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SCONSENSOS EN LA BIOETICA DEL FINAL DE LA VIDA?:
MAS ALLA DE LA POLARIZACION

Is there Consensus in Bioethics about end of Life Issues? Beyond Polarization
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RESUMEN: Una de las caracteristicas de las sociedades occidentales contemporaneas
es la polarizacion social e ideologica. Esta tltima se refiere a la tendencia a adoptar
posiciones extremas en temas politicos y éticos. La polarizacion se refleja con toda
claridad en los debates bioéticos, especialmente en los temas tocantes al principio
y el final de la vida. El autor sostiene que los agrios desacuerdos morales en al-
gunos temas no excluyen la consolidacion de acuerdos. La busqueda de consensos
es irrenunciable si queremos promover el respeto mutuo y la cooperacion social.
El articulo examina las raices de los desacuerdos existentes en la bioética del final
de la vida y propone tres temas en los que es posible consolidar consensos: la
adecuacion de esfuerzo terapéutico, la planificacion anticipada del cuidado médico
al final de la vida y la asistencia espiritual al paciente terminal. La reflexion teo-
logica, fundamentandose en los valores propios de la tradicidn cristiana, tiene la
responsabilidad de contribuir a la consolidacion de consensos.

PALABRAS CLAVE: Polarizacion. Eutanasia. Esfuerzo terapéutico. Cuidado médico.
Espiritualidad.

ABSTRACT: Contemporary Western societies are characterized by economic and
ideological polarization. The latter refers to the tendency to hold extreme posi-
tions on political and ethical issues. In bioethics, polarization is more noticeable
in the treatment of issues at the beginning and end of human life. The author
holds that the existence of serious disagreements on some topics does not exclude
the possibility of finding important agreement on a wide variety of ethical issues.
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The search for consensus is essential, if we are committed to the values of mutual
respect and social cooperation. The paper examines the roots of the current dis-
agreements on end of life bioethical issues. The author proposes three end of life
issues on which, in his opinion, it is possible to find consensus today: withholding
and withdrawing disproportionate medical treatments, advanced planning of end
of life care, and spiritual care at the end of life. Christian theological ethics has
the responsibility to contribute to the search for consensus on end of life issues.

KEYWORDS: Polarization. Euthanasia. Medical Treatment. Life care. Spirituality.

Introduccion: mas alla de la polarizacion

na de las caracteristicas de las sociedades modernas, al menos en

Europa y en las Américas, es la polarizacion social e ideoldgica. Por
polarizacion social se entiende la reduccion de las clases medias, tendiendo
a polarizarse la distribucion de la riqueza en la sociedad con adinerados
cada vez mas adinerados. Desde el punto de vista ideoldgico y politico,
que aqui nos interesa mas, la polarizacion se refiere a la tendencia a la
adopcion de posiciones extremas sobre temas politicos y éticos, dando
lugar a las llamadas “guerras culturales” (culture wars) y haciendo dificil o
imposible la busqueda de terreno comtin que permita alcanzar consensos.
El problema es que en ausencia de dichos consensos la convivencia paci-
fica y la colaboracion social se tornan dificiles, peor aun, casi imposibles.
Comenta Pérez Zafrilla:

...a diario observamos cémo la deliberacion sobre ciertos temas morales
y politicos especialmente polémicos... en lugar de conducir al acuerdo en
torno a la posicion apoyada en los mejores argumentos, se convierte en
un choque de argumentos entre posiciones antagdnicas. En estos casos, el
intercambio de argumentos y evidencias, lejos de producir el acuerdo razo-
nado, en muchas ocasiones conduce a los sujetos a extremos irreconciliables.
Acabado el debate, cada uno se siente mas reafirmado en sus posiciones
iniciales y considera que su oponente o estd sumido en el error o es un
sujeto sectario que oculta unos intereses inconfesables bajo su defensa re-
calcitrante de posiciones que el primero considera inmorales (2017, p. 132).

Las razones para la polarizacion ideoldgica y politica son complejas. No se
puede perder de vista que en temas politicos y morales no entran en juego
unica y exclusivamente los argumentos racionales. Los factores afectivos
también tienen un peso muy importante, que se ha estudiado hoy desde
las neurociencias (PEREZ ZAFRILLA, 2017). Quiza los problemas bioéticos
en los que la polarizacion es mas notoria son los tocantes a los confines
de la vida. Pensemos en temas como el estatuto ético del embrion huma-
no, el aborto y la asistencia médica para adelantar la muerte (eutanasia,
asistencia médica al suicidio).
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En este trabajo no nos proponemos entrar directamente en el problema
de la polarizacion y de sus causas. Nuestro objetivo es mas modesto.
Nos limitamos a examinar las causas principales de la polarizacion en la
bioética del final de la vida, con el fin de encontrar y proponer temas en
los que consideramos viable la consolidacién de consensos. Gert, Culver y
Clouser sefialan que la mayor parte de las personas, incluyendo filésofos
y médicos, parecen estar mas interesados en los temas morales controver-
tidos (hot button issues), perdiendo de vista que los desacuerdos morales
en algunos puntos no excluyen la posibilidad de acuerdos en muchos
otros problemas (2006, p. 22). En realidad, argumentan estos autores, en la
mayor parte de los temas morales existen amplios acuerdos (2006, p. 51).

En sociedades polarizadas, como las occidentales, la busqueda de consen-
sos morales es irrenunciable, si queremos posibilitar la convivencia y la
colaboracion. Opinamos que esa busqueda de consensos minimos razona-
bles en una de las tareas fundamentales de la reflexion ética. Solamente a
partir de la identificacion de terreno comun, en el que la colaboracion es
viable, se puede edificar el ambiente de mutuo respeto y comunidad de
intereses que hace posibles la comprension y la tolerancia cuando llegamos
a las grandes controversias morales, que parecen ser, al menos en el corto
plazo, irresolubles. Perder de vista los puntos de posibles consensos es
un grave error, en el que caen cada vez mas tanto las “derechas” como
las “izquierdas”.

Tampoco se debe olvidar que los grandes desacuerdos morales no se
deben necesariamente a cegueras axioldgicas que no permiten percibir
los valores involucrados en la situacion controvertida. Por ejemplo, se
puede estar de acuerdo en que se debe maximizar el ejercicio de la
autonomia en el paciente terminal, que es preciso aliviar el sufrimiento
y garantizar una muerte dignificada, y estar en desacuerdo sobre la
justificacion moral de la eutanasia activa directa. Esto se debe a que
los valores y principios se jerarquizan e interpretan de manera distinta
por los diversos interlocutores implicados en el debate (GERT; CULVER;
CLOUSER 2006, p. 76).

En este ensayo nos proponemos identificar y discutir brevemente tres
puntos sobre los que, desde nuestro punto de vista, se pueden consolidar
consensos en la bioética del final de la vida, cuya promocion contribuiria
grandemente a la humanizacion de la etapa final de la vida humana en
el contexto de la actual medicina tecnoldgica. Los temas de consenso que
proponemos son la adecuacion del esfuerzo terapéutico, la planificacion
anticipada de la asistencia médica al final de la vida y la asistencia espi-
ritual del enfermo terminal. En un breve articulo no podemos desarrollar
nuestro marco tedrico. Baste con explicitar que abordamos la problematica
desde la Optica de la ética teoldgica en la tradicion catdlica.
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Antes de entrar en la discusion de cada uno de los temas propuestos, nos
detenemos brevemente para enmarcar los debates éticos actuales sobre el
final de la vida en el contexto cultural que los genera y alimenta.

1 Los contextos culturales de los debates bioéticos al final
de la vida

La muerte es un hecho biologico, pero también es un hecho antropologico
y social. Es un dato antropologico porque quien muere es la persona. Es
un dato social porque la muerte de una persona no la afecta solamente a
ella. Tiene consecuencias para los que comparten su vida y para la socie-
dad en general. Por eso, cada sociedad y cada periodo historico tiene su
propia cultura (o culturas) de la muerte. En nuestra tradicion occidental,
las culturas de la muerte han ido variando, como es natural, con el paso
de los siglos (ARIES, 2000). Vamos a identificar tres factores que, desde
nuestro punto de vista, tienen una especial relevancia para comprender la
actual cultura de la muerte: el ocaso de la cultura cristiana, la medicaliza-
cién de la muerte y la supremacia del principio de autonomia personal,
entendido en clave individualista.

1.1 Ocaso de la cultura cristiana

Durante muchos siglos, la cultura occidental estuvo fuertemente marcada
por la influencia de la tradicidén judeocristiana. No debe sorprender que
los valores y creencias culturales que fueron introducidos y sustentados
por el cristianismo dejen de tener vigencia en la cultura dominante de la
sociedad secular postmoderna. Por ejemplo, la mayor parte de las personas
prefieren hoy una muerte repentina, sin sufrimientos y sin enterarse de
que se esta muriendo. Esto es contrario a la tradicidn tanto cldsica como
cristiana:

...en todas las culturas anteriores la muerte subita e inesperada era conside-
rada como una desgracia o un castigo. En la cultura cldsica antigua... Zeus...
poseia el haz de rayos con el que fulminaba a los grandes transgresores.
Y en la cultura cristiana tradicional, hasta hace poco... se rogaba que “A
subitanea et improvisa morte, libera nos Domine.” (SANCHEZ GONZALEZ,
2013, p. 333-334).

La muerte ha perdido su significado religioso de paso a la eternidad,
para el que es preciso prepararse. En consecuencia, se ha convertido en
un sinsentido total, del que es mejor no enterarse. Es preciso preguntarse
si no se trata de una conclusion un tanto apresurada. Es posible que, aun
en ausencia de una fe escatoldgica, tenga sentido prepararse para asumir
la muerte con plena consciencia y en paz.
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1.2 La medicalizacion de la muerte

Quiza el cambio mas importante, que nos ha llevado a la situacion ac-
tual, haya sido la medicalizacién de la muerte. La medicina moderna ha
contribuido a la prolongacién de la esperanza de vida, aunque no haya
sido el tinico factor para explicar dicha prolongacion'. Pero también ha
contribuido a la prolongacion del proceso de morir, de tal manera que
hoy no es infrecuente que le temamos mas al proceso de morir -a las fa-
ses terminal, preagonica y agonica- que a la muerte misma. Segun datos
recogidos de la pagina Web del portal del Programa de Medicina Paliativa
de la Universidad de Stanford, el 80% de los estadounidenses desearia
morir en su casa, junto a sus seres queridos. No obstante, el 60% fallece
en hospitales y el 20% en residencias para cuidado prolongado (nursing
homes). Pocos son referidos a servicios de hospicio, y eso solamente durante
las ultimas 3 o 4 semanas de vida (SSM - Stanford School of Medicine of
Stanford University). Comenta Sanchez Gonzalez:

En los afios sesenta del pasado siglo comenzo6 a generalizarse la preocu-
pacion por las penosas formas de morir que estaban teniendo lugar en los
hospitales. Estas nuevas formas de morir, frecuentemente largas y dificiles,
se implantaron en una sociedad que habia disminuido su tolerancia al dolor.
Y en otras épocas, los valores tradicionales procuraban fortalecer a las per-
sonas y hacerlas resistentes al dolor... Sin embargo, nuestra cultura actual
carece de rituales comunitarios y de interpretaciones espirituales. Opina
que el bienestar es el valor supremo y el dolor, la negatividad absoluta.
Asi se han debilitado nuestras defensas interiores contra el sufrimiento y
ha disminuido notablemente el umbral del dolor que se considera inso-
portable (2013, p. 339).

1.3 Supremacia cultural del principio de respeto por la
autonomia

Uno de los grandes cambios culturales que ha marcado la modernidad, ha
sido la supremacia practica que se concede a la libertad individual, sobre
todo en los paises occidentales y en la bioética angloamericana (FERRER;
ALVAREZ, 2003, p. 67-70). La limitacién a la autonomia que se sigue de la
enfermedad y del proceso de muerte se ve como contraria a la dignidad
de la persona, a lo que es una muerte dignificada. Es significativo, en este
contexto, el titulo del, por otra parte, excelente, libro del Dr. Timothy E.
Quill, Death and Dignity. Making Choices and Taking Charge (1993).

! Cambios en la alimentacion y el saneamiento ambiental son igualmente o mdas importantes
para la prolongacion de la vida y el mejoramiento de su calidad. Es el tema de los deter-
minantes sociales de la salud y de la salud publica, en los que no nos podemos detener en
este contexto.
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2 Vitalismo y muerte asistida: ;Dos caras de una misma
moneda?

En este nuevo contexto cultural, marcado por los cambios enumerados,
nos encontramos con dos movimientos que, al menos a primera vista, son
paraddjicos. De un lado, tenemos lo que se llama vitalismo médico, que
da paso al ensanamiento u obstinacion terapéutica. Es decir, se considera
imperativo (imperativo tecnolodgico) el uso de todos los recursos farmaco-
logicos y tecnoldgicos disponibles para prolongar la vida, aunque muchas
veces lo que se esté prolongando sea el proceso mismo de muerte. Junto
a esta realidad, tenemos los movimientos a favor de la legalizaciéon de la
asistencia médica para adelantar la muerte (eutanasia, suicidio asistido),
que van ganando terreno a marchas forzadas. Aunque, a primera vista,
parezca que el vitalismo y la anticipacion de la muerte son movimientos
contrapuestos, no se puede perder de vista que ambas tendencias hunden
sus raices en el mismo humus cultural. De una parte, si la tinica vida que
tenemos es la presente, se entiende que se quiera preservar a toda costa.
De otra parte, en una cultura que privilegia el derecho a la autodetermi-
nacion (autonomia o libertad individual) como valor supremo y que, como
ha sefialado Sanchez Gonzalez, ve el dolor y el sufrimiento como el mal o
sinsentido absolutos, es 16gico que se reclame el derecho a elegir el como
y cuando de la propia muerte, sobre todo cuando se trata para poner fin
al sinsentido del sufrimiento.

3 La eutanasia y el suicidio asistido: los valores
compartidos que es preciso preservar

La palabra “eutanasia” significa literalmente “buena muerte”. Ese es el
significado que se otorgaba al término en la cultura cldsica: una muerte
sin tormentos, rapida y facil (FERRER, 2007, p. 320-324). En la antigiiedad
la eutanasia no se asociaba con una accion médica para aliviar el sufri-
miento o, mucho menos, con el respeto a la autonomia del paciente. Eso
no significa que no hubiese situaciones en las que se consideraba licito,
incluso obligatorio, disponer de la propia vida. El deber del ser humano
era vivir bien (la eudaimonia). Cuando no se podia vivir bien, se tenia el
deber de morir bien:

El objetivo supremo, la eu-daimonia, se expresa en dos formas distintas, dice
Aristoteles, como... vivir bien, y... actuar bien. Esa es la obligacién moral,
vivir bien y obrar bien. Pero por eso mismo, cuando tal objetivo se pierde,
cuando ya no puede conseguirse, entonces la obligacién moral es otra, morir
bien, eu-thanasia. Por tanto, poner fin a la vida propia o a la ajena cuando
la vida se ha convertido en indigna, no solo es una posibilidad sino quiza
también un deber (GRACIA, 2004, p. 400).
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El sentido moderno del término suele asociarse con la obra de Thomas
Bacon y, sobre todo, con la Utopia de Tomas Moro. Segun Moro, los uto-
pianos no escatiman ninguna atencion que pueda ayudar a la recuperacion
de los enfermos. Pero cuando la enfermedad es incurable y estd causando
sufrimientos atroces a los pacientes, los magistrados y los sacerdotes los
exhortan a aceptar la muerte. Para provocar la muerte pueden dejar de
comer o recibir un soporifero para que mueran sin darse cuenta de ello.
Aqui estamos ya muy cerca del concepto moderno de eutanasia. Para los
utopianos, la eutanasia, como la hemos descrito, es una muerte honorable
(MORO, 1991, p. 162; FERRER, 2007, p. 322-323).

El concepto moderno de eutanasia ha sido rechazado por el magisterio
de la Iglesia y por la teologia moral catolica. El Papa Juan Pablo II, en
su enciclica Evangelium Vitae (EV), definid la eutanasia de la siguiente
manera: “Por eutanasia en sentido verdadero y propio se debe entender una
acciéon o una omisién que por su naturaleza y en la intencion causa la
muerte, con el fin de eliminar cualquier dolor” (EV, n. 65). La eutanasia,
asi definida, requiere que la intencidon de la accién (u omisién) sea poner
fin a una vida humana y que el moévil sea beneficente (poner fin al dolor
y al sufrimiento). El Papa ensefia que la eutanasia, asi definida, merece
siempre un juicio moral negativo, como leemos en el numero 66 de la
citada enciclica.

Igual valoracion negativa recibe el “suicidio asistido” (EV, n. 66). La dife-
rencia principal entre ambas practicas se encuentra en el agente que lleva a
cabo la accion occisiva: el profesional sanitario (u otra tercera persona) en
la eutanasia, el propio paciente en la ayuda médica al suicidio. Hay otras
observaciones que serian oportunas para la valoracion matizada de estas
practicas, pero detenernos en ellas excede los objetivos de este trabajo. Nos
interesa la identificacion de consensos bioéticos, mas alla de la polariza-
cidn y las guerras culturales que la misma genera. Proponemos que hay
unos valores que compartimos tanto los que favorecen la legalizacion de
la eutanasia y el suicidio asistido como los que proponemos una bioética
del final de la vida inspirada en la ética cristiana: el compromiso con la
humanizacion del proceso de la muerte, el alivio del dolor y el sufrimiento
y la custodia de la dignidad del paciente y de sus allegados. Entendemos
que las tres practicas que proponemos contribuirian a la humanizacion del
morir y que también pueden encontrar hoy consenso social.

4 La adecuacion del esfuerzo terapéutico y los cuidados
paliativos

Como senala Juan Carlos Alvarez, la curacion no aparece como la meta
de la medicina hipocratica. Sus objetivos eran mas modestos: “disminuir
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la violencia de la enfermedad y evitar el sufrimiento” (ALVAREZ, 2007,
p. 245). Los médicos hipocraticos se abstenian de tratar al paciente que
ya estaba vencido por la enfermedad, sin esperanzas de ser ayudado
por la intervencién médica (FERRER, 2007, p. 342-343). Pero la cul-
tura de la medicina se alter6 radicalmente con el advenimiento de la
medicina moderna y su formidable potencia terapéutica. La medicina
que emerge a partir de la segunda mitad del siglo XX es una nueva
medicina. Una pieza clave, en relacion con el tema que nos ocupa, es
la aparicion de las unidades de cuidado intensivo con sus tecnologias
de soporte vital (ALVAREZ, 2007, p. 246; JONSEN, 1998), que nos per-
miten incluso mantener un organismo humano respirando después de
haber certificado su muerte, aplicando el criterio neuroldgico para la
determinacién de muerte. Es la muerte medicalizada o tecnologizada
de la que hablabamos antes:

Clasicamente habia dos formas de muerte, la muerte natural y la muerte
violenta... Actualmente pocas personas mueren... por la evolucidén natural
de su enfermedad, sino que la mayoria mueren con intervencién médica,
lo que modifica y alarga el proceso natural de la enfermedad terminal
(ALVAREZ, 2007, p. 247).

Es en el contexto de la medicina intensiva que aparece la idea de la
limitacion del esfuerzo terapéutico, un término que existe en castellano
y en portugués, pero no en otras lenguas. En inglés se habla de withhol-
ding y withdrawing medical care. La limitacion del esfuerzo terapéutico se
referia originalmente a la no iniciacion o suspension de las tecnologias
de soporte vital en el contexto de las unidades de cuidados intensivos.
El concepto se aplica hoy a todas las especialidades clinicas, incluyendo
la oncologia y la atencion primaria (ALVAREZ, 2007, p. 251). Podemos
decir, en resumen, que la limitaciéon de esfuerzo terapéutico se refiere
a la suspension o no iniciacion de intervenciones médicas, cuando las
mismas son desproporcionadas a la situacién médica del enfermo, de
tal manera que se estaria prolongando el sufrimiento y el proceso de
muerte. A esta presentacién del concepto de la limitacién del esfuerzo
terapéutico anadiriamos dos observaciones. La primera es que nos parece
mas apropiado el término adecuacion del esfuerzo terapéutico. “Limitacion”
puede dejar la impresion de que se esta racionando el tratamiento, de
que no se estd dando lo que se deberia dar. No se trata de abandonar
al paciente, lo que nunca es éticamente licito, sino de adecuar las inter-
venciones terapéuticas a sus diagnostico y pronostico, evitando cualquier
accion médica o intervencion tecnoldgica que pudiesen ser maleficentes
o desproporcionadas.

La segunda observacion es que la adecuacion del esfuerzo terapéutico, asi
definida, estd en clara consonancia con lo que ha sido la ensefianza secu-
lar de la tradicion moral catodlica. Desde el siglo XVI hasta mediados del

450 Perspect. Teol., Belo Horizonte, v. 51, n. 3, p. 443-460, Set./Dez. 2019



XX, los tedlogos elaboraron una criteriologia para determinar cuando un
determinado medio cuenta como ordinario en el sentido moral. Podemos
resumir esos criterios diciendo que para que un medio para sostener la
vida sea moralmente obligatorio es preciso que: 1) Ofrezca una esperanza
razonable de recuperar la salud o de prolongar la vida, y que 2) no impon-
ga unas cargas que sean demasiado pesadas para el paciente. Aunque el
tratamiento ofrezca esperanzas de prologar la vida o incluso recuperar la
salud, si es desproporcionadamente oneroso, no es moralmente obligatorio
(WILDES, 1996, p. 505-507; FERRER, 2007, p. 343-350). El criterio tiene una
dimension subjetiva, no es un criterio enteramente objetivo. En definitiva,
es el paciente, en su situacion concreta, quien puede determinar si una
intervencion en particular es desproporcionadamente onerosa para ¢€l. Lo
que es ordinario en el sentido de ser de uso comun, no necesariamente lo
es en el sentido que el término ha recibido en la teologia moral.

Por esa ambigiiedad del binomio ordinario-extraordinario, hoy se prefiere
hablar de medios proporcionados y desproporcionados. El derecho a re-
chazar tratamientos desproporcionados sigue siendo parte de la ensenianza
oficial de la Iglesia Catdlica. Juan Pablo II lo ha reafirmado con claridad
en la enciclica:

...intervenciones médicas ya no adecuadas a la situacion real del enfermo,
por ser desproporcionadas a los resultados que se podrian esperar o, bien,
por ser demasiado gravosas para €l o su familia. En estas situaciones, cuando
la muerte se prevé inminente e inevitable, se puede en conciencia renunciar
a unos tratamientos que procurarian tinicamente una prolongacion precaria y
penosa de la existencia, sin interrumpir sin embargo las curas normales debidas
al enfermo en casos similares (EV, n. 65).

El respeto de la renuncia a tratamientos desproporcionados no significa
que se abandone al paciente. Aqui entra en juego la medicina paliativa,
que tiene la mision de aliviar el dolor y mantener la calidad de vida del
enfermo en la fase terminal de su enfermedad. La medicina paliativa ha
conocido un notable progreso en los tltimos anos y es de desear que siga
progresando. Seguin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS):

Los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que mejora la calidad
de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan
problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y
alivian el sufrimiento a través de la identificacién temprana, la evaluaciéon
y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden
fisico, psicosocial o espiritual. Afrontar el sufrimiento supone ocuparse
de problemas que no se limitan a los sintomas fisicos. Los programas de
asistencia paliativa utilizan el trabajo en equipo para brindar apoyo a los
pacientes y a quienes les proporcionan cuidado (OMS, 2018).

Mas aun, segun la OMS: “Los cuidados paliativos estan reconocidos
expresamente en el contexto del derecho humano a la salud” (2018).
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Desde nuestro punto de vista, la medicina paliativa deberia ser uno de
los puntos fuertes en un hospital de inspiracion cristiana. Ahora bien,
el paciente y su familia tienen que ser involucrados en las decisiones
relativas a la adecuacion del esfuerzo terapéutico. Eso nos lleva al

segundo consenso: la planificacion anticipada del cuidado médico al
final de la vida.

5 Planificacién anticipada del cuidado al final de la vida

5.1 ;Qué es la planificacion anticipada?

Ferrer y Ramirez Rivera explican que la planificacién anticipada del
cuidado médico es un proceso de comunicacion y didlogo de una per-
sona, a la que llamaremos paciente, con sus médicos, sus seres queridos
y otros profesionales, con el fin de identificar sus valores y preferencias
acerca de su propia asistencia médica, cuando ya no esté capacitada
para decidir por si misma y el final de la vida esté proximo (FERRER;
RAMIREZ RIVERA, 2009, p. 161; INSTITUTE OF MEDICINE [IM],
2015, p. 122). No se trata, como a veces se piensa equivocadamente,
de la mera redaccion y firma de los documentos de voluntades antici-
padas, por mas que éstos puedan ser un componente importante del
proceso. Reducir la planificacion al procedimiento legal de la firma de
documentos es reduccionista y empobrecedor. Javier Judez, competente
como pocos en este tema, sefniala que limitarse a las leyes, registros y
proclamacion de derechos es un camino estéril (2011, p. 258). Es pre-
ciso incluir los objetivos e intereses de todas las partes interesadas: el
paciente, los cuidadores y familiares y los profesionales que los asisten
(2011, p. 271). Es muy importante no perder de vista que se trata de
un proceso que va acompanando al paciente a lo largo de su proceso
de enfermedad y muerte. Requiere por lo tanto continua comunicacion,
evaluacion y adecuacién, teniendo en cuenta a todas las partes intere-
sadas (2011, p. 274).

5.2 La fundamentacion ética: el respeto por la autonomia

El respeto por la autonomia no es el tiico principio bioético, pero no cabe
duda de que es un valor fundamental, maxime en la cultura democratica
moderna. Es una exigencia ineludible del respeto fundamental por las per-
sonas y su dignidad. La planificacion anticipada de la asistencia médica se
fundamenta, en ultimo término, en el respeto a la dignidad de la persona,
que es un fin en si misma, y que tiene el derecho a vivir y morir seguin
sus valores, si bien esos valores tienen que compaginarse, como ocurre a
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lo largo de toda la vida, con los de las otras personas involucradas en el
proceso y con los de la sociedad, en un equilibrio generalmente dificil. Si
este proceso se lleva a cabo adecuadamente puede jugar un papel muy
importante en la humanizacion del cuidado médico, en general, y muy
en particular de la fase final de la vida humana.

5.3 Los interlocutores

Para que la planificacion anticipada sea una experiencia realista e informada,
es indispensable, como ya se ha dicho, que se involucren en el didlogo el
médico de cabecera y los cuidadores o familiares mas cercanos. Es posible
que sea necesario involucrar en el proceso otros interlocutores, como po-
drian serlo el oncologo, el trabajador social, el psicdlogo o el personal de
asistencia pastoral. El actor principal es, por supuesto, el paciente mismo.
No obstante, el médico y la familia también son actores esenciales. Ellos
van a ser los responsables de ejecutar los deseos del enfermo cuando éste
no pueda ya hacerlo por si mismo. El médico sera el principal responsable
de la puesta en practica de los deseos del paciente, incluso cuando dichos
deseos no concuerden con los expresados por los familiares. Para poder
participar fructiferamente en este proceso, los profesionales, incluyendo
los agentes de pastoral, necesitan recibir capacitacion especifica. Son muy
importantes las destrezas de comunicacion, incluyendo la escucha atenta
y respetuosa.

5.4 Los beneficios para todos los interlocutores

Al paciente, la planificacion anticipada, le sirve para enfrentarse con re-
alismo a su futuro mas o menos inmediato, lo educa sobre qué esperar
y qué alternativas tienen ante si (de ahi el papel esencial de los profe-
sionales de la salud, especialmente del médico, como educador veraz y
compasivo). Esta informacion y la posibilidad de tomar decisiones sobre
sus preferencias le da un cierto sentido de control sobre esta dificil eta-
pa de la vida. La confianza de que sus deseos se van a tener en cuenta
cuando €l o ella ya no sean capaces de hacerlo por si mismos es una
fuente de tranquilidad.

Al médico le sirve para conocer mejor a su paciente, solidificar la relacion
de confianza con €l o ella y disminuir las probabilidades de conflictos
futuros con los familiares, reduciendo también el potencial para conflictos
de indole medicolegales.

A los familiares, les proporciona la tranquilidad de saber lo que su ser
querido desea, de comprender que esta preparado psicoldgica y es-
piritualmente para la muerte y de irse preparando ellos mismos para
enfrentar esa recta final de la vida del ser amado. Disminuye también
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los futuros choques por desacuerdos entre los miembros de la familia y
con los médicos.

Después de enumerar los beneficios, cabe preguntarse: Si la plani-
ficaciéon adelantada tiene tantos beneficios, ;por qué no se pone en
practica con mayor frecuencia y empefio? Enumeramos razones tanto
de indole cultural como estructural. La primera es de indole cultural:
muchos profesionales sanitarios no se sienten comodos tratando con
sus pacientes el tema de la muerte. Hay que recordar que los médicos
son, en principio, los que deberian iniciar la conversacion con sus pa-
cientes, cuando éstos estan todavia en el pleno uso de sus facultades
mentales. Pero los médicos y otros profesionales sanitarios no siempre
se sienten comodos iniciando este tipo de conversacion. Temen que el
paciente se asuste, que piense que esta peor de lo que en realidad esta
o que deduzca que el médico no va a hacer todos los esfuerzos nece-
sarios para ayudarle. Ademas, los profesionales pertenecen al mismo
medio cultural que pertenecemos todos. Por lo tanto, pueden sentirse
tan incomodos con el tema de la mortalidad como sus pacientes y los
familiares de éstos.

El segundo problema es de tipo estructural: los médicos no suelen dis-
poner del tiempo necesario para hablar con sus pacientes y escucharlos.
El volumen de trabajo de los médicos limita el tiempo que pueden
dedicar a cada paciente. En paises, como los Estados Unidos y Puerto
Rico, en los que los planes de seguros médicos privados controlan la
mayor parte de la asistencia sanitaria, encontramos otra dificultad. Las
aseguradoras no suelen pagar a los profesionales por estas conversaciones
con los pacientes y sus familiares acerca de la planificacion anticipa-
da del cuidado médico al final de la vida. Si queremos humanizar la
practica médica al final de la vida, necesitamos revisar los esquemas
del uso del tiempo de los médicos. Es verdad que algunas de las fun-
ciones podrian delegarse a otros profesionales, como los trabajadores
sociales o los capellanes, pero la responsabilidad principal de iniciar la
conversacion y de informar al paciente recae inevitablemente sobre los
hombros del médico, por su papel protagonico en la asistencia sanitaria
y las relaciones con los pacientes. En los Estados Unidos, Medicare, el
programa de salud del Gobierno Federal para los adultos mayores de
65 anos, actualmente (desde 2016) paga a los profesionales por sostener
estas conversaciones. Es una innovacion alentadora que marca el paso
en la direccion correcta.

Hay un tercer problema, también de indole estructural y que es particu-
larmente relevante en nuestro contexto latinoamericano. Me refiero a las
barreras culturales y de acceso a servicios médicos de calidad que afectan
a los sectores menos favorecidos desde la perspectiva socioecondmica.
Evidentemente, si no se tiene acceso a servicios médicos basicos, mucho
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menos se tendra acceso a un cuidado médico humanizado y de calidad
para la etapa final de la vida. El cuidado al final de la vida no se puede
separar del cuidado de la vida entera y de los graves problemas de justicia
social que existen en nuestros paises.

6 El acompaiiamiento espiritual al final de la vida

La persona humana es una realidad compleja con multiples dimensiones.
Todas ellas estan implicadas en el proceso de muerte. El desenlace de una
biografia humana involucra factores sicoldgicos, sociales y espirituales,
ademas de los estrictamente fisicos. El acompafamiento integral y huma-
nizado de la persona que estd muriendo requiere que se atienda también
su sufrimiento espiritual. A primera vista, para el lector que no esta fa-
miliarizado con la abundante bibliografia sobre este tema, puede parecer
sorprendente que se plantee la espiritualidad como un tema de consenso
en una cultura cada vez mas secularizada. Para empezar a explicar por
qué es una temadtica de potencial consenso, es preciso que clarifiquemos
lo que se entiende por espiritualidad en este contexto.

“Espiritualidad” es un término polisémico, como también lo es el término
“espiritu” del que se deriva. De la misma manera que el espiritu no tiene
que entenderse necesariamente como sindnimo de un alma, en sentido
platonico-agustiniano o cartesiano (FERRER, 2002, p. 899-900), la espiri-
tualidad no tiene que identificarse con las practicas espirituales asociadas
a las tradiciones religiosas. Christina Puchalski, entrevistada por Anna L.
Romer, define la espiritualidad como:

...aquello que le permite a la persona experimentar en su vida la trascen-
dencia y el sentido. Esto se expresa frecuentemente como una relaciéon con
Dios, pero también puede referirse a la naturaleza, el arte, la musica, la
familia o la comunidad, a las creencias y valores que dan sentido y pro-
posito a la vida (PUCHALSKI; ROMER, 2000, p. 129).

En el Informe publicado por la Conferencia de Consenso para el Mejo-
ramiento de la Atencion Espiritual en la Medicina Paliativa se presenta
una definicion cédnsona con la expresada por Puchalski en la cita anterior:

La espiritualidad es el aspecto de la humanidad que se refiere a la manera
como los individuos buscan y expresan sentido y proposito y a los modos
como experimentan vinculacion (connectedness) al momento presente, al yo,
a la naturaleza y a lo significativo o sagrado (PUCHALSKI et al. 2009, p.
887, PUCHALSKI; FERRELL, 2012, p. 21-25).

La espiritualidad, asi definida, puede estar ligada a una tradicion religio-
sa particular, pero no lo estd necesariamente. En la abundante literatura
sobre el tema de espiritualidad y salud que se ha generado durante los
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ultimos decenios es habitual que se distinga entre ambas realidades. En
esa bibliografia, la religion se identifica mas bien con las religiones orga-
nizadas, como el cristianismo, el judaismo, el islam o el budismo. En este
sentido, la espiritualidad es mas amplia que la religion. Si la espiritualidad
tiene que ver con aquello que le da sentido a la vida de una persona, no
debe sorprendernos que juegue un papel fundamental en la fase final de
la existencia de un ser humano:

Al mismo tiempo que los pacientes lidian con los aspectos fisicos de la en-
fermedad, también tienen otro dolor: el dolor relacionado con el sufrimiento
mental y espiritual, con la dificultad para enfrentar las mas profundas
cuestiones de la vida, tales como: ;Por qué me estd pasando esto? ;Qué me
espera después de la muerte? ;Sobrevivira mi familia a mi muerte? ;Me
recordaran? ;Hay un Dios?... ;Tendré tiempo para terminar la obra de mi
vida?... Erik Erikson ha escrito sobre ciertas tareas del desarrollo que, en
su opinion, los nifos, adolescentes y adultos tienen que completar... La
espiritualidad ha sido reconocida por muchos autores como una tarea del
desarrollo integral para los que estan muriendo... Mientras estos pacientes
enfrentan las cuestiones referentes a la trascendencia, necesitan alguien que
esté presente y los acompane en este proceso (PUCHALSKI, 2001, p. 352-353).

En el apartado anterior sobre la planificacion anticipada hemos privi-
legiado el principio de respeto por la autonomia de las personas. Aqui
entra en juego otro principio, el principio de beneficencia que anima
una ética del cuidado. Se trata de estar presente, de acompanar y de
ayudar al paciente a enfrentar sus dudas, sus preguntas y sus temores
relativos al sufrimiento, a la muerte, al sentido que ha tenido su vida.
Estas necesidades espirituales no las tienen solamente las personas que se
identifican como creyentes en Dios o como religiosas. Es una necesidad
humana universal y es preciso acompanar a los pacientes para que cada
cual las responda conforme a sus propias creencias y valores. El final de
la vida no es el momento para hacer proselitismo, sino para acompanar
solidaria y compasivamente.

Es importante que los profesionales de la salud y los agentes de pas-
toral estén preparados para acompanar a los pacientes en este proceso
con respeto y compasion. Esto no significa que el profesional sanitario
deba invadir el campo propio de los agentes de pastoral, pero tiene
que estar atento a crear el espacio propicio para que el paciente pueda
expresar sus dudas y su sufrimiento espiritual mientras vive el pro-
ceso de su muerte. Puchalski ofrece algunas sugerencias que pueden
servir como guia para el profesional sanitario: 1) brindar una presencia
compasiva, estando presente y atento al paciente como persona y a su
sufrimientos fisicos, sicoldgicos y espirituales, atento a todas las dimen-
siones del paciente; 2) escuchar al paciente activamente: a sus temores,
esperanzas y suefos; 3) incorporar las practicas espirituales deseadas
por el paciente, en la medida en que éstas sean apropiadas. Esto no
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significa que el profesional de la salud deba orar con el paciente, si no
se siente comodo con ello, pero puede estar presente respetuosamente
si el paciente quiere orar. Eso si, no debe iniciar la oracion ni intentar,
como ya se ha indicado, sustituir la labor de los capellanes o directores
espirituales del paciente; 4) involucrar a los agentes de pastoral en el
cuidado del paciente, en la medida en que el paciente lo desee y sea
apropiado (PUCHALSKI, 2001, p. 355)

Muy interesante es la idea de la historia espiritual, propuesta por Puchal-
ski. En la misma se debe tener en cuenta: 1) si el paciente tiene creencias
espirituales que puedan ayudarle a manejar el estrés de los tiempos difi-
ciles, procurando descubrir qué le confiere sentido a su vida; 2) preguntar
y verificar si la espiritualidad es importante en la vida del paciente y si
hay decisiones de salud que pueden estar influidas o relacionadas por sus
creencias espirituales y religiosas; 3) preguntar si el paciente es parte de
una comunidad espiritual o religiosa; 4) determinar qué debe el profesional
sanitario hacer con la informacion recopilada, si debe, por ejemplo, llamar
a los capellanes o, si el paciente pertenece a una comunidad religiosa o
espiritual distinta, a un ministro o acompafante de su propia tradicion
(PUCHALSKI, 2001, p. 355)°. Todo esto se debe hacer con sumo cuidado
y respeto, mirando siempre al bien del paciente y a que pueda encontrar
consuelo, esperanza y paz en esta fase final de su vida.

Desde nuestro punto de vista, una institucion sanitaria que descuida
esta dimension esta fallando gravemente a la ética institucional, esa
ética de la beneficencia y del cuidado, de la compasién y del huma-
nismo que debe presidir toda la actividad sanitaria, pero de un modo
muy especial en el acompanamiento de las personas en la fase final de
su existencia. Lamentablemente los profesionales de la salud no han
sido educados para estar atentos a las necesidades espirituales de sus
pacientes, afectando negativamente la calidad del cuidado al final de
la vida. Seria deseable una mas abundante reflexion teoldgica y una
vigorosa accidn pastoral en este campo, en didlogo con otras personas,
también con los que se confiesan agndsticos o ateos, pero tienen una
sensibilidad humanistica. La espiritualidad es patrimonio comun de la
humanidad, terreno propicio para la busqueda de alianzas y consensos
en la bioética del final de la vida.

2 Hemos hecho una traduccion libre, recogiendo el sentido y no la literalidad.

* Los conceptos de historia espiritual y evaluacion espiritual se desarrollan en otros escritos
de la autora, aqui no podemos alargarnos mas. Una revision bibliografica sobre este tema
es un proyecto futuro del autor de este articulo.
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Conclusiones

En nuestras sociedades polarizadas los desacuerdos bioéticos dan lugar
a verdaderas guerras culturales, dando la impresiéon de que los consen-
sos morales son del todo inviables. Sin embargo, no todas las cuestiones
morales suscitan agrios desacuerdos sociales. La verdad es que existen
consensos morales, incluso amplios, en nuestras sociedades plurales. Si
queremos tender puentes y contribuir al entendimiento y la colaboraciéon
social, la reflexion ética tiene la ineludible tarea de trabajar y poner sobre
la mesa esos consensos. En la bioética del final de la vida existen duros
desacuerdos, muy especialmente en cuanto a la licitud moral y aprobacion
legal de la eutanasia y el suicidio médicamente asistido. Sin negar esos
desacuerdos, hemos sostenido que existen dmbitos en los que se pueden
consolidar consensos, que, si se cimentan bien, contribuirdn al desarrollo
de nuevas practicas sociales y clinicas que humanicen el proceso de muer-
te, un objetivo en el que todos estamos de acuerdo. Hemos identificado
tres temas en los cuales es viable consolidar consensos: la adecuacion del
esfuerzo terapéutico, la planificacion anticipada del cuidado médico y la
asistencia espiritual en la fase terminal de la vida. La ética de inspiracion
cristiana tiene el deber de profundizar en estos temas para aportar asi a
un amplio didlogo social que contribuya a humanizar ese proceso final
de la biografia humana, trance que todos tendremos que vivir. Al mismo
tiempo se contribuye a encontrar campos en los que se pueden superar las
agrias disputas que peligrosamente polarizan cada vez mas la convivencia
social, tanto local como globalmente.
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