instrumento mds
clinico, para ser utilizado en contextos de va-
loracién de pacientes. En cambio, la SAHD
es un instrumento mds utilizado para la in-
vestigacién y no tanto en el contexto clinico
debido principalmente a su longitud, algo
extenso para pacientes frdgiles, al lenguaje algo
directo de sus items y por la vulnerabilidad
propia de los pacientes a los que estd dirigida.
Ademds, los propios autores sugieren la difi-
cultad de discriminar un verdadero DAM de
la aceptacién de la muerte; para minimizar este
efecto, los autores de la escala proponen utilizar
un punto de corte en 210. A pesar de sus limi-
taciones, tanto la SAHD como la DDRS se im-
ponen como los instrumentos mds extendidos.

Diversos autores han desarrollado la forma
abreviada de la SAHD tanto para poblacién
americana, la SAHD de 6 {tems!"?, como para
poblacién espafiola, la SAHD de 5 {tems¥
(SAHD-5).

En ambos casos, la versién breve aporté indi-
cadores de validez equivalentes a la versién ori-
ginal. No obstante, a pesar de su brevedad, la
escala igualmente evalda las actitudes hacia el
DAM, y en la versién espafiola, los clinicos des-
tacaron que el lenguaje seguia siendo demasia-
do directo para una poblacién frigil y tenian el
temor de si la evaluacién del WHTD podia ser
molesta para los pacientes.

4/

Propuesta de evaluacién
del DAM desde una

mirada clinica y préctica.

Ultimamente, para la identificacién y evalua-
cién clinica del DAM, nuestro grupo ha pro-
puesto una breve entrevista semiestructurada,
al estilo del DDRS. Esta podria tener alguna

ventaja en determinados contextos asistenciales.

Para el diseho de AFEDD (Assessment of
the Frequency and Extent Desire to Die)!'%,
no sélo se planteé la necesidad de identificar y
cuantificar el DAM, sino que pudiera aportar
informacién relevante para el profesional de la
salud sobre la frecuencia con la que el paciente
presenta DAM, y también en qué medida el
DAM se extiende o se hace més intenso.

Laentrevista constade una preguntade screening
(Algunas personas en su situacién, pueden pen-
sar que vivir asi no vale la pena. En las dltimas
2-3 semanas, jha tenido estos pensamientos?).
Si los pacientes responde afirmativamente, se
realizan las dos preguntas sobre frecuencia de
ese DAM y grado en que se extiende o se hace
mds intenso. La puntuacién de AFEDD va de
0 a 8, siendo las puntuaciones mds altas las que
corresponden con mayor DAM.
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Se realiz6 un trabajo que incluy6 193 pacientes
con cdncer avanzado ingresados en una unidad
de oncologia de un centro monografico de cdn-
cer. Los resultados mostraron una concordancia

adecuada entre AFEDD y SAHD-5.

Ademis, se incorporaron preguntas sobre el po-
sible malestar que esta entrevista sobre el DAM
podia ocasionar. A todos los participantes se les
preguntd tanto por el grado de malestar produ-
cido como por la importancia de estas preguntas.
Entre los pacientes que no presentaban DAM
(n=147), e 95.9% respondieron que no era moles-
to, el 3.4% que era algo molesto y sdlo un pacien-
te respondi6 que era bastante molesto. Respecto
a los pacientes que presentaban DAM, el 89.1%
respondieron que no era molesto y el 10.9% que
era algo molesto. Sobre el grado de importancia
de hablar o preguntar sobre el DAM, entre los
pacientes que no presentaron DAM, el 79.6%
respondieron que era muy o bastante importan-
te. Y entre los que presentaron DAM, el 80.4%
también respondieron que era muy o bastante
importante. Cabe destacar que sélo un paciente
(que no presentaba DAM) considerd que no eran
preguntas importantes!'.

En este escenario donde los pacientes con cdn-
cer avanzado consideran importante poder
hablar sobre el posible DAM, es necesario
pensar cudndo debe hacerse, qué persona del
equipo debe conducirlo y en qué condiciones,
de forma proactiva adelanténdose a cualquier
expresién por parte del paciente, o si es mejor
hacerlo de forma secundaria a la expresién por
parte del paciente.

Una iniciativa llevada a cabo por nuestro equi-
po fue la de incluir la evaluacién del DAM de
forma precoz, en la valoracién inicial de los
pacientes derivados a cuidados paliativos. Se tra-
taba de incluir de forma sistemdtica y proactiva
la valoracién del DAM incluida en la evaluacién
de necesidades paliativas durante el primer en-
cuentro del paciente con el equipo de cuidados
paliativos. Para ello se disend un estudio de

prueba de concepto (proof of concept) para
analizar la factibilidad de incorporar AFEDD
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(entrevista clinica semiestructurada: evaluacién
de la frecuencia y extensién o intensidad del
deseo de morir) en la valoracién inicial del pa-
ciente derivado a cuidados paliativos. El modo
para evaluar el DAM fue mediante la AFEDD,
y el momento que se estimé como mds adecua-
do para la incorporacién de AFEDD fue en el
momento de la valoracién en la que se evaltan
las necesidades emocionales!®.

Dos equipos de profesionales fueron entrenados
en el uso de AFEDD en un servicio de cuidados
paliativos de un centro monogréfico oncoldgi-
co, asi como en la entrevista clinica y momento
en el que introducir AFEDD. Treinta pacientes
con cdncer avanzado fueron incluidos en el es-
tudio (16 pacientes ingresados y 14 de consulta
externa). Al finalizar la valoracién inicial, una
persona ajena al equipo clinico, preguntaba a los
pacientes sobre el grado de molestia, importan-
cia de las preguntas y si consideraban que esas
preguntas habian sido beneficiosas. De los 30
pacientes, 10 (30% de los pacientes) puntua-
ron una mediana de 3 en AFEDD*®. Cuando
se pregunt6 a los pacientes por la causa de su
DAM, la gran mayoria, atribufan el origen de
ese deseo al dolor, al miedo, a problemas emo-
cionales, existenciales y sociales.

En cuanto al grado de molestia, 23 pacientes
consideraron que no era nada molesto, y 4 casi
nada, siendo sélo 3 quienes consideraron las
preguntas bastante molestas. Respecto al grado
de importancia, 28 pacientes respondieron que
les parecian entre bastante y muy importantes.
En relacién al grado de beneficio que éstas les
reportaban, 24 pacientes respondieron que les
parecian entre bastante y muy beneficiosas "¢,

Estos resultados parecen muy alentadores a la
hora de plantear un estudio donde se pueda
incorporar la valoracién del DAM de forma
proactiva y sistematizada y pueda evaluarse el
posible beneficio en términos de mejora del
bienestar, alivio de sufrimiento, etc. No obstan-
te, s6lo dos equipos fueron entrenados en el uso
de AFEDD. Se desconoce si los clinicos valora-
rdn adecuadamente el uso de AFEDD.
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5/

Formacién clinica
adecuada para la
identificacién y

manejo del DAM.

Un equipo de investigadores y clinicos de cui-
dados paliativos de Alemania han disefado e
implementado la evaluacién de un programa
formativo para mejorar la autoconfianza de los
profesionales de la salud para responder de for-
ma profesional a la expresién de un DAM de un
paciente!"”. Su disefio forma parte de un pro-
yecto competitivo que estdn desarrollando tres

centros de cuidados paliativos de dicho pais!®.

Elprogramaformativosedisend traslarealizacién
de grupos focales con profesionales expertos en
el dmbito, tras analizar la literatura existente, y
acabaron de refinar el programa con el apoyo
de un grupo de expertos. Los participantes
mejoraron sus actitudes en comunicacién con
el paciente sobre DAM, y autoconfianza en su
manejo. Ademds, los profesionales consideraron
la formacién en manejo del DAM de gran valor
para detectar necesidades y abrir conversaciones

necesarias para los pacientes!'”.

El mismo equipo, recientemente han propuesto
un abordaje clinico para el manejo y respuesta
adecuada del DAM™). Convencidos de la pre-
ocupacidén existente entre los profesionales de
cuidados paliativos sobre el manejo adecuado
del DAM desde el punto de vista clinico, reali-
zaron un estudio de entrevistas cualitativas con
pacientes de cuidados paliativos y una técnica
Delphi para consensuar cémo debia ser dicho
abordaje. Uno de los aspectos que alcanzé el
acuerdo en la segunda ronda del Delphi fue la
importancia de abordar o atender el deseo de
morir de forma proactiva por parte de los pro-

fesionales de cuidados paliativos, considerando
que la conversacién es beneficiosa. Los pacien-
tes que participaron en el estudio a través de en-
trevistas cualitativas también consideraron que
hablar sobre el posible DAM era beneficioso al
abrir una conversacién para hablar de los aspec-
tos de la esfera emocional, aunque finalmente el
paciente no presentara DAM!"). Futuros traba-
jos de este equipo investigador van en la linea de
cémo responder.

En un intento de conocer cémo responder al
DAM en pacientes con enfermedad avanza-
da, decidimos llevar a cabo una revisién de la
literatura sobre posibles protocolos, guias y
recomendaciones clinicas sobre cémo respon-
der [20]. Se extrajeron las distintas recomen-
daciones con una matriz de datos que sirvi6
para analizar y categorizar la informacidn.
Se incluyeron las recomendaciones publica-
das en una guia clinica, un capitulo de libro,
cinco articulos cientificos y una pdgina web.
Las categorias obtenidas fueron: el contexto le-
gal, el contexto de la comunicacién con el pa-
ciente, temas a informar, aspectos a consensuar,
habilidades de comunicacién del profesional y
responsabilidades del profesional®”. En el apar-
tado manejo propondremos algunas ideas preli-
minares, fruto de este trabajo.

Como conclusiones podemos deducir que:

- El DAM es un fenémeno complejo, de origen
multifactorial y reactivo al sufrimiento en pa-
cientes con cdncer avanzado

- El DAM se relaciona con diferentes factores
de origen fisico, emocional, espiritual y social
presentes o anticipados

- El DAM se puede evaluar y cuantificar
- Se requieren instrumentos de evaluacién del
DAM que se puedan incorporar ficilmente en

la prictica clinica

- Que los pacientes consideran importante la

evaluacién del DAM
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- Que la evaluacién del DAM, con el instru-
mento adecuado, no es molesta e incluso es
considerada beneficioso para los pacientes, in-
cluidos los que no presentan DAM

- Evaluar el DAM es una oportunidad para
comprenderlo, detectar sufrimiento muchas
veces oculto no detectado, y un medio para
aliviar dicho sufrimiento

- Para ello se requieren instrumentos adecuados,
profesionales clinicos formados en la evalua-
cién del DAM, asi como en los factores rela-
cionados,

- Parece necesario conocer el mejor momento
para realizar la evaluacién del DAM en esta
poblacién, y saber cémo responder y trazar
planes terapéuticos individualizados.

- Es importante formar a los profesionales en
cémo abordar y manejar el DAM

Como se ha comentado, la evaluacién del
DAM en pacientes con cdncer avanzado de for-
ma sistematizada y proactiva, es un medio para
descubrir sufrimiento subyacente oculto que el
paciente no lo habia manifestado. Se requiere
ademds evaluar los posibles factores relacio-
nados, como sintomatologia fisica (deterioro
fisico, malestar fisico, fragilidad, dolor, fatiga,
nduseas, xerostomia, disnea, etc.), sintomas
psico-emocionales (depresidn, ansiedad, ma-
lestar, desesperanza, miedo, pérdida de control,
percepcién de pérdida de dignidad, pérdida de
autonomia, etc.), aspectos espirituales y/o exis-
tenciales (pérdida de sentido de la vida, pérdida
de propésito, pérdida de control, percepcion de
no ser util, etc.), y soporte social (falta de so-
porte social, percepcién de ser una carga, etc.).
Conocer los aspectos relacionados serd clave
para disefiar un plan terapéutico adecuado para
su manejo.

La deteccién de una persona con sentimientos
de DAM nos confronta con un reto. En primer
lugar, la de comprender a la persona, y no aban-
donarle y tratar de ayudarle de la mejor manera
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posible. Como se ha expuesto previamente, es
necesario descartar cualquier trastorno psiquid-
trico, que tan frecuentemente ocurren en esta
etapa, de manera proactiva y lo antes posible.

Asimismo, es fundamental tratar de entender el
significado que este sentimiento tiene para esa
persona en ese momento, qué subyace detrds de
este complejo fenémeno y mirar més de cerca la
experiencia de estos pacientes.

A continuacién, asumiendo que siempre hay su-
frimiento, es necesario explorar, con el paciente,
cudles son las dreas de sufrimiento que tienen
el papel mds importante. Es decir, en cualquier
caso, antes de interpretar el DAM como una
expresion deliberada de autonomia personal,
deben explorarse las dreas de sufrimiento fisi-
co presentes o anticipados, y psico-emocional
e incluso existencial, es decir, todas las posibles
razones de su DAM.

Todas ellas pueden ser abordadas por el equipo
de paliativos y psicélogos, eventualmente con
las ayudas necesarias de otros especialistas, sin
olvidar el relevante papel de la familia.

Ocasionalmente, un voluntariado bien formado
es también de gran ayuda.

De lo contrario, respetar el deseo auténomo del
paciente podria ir en detrimento de brindar una
buena atencién y determinar el bien del pacien-
te en todos aquellos casos en los que exista una
condicién tratable. No hacerlo significaria que
corremos el grave riesgo, tanto como profesio-
nales de la salud como individuos, de abando-
nar a un prdjimo a un destino en el que el sufri-
miento estd presente

79

Referencias

1. Monforte-Royo C, Villavicencio
Chévez C, Tomds-Sibado J, Balaguer A.
The wish to hasten death: A review of
clinical studlies. Psychooncology. 2011;
20: 795-804. doi:lO.lOOZ/pon.1839

2. Balaguer A, Monforte-Royo C,

Porta-Sales J, Alonso-Babarro A,
Altisent R, Aradilla-Herrero A, et al.
An international consensus definition of the
wish to hasten death and its related factors.
PLoS one. 2016;11(1): e0146184. doi:
10.1371/journal.pone.0146184

3. Monforte-Royo C, Villavicencio

Chavez C, Tomds-Sibado J,

Mahtani V, Balaguer A.

What lies behind the wish to hasten death?
A Systematic review and meta-ethnography
from the perspective of the patients.

PLoS one. 2012;7(5):e37117. doi:

10.1371/journal.pone.0037117

4. Rodriguez-Prat A, Balaguer A,

Booth A, Monforte-Royo C.
Understanding patients experiences

of the wish to hasten death: an updated
and expanded systematic review and
meta-ethnography.

BM] Open. 2017;7(9): €016659.
doi: 10.1136/bmjopen-2017-016659

5. Chochinov HM, Wilson KG, Enns M,

Mowchun N, Lander S, Levitt M, et al.
Desire for death in the terminally ill.

Am ] Psychiatry. 1995;152(8):
1185-91. doi: 10.1176/ajp.152.8.1185.

6. Rosenfeld B, Breitbart W,

Galietta M, Kaim M,

Funesti-Esch J, Pessin H, et al.

The schedule of attitudes toward
hastened death: Measuring desire for
death in terminally ill cancer patients.
Cancer. 2000; 88(12):2868-75.

doi: 10.1002/1097-0142(20000615)
88:12<2868::aid-cncr30>3.0.co;2-k.

Kelly B, Burnett P, Pelusi D, Badger S,
Varghese E, Robertson M.

Factors associated with the wish

to hasten death: a study of patients

with terminal illness.

Psychol Med. 2003;33(1):75-81.

doi: 10.1017/50033291702006827

Villavicencio Chavez C,
Monforte-Royo C, Tomds-Sabado ],
Porta Sales ], Maier M, Balaguer A.
Physical and psychological factors and the
wish to hasten death in advanced

cancer patients.

Psychooncology. 2014; 23(10):1125-32.
doi: 10.1002/pon.3536

Rodin G, Lo C, Mikulincer M,
Donner A, Gagliese L, Zimmermann
C. Pathways to distress: the multiple
determinants of depression, hope-
lessness, and the desire for hastened
death in metastatic cancer patients.
Soc Sci Med. 2009;68(3):562-9. doi:
10.1016/j.socscimed.2008.10.037.

10.

Guerrero-Torrelles M,
Monforte-Royo C, Tomds-Sibado J,
Marimon E Porta-Sales ], Balaguer A.
Meaning in life as a mediator

between physical impairment and the
wish to hasten death in patients with
advanced cancer.

J Pain Symptom Manage. 2017;
54(6):826-34




El deseo de

adelantar la muerte

en pacientes con enfermedad avanzada.
Implicaciones para una estrategia
asistencial al final de la vida.

LH n.331

4

11. Monforte-Royo C, Crespo I, Rodri-
guez A, Marimon E
Porta-Sales J, Balaguer A.
The role of perceived dignity, depression,
Sfunctional impairment and control in
the wish to hasten death among advanced

ancer patients: A mediation model.
Psychooncology. 2018; 27(12):2840-6

80

16. Crespo I, Monforte-Royo C, Balaguer A,
Crespo I, Monforte-Royo C, Balaguer A,
Pergolizzi D, Cruz-Sequeiro C,
Luque-Blanco A, Porta-Sales J.
Screening for the Wish to Hasten Death
in the First Palliative Care Encounter:

A proof-of-concept study. ] Palliat Med.
2020; doi: 10.1089/jpm.2020.0276

12. Bellido-Pérez M, Monforte-Royo C,
Tomds-Sdbado J, Porta-Sales J,
Balaguer A.

Assessment of the wish to hasten death in
patients with advanced disease: a systematic
review 0f measurement instruments.

Palliat Med. 2017; 31(6):510-25.

13. Kolva E, Rosenfeld B, Liu Y,
Pessin H, Breitbart W.
Using item response theory (IRT)
to reduce patient burden when
assessing desire for hastened death.
Psychol Assess. 2017; 29(3):349-353.
doi: 10.1 037/139.80000343.

14. Monforte-Royo C, Gonzilez-de Paz L,
Tomds-Sédbado J, Rosenfeld B,
Strupp ], Voltz R, Balaguer A.
Short form of the Spanish schedule
attitudes toward hastened death in
palliative care cancer population.

Qual Life Res. 2017; 26(1):235-9.

15. Porta-Sales J, Crespo I, Monforte-
Royo C, Marti M, Abenia-Chavarria S,
Balaguer A.

The clinical evaluation of the wish
to hasten death is not upsetting for
advanced cancer patients.

A cross-sectional study.

Palliat Med. 2019 Jan
28:269216318824526. doi:
10.1177/0269216318824526.

17. Frerich G, Romotzky V, Galushko M,
Hamacher S, Perrar KM, Doll A, et al.
Communication about the desire to die:
Development and evaluation of a first
needs-oriented training concept -

A pilot study. Palliat Support Care.
2020 Oct;18(5):528-536. doi:
10.1017/81478951520000097.

18. Kremeike K, Galushko M, Frerich G,
Romotzky V, Hamacher S, Rodin G, et al.
The DEsire to Dle in Palliative care:
Optimization of Management (DEDI-
POM) - a study protocol. BMC Palliat
Care. 2018 Feb 20;17(1):30. doi:
10.1186/5s12904-018-0279-3.

19. Kremeike K, Frerich G, Romotzky V,
Bostrém K, Dojan T, Galushko M,
Shah-Hosseini K, Jiinger S, Rodin G,
Pfaff H, Perrar KM, Voltz R.

The desire to die in palliative care:

a sequential mixed methods study to
develop a semi-structured clinical approach.
BMC Palliat Care. 2020 Apr
16;19(1):49. doi: 10.1186/s12904-
020-00548-7.

20. Guerrero-Torrelles M, Rodriguez-Prat
A, Monforte-Royo C, Porta-Sales J.
Responder al deseo de adelantar la muerte
en pacientes al final de la vida: Sintesis de
recomendaciones y guias clinicas.

Medicina Paliativa. 2018; 25(3):119-212

81




07/

Deseo

de adelantar

la muerte:
identificacion,
evaluacion

e Intervencion.

Hugo Lucas,

Maéaster en Psicologia Clinica y de la Salud. Unidad de Cuidados
Paliativos — Instituto Sao Joao de Deus. Lisboa.
EAPS-Coordinador de la Fundacion la Caixa (Programa Humaniza).

El Deseo de Adelantar la Muerte (DAM) es una entidad compleja y multifactorial
presente en la practica clinica diaria, en pacientes con enfermedades avanzadas

y amenazantes para la vida, y no solo en el ambito de los cuidados paliativos.

Ante los retos que vivimos a diario en la intervencion y el seguimiento de los pacientes
con enfermedades avanzadas que amenazan la vida y el sufrimiento, este articulo
contribuye con una reflexion sobre el esclarecimiento del concepto, sus predictores

y los factores relacionados. También proporciona unas lineas de valoracion e
interpretacion del DAM vy, por tanto, del sufrimiento subjetivo de cada persona

que, al hacerse intolerable para uno mismo, permite que el DAM sea una realidad.

Palabras clave: Deseo de Muerte Anticipada; sufrimiento; espiritualidad; final de la vida.
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Concepto.

En los tltimos 20 anos, el creciente interés por
este tema se refleja en la literatura publicada,
a pesar de la existencia de una definicién con-
ceptual para el término DAM. De hecho, exis-
te incluso un uso indiscriminado de términos
aparentemente similares, pero con connota-
ciones e implicaciones clinicas, éticas, juridi-
cas y sociales muy diferentes. Por lo tanto, el
DAM es una bandera roja para el sufrimiento
de los pacientes, cuyas estimaciones apuntan a
una prevalencia en el rango del 1,5% al 37,8%
(Balaguer et al. 2016).

También hay que tener en cuenta que estos por-
centajes reflejan, por un lado, el contexto de los
pacientes (hospitales o comunidad), por otro, la
variabilidad de las condiciones clinicas subya-
centes, asi como, los diferentes instrumentos de
medicién de esta entidad.

El término DAM se desarrollé como una forma
de estudiar lo que se pensaba que era el cons-
tructo que subyace a las solicitudes de muerte
asistida, los pensamientos de suicidio en general
(Saracino et al. 2019) vy, finalmente, la mani-
festacién del deseo de muerte temprana en el
contexto de una enfermedad grave y potencial-
mente mortal.
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La literatura estd llena de expresiones descripti-
vas como “desire” o “wish (to die)”, o “hasten
death”, que, traducidas literalmente, pueden
parecer lo mismo, pero, en la semdntica, son
diferentes:

A) “desire” corresponde a querer mucho algo
- por ejemplo, morir para acabar con el su-
frimiento;

B) “wish” significa querer que ocurra una situa-
cién diferente a la actual, por lo tanto, se re-
fiere a lo que quiero hacer o, a lo que quiero
que ocurra - por ejemplo, morir como forma
de acabar con el sufrimiento;

C) “hasten” se traduce como la idea de hacer
que suceda rdpidamente o pronto - solicitud
de una muerte apresurada/anticipada - por
ejemplo, morir antes de mi muerte natural.

La mezcla de conceptos y su uso indiscriminado
se refieren casi siempre a la accidn, per se, 0 a la
formulacién teérica solicitada por los pacientes
y descrita en la literatura, pero no consideran su
significado cuando se interpretan en la pureza
de la dimensidn psicoldgica, es decir, al no anali-
zar la dimensién cognitiva (pensamiento) sobre
la muerte y el morir (y la enfermedad), ni la li-
nea afectiva subyacente (referencial emocional),
(des)valorando el sufrimiento total de la persona.

En los dltimos afos, las investigaciones publi-
cadas han mostrado la importancia de valorar la
frecuencia, intensidad o variabilidad de la solici-
tud de DAM, asi como la coexistencia de otros
factores, como el dolor, la depresién, la pérdi-
da de autonomia y la funcionalidad, ademds
de aspectos bdsicos de la dignidad humana
(Breibart, 2000; Juliao 2013; Julido 2020; Be-
llido-Perez, 2016).

En este contexto, dada la dificultad para definir
el constructo, y su aspecto unificador de peti-
ciones subyacentes a la muerte, es importante
entender que, ante la presencia de una peticién
expresa de DAM, los profesionales de los cui-
dados paliativos son los mds preparados para

estudiar y caracterizar este deseo, ya que éste es el
dmbito central del espectro de la evaluacién de las
necesidades al final de la vida de los pacientes con
enfermedades avanzadas o terminales, y el ndcleo
de nuestra accién: el dualismo del sufrimiento evi-
table y el sufrimiento tolerable.

2/

Identificacidn.

Ante la dificultad evidenciada en la compren-
sion del constructo DAM, un consorcio de
investigadores se reunié a lo largo de 2015 v,
liderado por Balaguer et al. (2016) publicé una
propuesta de definicién del concepto que recor-
damos aqui, resultado de un proceso Delphi:

v

De la definicién consensuada se deduce que el
DAM contempla el deseo de una persona de
morir de forma anticipada, al menos antes de
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que se produzca la muerte natural derivada de
la progresion de la enfermedad, y siempre como
consecuencia de una enfermedad que ponga en
peligro la vida y la integridad de ese paciente.

Breitbart et al. (2011) proponen una caracte-
rizacién del DAM en 3 puntos - A) un deseo
pasivo (fugaz o persistente) de muerte sin pla-
nes activos; - B) una peticiéon de ayuda para una
muerte adelantada declarada y - €) un deseo ac-
tivo y un plan para suicidarse.

A partir de esta caracterizacién podemos suponer
también una linea de continuidad temporal, que
se eleva bajo la dimensién de la simple manifes-
tacién del pensamiento o del sentimiento de la
muerte y del final de la vida, algo, por tanto, psi-
colégicamente desestructurado, que puede evo-
lucionar hacia la dimensién mds estructurada del
DAM o incluso hacia las solicitudes de suicidio
asistido o de eutanasia con las que a veces nos
enfrentamos en la préctica clinica.

En los pacientes con cdncer, la literatura domi-
nante informa que los pensamientos fugaces de
DAM, son formas comunes y menos graves de
la ideacién suicida, y no necesariamente una
causa de preocupacién (Breitbart et al. 2011).
De hecho, la clara distincién entre el DAM y la
ideacién suicida (con intencién y plan estruc-
turado) en personas con enfermedades psiquid-
tricas, o con un elevado malestar psicoldgico,
parece no ser posible, especialmente cuando
sabemos que estdn presentes enfermedades fisi-
cas graves y limitantes para la vida, y que en si
mismas constituyen un factor de riesgo (Mishara
et al.1999; Van Loon et al.1999).

Una amplia gama de estudios citados por Morita
et al. (2004) revelan que entre el 11 y el 12%
de los pacientes con cdncer terminal expresan
DAM, y lo hacen por razones multifactoriales,
a saber: falta de control sintomadtico, patologia
psiquidtrica, factores sociales como el déficit
o la ausencia de apoyo social, sufrimiento
psicoldgico y sufrimiento existencial (que in-
cluye desesperanza, pérdida de autocontrol y
sentimiento de carga).
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La privacién emocional y afectiva de los pacien-
tes (relacionado con los estilos de apego y de
relacidn, a través de las estrategias de afronta-
miento), el sentimiento de carga sobre los de-
mids y la preocupacién por el sufrimiento futuro
también se mencionan como componentes im-

portantes del DAM.

Un matiz importante reportado en la literatura
se centra en las caracteristicas metodolégicas de
algunos de estos estudios, dada la imposibilidad
de seguir a los pacientes hasta el final (debido a
pérdida del estado neurocognitivo, y la progre-
sién de la enfermedad hasta la muerte), y debido
a que el DAM no se considera un indicador
del sufrimiento severo del paciente, es el sesgo
del observador, la potencial subestimacién o
mala interpretacién del sufrimiento del paciente
(Morita et al. 2004).

Un aspecto a considerar en el uso generalizado
del DAM es también la dimensién positiva del
término, es decir, la vertiente que expresa, en
este deseo, la aceptacién de la finitud y plenitud
de la vida, la preparacién para la muerte, como
resultado de los mecanismos de afrontamiento
espiritual, y religioso, de cada persona, que con
calma y serenidad se prepara para contemplar
la vida en otra dimensién o plano (Morita et
al. 2004; Morita et al. 2000; Bellido-Pérez et
al. 2016).

El papel del sufrimiento espiritual y existen-
cial adquiere especial importancia, dado que
la pérdida de sentido, propdsito o dignidad,
la autoconciencia de lo incompleto de las tareas
al final de la vida, la culpa o el remordimiento, y
la ansiedad asociada a la existencia de un poder
superior (sanador -pero interpretado o sentido
como poco acogedor para el paciente y su su-
frimiento-) son especialmente relevantes en los
pacientes con enfermedad avanzada y en los pa-
cientes con enfermedad oncolégica terminal y
pueden contribuir al DAM (Breitbart, 2002).

Por otra parte, el DAM, la desesperanza y la
ideacién suicida son resultados muy presentes en
los pacientes con cdncer terminal que informan
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de bajos niveles de bienestar espiritual y, en par-
ticular, en los pacientes que informan ademds
una pérdida de sentido de la vida

(McClain et al. 2003).

La bibliografia también menciona que algu-
nos de estos pacientes, debido a que informa-
ron de un menor sentido de la dignidad, eran
significativamente mds propensos a informar
de una pérdida de voluntad de vivir
(Chochinov et al. 2005)

Segin McClain et al. (2003), el bienestar es-
piritual muestra una fuerte correlacién con la
desesperanza al final de la vida, proporcionan-
do una contribucién relevante a la prediccién
de la desesperanza, el DAM vy la ideacién sui-
cida, incluso después de controlar los sintomas
depresivos y otras variables relevantes. De hecho,
los autores refieren que incluso encontraron
datos relevantes sobre asociaciones fuertemen-
te significativas en la subescala “Meaning”en
detrimento de la subescala “Faith”, del FACI'T-
Spiritual Well Being, respecto a los outcomes
desesperanza, DAM e ideacién suicida.

3/

Evaluacidn.

Comprender la experiencia de los pacientes
que expresan DAM, es una parte fundamental
de nuestra intervencién en la prictica diaria.
Baséndonos en una revisidn sistemdtica y me-
ta-etnografica de Rodriguez-Prat et al. (2017),
presentamos los 5 temas principales que surgie-
ron del andlisis de las formulaciones DAM:

A) Sufrimiento - tema general y transversal

B) Razones - fisicas, psicoldgicas, factores so-

ciales y pérdida del yo

C) Sentido - pedir ayuda, dejar de sufrir, aliviar
alos demis de la carga de uno mismo, preser-
var la autodeterminacién para la dltima etapa
de la vida, voluntad de vivir, pero no de esta
manera

D) Funcién - DAM como medio de comunica-
cidén/apelacién; como forma de control

D) Experienciavividahacialamuerteyelmorir-
dimensién temporal experimentada con la
progresion de la enfermedad y la conciencia
de la proximidad de la finitud, encarnada en
el proceso de deterioro, la pérdida de capa-
cidades, la dependencia y la incapacidad de
hacer las tareas vitales que siempre han rea-
lizado.

Este trabajo también muestra que la com-
prensién de un DAM no puede hacerse sin
valorar realmente el contexto de sufrimiento
del paciente. Todas estas peticiones contienen
en si mismas las razones (el por qué), la funcién
(¢para qué?) y el significado del DAM, envuelto
en la idiosincrasia individual y cultural de
cada individuo, lo que no siempre significa un
auténtico deseo de morir. Sélo asi podremos
integrar la experiencia del otro, acogerlo en
su sufrimiento y definir planes de cuidados
avanzados, individualizados y adecuados a las
necesidades reales de cada paciente.

En este contexto, se han utilizado varios méto-
dos de recogida de informacién para evaluar el
DAM, normalmente asociados a instrumentos
de recogida de outcomes relacionados con la
salud comunicados por los pacientes (entrevis-
tas, escalas, cuestionarios); sin embargo, siguen
siendo medidas poco fiables o poco robustas
desde el punto de vista psicométrico, cuando
se comparan con los dos instrumentos clave en
este dmbito.

Chochinov et al. (1995) desarrollaron un pri-
mer instrumento, para ser completado por el
profesional, “Desire for Death Rating Scale”,
para pacientes con cdncer terminal. Esta es una
primera pregunta abierta,
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que si se responde afirmativamente va seguida de
otras tres preguntas. La puntuacién final oscila
entre 1 y 6; los valores inferiores a 3 (cut-off) in-
dican un DAM bajo, mientras que los pacientes
con una manifestacién grave o persistente de la
DAM tienen una puntuacién de 4 o mds.

Rosenfeld et al. (1999), desarrollaron un cues-
tionario de 20 items autocompletables (o sea,
el propio paciente contesta el cuestionario),
“Schedule of Attitudes Toward Hastened
Death”, creado en los Estados Unidos, y dirigido
especificamente a pacientes con VIH/SIDA y
cancer (Mystakidou et al. 2004). Se trata de un
cuestionario de 20 preguntas del tipo verdade-
ro/falso, y la puntuacién total se basa en entre
0y 20 puntos.

En la mayoria de los estudios, incluido el de la
validacién transcultural para Espana (Villavi-
cencio-Chavez, et al. 2014) se aplicé un punto
de corte mayor o igual a 10 puntos como infor-
me de una alta tasa de DAM.

4/

Intervencidn.

La intervencidn con pacientes al final de la vida,
con manifestaciones de DAM, tiene ciertamen-
te sus origenes en el trabajo desarrollado por
Elisabeth Kubler-Ross (1969) quien, en su obra
fundamental, On Death and Dying, escribid,
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La autora anade,

A partir de su legado, varios autores empezaron
a estudiar y publicar pruebas sobre esta fase de
la enfermedad y sobre cémo los pacientes y sus
familias la afrontaban, con el objetivo principal
de mitigar el sufrimiento y ayudar a los pacien-
tes y sus familias a mantener un nivel de digni-

dad, sentido y paz al final de la vida.

El primer autor que escribié sobre este tema y
que, por tanto, aportd pistas para la interven-
cién con estos pacientes es Irvin Yalom (1980),
quien, a partir de su s6lida formacién filoséfico-
existencialista, postul$ cuatro grandes temas de
la vida:

Asi nacieron los fundamentos del Supportive Ex-
pressive Group Psychoterapy - SEGT - Spiegel
y Yalom, 1978 (Saracino et al. 2019).
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Como hemos visto anteriormente, el DAM estd
fuertemente anclado en la desesperanza, en los
bajos indices de bienestar espiritual, en la baja
calidad de vida y en la percepcién del individuo
de ser una carga paralos demds, sin olvidar el des-
control y la gravedad sintomdticos, que, como
predictores del DAM, llevaron a Chochinov
(Chochinov et al. 1998) a despertar el interés
por la nocién de pérdida de dignidad, tan fre-

cuentemente referida por los pacientes.

Chochinov et al. (2005) identificaron que una
serie de temas existenciales centrales, como la
sensacion de pérdida de dignidad, la autoper-
cepcién de ser una carga para los demds y los
sentimientos de desesperanza, estaban mds fuer-
temente asociados al DAM que a los sintomas
fisicos no controlados. Por otro lado, preservar
la dignidad podria ayudar a conservar el sen-
timiento individual de autoestima, que, si se
maximiza, contribuiria a optimizar el senti-
miento de deseo de vivir al final de la vida.

Asi, se desarrolla el modelo de la Dignidad y
la Terapia de la Dignidad, que, basdndose en
las tres dimensiones de la Dignidad (preocupa-
ciones por la enfermedad, repertorio de preser-
vacion de la dignidad y aspectos sociales de la
dignidad), invita a los pacientes a hablar de los
aspectos de su vida que mds desean recordar y
perpetuar (a través de la grabacion).

Los pacientes son informados de antemano de
que el terapeuta les preguntard qué es lo mds
significativo para ellos, incluidos los hechos que
desean compartir con sus amigos y familiares
cercanos. Este proceso se basa en el protocolo
del modelo de la dignidad, y permite que el pa-
ciente tenga tiempo para reflexionar y centrarse
en lo que es verdaderamente importante para
él, accediendo asi a pensamientos, sentimientos
y recuerdos genuinos y auténticos, que en tlti-
ma instancia contribuyen a un encuentro con el
Ser, con su valor como persona, y de este modo
lograr el objetivo terapéutico de construir un
propésito y un significado, ayuddndole a en-
contrar un ultimo legado y, al hacerlo, preservar

su dignidad.

La mayoria de los estudios de fiabilidad y eva-
luacién de la eficacia del modelo de dignidad,
evidencian una disminucién del malestar psi-
colégico (ansiedad y depresién) y un aumento
del propésito y el sentido de la vida, mitigando
o eliminando las fuentes predictoras del DAM
(Chochinov et al. 2011; Juliao et al. 2013;
Martinez et al. 2017).

A diferencia del trabajo de Chochinov, centrado
en la generatividad y el legado, Breibart et al.
(2010; 2012; 2015) desarrollaron un modelo psi-
coterapéutico que se centra en los retos que ex-
perimentan los pacientes al enfrentarse (proceso
de coping) a la enfermedad terminal - Meaning
Centered Group Psychotherapy (MCGP).

Estemodelo,ancladoenlaimportanciadelsentido
de la existencia humana, hilo conductor de la
obra de Viktor Frankl, fue inicialmente un mo-
delo de intervencién grupal para pacientes con
cdncer avanzado. El objetivo bdsico es identifi-
car las fuentes de significado como recurso para
ayudar a los pacientes a mantener un sentido y
un propésito.

Losconceptosy las preguntas existenciales bdsicas
son una constante en todo el modelo, que estd
dominado por la busqueda, la conexién y la
creacion de sentido. En resumen, se entiende
que la mejora del significado es el catalizador de
la mejora de los resultados psicosociales, como
la mejora de la calidad de vida, la reduccién del
malestar psicolégico y la disminucién de la sen-
sacion de desesperanza.

De este modo, el significado se entiende a la luz
del mecanismo de retroalimentacién negativa,
en el que si, por un lado, asume un papel de
intermediario, por otro, adopta un rol de me-
diador del cambio respecto a los outcomes psi-
cosociales (Saracino et al. 2019).

Este modelo fue adaptado progresivamente
al formato de terapia individual -Individual
Meaning-Centered Psychotherapy (IMCP)-
(Breibart et al. 2018), permitiendo que indivi-
duos con enfermedad severa y avanzada, que se
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vefan fuertemente impedidos de participar en
las sesiones grupales debido a sus limitaciones y
baja autonomia, asociadas a la falta de control
sintomdtico resultante de la progresién de la en-
fermedad, se beneficiaran de la intervencién.

Este modelo, basado en 7 sesiones semanales se-
miestructuradas, individuales y grupales, tiene
3 objetivos principales:

a) promover un entorno terapéutico seguro y
de confianza para que los pacientes exploren
los sentimientos y las preocupaciones sobre su
enfermedad; b) facilitar una mayor compren-
sién de las fuentes de significado antes y des-
pués del diagnéstico de céncer; c) ayudar a los
pacientes a descubrir y mantener un indice de
significado en la vida, incluso mientras la en-
fermedad progresa (Breitbart et al. 2015).

Se trata de un modelo disenado para ayudar a
los pacientes con cdncer avanzado a optimizar
las estrategias de afrontamiento mediante un
indice estructurado y reforzado de significado
y propésito.

Este proceso permite ampliar el repertorio de
estrategias de afrontamiento de la enfermedad,
a través de la toma de conciencia por parte de
los pacientes de la filosofia del significado, con
la intervencidn centrada en las estrategias con-
ductuales de la tarea intra e inter-sesiones, y la
contribucién de las discusiones abiertas que in-
cluyen el anilisis y los comentarios del terapeuta
(Breitbart et al. 2012, 2018).

Ya se han realizado cuatro RCT (Randomized
Controlled Trial) sobre este modelo, enladimen-
sién individual o grupal, para evaluar la eficacia
y efectividad de los resultados obtenidos, desta-
cando en el contexto de este articulo: a) ademis
de potenciar el indice de bienestar espiritual y
el indice de significado, disminuye la ansiedad,
la desesperanza y el sufrimiento por sintomas fi-
sicos, as{ como el DAM (Breitbart et al., 2010).
Por otro lado, en un segundo RCT, con
buena replicabilidad, se encontraron efectos
clinicamente significativos para mejorar el
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bienestar espiritual, el sentido y la significacidn,
y la calidad de vida en general, al tiempo que se
redujo la desesperanza, el DAM, la depresién
y la angustia derivada de los sintomas fisicos »
(Breitbart et al. 2018).

Recientemente, Rosenfeld et al. (2017) desarro-
llaron una versién abreviada de tres sesiones del
IMCP para pacientes en sus tltimas semanas de
vida, cuyos estudios de fiabilidad de referencia
mostraron resultados prometedores, pero todavia
necesitan mds investigacién para evaluar la eficacia
y el potencial de un formato condensado.

5/

Nota final.

Ademds de la dimensidn relacional, y la Hospi- <
talidad que nos caracteriza, en acoger al otro en
su totalidad, aunque sus sentimientos puedan
ser periféricos (y si no es esta nuestra misién
en el cumplimiento del legado juandediano,
¢dénde estaremos y hacia dénde vamos?), esta
obra presenta de forma abreviada las princi- <
pales herramientas de evaluacién de la DAM,
sus caracteristicas y robustez psicométrica, y
aporta estrategias de intervencién, en los mds
diversos dmbitos, desde el fisico al psicolégico,
existencial y espiritual, pasando por el familiar
y el entorno social y cultural de cada persona.
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El sufrimiento
insoportable al

final de la vida.

Julio Gémez Canedo,
Coordinador del equipo de cuidados paliativos domiciliarios.
Hospital San Juan de Dios. Santurce (Vizcaya).

El Dr. Julio Gémez iba a comenzar con eso tan tipico de “vivimos tiempos complejos”,
pero enseguida ha reaccionado y se ha dicho: Cuando no? Cada época ha tenido
sus propios momentos dificiles y también momentos de bonanza, pero el sufrimiento
siempre, en unos y en otros, ha sido un problema que nos pone a prueba. ¢Por qué
sufrir? ¢ Qué sentido tiene? Y para los creyentes supone también un reto para su fe.

Dice el profesor Diego Gracia que el fin de toda vida humana es alcanzar la felicidad,
la plenitud. Sin embargo, hay algo radicalmente cierto y es que en ese camino todos
sufrimos, vivimos la experiencia del sufrimiento. Sufrimos cuando experimentamos

un dolor o cualquier otro sintoma fisico, sufrimos cuando perdemos algo o a alguien
significativo para nosotros, sufrimos cuando nos sentimos aislados, en soledad o sin
apoyos, cuando la crisis econdémica nos golpea y también sufrimos cuando perdemos
el sentido de nuestra vida y nos preguntamos ¢4,por qué?, ;para qué todo esto?

Palabras clave: Sedacion paliativa, Sufrimiento, Final de vida.
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1

Qué es el sufrimiento.

¢Quién puede decir que no ha sufrido nunca?
Pero ;Qué es el sufrimiento? Algunos dicciona-
rios se refieren a él como

v

“Sensacién penosa causada por
L.

una excitacién violenta de las

terminaciones cutdneas o viscerales

de fibras nerviosas especializadas”.

Como vemos es una definicién se queda en lo
fisiol6gico.

La TASP (International Association for the
Study of Pain) la define:

v

“Sensacién y emocién desagradables
asociadas a lesiones de los tejidos,
presentes o potenciales,

o presentadas en tales términos”.

Nuevamente la definicién se queda en la expe-
riencia del dolor.
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Lo cierto es que cuando estamos junto a una
persona enferma. Mds ain junto a una persona
que padece una enfermedad en fase terminal.
Podemos haber aliviado su dolor, pero nos sigue
expresando su experiencia de sufrimiento.

La medicina ha avanzado mucho y en el cam-
po del dolor hoy disponemos de firmacos y
de técnicas muy potentes para aliviarlo, sin
embargo, ya el Dr. Eric Cassell, en un articulo
paradigmadtico, publicado en 1982 en la revista
The New England Journal of Medicine con
el titulo "El sufrimiento y los objetivos de la
medicina”, nos trasmite un mensaje capital:
"Los que sufren, no son los cuerpos; son las
personas"”. Javier Barbero suele decir que es po-
sible crear una red de hospitales sin dolor, pero
que es absurdo concebir un solo hospital sin su-
frimiento.

En ese mismo articulo se apunta una definicidn:
v

“El estado especifico de distrés que

se produce cuando la integridad de

la persona se ve amenazada o rota,

y se mantiene hasta que la amenaza
desaparece o la integridad es restaurada.”

El profesor Ramén Bayés, una autoridad reco-
nocida en el campo de la psicologia y sobre todo
en el dmbito de la psicologia del final de la vida,
investido doctor Honoris Causa por la UNED
nos recordaba en su discurso de investidura al-
gunas otras definiciones del sufrimiento:

v

“Loeser y Melzack, por ejemplo, dos
autoridades en el campo del dolor,
escriben que "el sufrimiento es una
respuesta negativa inducida por el dolor
pero también por el miedo, la ansiedad,
el estrés, la pérdida de personas u objetos
queridos y otros estados psicolégicos";
Lain, senala, por su parte, que un

hombre enfermo es, esencialmente, un
hombre amenazado por la invalidez,

el malestar, la succién por el cuerpo,

el aislamiento y la proximidad de la
muerte; el Informe Hastings sobre

“Los fines de la medicina”, nos indica
que "la amenaza que representa para
alguien la posibilidad de padecer doloves,
enfermedades o lesiones puede ser tan
profunda que llegue a igualar los efectos
reales que éstas tendrian sobre el cuerpo”.

Una de las primeras cosas que aprendi al empezar
a trabajar en cuidados paliativos es que hay dos
tipos de sufrimiento: el sufrimiento evitable,
para el que disponemos de todo un arsenal de
tratamientos y un sufrimiento inevitable, que
va con la condicién humana y para el que no
disponemos de medicinas, pero disponemos de
algo mucho mds importante: la relacién cons-
truida desde la hospitalidad, la presencia y la
compasion.

Esto nos lleva a dos visones del sufrimiento.

Como PROBLEMA: amenaza importante para
la existencia y ante la cual cree que carece de
recursos para afrontarla.

Como MISTERIO, como condicién existencial
del ser humano (“Homo patiens”), conecta con
la experiencia de limite, con la sensacién de
<« ’ . » 7 . .

estar al limite”. El limite como carencia, que
recuerda nuestra condicién limitada.

Y ahora, puestos junto a la persona que sufre,
:qué podemos hacer?
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2/

Sobre la sedacién

paliativa.

La Real Academia de la Lengua define sedar
como “apaciguar, sosegar, calmar”. Si acudi-
mos al Diccionario Enciclopédico de Medicina
define los sedantes como

v

“Sustancias que disminuyen la
sensacion de dolor, (la excitaciéon del
SNCQ). Se relaciona con sus cualidades
analgésicas, tranquilizantes e hipnéticas.
Su accién es dosis dependiente.”

Se usan los sedantes para prevenir un dano cier-
to y previsible. Esto es frecuente en dmbitos
como los Cuidados intensivos o la psiquiatria.
El no hacerlo es maleficente. Y como tantos
otros actos médicos tiene riesgos, incluida la
muerte.

En cuidados paliativos se usa la sedacién en di-
ferentes situaciones clinicas. Por un lado, ante
problemas agudos, inesperados y potencialmen-
te mortales como por ejemplo un sangrado ma-
sivo. Por otro, en la situacién en que la muerte
se presenta como un hecho inminente e inevita-
ble y la persona sufre por dolor, dificultad respi-
ratoria, delirium agitado...

Dice la Organizacién Médica Colegial (OMC) que
v

“En Medicina se entiende por sedacién
la administracién de firmacos para
disminuir la ansiedad, la angustia

y, eventualmente, la conciencia del
enfermo. En Medicina Paliativa se
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entiende por sedacién la administracién
de firmacos apropiados para disminuir
el nivel de conciencia del enfermo ante
la presencia de un sintoma refractario

a los tratamientos disponibles.”

Se dice que un sintoma es refractario
v—

“Cuando un sintoma no puede ser
adecuadamente controlado a pesar

de intensos (en el original agresivos)
esfuerzos para identificar un tratamiento
tolerable que no comprometa la
conciencia del paciente”

(Cherny y Portenoy).

“La sedacién, en si misma, es un recurso
terapéutico mds y por tanto éticamente
neutro; lo que puede hacer a la sedacién
éticamente aceptable o reprobable es el
fin que busca y las circunstancias en que
se aplica. Los equipos que atienden a
enfermos en fase terminal necesitan una
probada competencia en los aspectos
clinicos y éticos de la medicina paliativa,
a fin de que la sedacién sea indicada

y aplicada adecuadamente.” (OMC)

3/

Otras buenas practicas

al final de la vida.

Sin embargo, a nivel de la poblacién, es todavia
muy frecuente la confusién entre sedacién y
eutanasia y de igual manera con otras précticas de la
medicina que no sélo son éticamente correctas, sino
que son reconocidas como buena préctica clinica.

De ellas quiero destacar dos: la adecuacién del
esfuerzo terapéutico, que es la retirada o no ini-
cio de tratamientos médicos que no aporten una
mejoria a la persona enferma y tan solo sirvan
para prolongar la vida, en ocasiones a costa de
un mayor sufrimiento. Y la otra la retirada o no
inicio de tratamientos a peticién de la persona
enferma que, en virtud de su autonomia, solici-
ta la retirada de cualquier tratamiento que con-
sidere, desde sus principios y escala de valores,
que no le aportan nada a su vida y por el con-
trario los siente como una carga y sufrimiento
anadido. Esta solicitud de retirada o no inicio
de tratamientos es también una buena préctica
médica y estd amparada por la legislacién.

Ninguna de estas tres se debe considerar una
forma de eutanasia y debemos evitar cualquier
calificativo de la palabra eutanasia (directa, indi-
recta, pasiva, activa, occisiva,... y otros muchos
que se han venido “inventando” con el tiempo).

4/

Entonces,

;qué es la eutanasia?

Necesitamos acercarnos a una definicién de eu-
tanasia que pueda permitirnos comprender qué
hay detrds de esta palabra que estd en boca de
todos, que genera tan confusién y debate y que
ademds nos permita diferenciarla de las buenas
précticas més arriba mencionadas. La definicién
podria ser la que sigue:

v

“Actuacién de un profesional sanitario
que produce de forma deliberada

la muerte de su paciente con una
enfermedad irreversible, porque éste,
siendo capaz, se lo pide de forma expresa,

reiterada y mantenida, por tener una
evidencia de sufrimiento derivada

de su enfermedad que experimenta
como inaceptable, y que no se ha
conseguido mitigar por otros medios.”

Quiero destacar las ideas clave de esta aproxi-
macién a su definicion:
- La realiza un profesional sanitario.

- La finalidad no contiene ambigiiedades:
provocar la muerte

- FEl contexto: una enfermedad irreversible

- La persona: es capaz de tomar decisiones
por si misma.

- La decisién: es expresa, sin ambigiiedad. Es
reiterada, no es algo aislado. Es mantenida,
no es un mal dia y luego ya desaparece.

- La experiencia: un sufrimiento que la perso-
na considera inaceptable

- La intervencién: se ha tratado aliviar la ex-
periencia de sufrimiento de la persona sin
éxito.

5/

Y cuando el sufrimiento
es existencial... y es

insoportable (y refractario).

Escribian nuestros compafieros del Hospital San
Juan de Dios de Pamplona enlaseccién de Cartas

al director de la revista Atencién Primaria
en enero de 2016:

v

La indicacién de sedacién paliativa por
sufrimiento existencial es una realidad
ante la que no podemos cerrar los ojos.
Asi lo constatan diversos trabajos en
distintos entornos. La delgada linea que
separa la pérdida de sentido para seguir
viviendo del sufrimiento existencial
refractario es motivo no pocas veces

de distanciamiento entre todos los
implicados. En los dltimos tiempos han
surgido propuestas que amplian las
posibilidades de ayuda psicolégica a estas
personas, como por ejemplo la terapia
de la dignidad. Sin embargo, también
sabemos que algunos de nuestros
pacientes son refractarios a las mismas.

Es necesario que nos planteemos, no como re-
flexién tedrica, sino al lado de la persona su-
friente, qué podemos hacer ante su experien-
cia de sufrimiento y si la Unica respuesta es la
eutanasia o desde los cuidados paliativos tene-
mos herramientas de acompanamiento y alivio
incluida, por qué no, la sedacién paliativa por
sufrimiento existencial / espiritual refractario.

Y esto porque si algo caracteriza a los profesio-
nales de nos dedicamos a los cuidados paliati-
vos es que aceptamos el reto de acompafar a
la persona hasta el final de su vida sin huir del
sufrimiento, que es para nosotros un imperativo
ético: no abandonar en el sufrimiento.

El sufrimiento de las personas que atendemos,
entendido como definfamos al inicio de este ar-
ticulo, nos exige como profesionales y equipos
la preparacién para acompanar, deliberar y ali-
viar la experiencia de la persona.

Exige el entrenamiento clinico para el alivio de
los innumerables sintomas fisicos que son fuen-
te de sufrimiento, el entrenamiento emocional
para una intervencidn terapéutica basada en la
empatia, la autenticidad y la aceptacién incon-
dicional, el conocimiento de los recursos socia-
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les a los que la persona tiene derecho y que pue-
den aliviar una parte importante de su dolor.

Exige la honestidad y la humildad para recono-
cer nuestros limites y no considerar refractario
lo que tal vez sea s6lo un sintoma dificil.

Exige el cultivo de unas actitudes que posibi-
liten el trdnsito en la experiencia existencial /
espiritual de la persona enferma desde el caos a
la aceptacién y desde ésta a la transcendencia.
Estas actitudes son: la hospitalidad, la presencia
y la compasién. Y todo esto nos remite a que
una intervencidn asi necesita de un equipo que
trabaje interdisciplinarmente.

6/

La persona del profesional

ante el sufrimiento.

Los profesionales que estamos al lado de perso-
nas que sufren nos vemos expuestos a su dolor y
en ocasiones, si no vamos adecuadamente pre-
parados, este dolor puede afectar al profesional
de modo que pierda la capacidad de acompanar,
deliberar y aliviar.

Y esto se da porque la tarea de acompanar al
doliente implica un proceso de inmersidn,
a su lado, en su experiencia. Lo que en oca-
siones he comparado con “bajar al pozo” en
donde hay una persona atrapada y que no tie-
ne otra forma de salir si no baja el “rescatador”
alli abajo. Esta bajada, nadie lo duda, tiene
riesgos. De igual modo los tiene adentrarse
en la experiencia del doliente.

Suelo utilizar una expresién que de un modo
sencillo nos permita comprender la importan-
cia del autoconocimiento para poder desarrollar
esta tarea:
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Los profesionales somos parte de esta cultura
actual que pretende negar y ocultar el sufri-
miento y la muerte. Y, sin embargo, en nuestro
trabajo hemos optado por vivir inmersos en ello.
Necesitamos dotarnos de la preparacién para
asumir los riesgos con responsabilidad hacia
nosotros mismos y hacia las personas a quienes
acompanemos.

De otro modo corremos el riesgo de buscar el
alivio de nuestro propio sufrimiento y no el de
la persona. Que busquemos salidas rdpidas por-
que nos cuesta sostener su dolor. Y que inclu-
so la sedacién sea mds una respuesta a nuestro
sufrimiento que al de la persona enferma.

Esta preparacién para acompanar nos recor-
daba la doctora en psicologia Maria Die Trill,
(Congreso Nacional de Cuidados Paliativos,
Madrid 2014) nos debe llevar a identificar cla-
ramente:

Nuestra motivacién y expectativas ante el
trabajo que realizamos, ante las personas
dolientes que acompanamos y sus seres
queridos y también ante nosotros mismos.

Nuestros propios miedos.

Nuestras pérdidas (que también las hemos
tenido) y cémo nos han afectado.

Nuestras despedidas, sobre todo esas que
tenemos pendientes. (Dejar marchar)

Lo que nos hace sentir vulnerables.

Solo desde este camino de profundizacién en
nosotros mismos saldremos con las herramien-
tas para acompanar a las personas sin miedo a
reconocer nuestra propia vulnerabilidad y nues-
tras emociones.

Tal vez todo esto tiene también mucho que
ver con el desgaste experimentado durante esta
pandemia por tantos profesionales y a la vez es
una oportunidad para seguir creciendo.

Somos profesionales y antes de todo, personas.
Negar lo que sentimos, intentar desconectar no
es el camino. El camino pasa por reconocer lo
que se mueve en nuestro interior y aceptarlo y
por aprender a vivir conectados, pero eso es ya
otro tema para otra ocasion.

Identificar

Nuestra Motivacién
y expectativas
(del trabajo, los pacientes, las
familias, de nosotros mismos)

[ Nuestros miedos ]

Nuestras pérdidas
(y como nos han afectado)

[ Nuestras despedidas J

Lo que nos hace
sentir vulnerables

Tomado de Maria Die Tril,
Congreso Nacional Cuidados Paliativos. Madrid 2014.
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La sedacion
paliattiva como
ultimo recurso
ante el sufrimiento
refractario.

Jacinto Batiz Cantera,
Director del Instituto para Cuidar Mejor.
Hospital San Juan de Dios. Santurce (Vizcaya)

El autor nos enfrenta al sufrimiento de los momentos de etapa final de vida que

son de gran trascendencia y expone que no tienen por qué estar relacionados con

el dolor fisico. Ante el sufrimiento que el Dr. Batiz califica de total -que engloba las
dimensiones fisica, emocional, social y espiritual- debemos ser capaces de aceptarlo
como lo que es para poder ayudar a esa persona. Si este sufrimiento se hubiera
vuelto refractario a los tratamientos debiéramos recurrir a la sedacion paliativa para
disminuir la consciencia a la persona que lo padece y garantizarle una muerte serena.
El autor nos explica en qué consiste esta sedacion paliativa, como se lleva a cabo y
cuando esta indicada. La sedacion paliativa la considera un recurso terapéutico y una
buena préctica clinica sin eximirla de controversias clinicas y éticas.

Palabras clave: Sedacion paliativa, Sufrimiento, Consciencia, Muerte.
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La mayor parte del sufrimiento que ocurre en
la etapa final de la vida no estd relacionada
solamente con el dolor fisico, sino que puede
estar provocado por una cuestién emocional o
espiritual, asi como por una incapacidad para
resolver los interrogantes mds profundos de la
vida. Quien se estd muriendo es muy probable
que se esté enfrentando con problemas de gran
trascendencia, por la proximidad de la muerte,
como tener que abandonar a sus seres queridos
y no haber resuelto algunas cuestiones atn
pendientes.

Cuando el sufrimiento llega a ser insoportable
y no puede ser aliviado de ninguna manera,
es cuando lo consideramos un sufrimiento
refractario al que tenemos que dar solucién
liberando al enfermo de seguir padeciéndolo.
Para ello la Medicina Paliativa dispone de una
herramienta terapéutica adecuada para liberar
a la persona de este grado de sufrimiento que
padece mientras llega su muerte. Es preciso
recordar que el adecuado tratamiento del
sufrimiento es una prioridad en el cuidado
de todos los pacientes y tiene sus raices en los
mismos origenes de la profesion médica.

El sufrimiento espiritual de la persona necesita
ser acompafnado por otras personas. La expe-
riencia del sufrimiento es universal y suele in-
tensificarse en las fronteras del final de la vida'.

Su existencia se convierte para los profesionales
en un desafio técnico y en un imperativo moral
que exige no mirar para otro lado. El sufrimiento
de las personas tiene cuatro dimensiones: la

104

fisica, la emocional, la social y la espiritual. Es lo
que podriamos denominar “sufrimiento total”.
Si pretendemos ser eficaces ante la persona que
sufre hemos de tener en cuenta estas cuatro
dimensiones para aliviar verdaderamente su
sufrimiento.

Sélo cuando seamos capaces de aceptar el su-
frimiento del enfermo teniendo en cuenta lo
que él dice que es y lo que ¢l describe y no lo
que nosotros pensamos que puede ser, estare-
mos en condiciones de poderle ayudar. Si este
sufrimiento se hubiera vuelto refractario a nues-
tros tratamientos debiéramos recurrir a la se-
dacién paliativa para disminuir la consciencia
a la persona que lo padece y garantizarle una
muerte serena.

1/

;En qué consiste la
sedacion paliativa?
scudndo estd indicada?

scémo se lleva a cabo?

En Medicina se entiende por sedacién la admi-
nistracién de firmacos para disminuir la ansie-
dad, la angustia y, eventualmente la consciencia
del enfermo. En Medicina Paliativa se entien-
de por sedacién la administracién de férmacos
apropiados para disminuir el nivel consciencia
del enfermo ante la presencia de un sintoma re-
fractario? a los tratamientos disponibles.

Siguiendo la reciente Gufa de Sedacién Paliativa
de la OMC (2021)* podemos tener en cuenta
las siguientes definiciones: La sedacién palia-
tiva consiste en la disminucién deliberada de
la consciencia del enfermo, una vez obteni-
do el oportuno consentimiento, mediante la

1. Batiz Cantera J
(2019). Los cuidados
desde el acompana-
miento, la compasion
y la ética. En Yo estoy
contigo. Varios auto-
res. Nueva Eva.
Madrid. Pag. 284-285.

2. Sintoma refracta-
rio es aquel que no
puede ser adecua-
damente controlado
con los tratamientos
disponibles, aplicados
por médicos exper-
tos, en un plazo de
tiempo razonable.

3. Gémez Sancho M,
Altisent Trota R, Batiz
Cantera J, Casado
Blanco M, Ciprés Ca-
sasnovas L, Gandara
del Castillo A, Mota
Vargas R, Rocafort Gil
J, Rodriguez Sendin
JJ. (2021). Guia de
Sedacion Paliativa.
Observatorio Atencion
Médica al final de la
vida. Consejo General
de Colegios Oficiales
de Médicos (OMC).

administracién de los firmacos indicados y a las
dosis proporcionadas, con el objetivo de evitar
un sufrimiento insostenible causado por uno o
mds sintomas refractarios. La sedacién paliati-
va en la agonia es la sedacién paliativa que se
utiliza cuando el enfermo se encuentra en sus
ultimos dias u horas de vida para aliviar un su-
frimiento intenso.

En esta situacién la sedacién es continua y tan
profunda como sea necesario para aliviar dicho
sufrimiento. La sedacién intermitente es aquella
que se pauta de forma transitoria con el objetivo
de ser retirada en un plazo de tiempo determi-
nado para reevaluar la persistencia o no del su-
frimiento del paciente.

La sedacién se ha de considerar actualmen-
te como un tratamiento médico indicado
para aquellos enfermos con sufrimiento intole-
rable que no han respondido a los tratamientos
adecuados.

La necesidad de sedar a un paciente con enfer-
medad crénica en fase avanzada y en situacién
terminal obliga al médico a evaluar los trata-
mientos que hasta entonces ha recibido el en-
fermo. No es aceptable la sedacién ante sinto-
mas dificiles de controlar, cuando éstos no han
demostrado su condicién de refractarios.

Hemos de tener siempre en cuenta que
la sedacién paliativa implica renunciar a
experimentar conscientemente la propia muerte.
Por lo que la decisién de sedar no puede tomarse
a la ligera por el equipo asistencial, sino que ha
de ser resultado de una deliberacién sopesada y
una reflexién compartida acerca de la necesidad
de disminuir el nivel de consciencia del enfermo
como estrategia terapéutica.

Los motivos mds frecuentes para la indicacién
de sedacién son: delirium, disnea, dolor, nau-
seas y vomitos, hemorragia masiva, ansiedad o
pdnico y sufrimiento existencial, siempre que
no hayan respondido a los tratamientos indica-
dos y aplicados correctamente durante un tiem-
po razonable. En situacién de agonia, situacién
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de dltimas horas o dias de vida, la indicacién
de sedacién puede ser la simple percepcién de
sufrimiento del paciente, si ésta persiste con una
dosis adecuada de opioide. No es aceptable en
el contexto de agonia esperar un tiempo a que
hagan efecto otros firmacos cuando existe su-
frimiento.

La sedacién paliativa no debe instaurarse para
aliviar la pena de los familiares o la carga laboral
y la angustia de las personas que atienden al
paciente.

El inicio de la sedacién paliativa no descarga al
equipo asistencial de su deber de continuidad de
los cuidados, unos cuidados que se intensificardn
en el acompanamiento al enfermo y a su familia.
Aunque esta sedacién pueda durar mds de lo
previsto, no pueden suspenderse los cuidados
basicos e higiénicos exigidos por la dignidad de
quien se estd muriendo, por el cuidado y el aseo
de su cuerpo.

Antes de indicar la sedacién paliativa o sedacién
en la agonia hay que asegurarse que se cumplen
las siguientes garantias éticas®:

1.- Existencia de un sintoma refractario. Es
necesario determinar la refractariedad del
sintoma a tratar con el consenso de los
miembros del equipo asistencial e incluso,
si fuera necesario, con el asesoramiento de
otros especialistas.

2.- Cumplir el objetivo de disminuir el sufri-
miento. No estd éticamente indicado disminuir
la consciencia, més alld de lo necesario para ga-
rantizar la confortabilidad del paciente.

3.- Disminuciéon proporcionada de la cons-
ciencia. Durante la sedacién de un enfermo
debemos estar pendientes para vigilar el
nivel de sedacién, valorando los pardmetros
de respuesta tales como el nivel de conscien-
cia y de ansiedad. Para ello emplearemos los
distintos niveles de sedacién descrito en la
escala de Ramsay’.

4. Porta Sales J
(2013). Sedacion
Paliativa en Control
de sintomas en
pacientes con cancer
avanzado y terminal.
Porta Sales J, Gémez
Batiste X, Tuca
Rodriguez. 32 edicion.
Enfoque Editorial S.C.
Madrid. Pag.346-347.

5. La Escala de Ram-
say, es una escala
subjetiva utilizada
para evaluar el grado
de sedacion en pa-
cientes, con el fin de
evitar la insuficiencia
de la sedacion o su
exceso.
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4.- Existencia de consentimiento. Hemos de
procurar obtener del paciente el consenti-
miento para la disminucién de su conscien-
cia. Si es posible, se debe hablar sobre ello
con antelacién a la situacién de crisis que
requiera la sedacién. Es suficiente con el
consentimiento verbal, pero es imprescindi-
ble que conste en la historia clinica.

En el caso de que el paciente no pueda o no
desee participar en la toma de decisiones,
hemos de intentar que la familia nos infor-
me sobre los valores o deseos que explicita
o implicitamente pudo manifestar el enfer-
mo ante situaciones parecidas a las actuales.
En este caso debiéramos obtener el consen-
timiento de la familia. En el momento de
obtener el consentimiento es recomendable
que estén presentes el médico y personal de
enfermeria.

5.- Muerte cercana. Este criterio es solo apli-
cable cuando se trata de la sedacién en el
periodo de dltimos dias o de agonfa.

La aplicacién de la sedacién paliativa puede
realizarse en el hospital o en el domicilio del
enfermoyexigedelmédicolacomprobaciéncierta
y consolidada de las siguientes circunstancias
que deberdn ser reflejadas en la historia clinica:
la indicacién, el consentimiento, la prescripcién
(el empleo de los firmacos adecuados y a las dosis
proporcionadas a las necesidades del paciente)
y la evaluacién continuada supervisada por el
médico responsable.

Es un deber deontoldgico abordar con decisiéon
la sedacién en la agonia, incluso cuando de ese
tratamiento se pudiera derivar, como efecto se-
cundario, una anticipacién de la muerte.

Tener en cuenta a la familia ante esta situacién
de dltimo esfuerzo paliativo para aliviar el sufri-
miento del enfermo es muy importante hacerlo
con nuestro acompafamiento, asi como trans-
mitirles que el enfermo adecuadamente sedado
no sufre. Es necesario que evaluemos cons-
tantemente el estado emocional de la familia,
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proporciondndoles siempre nuestra presencia,
nuestra comprensién, nuestra disponibilidad y
su privacidad (habitacién individual para po-
derle acompanar en los tltimos dias u horas).

2/

La sedacién paliativa
es una buena préctica
médica. No tiene nada

quc ver con la eutanasia.

Tiempo atrds, cuando no se habia desarrollado
la medicina paliativa, la sedacién en la agonia
pudo haber sido ignorada u objeto de abuso.
Hoy, una correcta atencién al enfermo implica
que se recurra a ella sélo cuando estd adecuada-
mente indicada, es decir, tras haber fracasado
todos los tratamientos disponibles para el ali-
vio de los sintomas. La sedacién paliativa se ha
de considerar como un tratamiento adecuado
para aquellos enfermos que, en los pocos dias u
horas que preceden a su muerte, presenta sufri-
mientos intolerables que no han respondido a
los tratamientos adecuados. Asi lo corrobora el
Cédigo de Deontologia Médica® en su articulo

36.5 cuando dice:

La sedacién, en si misma, es un recurso terapéu-
tico mds y por tanto éticamente neutro; lo que

6. Codigo de Deonto-
logia Médica (2011).
Organizacion Médica
Colegial de Espana
(OMQC).

puede hacer a la sedacién éticamente aceptable
o reprobable es el fin que busca y las circunstan-
cias en que se aplica. El médico estd obligado a
sedar sélo hasta el nivel requerido para aliviar
los sintomas. El uso de la sedacién en la agonia
es aceptable en la medida en que se mantiene un
ajuste apropiado de las dosis de la medicacién.

Si la dosis de sedante excediera de la necesaria
para alcanzar el alivio de los sintomas, habria
razones para sospechar que la finalidad del tra-
tamiento no es el alivio del enfermo, sino la
anticipacién de su muerte. La dosis que debe-
mos emplear es la que el control del sintoma
nos indique. Una dosis insuficiente prolongaria
un sufrimiento innecesario durante su agonfa.
Una sobredosis provocaria la muerte. El fin que
buscamos con la sedacién es la medida para
tasar el acto como ético.

Los equipos que atienden a enfermos en fase
terminal necesitan una probada competencia
en los aspectos clinicos y éticos de la medicina
paliativa, a fin de que la sedacién sea indicada
y aplicada adecuadamente. No se la podra con-
vertir en un recurso que, en vez de servir a los
mejores intereses del enfermo, sirva para reducir
el esfuerzo del médico. La sedacién en la fase de
agonia es un recurso final que serd aceptable éti-
camente, cuando exista una indicacién médica
correcta y se hayan agotado los demds recursos
terapéuticos.

Hemos de tener en cuenta que la sedacién
implica, para el enfermo, una decisién de pro-
fundo significado antropoldgico: la de renun-
ciar a experimentar conscientemente la propia
muerte. Tiene también para su familia im-
portantes efectos psicoldgicos y afectivos que
es preciso tener en cuenta.

Por lo tanto, decidir la sedacién de un enfermo
no puede tomarse a la ligera por el equipo
asistencial, sino que ha de ser el resultado de
una deliberacién sopesada y de una reflexién
compartida acerca de la necesidad de disminuir
el nivel de consciencia del enfermo como
estrategia terapéutica.
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La frontera entre lo que es una sedacidn
paliativa en la agonia y la eutanasia activa se
encuentra en los fines primarios de una y otra.
En la sedacién se busca conseguir, con la dosis
minima necesaria de firmacos, un nivel de
consciencia en el que el paciente no sufra, ni
fisica, ni emocional, ni espiritualmente, aunque
de forma indirecta pudiera acortar la vida.

En la eutanasia se busca deliberadamente la
muerte anticipada tras la administracién de
firmacos a dosis letales para terminar con el
sufrimiento del paciente. Como se puede ver, la
sedacién paliativa no tiene nada que ver con la
eutanasia. La diferencia en la intencionalidad, el
proceso y el resultado de una y otra es clara si se
observa desde la Etica y la Deontologia Médica.
Con la sedacién se elimina el sufrimiento de
la persona y con la eutanasia se elimina a la
persona que sufre.

El abuso de la sedacién paliativa se produce
cuando los médicos sedan a los pacientes que
se acercan al final de su vida con el principal
objetivo de acelerar su muerte. Puede ocurrir
por su uso deliberado en pacientes que no
tienen sintomas refractarios, o por el uso
intencionado de dosis que superar con creces
lo que es necesario para proporcionar un alivio
adecuado del sufrimiento.

Tampoco seria aceptable el uso de la sedacién
paliativa como una alternativa a la falta de
competencia del equipo asistencial para resolver
el sufrimiento del paciente.
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3/

Sedaci6n paliativa
por sufrimiento
psicoemocional

o espiritual.

En muchas ocasiones nos hace sufrir mds el
pensamiento, como expresaba Thomas Hardy
con su frase:

Quien se estd muriendo es muy probable que
se esté enfrentando con problemas de gran tras-
cendencia, por la proximidad de su muerte,
como tener que abandonar a sus seres queridos
y no haber resuelto diversas situaciones.

Vive quizds unos momentos muy importantes
en los que llega a distinguir entre lo verdadera-
mente esencial y lo que no lo es. El hombre es
capaz de superar la experiencia del sufrimiento
si se responde a sus necesidades de afecto y res-
peto y se le ayuda a encontrar un sentido a la
vida y a aumentar su fuerza interior para enfren-
tarse con la muerte.

s preciso considerar la indicacién de la sedaciéon
E derarlaind delased
paliativa ante el sufrimiento existencial extremo
que se suele prolongar a pesar de los esfuerzos
del equipo asistencial’.

Se entiende como sufrimiento existencial el
sentimiento de que la propia vida estd vacia o
carente de sentido. Se trata de casos en los que
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la persona percibe el sufrimiento como insopor-
table, de manera que algunos pacientes desean
la muerte como salida de una vida que se expe-
rimenta como algo muy penoso y sin sentido.
Estas situaciones que, ademds de afectar al pa-
ciente, generan una gran conmocién familiar y
social, y que en algunas ocasiones han alcanzado
relevancia medidtica presentadas como paradig-
ma de la necesidad de regular la eutanasia o el
suicidio asistido.

En la atencién médica de estos pacientes se
plantean dudas ante el recurso a la sedacién, en
buena medida porque el sufrimiento existencial
no se ajusta del todo a la interpretacién cldsica
del sintoma refractario tributario de sedacién
paliativa. Por otro lado, se han levantado algu-
nas voces en contra de que la sedacién sea el
tratamiento adecuado para estos casos. Proba-
blemente esta perplejidad se produce porque el
sufrimiento existencial se desliza en la borrosa
linea divisoria que separa la esfera biomédica de
otras situaciones vitales de la persona que gene-
ran gran sufrimiento, como ocurre en las crisis
sentimentales, econémicas, etc. Por todo ello
se hace necesaria una reflexién profunda, pru-
dente y matizada desde la perspectiva de la ética
clinica que aporte luz a la toma de decisiones en
estos casos.

Es preciso establecer cuindo, en el contexto de
una enfermedad avanzada e incurable, se puede
catalogar el sufrimiento existencial como refrac-
tario tributario de tratamiento médico.

Esto supone llegar a la conclusién de que el acom-
pafamiento psicoldgico y espiritual con los cui-
dados que le proporcionan el equipo asistencial
no logran aliviarlo tras un periodo razonable de
esfuerzo terapéutico llevado a cabo con los medios
disponibles. Este momento requiere una extraor-
dinaria competencia técnica, ética y legal.

El sufrimiento existencial puede contemplarse
como criterio de indicacién de sedacién cuando
se establezca la refractariedad tras la evaluacién
de un equipo con experiencia. En estos casos,
estarfa indicada la sedacién provisional, transi-

7. Gémez Sancho M,
Altisent Trota R, Batiz
Cantera J, Casado
Blanco M, Ciprés Ca-
sasnovas L, Gandara
del Castillo A, Mota
Vargas R, Rocafort Gil
J, Rodriguez Sendin
JJ. (2021). Guia de
Sedacion Paliativa.
Observatorio Atencion
Médica al final de la
vida. Consejo General
de Colegios Oficiales
de Médicos (OMC).

8. Garcia Romo E,
Valle Borrego B,
Galindo Vazquez V,
Sénchez Chica P,
Martin Molpeceres E,
Pfang B, Gandara del
Castillo A. Sedacion
paliativa en una
unidad de cuidados
paliativos de un
hospital de tercer
nivel ¢ es habitual el
sufrimiento emocional
o existencial? Med
Paliat. 2019; 26(4):
290-299.

toria o intermitente, que podria llegar a ser de-
finitiva o irreversible cuando estuviéramos ante
pacientes en situacion de agonia.

Para poder tener algiin dato de referencia sobre
la frecuencia de la sedacién paliativa ante el
sufrimiento espiritual se remite al estudio
retrospectivo® de 299 pacientes fallecidos en la
Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital
Fundacién Jiménez Diaz (Madrid) entre el 1
de diciembre de 2015 y el 30 de septiembre
de 2016 donde se registré que el 16% de los
pacientes fallecidos habifa precisado sedacién
paliativa por sufrimiento espiritual.

4/

Controversias
clinicas y éticas de

la sedacidn paliativa.

La necesidad de disminuir la consciencia de un
enfermo en las horas anteriores de su muerte ha
sido y es objeto de controversia, en sus aspectos
clinicos, éticos, legales y religiosos. Ademds,
quienes no conocen las indicaciones y la técnica
de la sedacién o carecen de experiencia en
medicina paliativa pueden confundirla con una
forma encubierta de eutanasia’.

Desde hace bastante tiempo existe una contro-
versia sobre el tema de la sedacién paliativa.
Diversos grupos influyentes de opinién y algu-
nos profesionales de nuestro entorno han mani-
festado la necesidad de una profunda reflexién
y debate sobre es tratamiento médico paliativo
que erréneamente se ha asociado en algunos
dmbitos a la eutanasia 0 a una mala prictica
médica. Si la sedacién paliativa en su globalidad
ya es algo complejo, en el caso concreto de la
sedacién por sufrimiento existencial o espiritual
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las dificultades comienzan por la definicién de
este concepto, ya que ni los propios expertos se
ponen de acuerdo en si ambos términos son si-
nénimos. Aunque todos, o la mayoria, podemos
tener claro que, ante un dolor insoportable y re-
fractario o ante una disnea severa y sin respuesta
a los tratamientos en un paciente que padece
una enfermedad avanzada, en fase terminal, es
necesaria la sedacién con procedimientos técni-
cos y éticos adecuados, el nivel de complejidad
y controversia aumenta exponencialmente para
indicar la sedacién en un sufrimiento mds sub-
jetivo, profundo e intangible como es el sufri-
miento existencial'.

La sedacién por sufrimiento emocional o exis-
tencial refractario se aplica en las unidades de
Cuidados Paliativos como hemos visto en el
estudio realizado por Garcia Romo E. et alt."
y citado ya en este articulo, aunque esta indica-
cién de la sedacidon genera controversia entre los
diferentes profesionales. Por ello creemos que
se debe hacer un abordaje multidisciplinar en
cuidados paliativos para mejorar la atencién a
los pacientes con sufrimiento psicoexistencial.

Hay quien considera que la sedacién adelanta
la muerte del enfermo. Ante el sufrimiento
refractario sea del origen que sea es un deber
deontolégico del médico abordar con decisién
la sedacién en la agonia, incluso cuando de ese
tratamiento se pudiera derivar como efectos
secundarios, una anticipacion de la muerte .
Pero hay autores” que consideran que la
sedacién bien realizada no adelanta la muerte.
La sedacién paliativa no tiene el objetivo de
atrasar la muerte, pero tampoco de adelantarla.
Su Unica intencidn es aliviar el sufrimiento del
enfermo mientras llega su muerte.

El abuso de la sedacién paliativa se produce
cuando los médicos sedan a los pacientes que se
acercan al final de su vida con el principal obje-
tivo de acelerar su muerte. Puede ocurrir por su
uso deliberado en pacientes que no tienen sin-
tomas refractarios, o por el uso intencionado de
dosis que superan con creces lo que es necesario

9. Declaracion Etica
de la sedacion en

la agonia. (2009).
Consejo General

de Colegios Oficiales
de Médicos (OMC)

10. Bonafonte Marteles
JL (Coordinador) y
varios autores (2018).
Reflexiones sobre la
sedacion por sufri-
miento espiritual y/o
existencial. Ediciones
San Juan de Dios.
Barcelona.

11. Garcia Romo E,
Valle Borrego B, Ga-
lindo Vazquez V, San-
chez Chica P, Martin
Molpeceres E, Pfang
B, Gandara del Cas-
tillo A. Sedacion palia-
tiva en una unidad de
cuidados paliativos de
un hospital de tercer
nivel ;es habitual el
sufrimiento emocional
o existencial? Med
Paliat. 2019; 26(4):
290-299.

12. Codigo de Deon-
tologia Médica (2011).
Art. 36.1. Consejo
General de Colegios
Oficiales de Médicos
(OMC)

13. Existen pruebas
de que la sedacion
bien indicada y
llevada a cabo, no
acorta la vida (Morita
Tsunoa J, Chilara

S. Effects of high
doses opioids and
sedateives on survival
in terminally ill cancer
patients. J Pain
Symptom Manage.
2001;21(4):282-289.
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para proporcionar un alivio adecuado. Tampo-
co seria aceptable el uso de la sedacién paliativa
como una alternativa a la falta de competencia
del equipo asistencial para resolver el sufrimien-
to del paciente.

La sedacién paliativa cuando estd bien indicada,
autorizada por el paciente o la familia y bien
realizada constituye una buena prictica médi-
ca, y es ética y deontolégicamente obligatoria.
En este contexto hay que situar el recurso tera-
péutico de la sedaciéon paliativa como un me-
dio para aliviar el sufrimiento del paciente,
ocasionado por dolor u otros sintomas de tipo
emocional o existencial, aunque pudiera signi-
ficar un eventual acortamiento de la vida como
consecuencia no deseada. Esta opcién paliati-
va, como cualquier intervencion sanitaria, exige
una adecuada indicacién, asi como una correc-
ta aplicacidn, siguiendo los criterios clinicos y
ético establecidos. En consecuencia, en este caso
no tendria sentido plantear ninguna objecién
conciencia por razén de las convicciones del
profesional.

5/

Lecturas recomendadas.

Guia de sedacion paliativa (2021). Esta guia ha
sido escrita por varios profesionales expertos
en Cuidados Paliativos y Etica Médica perte-
necientes a las Sociedad Espafola de Cuidados
Paliativos (SECPAL) y al Observatorio Atencién
Médica al final de la vida de la Organizacién
Médica Colegial de Espana (OMC). Es una
guia sencilla, pero prictica en la que se indica
cudles son los criterios clinicos y éticos, asi
como el procedimiento para indicar y llevar a
cabo una sedacién paliativa como una buena
préctica médica. Editada por Consejo General
de Colegios Oficiales de Médicos (CGCOM).
Julio, 2021. Madrid.
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Reflexiones sobre sedacién por sufrimiento
espiritual y/o existencial (2018). Es un docu-
mento de reflexién sobre la indicacién de la se-
dacién paliativa ante el sufrimiento refractario
espiritual y/o existencial muy actual. Ha sido
escrito por profesionales desde la Orden de San
Juan de Dios preocupados por la confusién, dis-
paridad y escasa bibliografia que hay sobre la
sedacién paliativa por el sufrimiento espiritual.
Ediciones San Juan de Dios. 2018. Barcelona
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Acompaﬁar

desde la
espiritualidad el
final de la vida.

Estibaliz Diego Alvarez,
Responsable SAER.
Fundacion Instituto San José. Madrid

El final de la vida, ;cémo serd?, ;qué cosas pasa-
rdn?, ;quiero que me pase?, ;por qué a mi?, ;por
qué voy a morir? Preguntas existenciales y pro-
pias del ser humano que surgen en este proceso.
Mis féciles de hacer-se, que de darles respuesta,
suelen vagar con libertad en el pensamiento vy,
sin embargo, ponerles palabras, sacarlas del si-
lencio, es una tarea costosa y dolorosa, aunque
liberadora.

Esta experiencia humana de final de vida, posee
las caracteristicas que conforman al ser humano
(Benito et al., 2008; Roman, 2014), por lo que
es una experiencia unica (irrepetible, con valor
en si misma), compleja (conformada, entrela-
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zada y desarrolldndose a la vez y entre si junto
a todas las dimensiones de la persona); dindmi-
ca (cambia y avanza de manera imparable); y
que se vive en relacién (con uno mismo, con
los demds y con lo Otro); es por ello que con
una sutil delicadeza y extremo respeto, hay que
acompanarla.

Si la vivencia de la enfermedad genera sufri-
miento, puesto que se ve amenazada la existen-
cia y sin recursos para hacer frente a dicha ame-
naza, cuando la vida se va acercando a su final,
esta experiencia de sufrimiento puede aumen-
tar llegando a un limite de finitud y frontera
(Benito y Barbero, 2014).

Es en estas situaciones limites cuando la dimen-
sion espiritual se hace mds presente, de manera
intensa e incluso ruidosa, con palabras o des-
de el silencio, y convirtiéndose en una puerta a
nuestra interioridad, que invita a mirar la vida y
recorrerla de nuevo.

Una ayuda que nace ya en esa relacién, puesto
que “toda vida real es encuentro” entre un yo y
un ta (Buber, 2013),

v

Cuanta inmensidad puede aparecer ante la per-
sona. Tendrd que escoger entre traspasar esa
puerta, con el tiempo que haya y hacerlo sig-

115

nificativo, acompafiado de una mano confiable
que le sostenga en ese caminar, o no traspasarla.
Puesto que, adentrarse en las profundidades, e
intentar llevar luz a espacios aparentemente os-
curos y vacios, es parte de la experiencia de la
espiritualidad en el final de la vida.

Es elegir adentrarse en lo hondo, en lo insonda-
ble de uno, acercarse a ese Misterio, divinidad
o infinito del que estamos atravesados. La expe-
riencia de sufrimiento que se genera al final de
vida, que no puede desaparecer ni ser evitada,
pueda ser atravesada, transformada y transcen-
dida en una vivencia que dé respuesta a un lati-
do interno que despierta, que incita a buscar y
dar sentido y significado a su vida hasta el final.

La espiritualidad de cada uno de nosotros que-
da expuesta, anhelante de un re-encuentro, que
permita sanar interiormente y marcharse todo
lo en paz que sea posible.

La atencidn espiritual al final de la vida supo-
ne explorar y acompanar de manera individua-
lizada y especifica una serie de cuestiones que
forman parte del dmbito de la espiritualidad y
que conducen a ese re-encuentro, segiin sean
significativas para la persona. Podrian estar re-
lacionadas con:

- Creencias propias sobre la existencia, el ser
humano y su filosofia de vida.

- Cuestiones de 4mbito religioso que reflejan
la relacién con el Misterio, tanto personal
como en unién a la comunidad que perte-
nece y que, a través del culto, dando tiempo
y espacio celebrativo, se “ritualiza la dimen-
sién sagrada, se comunica y hace experien-
cia de presencia del Dios en quien confia”
(Bermejo, 2009, p.52), cuidando asi la expre-
sién de sentimientos y experiencias religiosas.

- Recorrer el camino para trascender aquello
que hace sufrir e ir mds alld de uno mismo,
del aqui y el ahora, y conectar con experien-
cias a través de la naturaleza, el arte, el culto
religioso, que den apertura a la trascendencia.

- La necesidad de releer su propia vida, mirar
lo vivido y ponerlo en valor.

- Reconocer, re-encontrar el sentido de su vida,
y descubrir el sentido en su final, pudiendo
dar un propésito al tltimo caminar (encon-
trar el sentido dltimo a las cosas, autorreali-
zacién)

- Ofrecer consuelo y soporte en la desolacién y
el sufrimiento.

- El ser reconocido como persona (mantener
su autonomia y tomar decisiones sobre su
propio proceso de muerte)

- La necesidad de amar, ser y sentirse amado
por los suyos y quienes le cuidan.

- Buscar una pacificacién auténtica y profunda
encontrando coherencia interna.

- El proceso de reconciliacién con uno mismo,
los demids y el Misterio, con la capacidad de
perdonar, pedir perdén y sentirse perdonado.

- Dar continuidad a su vida y poner orden en
él mismo, en su final y en lo que queda (dejar
un legado, traspasar un testigo)

- Anclarse en la esperanza auténtica, y no en
falsas ilusiones.

- Ordenar cuestiones morales y de valores que
guian el caminar en la vida y den soporte.

- Acompanar aspectos relacionales como la so-

ledad no deseada.

La vivencia de este tiempo es intensa, y en
ocasiones se hace insoportable pensar que la
vida estd llegando a su fin y duele tan adentro,
que el sufrimiento se hace insoportable. ;Por
qué pasar por ello? ;Por qué recorrer un cami-
no tan doloroso? Vivimos en una sociedad en
la que se niega la necesidad de aceptacién del
dolor, la enfermedad y la muerte,

(Gémez y Ojeda, 2016),
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Tratamos de posponer su llegada y, cuando
nos alcanza, nos resignamos con sentimientos
de fracaso, vergiienza, derrota o agotamiento
(Benito et al., 2008).

Es posible que algunas personas no vean el por-
qué de atravesar esta situacién, no encuentren
un sentido que les sostenga y hablen sobre su
deseo de adelantar la muerte (DAM) como salida
al sufrimiento que provoca el contexto de enfer-
medad que amenaza la vida (Bonafonte, 2018).

Cuando una persona expresa estos deseos, hay que
explorar si se trata de un deseo de muerte inmedia-
to o un deseo de morir de forma natural, aunque
preferiblemente pronto. Algunos autores, refieren
que este DAM puede entenderse como un grito
de ayuda, como un deseo de vivir, aunque no de
ese modo, como un medio de acabar con el sufri-
miento o como una forma de control de la situa-
cién (Guerrero, et al., 2018).

Es aqui cuando acompanar este sufrimiento es-
piritual de manera especifica, dard soporte para

decidir cémo vivir su proceso de morir.

v

Quizds la pregunta serfa ;para qué adentrarse
en las profundidades y atravesar la experiencia
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de sufrimiento? Quizds para mirar nuestra vida
también con los ojos de otros que nos acompa-
fian, poder ir mds alld de ella y salir a nuestro
propio re-encuentro, para descubrirnos en la
mirada del Otro, del Ser, de la Divinidad y vivir
hasta el final, de la mano de los que queremos y
nos quieren, de la mano del equipo interdisci-
plinar que acompana en conjunto, ya que

v

Quizds para hacer significativo este tiempo
final, evitando el sufrimiento innecesario, desde
donde contemplar y agradecer lo vivido.
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Influencia de
la familia y el

entorno social
en los deseos
de acelerar la
muerte.

Victoria Saura Quesada,
Trabajadora social. Parc Sanitari Sant Joan de Déu.
Sant Boi de Llobregat (Barcelona)

Las personas con enfermedades graves y avan-
zadas que tienen por delante un futuro incierto
y desesperanzador frente al cual consideran que
disponen de escasos recursos para afrontarlo,
padecen un importante sufrimiento.

Esta situacién se suele vivir en un contexto de-
terminado que en el mayor nimero de los casos
y especialmente en nuestro entorno sociocultu-
ral es la familia.
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Ambos, paciente y familia, afrontardn juntos el
proceso de enfermedad donde normalmente los
sintomas y el sufrimiento de la persona enferma
se transformardn en sufrimiento para la familia
que lo cuida y viceversa.? @

Este sufrimiento del paciente y de la familia tie-
ne componentes diversos para ambos; algunos
de ellos son de indole psicosocial o social como
el sentimiento del paciente de ser una carga para
los demds® asi como las motivaciones para el
cuidado que pueden afectar a la capacidad de
cuidar de las familias®.

En este texto presentamos una breve reflexién
alrededor de ambos condicionantes.

1/

Incidencia del sentimiento
de ser una carga para
los otros en el deseo

de adelantar la muerte.

Las personas con procesos de enfermedad avan-
zados que provocan o pueden provocar una alta
dependencia y la necesidad de recibir cuidados
por parte de otras personas, con cierta frecuen-
cia pueden desarrollar el sentimiento de ser una
carga para los otros (SCO). Algunos autores
afirman que de entre el 19% y el 65% de los
pacientes con enfermedades avanzadas declaran
en algin momento dicho sentimiento®.

Esta autopercepcién -“carga autopercibida”®-
es un fenémeno complejo en que el intervienen
factores fisicos, emocionales, sociales, cultura-
les, etc.” ® no puede por tanto reducirse su ex-
plicacién a factores relacionales sino que
influirdn “elestadofisico, psicolégico/emocional

1.El estado de
Oregodn legalizé la
eutanasia en 1994
siendo el primer
estado en el mundo
con esta legislacion.

2. Las preocupa-
ciones al final de la
vida recogidas por el
informe de Oregdn
2020 son: Sentirse
sin capacidad de par-
ticipar en actividades
que hacen agradable
la vida (94,3%); la
pérdida de autonomia
(93,1%); la pérdida de
la dignidad (71,8%) la
carga para la familia,
amigos/cuidadores
(58,1%); la pérdida
del control de las
funciones corporales
(87,5%); el control
inadecuado del dolor
0 preocupacion por
el mismo (32,7%); las
consecuencias finan-
cieras del tratamiento
(6,1%)).

119

y existencial del paciente”” Se hace dificil pues
establecer en qué medida la familia o el entorno
social son influencia directa y causal para que se
de este sentimiento en el paciente. Seria nece-
sario desarrollar nuevos estudios que valoraran
de forma especifica variables familiares con este
fenémeno.

Algunos autores®, afirman que sentirse una
carga para los demds o tener un apoyo social
inadecuado puede provocar en los pacientes un
“sufrimiento insoportable” y un deseo de acele-
rar su muerte. Gudat en su estudio nos dice que
mds del 50% de los pacientes que expresaron
el sentimiento de ser una carga para los demds
derivaron en el deseo de adelantar la muerte®.

Un informe realizado en Oregén sobre la “Ley
de Muerte con Dignidad™! revel6 que un 42,2%
de las personas que recibieron ayuda para morir
(suicido asistido) hasta enero de 2016 tenfan
como preocupacion al final de la vida el sentirse
una carga para los demds®.

Y en el mismo informe del ano 2020 aparece la
preocupacién de ser una carga para los demds
en el cuarto lugar del conjunto de preocupacio-
nes al final de la vida con un indice del 53,1%?.

No podemos establecer que el sentimiento de
ser una carga para sus cuidadores sea un senti-
miento compartido por las familias que cuidan
pero si que puede ser un elemento que distor-
sione y afecte negativamente a la relacién entre
los pacientes y las familias y al que por lo tanto
debemos que atender facilitando la comunica-
cién y ayudando a las familias a que puedan de-
sarrollar su rol de cuidado de forma adecuada®”

El sentirse una carga para los demds es un fe-
némeno al que como profesionales asistenciales
debemos prestar atencion ya que dicha percep-
cidn estd reflejando la angustia del paciente po-
siblemente en diferentes dmbitos® que habre-
mos de explorar y atender.

2/

La familia
y las motivaciones

para el cuidado.

Sabemos que en nuestra sociedad la familia,
incluso ante los importantes cambios sociocul-
turales, econdémicos y demogréficos que afectan
a su estructura y su organizacién, sigue siendo
el pilar mds importante en la atencién y cuidado
de sus miembros mds vulnerables afectados por
la enfermedad y la dependencia que requieren a
menudo cuidados de larga duracién. Es mis, la
familia y el hogar sigue siendo el lugar preferido
de las personas con dependencia y sus cuidado-
ras donde vivir la enfermedad y dénde deben
ser ejercidos dichos cuidados®.

La organizacién de los cuidados se sigue centran-
do en la familia, preferentemente en la mujer
y con una insuficiente red de soporte por parte
de los servicios publicos.

Esto, junto con otros factores del propio desa-
rrollo de la enfermedad, la existencia o no de
apoyo familiar y las motivaciones para el cuida-
do""9 pueden generar lo que llamamos una so-
brecarga en la familia o en el cuidador principal
que asume los cuidados de larga duracién o al
final de la vida y que impida o dificulte dichos
cuidados.

Novellas nos dice que

v
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Las motivaciones que llevan a las personas a
ejercer el rol de cuidador son diversas y difici-
les de clasificar. En el cuidar y en la motivacién
subyacente Rogero Garcia nos dice que tienen
que ver factores como

v

Algunos autores destacan como motivo princi-
pal el sentimiento de responsabilidad de cuidar
a su familiar, una responsabilidad que se basa
en un sentimiento de “obligacién moral” y de
“culpabilidad” asociada en caso de no cumplir
con ella®.

Conocer las motivaciones de las familias
para el cuidado nos ayudard a entender sus
conductas® y poder trabajar por incrementar
el bienestar del paciente ayudando a las familias
a mejorar su capacidad cuidadora.

La reflexién sobre este tema nos reafirma en la
imprescindible necesidad de explorar amplia-
mente las preocupaciones y necesidades del pa-
ciente y la familia al final de la vida o en etapas
avanzadas de la enfermedad para atender las
posibles fuentes de malestar y sufrimiento.

Se necesita una mirada holistica y multidiscipli-
nar que integre el contexto de los pacientes per-
mitiendo una intervencién empdtica y ajustada
a la singularidad de cada vivencia.

4
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Hace ya varias décadas Viktor Frankl nos ensefi6
que

v

Con esta afirmacién no se nos pedia que sopor-
tdsemos éste sin mds, sino que se nos animaba
a buscarle un “significado”, una “orientacién”,
un “sentido” que pasa por reconocer las viven-
cias de sufrimiento de esos momentos e inte-
grarlas en la propia biografia.

Si no se logra esto, el sin-sentido de estas
dolorosas experiencias de vida hace que éstas
se conviertan, no pocas veces, en una agresion
hacia la propia persona, lo que profundiza ain
miés en la desesperacién y el vacio existencial.
Lo que realmente destruye a la persona es este
sin-sentido. Estas ideas quiero que sirvan de
telén de fondo y de guia introductoria para
la siguiente reflexién sobre las ideas suicidas
en contextos del sufrimiento en enfermedades
terminales.

Comenzaré advirtiendo que cada uno de estos
términos (suicidio, sufrimiento y terminalidad)
plantean tal multiplicidad de cuestiones a su
alrededor que hace muy dificil realizar un andlisis
breve y conciso de este tema sin caer en una
visién simplista. Solo la prudencia y cautela
en la lectura de esta reflexién puede prevenirnos
de esto.

Hablar de sufrimiento en enfermedades termi-
nales significa considerar y dar respuesta, en
primer lugar, a los sintomas fisicos (dolor, dis-
nea, nauseas, cansancio, deterioro funcional,
etc.), psicoldgicos (angustia, tristeza, desmoti-
vacién, apatia, miedo, etc.) y sociales (soledad,
dependencia de terceras personas, sobrecarga
de sus seres queridos, repercusiones econé-
micas, etc.) que afectan a la persona enferma.
No obstante, serfamos tremendamente injustos
si nos queddsemos aqui y olviddsemos aquellos

1. Pousa Rodriguez,
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otros elementos que tocan de forma mds direc-
ta, y de lleno, a lo mds esencial de la persona: su
trascendencia y espiritualidad. Creo necesario
recordar ahora algunos datos sobre ideas suici-
das y enfermedades terminales.

Entre un 15-25 % de personas con cdncer
padecen depresién, siendo esta un trastorno
infradiagnésticado y por tanto mal tratado
(Pousa Rodriguez et al, 2015)". Los sintomas
depresivos, la angustia, la sensacién de pérdi-
da de control, la baja autoestima, el “sinsenti-
do del presente”, el miedo y la incertidumbre
a lo que estd por venir son elementos que pe-
san demasiado en la decisién de querer morir
(Robinson et al, 2017)2.

La incidencia de ideas (y riesgo) suicida en
el dmbito de las enfermedades terminales y
de aquellas otras que precisan de cuidados
paliativos es mayor que en la poblacién general.
Hay estudios que hablan de reduccién (de un
44 % a un 11 %) de los deseos de acelerar la
muerte en pacientes terminales tras tratamiento
con antidepresivos (Park, Chung, Lee, 2016)°.

La primera tarea, por tanto, serd determinar
en que medida estas ideas y deseos muerte
son secundarias a la existencia de un trastorno
depresivo y tratarlo. Ademds de aliviar esta
clinica depresiva, se estaria devolviendo a la
persona una verdadera y real competencia sobre
sus decisiones una vez liberados de la visién
oscura, pesimista y sin futuro atribuible a su
estado de dnimo.

Avancemos ahora hacia un significado mds pro-
fundo del término sufrimiento: el sufrimiento
existencial.

Este debe entenderse desde la triada: vivencia
personal de amenaza a su integridad, impo-
tencia para afrontarla, y agotamiento en sus
recursos personales y psicosociales

(Comité de Bioética de Espana, 2020)*

En la prictica psiquidtrica, cuando se trata con
personas con tal grado de sufrimientos que

estén valorando acabar con su vida, no resulta
nada infrecuente que tras un pausado, sensible,
empdtico y confiado acercamiento a los motivos
que le llevan a barajar dicha opcién seamos
capaces de cambiar la afirmacién inicial de
“no quiero vivir” por aquella otra de “no quiero
vivirasi”. Y es que siempre, o casi siempre, hay un
“asi” como amenaza, un “asi” como impotencia
ylo un “asi” de agotamiento de recursos que
lleva a convertir la muerte en la dnica salida
visible y aceptable en esos momentos.

Los estudios nos dicen que, més alld de las situa-
ciones en que se evidencia una patologia depre-
siva, en el dmbito de la enfermedad terminal los
pacientes suelen transmitir sus deseos de acele-
rar su muerte, y esta peticién deriva del impacto
que su sufrimiento (fisico, psicoldgico, social y
existencial) tiene sobre los conceptos de: su dig-
nidad, de si mismos y del sentido de su vida; de
tal modo que las intervenciones dirigidas hacia
la busqueda de un significado y sentido de la
vida se asocian con un beneficio clinico en estas
personas, y por tanto resultan utiles en el sufri-
miento existencial al final de la vida (Guerrero-
Torrelles, Monforte-Royo, Rodriguez-Prat,
Porta-Sales, Balaguer, 2017)°.

Utilizando la afirmacién de Eric Casell:

podemos decir que el sufrimiento de la persona
en situaciones terminales se relaciona de manera
particular con una serie de necesidades como:
comunicar su dolor y desesperanza, volver a
ser duefios de su vida, redefinir los proyectos
de futuro bloqueados, integrar sus vivencias
actuales dentro del sentido global de lo que ha
sido su vida, tener la tranquilidad de que sus
seres queridos cuentan también con ayuda para
su propia sobrecarga y sufrimiento, sintonizar su
sufrimiento y fragilidad actual con su dignidad
personal, cerrar de manera coherente y con-
sentido una biografia personal que mira hacia el
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final, encontrar respuestas a muchos “por qué”
y “para qué”.

Son todos estos sufrimientos los que convierten
a la muerte en la Gnica y definitiva solucién a
la dificil experiencia de vida de esos momentos.

Si damos por vilidas las reflexiones anteriores,
entenderemos que la peticién de acabar con
la propia vida es realmente, en no pocos casos
(por no decir muchos), un grito desesperado
de ayuda para poner fin a estos sufrimientos
de la persona (sin mencionar ya a los cuerpos

doloridos).

Serfa tremendamente dramdtico centrarnos en
atenderles “al pie de la letra” en sus peticiones
de morir, olvidando el proceso de basqueda
de los verdaderos significados que su peticién
tiene y sin darles la oportunidad de recibir
respuestas de satisfaccién a sus verdaderas, y
mds profundas, necesidades.

Esta situacidon de crisis existencial, habitual-
mente silenciosa (lo que la hace mds dramdtica
todavia), deberia abordarse a través de un acom-
pafamiento humanizador y humanizante que
permitadar respuestas verdaderas alas preguntas:
“:qué estd pidiendo realmente?”, “;qué estd
necesitando?” y “;qué le vamos a dar?”.
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