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Resumen: El articulo pretende poner de relieve que el cuidado de la
dimension espiritual del paciente concierne también a los profesionales sani-
tarios, ya que el paciente espera y desea recibir especificamente de ellos esta
ayuda para vivir hasta el momento de la muerte que comunica esperanza. A
menudo nuestra sociedad plantea la sanacién en el sentido exclusivo de la
curacién. Pero mientras que la curacién no es siempre posible, la sanacién
—la restauracion de la totalidad- es posible hasta el Gltimo momento de la
vida e involucra a los profesionales sanitarios.
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Abstract: The arficle aims to emphasise that the care of the spiritual
dimension of the patient also concerns the health professionals, since
the patient specifically expects and wishes to receive from them this
help to live until the moment of death that communicates hope. Often
our society poses healing in the exclusive sense of cure. But while cure is
not always possible, healing - restoration of wholeness - is possible until
the last moment of life and involves healthcare professionals.
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Entre otros factores, la consideracion de la espiritualidad del pacien-
te constituye una ayuda relevante para vivir los momentos previos al mo-
rir porque comunica esperanza a la persona sumida en una enfermedad
grave. La esperanza del paciente sufre una evolucién durante el curso
de la enfermedad que va desde la esperanza en su curacion a la de tener
tiempo para terminar proyectos importantes, alcanzar objetivos, viajar,
pasando por hacer las paces con las personas amadas o con Dios y vivir
una muerte llena de paz. Es decir, el paciente pasa del deseo de curacién
al deseo de sanacion. En este paso juega un papel central la relacién con
el profesional sanitario, en la medida en que permite abrirle al descu-
brimiento de un sentido de lo que vive —la restauracién de la totalidad-,
posible hasta el tltimo momento de la vida.

1. Cuestiones preliminares

1.1. El hombre cuerpo y alma. La categoria personal del cuerpo

Por paradéjico que parezca, para hablar de la dimension espiritual
del paciente, se requiere prestar atencion inicialmente al cuerpo del pa-
ciente. Una vez hecho, se comprendera mejor la pregunta qué significa
ser persona y, mas concretamente, qué implica que nuestros pacientes lo
sean.

Topamos con un lugar comun afirmando que el hombre es persona.
La cuestion originada en el contexto de la teologia y filosofia cristiana
encuentra un complemento ttil en la reflexién antropolégica heredada
de la filosofia griega, segtin la cual el hombre es una unién sustancial de
cuerpo y alma, lo que permite ver la doble perspectiva desde la que aqui
tratamos la dimensién espiritual de la persona. Primeramente debemos
aclarar que lo que nos hace personas no es el cuerpo, sino el espiritu.
El hombre es persona porque es espiritu. Ahora bien, esto plantea una
pregunta clave: La persona humana, en cuanto persona, ¢seria solo su
espiritu? De ello depende la respuesta a esta otra cuestion: ¢el cuerpo es
algo personal o algo que se posee? ¢(Somos cuerpo o tenemos cuerpo? Ya
sabemos que la unién entre cuerpo y espiritu es tan intima —y misteriosa—
que el espiritu comunica al cuerpo su ser personal, hace ser al cuerpo un
cuerpo humano. El cuerpo humano es elevado interiormente por ser el
cuerpo de una persona, de modo que también es realidad personal, con
las caracteristicas de lo personal (inico, insustituible, relacional, etc.)'.

! Cfr. C. CAFFARRA, La sexualidad humana, Encuentro, Madrid 1987, pp. 11-12.
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No parece que sea superfluo recordar —o comprender mas a fondo-
el propio cuerpo en su dimensién personal, en cuanto nos preserva de la
visién cosificada de la méaquina o el instrumento que se posee y utiliza
como se quiere. No, el cuerpo es parte esencial de la propia identidad
personal®. La persona lo experimenta como parte de si misma, en una
unidad organica. No mueve su cuerpo como algo externo a si, sino como
parte de si. De hecho, las vivencias corporales tienen una dimensién per-
sonal, por ejemplo, la intimidad de la conciencia tiene una expresion cor-
poral, somos conscientes de nuestra dimensién fisica, vivimos nuestro
cuerpo por dentro, esto es, percibimos su estado, su posicion, algunos
de sus fenémenos, etc., como ha analizado Merleau-Ponty?. Es decir, la
conciencia humana no es algo puramente espiritual, sino que esta loca-
lizada corporalmente, y condicionada fisicamente. En la maternidad la
conciencia se vive corporalmente de una forma eminente. Por eso, debe
decirse que el hombre “es” su cuerpo, y no que “tiene” cuerpo. Nuestra
corporalidad, como constitutivo de nuestro ser, es elemento determinan-
te a nuestra identidad junto con el alma.

La relacionalidad propia de la persona estéd inscrita también en el
cuerpo. La entrega amorosa incluye cuerpo y alma, es decir, toda la per-
sona. Si bien no toda accién corporal tiene el mismo rango y significa-
cién, “tanto el comer como el beber estan incluidos en rituales, forman
el medio de muchas formas de vida comunitaria y estdn también en el
centro de muchos actos de culto”. Algo similar se puede decir, segtn el
fil6sofo aleman Robert Spaemann, de las relaciones sexuales, en las que
la biologia humana es integrada en un contexto personal, siendo esta una
de las mas elevadas formas de expresion de una relacién personal. Por
tanto, las relaciones que establece el hombre en cuanto persona, es decir,
racional y voluntariamente tienen relevancia personal y por tanto ética®.
Ademas, la persona se expresa, revela su interioridad a través de su cuer-
po, que es lenguaje de toda la persona®: su interioridad se manifiesta por
medio de la corporalidad (el cuerpo es lenguaje de la persona). Aunque
el ser persona no depende de las relaciones, personalizarse si necesita de

2 Cfr. E. Screccia, Manual de bioética, Editorial Diana, México 1996 (en especial el ca-
pitulo 4: «La persona humana y su cuerpo», pp. 119-129).

3 Cfr. M. MERLEAU-PONTY, Fenomenologia de la percepcion, Planeta-Agostini, Barcelona
1993.

4 M. Pro, «El concepto de persona en la bioética contemporéanea. Estudio, confron-
tacion y didlogo entre Daniel Dennett, Peter Singer y Robert Spaemann», en Quién, 11
(2020), p. 137.

5 Véase sobre este punto lo que afirma el filésofo alemén Robert Spaemann: R. Spae-
MANN, Personas: acerca de la distincion entre “algo”y “alguien”, Eunsa, Pamplona 2000.

¢ Cfr. R. YEPES Y J. ARANGUREN, Fundamentos de Antropologia. Un ideal de la excelencia
humana (6* ed.), Eunsa, Pamplona 2009.
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las relaciones. El nifio es personalizado a través de la corporeidad de la
madre, de su lenguaje corporal, es decir, de la apertura y la acogida, de
sus expresiones de afecto, de su tono de voz, su estado de 4animo, etc. El
nifio interacciona afectiva y psicolégicamente con la madre a través de
su corporalidad, y, por medio de ella, con el padre y el mundo’. Toda esta
explicacion tiene unas consecuencias éticas: en primer lugar, el cuerpo
humano es incomparablemente superior a cualquier otra realidad fisica;
tiene tanto valor como belleza metafisica superior, asi pues, el cuerpo tie-
ne dignidad personal. En segundo lugar, la persona humana es persona
corporal, el cuerpo no es una cosa, es persona®.

En definitiva, bien podemos decir que la relacién y el trato que se
tienen con un cuerpo humano se tienen con la persona humana misma.
Por eso el trato al cuerpo como a un objeto es una forma de alienacién
de la persona, tanto mas cuanto que sea consentido por ella, puesto que
se sumaria a ello una forma de autoalienacién.

1.2. Elementos del acto sanitario

Una vez que hemos puesto de manifiesto cudles son las dimensiones
esenciales de la persona humana, cuerpo y alma, repasamos brevemente
la esencia del acto sanitario. Dadas sus caracteristicas, a veces se hace
necesario resaltar el hecho de que se trate de un acto interpersonal que
vincula al enfermo y al profesional. Esta relacion es absolutamente clave,
como la bioética personalista o la bioética de las virtudes de Edmund Pe-
llegrino tratan de mostrar, como también la bioética del cuidado®. No hay
acto sanitario sin dos personas que se vinculan debido a una necesidad
del enfermo causada por su falta de salud. En esta relacién el paciente
aparece como sujeto activo, en el sentido de que es el protagonista de su
enfermedad. En razén de ese protagonismo, la perspectiva personalis-
ta nos recuerda la centralidad de la relacién con el paciente, propia de
todo acto sanitario, que facilita un conocimiento de su persona y entorno
(condiciones de vida, habitos, el apoyo de otras personas, sobre todo la
familia, etc.).

7 Cfr. L. M. FErNANDEZ MaTEOS, El vinculo afectivo con el niiio por nacer, Publicaciones
Universidad Pontificia de Salamanca, Salamanca 2005.

8 Cfr. C. CAFFARRA, La sexualidad humana, cit., pp. 12-13.

9 Cfr. J. J. PEREZ-S0BA, «Acto médico», en C. SIMON, Diccionario de bioética. Monte Car-
melo, Burgos (2* ed.) 2012, pp. 41-50, aqui pp. 45-48; vs. también E. Screccia, Manual de
bioética, cit., pp. 195-200; E. PELLEGRINO, D. THOMASMA, Las virtudes cristianas en la prdctica
médica, Universidad Pontificia Comillas, Madrid 2008.
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Asi pues, un acto sanitario cuenta con la persona del paciente y la
persona del profesional. El tercer elemento es el motivo de la relacién,
que no es otro que la enfermedad. Para que haya acto sanitario se preci-
san los tres elementos: el enfermo, la enfermedad y el sanitario.

La necesidad de dar protagonismo al enfermo es una exigencia que
ha puesto de relieve el principio de autonomia de la bioética principialis-
tal®, aunque no solo esta corriente. Desde esta perspectiva, muy influida
por el mundo anglosajén en el que ha surgido y su visién individualista
del ser humano, se comprende que existe un deber de informarle!!. Sin
embargo, la bioética personalista nos advierte que informar no se puede
hacer de forma despersonalizada'?, sino que conviene tener en cuenta
a toda la persona. Precisamente para garantizar la libertad de sus deci-
siones y evitar que sean condicionadas, se precisa, por ejemplo, valorar
muy bien cémo reaccionard cada paciente ante la informacién recibi-
da. Esta informacion debe incluirse en un contexto comunicativo'® que
tiene como fundamento la construcciéon de una relacién personal con
el paciente muy particular, que se llama alianza terapéutica, de lo cual
prescinde el principialismo. Este da en su formulacién del principio de
autonomia por supuesto que el cultivo de esta relacién no juega un papel
esencial, ya que no tiene en cuenta el impacto que la enfermedad produ-
ce en el paciente y se presupone que este siempre estd en las condiciones
idéneas para la recepcion de la informacion y la toma de decisiones'®.
El personalismo que da cuenta de la dimensién interpersonal o relacio-
nalidad del paciente —y del sanitario-, en cambio, se hace cargo de su
importancia de forma mas realista y profunda. Como veremos, esta re-
lacién es crucial y muestra el modo adecuado de construir el proceso de
la comunicacién entre el profesional y el enfermo, para cumplir de una
forma éticamente valiosa —y no solo legalmente vélida- con el deber de
informarle. Méas adelante volveremos todavia sobre esta cuestién, pues la
comunicacién no debe limitarse a esto y menos al final de la vida.

10 Cfr. T. L. BEaucHAMP, J. F. CHILDRESS, Principles of biomedical ethics, Oxford University
Press, USA, 2001.

" Quiza el contexto heredado de la formulacién del cédigo de Niiremberg pueda ex-
plicar que se observe en la practica clinica a veces la consideracion de este deber como
suficiente para un obrar éticamente correcto por parte del profesional y que se ponga en
practica de manera a menudo muy poco personalizada.

12 Sobre la comunicacion de la verdad al enfermo terminal, ver: E. SGrEccIa, cit., pp.
613-615.

3 Cfr. E. DomiNECH Y A. PoraiNo-LoreNTE, «Comunicacién y verdad en el paciente
terminal», en A. PoraNo-LoreNTE (ed.), Manual de Bioética General, cit., pp. 387-406.

4 Cfr. M. L. b1 PIETRO, Bioetica e famiglia, Lateran University Press, Roma 2008.
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1.3. Alianza terapéutica frente a autonomia del paciente.
La responsabilidad por su bien

El profesional sanitario y el enfermo establecen una relacién entera-
mente personal, que se origina de la siguiente manera: el enfermo llama
al profesional en su ayuda, fundado en la confianza en él; el profesional
responde con su accién movido por el deseo de actuar en su favor; el pro-
fesional por tanto tiene responsabilidad primeramente ante el enfermo
que confia en él, ante la sociedad solo secundariamente. (A menudo se
invierten los términos, debido a los problemas que causa la generaliza-
cién del trato al paciente por el exclusivo manejo de protocolos y la exce-
siva juridizacion de la practica sanitaria).

La generalizacion del trato al paciente es un riesgo muy comun, fa-
vorecido por el uso de los protocolos y agravado a raiz de la pandemia
por las propuestas de consultas médicas sin un encuentro personal fisico.
Es innegable que los protocolos cumplen un papel necesario evidente en
el &mbito clinico; sin embargo, conducen con facilidad a una progresiva
despersonalizacién en la relacién con los pacientes, donde resulta facil
ver enfermedades y dejar de ver al enfermo. Asi, en la comunicacién con
él, el deber de informar se convierte igualmente en un protocolo general
que no atiende a la persona concreta con la que se debe hablar. Esto, uni-
do al poco tiempo que a veces se puede dedicar a ello, hace que el acto
de informar al paciente sea un mero tramite y no un acto interpersonal
de comunicacion.

La regulacién juridica, que pretende garantizar los derechos de los
pacientes, a menudo agrava la despersonalizacién de la comunicacién
con ellos, puesto que no pocas veces inspira la llamada Medicina defen-
siva: se actiia de tal forma que el profesional se evite problemas, denun-
cias, quejas, por parte del paciente y sus familiares. A veces la regulacion
juridica lo que de hecho hace es proteger al profesional. Si reflexionamos
detenidamente, la razon para informar de forma adecuada solo se com-
prende desde la perspectiva de una relacién interpersonal: no se debe
informar en razén del profesional (para protegerse frente a posibles re-
clamaciones). Mas bien se tiene que informar en razén del enfermo mis-
mo: es el medio para capacitarle para una decisién libre respecto de su
enfermedad.

Se requiere recuperar el horizonte de la relacién entre el paciente y
el profesional. Como hemos dicho antes, originariamente surge por la
confianza que el paciente tiene en él y que este acepta, con lo cual se anu-
da la relacién y adquiere el compromiso y la responsabilidad de promo-
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ver el bien de su salud o bienestar'>. Recordamos que es a esta relacién
libremente establecida entre dos personas a lo que se llama alianza tera-
péutica. Su fundamento es la confianza mutua en que se quiere el bien de
la salud o de la mejor calidad de vida, que ambos unidos se comprometen
(se alian) a alcanzar.

1.4. Responsabilidad y libertad en el acto

Si analizamos el modo de pensar la relaciéon que proviene del prin-
cipialismo, del ambito anglosajon, y teniendo en cuenta el principal pro-
blema que enseguida se detecté en esta propuesta de la posibilidad de
colision entre los principios, vemos que las soluciones han ensayado dar
en estos casos la primacia a un principio sobre otros, donde a menudo es
el de autonomia el privilegiado'®. Desde aqui es imposible comprender el
acto sanitario, que se basa en una relacion. De hecho, el propio concepto
de autonomia es problemaético: Kant con él se refiere a la propia libertad
que respeta al otro!'’. Pero asi se dificulta la comprensién de la relacion
interpersonal, porque no asume su valor completo: la relacién no se basa
en el mero respeto, sino en la confianza y la esperanza, por parte de am-
bos, de un bien.

Tanto el profesional sanitario como el enfermo son responsables de
alcanzar ese bien, el bien total de la persona que vive la enfermedad (total
en el sentido de que engloba todas las dimensiones del enfermo, no en el
sentido de que consiga necesariamente la recuperacién de la salud). Una
vez mas, la alianza terapéutica nos facilita comprender que, l6gicamente,
la responsabilidad respecto del bien del paciente es compartida por él y
por el profesional, aunque es diversa en cuanto al modo de procurarlo:
ambos deben querer ese bien, y ademas ambos deben realizar lo debido
para alcanzarlo!®.

Dicho de otro modo, no puede haber accién sanitaria sin la colabora-
cion del enfermo (o quienes deciden por él cuando él no puede hacerlo).
En efecto, nada hay mas dificil que cuidar a un enfermo que se ha aban-
donado a si mismo. Esta relacién no merma la libertad de ninguno de los
dos, sino que la sostiene.

15 Cfr. J. J. PEREZ-S0BA, «Acto médico», cit.

16 Cfr. M. L. o1 PIETRO, Bioetica e famiglia, cit.

17 Cfr. G. ABBA, Quale impostazione per la filosofia morale? LAS, Roma 1996.

'8 Un interesante articulo sobre la alianza terapéutica lo encontramos en: J. DE LAS
HEras, «La relacién médico-paciente», en A. PoLaiNo-LoreNTE (ed.), Manual de Bioética Ge-
neral, Rialp, Madrid 2000, pp. 271-278.
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Cuando falta uno de estos factores, no puede realizarse el acto sani-
tario: por parte del enfermo, o bien no confia en el profesional para cola-
borar con él o no quiere su propio bien; por parte del profesional cuando
carece de la competencia profesional debida (falta conocimiento), o si no
quiere procurar el bien del enfermo (falta la voluntad del bien).

Esto nos lleva a otra conclusion interesante: es tarea del profesional
mantener o fortalecer la confianza del enfermo en él, cultivando adecua-
damente la relacién interpersonal. La experiencia demuestra cuan rele-
vante es este factor para el enfermo personalmente, y cémo humaniza y
da vida y calidez a estos momentos tan decisivos de la vida del paciente.
Al mismo tiempo, supone un enriquecimiento personal y una profunda
satisfaccién para el profesional, que descubre nuevas facetas en las que
puede sostener al paciente, mas alla de la recuperacién de la salud.

Hemos hablado de los elementos que forman parte del acto sanitario.
Sin embargo, no basta con eso para distinguirlos de otros tipos de actos
que pueden parecer, pero no son, actos sanitarios. Nos falta la dimensién
interna del acto: la intencién con que se actia'.

1.5. La intencidon del acto sanitario

Conviene afadir a lo dicho sobre la intencién que esta es la dimensién
del obrar humano por la cual descubrimos el significado de los actos o de
los hechos fisicos causados por la voluntad humana. Siendo el mismo, un
hecho puede tener distintos significados por deberse a distintas intencio-
nes, por ejemplo, suministrar un sedante es un acto personal que puede
tener diversos significados: calmar el dolor, inducir un sueno profundo e
incluso el estado de coma, satisfacer una peticién del paciente, etc.

¢Qué es la intencién exactamente? Es la finalidad que se pretende
alcanzar en vista de la cual realizo el acto. ¢Y cudl es la intencién especi-
fica que define un acto como acto sanitario? En el caso del acto sanitario
lo que se pretende es ayudar al enfermo en razén de su patologia, por
medio de ayuda técnica. Pero esto puede concretarse en tres intenciones
especificas posibles: curar si es posible; aliviar los sintomas y cuidar a la
persona que por la enfermedad no puede hacerlo por si misma, por medio
de la ayuda técnica (a diferencia del cuidado que puede proporcionar la
familia, sin conocimientos técnicos y que no realiza un acto sanitario en
sentido estricto).

19 Sobre el objeto y fin de los actos humanos, véase: Livio MELINA, Moral: entre la crisis y
la renovacion (2* ed.), Ediciones Internacionales Universitarias, Madrid 1998.
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2. Dimensién espiritual y accion sanitaria

2.1. Decir la verdad al moribundo: el derecho a conocer
el propio estado

Como se ha apuntado antes, conocer a la persona enferma y su modo
subjetivo de vivir su enfermedad ayudara a prever sus reacciones ante la
informacioén recibida. Ahora bien, decirle a quien esta en el momento de
la partida suprema la verdad sobre el diagnéstico y el pronéstico, y en ge-
neral a cuantos padecen una enfermedad incurable, plantea un problema
de comunicacién®. La proximidad de la muerte hace dificil y dramatica
la notificacién, pero no exime de la veracidad. La comunicacién entre el
que esta muriendo y sus asistentes no puede establecerse nunca desde el
fingimiento: eso jamas constituye una posibilidad humana para quien se
halla en el final de su vida, y tampoco contribuye a la humanizacién del
morir.

Existe un derecho de la persona a estar informada sobre el estado en
que se encuentra. Este derecho no disminuye ni se excluye en presencia
de un diagnéstico de enfermedad que conduce a la muerte, sino que en-
cuentra motivaciones ulteriores. A tal informacion, en efecto, estan vin-
culadas importantes e indelegables responsabilidades, como las ligadas a
las terapias a seguir con el consentimiento informado del paciente. Pero
ademas, la aproximacién de la muerte lleva consigo la responsabilidad
de cumplir determinados deberes que miran las relaciones propias con la
familia, el ordenamiento de posibles cuestiones profesionales o la resolu-
cién de asuntos pendientes con terceros. Por otro lado, para un creyente
la cercania de la muerte exige la disposicién a determinados actos que
se han de realizar con plena conciencia, especialmente el encuentro re-
conciliador con Dios en el sacramento de la confesién o aquellos que su
religién y sus convicciones le pidan.

No se puede abandonar a la persona a la inconsciencia en la “hora”
decisiva de su vida, substrayéndola de si misma y de su tltima y mas im-
portante decisién. La muerte representa un momento demasiado esen-
cial para que su perspectiva sea evitada. Significaria tanto como privar
a la persona de su derecho a prepararse y a vivir ese momento como
ella realmente quiera hacerlo. El silencio, cuando la persona puede estar
siendo muy consciente de la gravedad de su estado, e incluso de su pro-
néstico, solo conduciria a aislarla y hacerle percibir un distanciamiento

20 Cfr. E. DoMmiENECH y A. PorAiNO-LORENTE, «Comunicacién y verdad en el paciente
terminal», en A. PoraNo-LoreNTE (ed.), Manual de Bioética General, cit., pp. 387-406.
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por parte de las personas que mas necesita tener en su cercania. La co-
municacién en la verdad construye y mantiene las relaciones, la falta de
comunicacion o la insinceridad destruye la confianza, base de toda rela-
cién, como se ha apuntado en relacion con la alianza terapéutica.

Por otra parte, puesto que se trata de un derecho del enfermo, existe
la posibilidad de que este no desee hacer uso del mismo y prefiera no sa-
ber o simplemente no le interese una informacién minuciosa. Tener ese
derecho implica, solo en cierta medida, tener la obligacion (por parte del
paciente capacitado) de hacer uso de él: cuando la informacién se requie-
ra para afrontar la toma de decisiones respecto al cuidado de la propia
salud o asumir otras responsabilidades de cara al fin de la vida. Fuera de
eso, es tan legitimo hablar como callar si el profesional esta contando
con la libertad de la persona a la que esta acompanando y ayudando en
un momento de su vida que ella debe poder vivir de forma personal. Es
evidente que en todo el proceso se presupone, como una condiciéon nece-
saria de un acto sanitario moralmente excelente, que exista una comuni-
cacion clara entre el paciente y el profesional. Solo asi podran conocerse
las posibles decisiones que pueda ir tomando el paciente que, por otro
lado, pueden variar a lo largo del tiempo o pueden requerir tiempo para
ser tomadas.

2.2. El acompanamiento, las necesidades espirifuales?!
y la asistencia espiritual?

Por supuesto, el deber de decir la verdad al enfermo terminal exige
de los profesionales sanitarios discernimiento y tacto humano. No pue-
de consistir en una comunicacién distante e indiferente al diagnéstico y
correspondiente prondstico. La verdad ni se oculta ni tampoco se notifica
simplemente en su desnuda y cruda realidad. Mas bien debe ser expresada
sobre la amplitud de onda del amor y de la caridad, llamando a sintoni-
zar en esta comunién a todos aquellos que, a titulo diferente, asisten al
enfermo.

2l De gran actualidad el articulo de Emirio Garcia, titulado «Humanizar la muerte en
tiempos de crisis sanitaria: morir acompanado, despedirse y recibir atencién espiritual»,
en Cuadernos de bioética, 31 (102) (2020), pp. 203-222. El articulo busca “poner en alza
dentro del proceso humanizador de la medicina la puesta en practica de tres actos médi-
cos y éticos irreemplazables al final de la vida de un enfermo: acompaiiarle en la muerte,
permitirle despedirse de sus familiares y ofrecerle asistencia espiritual si la solicita” (Ibid.,
p. 206).

22 Valiosas reflexiones al respecto pueden leerse en: C. GoMmEs y R. DA SivEIRA, «Bioética
y espiritualidad al final de la vida», en Cuadernos de bioética, 31 (101) (2020), pp. 13-18.
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Se trata de establecer con él aquella relacion de confianza, acogida
v didlogo que sabe encontrar los momentos y las palabras. Existe una
comunicacién que sabe discernir y respetar los tiempos del enfermo e ir al
ritmo de ellos, un hablar que sabe acoger sus preguntas y también susci-
tarselas para dirigirlo gradualmente al conocimiento de su estado de vida.
Quien busca estar presente ante el enfermo vy es sensible a su suerte, sabe
encontrar las palabras y las respuestas que le permitan comunicarse en la
verdad y en la caridad.

En esta relacion la perspectiva de la muerte no se presenta como
invencible y pierde su poder angustiante: el paciente no se siente abando-
nado y condenado a la muerte?. La verdad que le viene asi comunicada
no lo cierra a la esperanza, porque lo hace sentir vivo en una relacién de
compartir y de comunién. El no est4 solo con su enfermedad: se siente
comprendido en la verdad, reconciliado consigo mismo y con los otros.
Fl es si mismo como persona. Su vida, a pesar de todo, tiene un sentido,
y el morir se despliega en un horizonte de significado verificable y tras-
cendente.

Ahora bien, ¢como serd posible acompainiar al paciente, ir al ritmo
del enfermo, ayudarle a ver un horizonte de sentido, si el profesional no
tiene presente la dimensién trascendente o espiritual del paciente? Puesto
que debe ser promovido el bien total del mismo, para poder hablar de una
accion sanitaria adecuada desde el personalismo y desde la ética médica
elemental, debe evitarse excluir esta dimensién por la cual el hombre es
persona y que le confiere su excelso valor: su alma. Sobra decir que ni su
existencia depende de la fe y practica religiosa, ni esta dimensién existe
solo cuando el paciente es consciente de sus necesidades espirituales. Es
en cualquier caso esencial para comprender en su amplitud la experiencia
de la enfermedad y la perspectiva de una posible cercania de la muerte?*.

Para facilitar al paciente una muerte serena y llena de sentido, no hay
una Unica y simple respuesta, pero es cierto que la espiritualidad juega
aqui un papel central. En la experiencia que viven los pacientes en este
momento se distinguen varias dimensiones: la fisica (dolor y control de
sintomas); la psicolégica (ansiedad y depresién); la social (sentimiento de
aislamiento de los amigos y la familia, sentimiento de estar demasiado
cansado para involucrarse en actividades de la vida social) y la espiritual.

2 Cfr. J. RaTZINGER, Escatologia, Herder, Barcelona 2007, pp. 87-121 propone una no-
cién de muerte y de inmortalidad que pivotan en torno a la ausencia o permanencia de los
vinculos personales amorosos del hombre con Dios.

24 Véase al respecto el trabajo titulado: «Tiempo, muerte e inmortalidad», en J. M. Bur-
Gos, Antropologia, una guia para la existencia, Palabra, Madrid 2003, pp. 349-372.
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2.3. 3Es el deseo de morir equivalente a la eutanasiae?
Interpretar una peticion

Recientes investigaciones sobre el tema han demostrado que las so-
licitudes o el simple deseo de morir expresado por un paciente con en-
fermedad incurable, a menudo son acogidos por los médicos como una
peticion de eutanasia. Esta actitud es independiente de la predisposicion
del médico a favor o contra tales solicitudes.

En cambio, para el médico el eventual deseo de morir manifesta-
do por el paciente no deberia constituir un supuesto ideolégico que se
debe combatir, sino una necesidad del paciente que hay que resolver.
En otras palabras, como avalan los estudios sobre cuidados paliativos
de Chochinov a los que nos vamos a referir?, las solicitudes de suspen-
sion de tratamientos por parte de los pacientes deben ser reconducidas
a una situacién clinica —quizd compleja y a veces dramatica— que hay
que solucionar en el interés del paciente y en el respeto de su dignidad
de persona. Es sabido que pueden comparecer pensamientos de muerte
ocasionalmente y de manera completamente fugaz a lo largo del curso
de enfermedades crénicas, invalidantes y con pronéstico infausto. Sin
embargo, es igualmente conocido que el deseo de morir puede desistir
de manera significativa en presencia de: 1) adecuada paliacion, 2) sostén
relacional, sobre todo de parte de la comunidad cercana al paciente, 3)
tratamiento antidepresivo.

Los pacientes que expresan un persistente deseo de muerte general-
mente presentan:

e Variados sintomas de naturaleza fisica, en particular dolor, dis-
nea, astenia profunda y persistente; y también de naturaleza psi-
coldgica, sobre todo depresion.

e Falta de apoyo social y relacional.

e Varias preocupaciones de naturaleza existencial, en particular:
ser un peso para los demas, pérdida de control sobre si mismos,

%5 Sobre la eutanasia puede verse un interesante estudio en: I. CARRASCO DE PAULA,
«Eutanasia», en CONSEJO PONTIFICIO PARA LA FAMILIA, Lexicon. Términos ambiguos y discutidos
sobre familia, vida y cuestiones éticas, Palabra, Madrid 2007, pp. 349-356.

26 H. M. CHOCHINOV ET AL., «Dignity in the terminally ill: A cross-sectional, cohort
study», en Lancet, 360 (2002), pp. 2026-2030; H. M. CHOCHINOV ET AL., «Dignity in the ter-
minally ill: An empirical model», en Social Science & Medicine, 54 (2002), pp. 433-443. Vs.
también J. J. GEORGES, B. D. ONWUTEAKA-PHILIPSEN ET AL., «Relatives’ perspective on the ter-
minally ill patients who died after euthanasia or physician-assisted suicide: a retrospective
cross-sectional interview study in the Netherlands», en Death Studies, 31 (2007), pp. 1-15.
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falta de esperanza, temor de un empeoramiento del sufrimiento
o malestar.

¢Existe una clave de lectura para esta situacién? Los estudios del
oncoélogo canadiense Dr. Harvey M. Chochinov revelan este perfil de los
pacientes:

e Raramente se lamentan por dolores fisicos que consideran sufi-
cientemente controlados o de menor entidad.

e En cambio, bastantes se quejan por el bajén fisico que no les
permite llevar la vida que llevaban antes.

e Mas: consideran su vida carente de “objetivos”, de “sentido” o
de “esperanza”. Su existencia es algo que “sobra”, no perciben
en ella algiin valor o no encuentran una razén convincente para
seguir adelante.

Algunos estudios apuntan que la ausencia de esperanza es uno de los
indices predictivos mas fiables de la fantasia o ideacién suicida; sin em-
bargo, la ausencia de esperanza no parece ligada tnicamente a un pro-
nostico clinico infausto, sino a otros elementos de naturaleza existencial,
a cémo “viven” su enfermedad?’. En esto, la experiencia holandesa arroja
una gran luz para interpretar estas vivencias. Ciertos estudios en este
pais, realizados en el contexto del programa EAS (euthanasia & physi-
cian-assisted suicide), permitido por las leyes locales, confirman el papel
decisivo de la percepcién de la condicién de enfermo terminal.

Segun los trabajos citados, las principales motivaciones de las so-
licitudes de muerte anticipada son: sufrimiento sin esperanza de cura;
pérdida de dignidad; ausencia de toda perspectiva de recuperacién?.

2.4. Percepcion de la dignidad y el problema ético-clinico

El sentido de dignidad de los pacientes enfermos de cancer con una
expectativa de vida inferior a los 6 meses resulta vinculado a no ser tra-
tado con respeto o no ser entendido; sentirse un peso para los demas;
haber perdido el control de su vida; no considerarse capaz de contribuir
a nada de modo significativo y duradero; no sentirse capaz de satisfacer

27 Cfr. H. M. CHOCHINOV ET AL., «Dignity in the terminally ill», cit.; H. M. CHOCHINOV ET
AL., «Dignity in the terminally ill», cit.

28 Cfr. H. M. CHOCHINOV ET AL., «Dignity in the terminally ill», cit.; J. J. GEorGes, B. D.
ONWUTEAKA-PHILIPSEN ET AL., «Relatives’ perspective on the terminally ill patients who died
after euthanasia», cit.
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auténomamente sus necesidades corpdreas; no sentirse tutil o conside-
rado; no sentirse apoyado por la comunidad?®.

Es interesante notar como todos estos aspectos incluyen una in-
trinseca dimensién relacional: del no sentirse considerados al tenerse
que confiar a otros para satisfacer sus necesidades basicas. El hecho de
depender de otros, y en particular el hecho de creerse un peso para los
demas, a menudo va asociado a la idea de que la vida carece de sentido
o en todo caso a la percepcién de que en la opinién ajena ya no se es
digno de respeto o de consideracién. Para los médicos y los demés pro-
fesionales sanitarios, el problema reside en dar respuesta a un estado
real de sufrimiento del paciente (paliacién). Sin embargo, no siempre
se comprende el sufrimiento que se coloca en la esfera existencial, esto
es, en un area que se escapa al radio de accién de los analgésicos y los
psicofarmacos.

En efecto, hay aspectos de desesperaciéon del paciente que no pro-
ceden de un sindrome depresivo o de otro trastorno psiquiatrico, sino
que son de algin modo constitutivos del proceso del morir en cuanto
tal. En este caso, a la base del sufrimiento del paciente encontramos no
tanto una alteracién de la transmisién neuroquimica cuanto la pérdida
de esperanza, la pérdida de sentido de la vida y del propio valor. ¢(A
quién compete enfrentar esta dimensiéon? Generalmente las cuestiones
de naturaleza existencial se remiten a la asistencia religiosa y/o psico-
l6gica. Sin embargo estan aumentando las publicaciones que subrayan
la necesidad de prestar atencién, en el ambito de la relacion médico-pa-
ciente, también a los aspectos especificamente psico-sociales, existen-
ciales y espirituales®.

¢Coémo enfocar el problema? Los trabajos més recientes subrayan
varios aspectos: por un lado, la exigencia de un enfoque riguroso pero
no exclusivamente clinico; por otro, la importancia de una relacién te-
rapéutica fuertemente anclada en el respeto y la comprension centrada
sobre la persona. En concreto, parece que un elemento esencial para
la construccién de una adecuada relacién de cuidado con los enfermos

2 Cfr. H. M. CHOCHINOV ET AL., «Dignity in the terminally ill», cit., pp. 433-443.

30 Segun la reciente Guia de Sedacién Paliativa (2021) editada por el Consejo General
de Colegios Oficiales de Médicos, puede existir un sufrimiento existencial catalogado como
refractario para el cual puede recomendarse la sedacion paliativa provisional. Segun el
documento, estamos frente a un sufrimiento existencial refractario ante todo tratamiento
médico cuando los cuidados psicoldgicos y espirituales que se le proporcionan al paciente
por parte del equipo asistencial no logran aliviarlo tras un periodo razonable de esfuerzo
terapéutico (pp. 10-12).
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terminales es una medicina paliativa decididamente preventiva!. En
particular, se trata de prevenir la aparicion en el paciente de sentimien-
tos como sentirse un peso para los demas o de no merecer el respeto
y la consideracion ajena, etc. Esta prevencion se realiza favoreciendo
la percepcion por parte del paciente de su intocable dignidad?®?. Esto
requiere:

Ver: Puede ocurrir que el médico, habiendo conocido al paciente
solo en cuanto paciente, concentre su mirada sobre la enfermedad, que-
dando como ciego ante la identidad personal del paciente.

Escuchar: En la relacién médico-paciente, la palabra —hablar, escu-
char, guardar silencio...— ha de predominar sobre la imagen.

La conciencia de dignidad depende de varios factores’: la medida
en que la dimensién humana del paciente es marginada durante la re-
lacién de cura; el apoyo que el paciente recibe de la “comunidad”; las
actitudes que los demdas asumen con el paciente; el malestar advertido
por el hecho de depender de otros; la preocupacién de las cargas y pro-
blemas que causa o causara a los demas.

La solucién a un sufrimiento que es real e intenso no parece que sea
una solucién exclusivamente clinica en sentido técnico, sino clinica en
sentido ético, es la respuesta basada en la escucha y la comunicacion,
en la atencién a la esfera humana del paciente, mas alla del limite se-
fialado por la enfermedad, abierta y acogedora ante las preocupaciones
expresadas por el paciente y su personal modo de vivir la enfermedad.

2.5. Competencia de los profesionales sanitarios

Llegamos con esto al punto central de nuestro trabajo. Es respon-
sabilidad de los profesionales escuchar a los pacientes cuando estan lu-
chando consigo mismos en su morir3*. Es necesario estar disponibles

31 Un interesante articulo en esta linea es el de: E. PEREZ ET AL., «Cuidados al paciente y
su familia al final de la vida: la anticipacién compasiva», en Cuadernos de Bioética, 30 (98)
(2019), pp. 35-42. Véase también: L. J. HoumanN, H. M. CHOCHINOV ET AL., «A prospective
evaluation of Dignity Therapy in advanced cancer patients admitted to palliative care»,
en Palliative medicine, 28 (5) (2014), pp. 448-458.

32 Cfr. H. M. CHocHINov, «Dignity-conserving care-a new model for palliative care: help-
ing the patient feel valued», en JAMA The Journal of the American Medical Association,
287(17) (2002), pp. 2253-2260.

3 Ibid.

3 En el ambito de la enfermeria, véase, por ejemplo: A. M. RobRrIGUES, «La espirituali-
dad ante la proximidad de la muerte», en Enfermeria global, 22 (2011), pp. 1-10. (“A pesar
del reconocimiento creciente de los beneficios de la asistencia espiritual, indicios sugieren
que la prestacién de cuidados espirituales por enfermeros es inexistente, inadecuada o ra-
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para escuchar sus ansiedades, sus temores, sus conflictos sin resolver,
sus esperanzas y desesperaciones. Una persona estancada en la desespe-
racion sufre profundamente. Pero es a través de su espiritualidad como
el ser humano es liberado de este estado. Ante la enfermedad grave o el
pronoéstico infausto a menudo emergen estas preguntas: ¢Por qué me ha
pasado esto a mi? (Qué me va a pasar después de la muerte? ¢Por qué
Dios permite que sufra de esta forma? ¢Seré recordado? ¢Seré echado
de menos? Lo que destruye al hombre no es el sufrimiento, el hombre
es destruido por el sufrimiento que no tiene sentido®. La espiritualidad
ayuda a dar un sentido al sufrimiento de las personas y encontrar espe-
ranza en medio de la desesperacién.

Ahora bien, lo que los estudios de la Dra. Puchalski revelan es que
los pacientes manifiestan el deseo de relaciones calidas precisamente
con sus médicos y enfermeros, quieren ser escuchados por ellos, tener
a alguien con quien compartir sus temores y preocupaciones y que esté
con ellos cuando mueran, ser capaces de rezar y tener a otros que recen
por ellos, decir adids a sus seres queridos®. Ademas, lo que les preocu-
paria seria no haber sido perdonados por Dios o por otras personas, o
continuar sufriendo emocional y espiritualmente. Lo que les reconforta-
ria seria creer que la muerte es una parte normal de la vida y que ellos
continuaran viviendo, bien a través de sus relaciones, sus logros o sus
buenas obras. Quieren por tanto creer que han hecho lo mejor durante
su vida y que estaran después en presencia de un Dios amoroso o de un
Poder supremo. El cuidado de los pacientes requiere como algo esencial
que los que les cuidan hablen con los pacientes de estos temas, incluido
como parte médico-practica del cuidado. En encuestas realizadas en los
Estados Unidos, entre el 65-95% de los pacientes quieren que sean los
médicos los que hablen con ellos de sus necesidades espirituales, aunque
solo se hace en el 10% de los casos®. En Espana la practica habitual es
declinar o delegar el tratamiento de toda esta dimensién del paciente en
el capellan o el psicologo del hospital.

ramente proporcionada, identificindose algunas barreras como: la falta de conocimientos
y competencias en cuanto a la asistencia espiritual; la creencia de que la espiritualidad del
enfermo es privada, fuera de las competencias de enfermeria; la falta de tiempo; el recelo
de no ser capaz de luchar con las cuestiones planteadas; la falta de conciencia acerca de la
propia espiritualidad”. Ibid., p. 7).

35 Cfr. V. FrankL, El hombre en busca de sentido, Herder (12° ed.), Barcelona 1991.

3 Cfr. C. M. PuchHaLskl, «Spirituality and End-of-Life Care: A Time for Listening and
Caring», en Journal of Palliative Medicine, 5 (2) (2002), pp. 289-294.

37 Cfr. J. W. EHMAN ET AL., «Do patients want physicians to inquire about their spiritual
or religious beliefs if they become gravely ill?», en Archives of Internal Medicine, 159 (15)
(1999), pp. 1803-1806.
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2.6. La necesidad de la esperanza

Si la espiritualidad, como se ha apuntado, ayuda a morir porque
comunica esperanza a la persona, a menudo en medio de la enferme-
dad grave, no tiene sentido descuidar la atencién a esta dimensién en
una visién integral del paciente y de su cuidado. Puchalski ha mostra-
do que la esperanza del paciente sufre una serie de cambios duran-
te el curso de la enfermedad?®®. En los primeros estadios el paciente
espera que pueda curarse. Mas adelante, cuando con la ayuda de la
comunicacion con el paciente y su propia observacion se va haciendo
patente cada vez mas lo improbable que serd superar la enfermedad,
el paciente espera tener tiempo para terminar proyectos importantes,
objetivos, viajar, hacer las paces con las personas amadas o con Dios,
y vivir una muerte llena de paz. Esto puede obtenerse con una sana-
cion, que podria definirse como la restauraciéon de las relaciones con
uno mismo o el sentido de si. A menudo nuestra sociedad plantea la
sanacion en el sentido de la curacién. Pero mientras que la curacién
no es siempre posible, la sanacién -la restauracién de la totalidad-
es posible hasta el dltimo momento de la vida. Es hermoso conocer
los datos de los trabajos al respecto, en donde tanto los profesiona-
les como los pacientes viven una experiencia transformadora positiva.
Los médicos y enfermeros, a menudo quemados por la intensidad del
trabajo diario, sienten que las conversaciones espirituales con sus pa-
cientes les ofrecen un camino que les reconecta con ellos y les facilita
cuidar con empatia y sensibilidad®. Pero mas importante atin es que
los pacientes estan también mas satisfechos porque se trata a toda su
persona (cuerpo, mente y espiritu), y no solo su enfermedad. Mas atn,
los pacientes se sienten respetados y valorados por los profesionales
que han hablado con ellos de sus creencias. Los profesionales perciben
que sus relaciones con los pacientes se vuelven mas calidas, naturales,
céomodas y honestas. En un estudio se concluyé que en el 66% de los
pacientes que habian hablado con sus médicos de sus creencias, habia
crecido la confianza en ellos*.

3 Cfr. C. M. PuchHaLskI, «Spirituality and End-of-Life Care: A Time for Listening and
Caring», cit., pp. 289-294.

3 Cfr. E. BENniTo, Acompariamiento espiritual en cuidados paliativos, “Una introduccion
vy una propuesta”, Aran Ediciones, 2008.

40 Cfr. E. BeNiTO, Acompariamiento espiritual, cit. Cfr. J. W. EHMAN ET AL., «Do patients
want physicians to inquire about their spiritual or religious beliefs if they become gravely
ill?», cit., pp. 1803-1806.
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3. Conclusidn

Después de todas estas consideraciones, podemos brevemente con-
cluir que una accién sanitaria inspirada en la bioética personalista debe
abogar claramente por un tratamiento del paciente que incorpore en el
cuidado su dimensién y necesidades espirituales por parte de los profe-
sionales y no (solo) por el capellan o el psicélogo. Un elemento esencial
para la construccién de una adecuada relacién de cuidado con los en-
fermos terminales requiere prevenir la aparicion en el paciente de senti-
mientos como sentirse un peso para los demas o de no merecer el respeto
y la consideracion ajena, etc. Esta prevencion se realiza favoreciendo la
percepcién por parte del paciente de su intocable dignidad por medio de
fuertes y célidas relaciones personales con sus seres queridos y el equipo
de profesionales que lo atiende, a través de una comunicacién delicada
y respetuosa acerca de lo mas personal en la vida del paciente que son
sus esperanzas, temores, creencias y deseos en los momentos finales de
su vida.
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