ragilidad
e la

condicion
umana

Gabriel Marcel, Viktor Frankl
y Elisabeth Kiibler-Ross

Aproximacion al derecho a una atencion
integral en el final de la vida.

Sandra RUIZ GROS

I Centro de
Pontificia Universidad Sede ! . .
(EF) catlcsdfEcinder | Iparra ublicaciones
FONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DEL ECUADOR






;Qué sentido tendra preguntarnos por el bien, el valor, la
felicidad o la justicia si no la orientamos al cuidado?



Pontificia Universidad Catélica del Ecuador - Sede Ibarra
Ibarra: Av. Jorge Guzman Rueda y Av. Aurelio Espinosa
P¢lit. Cdla “La Victoria”

Teléfono: 06 2615 500 / 06 2615 631

Fax: (593)6-2615 446

Apartado Postal 10.01.12

Web Site: www.pucesi.edu.ec

Email: prorect@pucesi.edu.ec

Sello editorial

Centro de publicaciones PUCE
www.edipuce.edu.ec

Quito, Av. 12 de Octubre y Robles
Apartadon.c 17-01-2184

Telf.: (5932) 2991 700

e-mail: publicaciones@puce.edu.ec

ISBN: 978-9978-375-39-6

Titulo: Fragilidad de la condiciéon humana
Autora: Sandra Ruiz Gros

Iustracion de portada:

Raul Ernesto Machado Salas

Concepto grafico y diagramacion:

Raul Ernesto Machado Salas

Escuela de Jurisprudencia PUCE-Sede Ibarra

Correcciones generales

Centro de Publicaciones Pontifica Universidad Catdlica
del Ecuador.

Este libro fue sometido al debido arbitraje y dictamen de
pares evaluadores expertos en el rea.

. Centro de

I fi idad Sede 8 .
£ e | ede pubhca(jlones




K/
ragilidad
e la
condicion
humana

Gabriel Marcel, Viktor Frankl
y Elisabeth Kiibler-Ross

Aproximacion al derecho a una atencion
integral en el final de la vida.

Sandra RUIZ GROS

X



Sumario

Prologo

Introducciéon

Capitulo I

Cuidar del cuidado desde
el ambito del Derecho

1.1 El abogado en la deliberacion en ambito clinico
1.2 La Salud en la Constitucion de la Republica
del Ecuador de 2008
1.3 El Derecho a la salud en la Corte Interamericana
de Derechos Humanos y en los Derechos
Humanos Emergentes
Caso de Gonziles Lluy vs Ecuador: sentencia de
la Corte Interamericana de Derechos Humanos:
Interseccionalidad

Declaracién Universal de los Derechos Humanos Emergentes

14

17

18

20

22

23
24



Capitulo II

El valor de una Etica
del Cuidado

2.1 La enfermedad: del azar al cuidado en la vulnerabilidad

2.2 La vulnerabilidad en los origenes de la Bioética

Capitulo III

Bioética y Etica del Cuidado

3.1 Aproximacion a la historia del cuidado
Génesis del cuidado
El movimiento hospice
La importancia de la figura de Cicely
Saunders en el movimiento hospice
3.2 Del movimiento hospice a los cuidados paliativos
Caracteristicas y objetivos de los cuidados paliativos
Cuidados paliativos en Espafia
Cuidados paliativos en otros lugares del mundo
3.3 Origenes de la Etica del Cuidado
De la ética de la justicia a la ética del cuidado:
Piaget, Kohlberg y Gilligan
Una voz diferente: Carol Gilligan

26

27
32

38

39
39
41

42
44
44
45
46
46

47
50



3.4 Diferentes perspectivas en torno al cuidado 52

Formas de entender el cuidado 52
sCurar o cuidar? 54
Etica del Cuidado y Etica de los Cuidados 55

Etica de la Conviccién y de la Responsabilidad
ante el final de la vida 56
3.5 La aportacion de Martha Nussbaum a las
teorias contractualistas: la lista de capacidades 58
La ausencia de la fragilidad, la dependencia y la
vulnerabilidad en el planteamiento de John Rawls 58

El enfoque de las capacidades de Martha Nussbaum 64

Capitulo IV

Elisabeth Kiibler-Ross.
El cuidado en el final de la vida 69

4.1 Apunte biografico 70
4.2 Obras mas destacadas 77
4.3 Claves de comprension 78
Posturas ante la enfermedad y la muerte 81
Los pacientes como maestros ante el final de la vida 87
La esperanza ante el final de la vida 94
4.4 Formas de comunicacion y ética profesional 96

Lenguaje simbélico verbal y no verbal 99



La carta que se convirtio en un libro
4.5 Fases en la enfermedad y la muerte
El entorno del paciente
Cambios en el entorno de la familia del paciente
Problemas de comunicacion
4.6 Los nifios y la muerte
Los cuatro cuadrantes
4.7 Duelo, sufrimiento y comunicacién

Fases en el duelo y sentido

Conclusiones

Bibliografia

103
104
116
118
120
123
127
130
131

137
143



Prologo

La dimensién normativa de la Etica del cuidado

AGUSTIN DOMINGO MORATALLA
UIMP-Universidad Valencia

El lector tiene entre sus manos un libro fundamental
para entender la historia de la Etica del siglo XX. La profe-
sora Sandra Ruiz nos presenta en estas paginas una reflexion
ordenada, basica y clarificadora de tres figuras centrales en la
historia de la filosofia moral contemporanea: Gabriel Marcel,
Viktor Frankl y Elisabeth Kiibler Ross. A diferencia de otras
figuras importantes en la teoria ética o la reflexion filosofica,
estas tres figuras desempefan la funcion de ser referencias
determinantes en la practica de la Filosofia Moral y Politica.
Aunque ninguno de estos tres personajes haya elaborado o
construido un sistema de pensamiento tedrico, sus libros, es-
critos, conferencias y notas desempefian un papel bésico para
entender una de las tradiciones de filosofia moral mas impor-
tantes del siglo XX: la Etica del Cuidado (en adelante EC).

Muchos lectores no entenderan bien la diferencia entre
la Etica en general y la EC en particular. La razén es bien sen-
cilla, consideran que la Etica en general o es EC, 0 no es nada,
es decir, que el concepto de “cuidado” esta en el centro, la base,
el principio y el fundamento de toda Etica. Intuitivamente no
se equivocan porque la gente sencilla entiende que la “tarea
de cuidar” o “préctica del cuidar” est4 en el corazén de la Eti-
ca. ;Qué sentido tendria preguntarnos por el bien, el valor, la
felicidad o la justicia si no la orientaramos al cuidado? ;Qué
sentido tendria una reflexion filoséfica sobre la vida moral si



nos desentendiéramos de la fragilidad humana, de la vulnera-
bilidad de las relaciones sociales y de la instrumentalizacién
de la naturaleza? Cuando respondemos sensatamente a estas
preguntas descubrimos que el cuidado ya no es un tema, entre
otros, de la Etica. Es el tema central, es decir, el principio y
fundamento de la reflexion filosdfica y politica sobre la vida
humana.

Aunque la tradicion de filosofia espafola que arranca
Miguel de Unamuno y José Ortega y Gasset no construyeron
una teoria ética o sistema moral, ambos coinciden en una ca-
tegoria que sirve de punto de partida para este trabajo que pro-
logamos. Ambos son pioneros en la necesidad de proponer un
nuevo paradigma de racionalidad: la razoén vital. El raciovita-
lismo de Ortega ya esbozado en Unamuno es uno de los prece-
dentes mas importantes para entender la centralidad que la EC
tiene en una Teoria Etica. Ciertamente, podemos acercarnos a
las reflexiones de Marcel, Frankl y Kiibler-Ross sin necesidad
de conocer el paradigma de la razon vital. Silo hiciéramos per-
deriamos una doble oportunidad: por un lado la oportunidad
de reconocer las raices filosoficas mas inmediatas de la EC, por
otro ignorar la existencia de un aire de familia comun en el
contexto cultural occidental de que forman parte pensadores
de paises y procedencias distintas. Unamuno y Ortega no se
desentienden de los desafios del positivismo, el cientificismo,
el historicismo y el vitalismo, por eso reivindican un ser hu-
mano “de carne y hueso” en el marco de una “razén vital”. Los
mismos desafios los que responde el teatro de Marcel, la logo-
terapia de Frankl y la vulnerabilidad de Kiibler Ross.

Por lo tanto, estamos ante un trabajo valioso e impor-
tante para fundamentar en el corazén de la razén vital la pro-
puesta de una EC. Fundamentar no es axiomatizar o “logifi-
car” los argumentos o razones. Fundamentar es dar cuenta y
razén de los juicios, razones y argumentos con los que se busca
la verdad del conocimiento y la vida humana. Al situar la EC
en el corazdn de la razon vital, este trabajo bien puede ser ca-
lificado como pionero dentro del conjunto de reflexiones que
se apropian indebidamente de las éticas del cuidado. Eticas del
cuidado hay muchas, y cada vez habra mas. Sin embargo, una



EC seria que quiera dar cuenta y razén de sus propuestas hay
muy pocas. Por eso estamos ante uno de los pocos trabajos
donde hay una clara voluntad de fundamentacion filosofica y
normativa de la EC. Este horizonte de la razén vital proporcio-
na una solidez y un fundamento a la EC que no tienen otras
reflexiones mas intuitivas, emocionales y epidérmicas.

Nunca cuidamos soélo una herida, una enfermedad, un
trauma, un duelo o una dolencia. La herida, la enfermedad,
el trauma, el duelo o la dolencia siempre son de una persona
de carne y hueso, de un ser humano que es inseparablemente
mente y cerebro, emocién y razén, corazon y cabeza, cuerpoy
alma. Cuando la EC se olvida de la conjuncién copulativa del
“y” propio de estas expresiones se descuida y desatiende el im-
perativo de la responsabilidad. Esta conexion es la que funda
el vinculo y obligacion donde hunde sus sdlidas raices el cui-
dado. A esta conexion originaria llamamos experiencia basica
del cuidado. La rutinizacién, burocratizacion, digitalizacion o
articulacion legal de los cuidados no siempre hace memoria de
este vinculo originario, unitivo y experiencial de la razén vital.
De nada nos valen las luchas sociales para el reconocimiento
del derechos a unos cuidados basicos, universales y garantiza-
dos si no mantenemos la memoria de esta experiencia origi-
naria donde razén y vida se hacen uno, donde la vida se hace
“humana” y donde la convivencia se humaniza.

Estas paginas reivindican un cuidado auténtico porque
no se limitan a buscar categorias con las que construir una fi-
losofia del cuidado. El cuidado auténtico esta necesitando una
clarificacion y por ello han surgido las éticas del cuidado. Sin
embargo, el camino de la clarificacién es un itinerario de ida
y vuelta. A diferencia de otros trabajos sobre la EC donde se
llega a la clarificacion filosofica desde la experiencia de cuidar,
el trabajo de la profesora Ruiz promueve el doble itinerario:
un itinerario de ida donde la experiencia de cuidar necesita
ser pensada y clarificada por la ética del cuidado, un itinerario
de vuelta donde la reflexion filoséfica tiene que pasar por la
prueba de la experiencia, la herida, la enfermedad, el trauma,
la dolencia o el duelo. No estamos s6lo ante un libro de “moral
pensada” sino ante un libro de “moral vivida”. De nada valdria



una fundamentacion filoséfica del cuidado si s6lo sacamos el
billete de ida hacia el cielo de la clarificacién normativa. Este
libro viene con billete de ida y vuelta. Por eso, a diferencia de
otras fundamentaciones que se mantienen en el terreno con-
ceptual, esta solo se entiende cuando se retorna a la vida, cuan-
do la vida pensada se transforma en vida sentida y consentida.

A primera vista, el libro parece s6lo una presentacion de
tres modelos de ética del cuidado desde tradiciones diferentes.
Marcel representa la tradicion del personalismo francés que
hace frente al materialismo y cientificismo de principios de
siglo. Frankl representa la irrupcién de una nueva forma de
entender la medicina y la psiquiatria después de Auschwitz.
Kiibler representa un horizonte innovador para los profesio-
nales del cuidado cuando se enfrentan a la muerte como fase
importante de la vida.

Aparentemente son autores y temadticas diferentes. Sin
embargo, a medida que uno conoce de cerca de estos tres per-
sonajes descubre que no son simples pensadores, filoséfos o
tedricos de los cuidados. Los tres comparten el principio y
fundamento de la EC: una fenomenologia de la vulnerabilidad
para reivindican la urgencia del hombre capaz. Este andlisis y
clarificacion de la vulnerabilidad no nos sumerge en la impo-
tencia, frustracion, desanimo y enfermedad. Por el contrario,
se trata de un analisis o reflexion para descubrir, conocer y
articular la vida humana como fuente de posibilidades, y la
vida del ser humano de carne y hueso como “homo capax”. La
vulnerabilidad del cuerpo, la finitud, el sufrimiento, el consue-
lo y el sentido tienen que ser leidos en clave de capacitacion,
es decir, en clave de apropiacion de posibilidades que la vida
(nos) ofrece.

La profesora Ruiz hace esta fenomenologia desde su
propia experiencia como auxiliar de enfermeria, enfermera,
cuidadora y voluntaria. Con ello el trabajo adquiere un valor
afnadido que no encontrard nadie en otros libros sobre el cui-
dar. Quienes busquen una fundamentacién normativa ajena a
la vida que cojan otros libros y no sigan con este. Estamos ante
una fundamentaciéon normativa de los cuidados para lectores



que no se desentienden del vivir y del cuidar. Las bibliotecas y
la red estan llenas de fundamentaciones normativas del cuida-
do instaladas en el derecho positivo, en los cddigos juridicos y
en las normas administrativas. Esas fundamentaciones acarto-
nadas, almidonadas y apolilladas no generan vida ni estimulan
a los estudiantes o lectores para que apuesten por la vida, man-
tengan la vida, generen vida y multipliquen las oportunida-
des construir vidas cuidadas. El valor de esta fundamentacion
normativa esta en su fortaleza antropoldgica para no descui-
darse de las dos caras de la vida pensada: la vida bioldgica y la
vida biografica.

Estas paginas se leen con mas atencion y cuidado al
conocer la trayectoria bioldgica y biografica de su autora. No
solo estan llenas de sangre, sudor y lagrimas. También estdn
llenas de animo, ilusion y entusiasmo. Resulta muy dificil sa-
ber en qué dosis estan todos y cada uno de los elementos en
esta fundamentacion normativa de los cuidados porque los
escritores siempre tenemos encima la espada de Damocles
del estilo que nos impide decir todo lo que pensamos, pensar
todo lo que decimos, sentir todo lo que escribimos y escribir
todo lo que sentimos. Y si a ello afiadimos el panico a que la
imprenta proporcione altavoces a nuestros susurros, entonces
resulta que un libro no se compone unicamente de las lineas,
parrafos, paginas y cuadernillos con los que el editor presenta
en sociedad nuestras reflexiones.

Esto significa que estas paginas que el lector tiene entre
sus manos son una pequena parte en la vida de su autora. A
Sandra le pasara como a todos los que padecemos la gozosa
enfermedad de la escritura, que se creera que el libro se en-
tiende mejor junto a su autor. Por ello no se cansard de com-
partirlo con sus alumnos o compaiieros, y creera que estas pa-
ginas tendran que ser siempre traducidas e interpretadas por
su autora. Sin embargo, querida Sandra, estas paginas y este
libro tendran su vida propia. Una vez que el libro salga de la
imprenta querra emanciparse de su autor y volar con libertad,
lo que significavvolar sin las cadenas que le ponemos cada vez
que decimos cdmo lo escribimos, por qué lo escribimos, para
qué lo preparamos o con qué intencién lo editamos.



En cualquier caso, estamos ante un trabajo extraordi-
nario que sienta las bases para una EC. Con ello incide en una
dimension normativa que es basica para construir y promover
con inteligencia una sociedad de los cuidados. A diferencia de
otros trabajos sobre la EC, este de la profesora Ruiz promueve
una “ética del buen cuidado” al plantear esta tradiciéon moral
no sélo vinculada a la Etica de la Justicia, sino enraizando am-
bas en la ética de la responsabilidad. El buen cuidado exige
que los profesionales se hagan cargo, que carguen con, que se
encarguen de y, sobre todo, que no descuiden la urgente tarea
del cuidar. Como propuesta e invitacion para construir una
ética del buen cuidado, este libro esta llamado a convertirse
en una referencia fundamental en las éticas del siglo XXI. Ha
elegido tres autores importantes del siglo XX para entrar con
buen pie en el siglo XXI.

Antes de empezar con el primer capitulo de este libro
permitanme agradecer a su autora la oportunidad de compar-
tir con ustedes un texto de Frankl que recoge bien la necesidad
de una ética de la responsabilidad y del buen cuidar:

“Vivimos en una época caracterizada por un sentimiento
de falta de sentido. En esta nuestra época la educacion
ha de poner el mdaximo empefio no solo en proporcionar
ciencia, sino también en afinar la conciencia, de modo
que el hombre sea lo bastante perspicaz para interpre-
tar la exigencia inherente a cada una de sus situaciones
particulares... solo una conciencia despierta y vigilante
puede hacerle “resistente” de tal modo que ni se abandone
al conformismo ni se doblegue al totalitarismo. Asi pues,
hoy mds que nunca la educacion es educacion a la res-
ponsabilidad. Vivimos en una sociedad de abundancia,
pero esta abundancia no lo es solo de bienes materiales, es
también una abundancia de informacion, una explosion
informativa...Si el hombre en medio de todo este torbelli-
no de estimulos quiere sobrevivir y resistir a los medios de
comunicacion de masas debe saber qué es o no lo impor-
tante, qué es o no lo fundamental; en una palabra, qué es
lo que tiene sentido y qué es lo que no lo tiene.”!

1 V. Frankl, La presencia ignorada de Dios. Herder, Barcelona, 2012, 3° reimp, p. 104-105.



Introduccion

El titulo refleja dos cuestiones: una, la de la vulnerabilidad
y el sentido en la Bioética del Cuidado, acudiendo a tres autores,
Gabriel Marcel, Viktor Frankl y Elisabeth Kiibler-Ross. También
recoge otra idea: la reflexion desde el Derecho a una atencién in-
tegral. Esto es debido a que la cuestion del cuidado, alejado de la
practica centrada exclusivamente en la vision tecnoldgica y basada
en una vision humanista es el nucleo de esta investigacion. Con
motivo de la proximidad de mi formacién y mi desempefio como
profesora de Filosofia del Derecho en la Escuela de Jurisprudencia
e investigadora en la Pontificia Universidad Catélica del Ecuador,
sede Ibarra, el texto comienza con un breve capitulo dedicado a si-
tuar la importancia del Derecho en relacion con el Cuidado. Esta es
una tarea que logra un entendimiento necesario de alcanzar entre
la Bioética y el Derecho. Con ello, la interdisciplinariedad es uno
de los motores que se orientan hacia una sociedad que realmente
asume conciencia de la importancia del cuidado con el apoyo de
las leyes. Por ello se habla aqui de un modelo de cuidado integral.

Por otra parte, uno de los objetivos de esta investigacion es
hallar un nexo entre Bioética, Cuidado y transmision del sentido
en situaciones de vulnerabilidad, de manera que se puedan dar res-
puestas al nihilismo contemporaneo asi como a la visiéon nihilista
de Nietzsche. Esas respuestas se alejan de la teoria al tener como
clave el marco en el que se desarrollan: la practica de la responsabi-
lidad. Consideramos que tanto esto ultimo como la transmision del
sentido son cuestiones relevantes para la ética profesional. Por ello,
he analizado las aportaciones de los que considero tres maestros
en la transmision del sentido en la Bioética del cuidado: el filésofo
y dramaturgo Gabriel Marcel, el Doctor en Psiquiatria y Filosofia
Viktor E. Frankl y la Doctora en Psiquiatria Elisabeth Kiibler-Ross.



Podria haber escogido a otros autores, pero en este caso, he opta-
do por ellos porque comparten y marcan el paso del siglo XIX al XXy
del XX al XXI. Lo importante no son sus obras sino que ellos mismos, a
través de sus vidas, han sido testimonio de esa transmisién del sentido.
Sus propias vidas fueron al mismo tiempo respuestas al nihilismo que lo
invadia todo en ese momento. La situacion histdrica en la que se desa-
rrollaron sus biografias les hizo enfrentarse al absurdo, al poder de des-
humanizacién de la técnica, a la soledad. Pero no por ello se rindieron, y
fueron capaces de lograr superar muchas situaciones tragicas gracias al
valor de la palabra, la comunicacion, la presencia, la fidelidad o el com-
promiso. Otro motivo que nos ha llevado a escoger estos tres autores ha
sido afrontar la transmision del sentido segun la esperanza, a través del
concepto mismo de sentido y el acompanamiento ante el final de la vida.
Estos tres elementos contribuyen a vertebrar una Bioética del cuidado
que no estaria del todo completa si faltaran elementos como la muerte,
el sentido, la vulnerabilidad o la esperanza.

En esta linea también me ha impulsado la labor que hace unos
aflos desempefé como Auxiliar de Enfermeria con personas ancianas.
Fue una oportunidad que recibi y que me permitié aprender lecciones
muy importantes.

Quiero presentar a través de estas paginas la responsabilidad de la
“transmision del sentido”. No hay olvido de las teorias sobre el sentido,
visto bajo la perspectiva de lo racional, lo teolégico o lo religioso. Pero
entiendo que el sentido se transmite, tiene como canal el lenguaje no
solo de las palabras que empleamos para comunicarnos sino otro len-
guaje. Este ultimo es el lenguaje de los testimonios, de la manifestacion a
través de los compromisos y de las acciones. Tanto en el caso de Gabriel
Marcel, como en el de Viktor Frankl y Elisabeth Kiibler-Ross se pue-
de ver que el sentido no es creado ni surge partiendo de cero, sino que
mas bien es posible transmitirlo a través de una cadena formada por la
vitalidad. Los eslabones de esa cadena somos cada uno de nosotros, de
modo que en nuestras manos esta mantenerla, haciendo asi que crezca
constantemente.

Con todo ello es posible proporcionar las claves para que los pro-
fesionales del cuidado cuenten con las herramientas que les permitan
participar en la transmision del sentido. Asi, podran mejorar sus capaci-



dades, sus competencias profesionales y construir entre todos una ética
profesional que no olvide el sentido sino que lo afronte. Se facilitaria que
esas competencias no se limitaran a ser técnicas, sino que se verian enri-
quecidas al transformarse en habilidades comunicativas, tanto verbales
como no verbales, darian auténtico valor a la palabra, que seria palabra
viva, plasmada en obra y convertida en acompafiamiento.

Mi experiencia como voluntaria en la planta de oncologia pedia-
trica me ha permitido aprender a vivir otras dimensiones de mi propia
vida que no hubiese sido posible de no haber tomado esa decision hace
unos anos. En realidad, quienes han contribuido de forma muy especial
han sido todos los pequeiios con los que he tenido la oportunidad de en-
contrarme, asi como sus padres y familiares. Todos, tanto los que siguen
con vida y siguen construyendo su dia a dia como cualquier otro ser hu-
mano, asi como los que ya han fallecido, han sido para mi muy grandes
maestros. No hay palabras que puedan mostrar el agradecimiento que
les debo tanto a ellos como a sus familiares porque en algin momento
me han permitido compartir con ellos parte del tiempo cuando estaban
muy cerca de la despedida. Lo mas importante que me han ensefiado
ha sido aprender el lenguaje simbdlico verbal y no verbal con el que se
expresan. Me han enseflado que, aunque me he equivocado otras vecesy
no he sabido interpretar el mensaje que me estaban dando, la posibilidad
de avanzar nunca se agota. Siempre estard en mi mano escuchar y recibir
lo que me estan diciendo. Como sefialaba la Dra. Kiibler-Ross, en estos
casos: lo tnico que se llevan consigo, lo que siempre saben que ha habi-
do es todo el amor que se les ha dado. Por tltimo, pretendemos facilitar
elementos, categorias y conceptos para aplicar a los codigos deontold-
gicos el discernimiento necesario para desarrollar una Etica Aplicada
centrada en la tarea del cuidado.

He estructurado esta investigacion de la siguiente manera: el pri-
mer capitulo estd dedicado a la importancia de cuidar del Cuidado des-
de el Derecho. El segundo aborda el valor de un Etica del Cuidado. En el
tercero trato la cuestion de la Bioética y la Etica del Cuidado. El cuarto
estd dedicado a la figura de Gabriel Marcel, y el quinto y sexto se centran
centran respectivamente en Viktor E. Frankl y en Elisabeth Kiibler-Ross.
En ultimo lugar presento las conclusiones.
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1.1 El abogado en la deliberacion en ambito clinico

Aparentemente la labor de cuidado y la disciplina de Derecho son
dos cuestiones alejadas una de la otra. Los quehaceres en cada caso son
especificos y parece que solo se encuentran en momentos de conflicto.
Profundizando un poco mas, vemos que realmente no se trata de un
enfrentamiento o una imposicion de una disciplina frente a la otra sino
de una oportunidad de acercamiento. Asi es lo que nos ofrece el articulo
“They decide who lives, who dies?, que en 1962 escribid la periodista
Shana Alexander y que apareci6 en la revista Life. A través de él, Alexan-
der proporciond luz a un caso que, incluso a dia de hoy, sigue siendo
fascinante. Este es el relato de la experiencia vivida por John Myers y
que daria pie a una de las primeras ocasiones en que el Derecho se veria
llamado para lograr dar con la mejor solucion.

El caso de Myers fue el de un joven paciente con una dolencia re-
nal detectada en un examen rutinario cuando estaba en el ejército. Esto
no supuso ningun problema en ese tiempo. Sin embargo, dos aflos mas
tarde, la salud de John Myers comenz6 a deteriorarse de tal modo que se
vio muy préximo a su muerte. Llevado de urgencia al hospital, el aspecto
de este paciente de 37 afos era el de una persona al borde del colapso.
Los médicos no pensaron en un principio que fuera posible salvar su
vida. Sin embargo, 11 meses mas tarde, Myers se encontraba totalmente
fuera de peligro, disfrutando de la vida junto a su esposa y los tres hijos
de ambos asi como de su trabajo. La razén era un pequeio tubo de plas-
tico en forma de “u”, suturado en su brazo izquierdo.

Hasta aqui todo parece normal. Lo que introduce el punto de in-
flexion es que Myers estuvo desde entonces recibiendo un tratamiento
novedoso: dialisis. Dos dias en semana se somete al proceso que le man-
tiene con vida al que suma la dieta alimenticia que debe seguir. John
Myers era una de las 100.00 personas que morian al afio en EE.UU a

2 ALEXANDER, S., “They decide who lives, who dies”: Life, Vol., 53 (19), (1962), 102-125
3 Op. Cit., pag., 104
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causa de esta enfermedad, de los que solo uno de cada 50 pacientes es
candidato idoneo para que se le inserte el tubo mencionado. Los avances
permitieron que en el momento en que John Myers comenz6 su trata-
miento, el Hospital Swedish de Seattle hubiera ya varios pacientes que se
sometian a un tratamiento novedoso para ver como hacer extensivo un
tratamiento que costaba entonces $ 15.000 por paciente. Y alguien ha de
decidir quién de esos 50 pacientes candidatos a recibir tratamiento va a
ser escogido. Asi es como, en palabras de Alexander, se hizo:

“There is in Seattle a small little-known group of quite ordinary peo-
ple who have now made this choice five times, and will make it five
times more before this year is out. For John Myers and his fellow
patients were not chosen by lot. They were not even chosen by phy-
sicians. Each was selected individually by an organization named
“The Admissions and Policies Committee of the Seattle Artificial
Kidney Center at Swedish Hospital.” Behind this magnificent polysy-
llabic fagade stand seven humble laymen. They are all high-minded,
good-hearted citizens, much like the patients themselves, who are
selected as a microcosm of society-at-large. They were appointed to
their uncomfortable post by Seattle’s King County Medical Society,
and for more than a year now they have remained there voluntarily,
anonymously and without pay™.

Aqui es donde entra en juego la figura del abogado. Junto con las
otras personas convocadas, deben decidir, literalmente, quién vive y, de
alguna manera, quién muere. Ninguno de ellos se conoce previamente
ni saben los nombres de los pacientes cuyas vidas estan en juego. No
tienen casi formacion ética ni médica. Saben que en sus manos se en-
cuentran las vidas de otros seres humanos. Conscientes de su enorme
responsabilidad, el comité decidié dar nimeros y no nombres a los pa-
cientes. Con ello se aligeraba la carga de la conciencia de saber que unos
podrian seguir viviendo y los otros no.

Finalmente decidieron. Seria Clyde Shields la primera persona de
las cuatro que fueron seleccionadas para recibir el tratamiento. Shields
sobrevivid sin contratiempo alguno. El arduo trabajo de ponderar para
decidir quien sigue y quien no contd con varias personas anénimas, de
distintas profesiones, entre ellos un abogado. Se abria entonces un nuevo
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campo para el ejercicio de los expertos en Jurisprudencia. Con ello la
Bioética se veria enriquecida con la aportacion de la interdisciplinarie-
dad.

1.2 La Salud en la Constitucion de la Republica
del Ecuador de 2008

Si centramos nuestra atencion en los cddigos, leyes, normas... en
el cuerpo juridico que queramos, encontraremos que velar por el cuida-
do es uno de los muchos cometidos que corresponden al Derecho. Asi
se puede ver en la Constitucion Politica asi como en el Plan Nacional del
Buen Vivir 2013-2017, ambos de la Republica del Ecuador.

La Constituciéon de la Republica del Ecuador, dictada por la
Asamblea Nacional Constituyente en el afio 2008, supone una transfor-
macién importante respecto a la anterior, la de 1998, diferenciandose en
esta tltima de manera indudable los derechos considerados colectivos
(exclusivamente referidos a los indigenas y al medio ambiente) y el resto
de derechos, es decir, los individuales?. Ahora la Constituciéon de 2008
aborda la cuestion desde otra perspectiva: la no distincion de la titula-
ridad de derechos individual o colectiva, lo que amplia las posibilidades
de exigibilidad.

Centrandonos en el derecho a la salud, este ha quedado plasmado
de la siguiente manera en esta tltima Carta Magna en el articulo 32 que
se encuentra en el Titulo IT sobre Derechos, Capitulo segundo, sobre los
Derechos del buen vivir, seccién séptima. Dentro de este Titulo II, el
Capitulo Tercero, se habla sobre los Derechos de las personas y grupos
de atencion prioritaria, concretamente en la seccion primera donde se
habla de las personas adultas y de los adultos mayores, la seccion sépti-

4 AVILA, R. Los derechos y sus garantias. Ensayos criticos. Centro de Estudios y Difusién
del Derecho Constitucional. Quito, 2012, pag., 69
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ma referente a personas con discapacidad, la séptima, de personas con
enfermedades catastroficas. Igualmente centraremos nuestra atencion
en el Titulo VII que corresponde al Régimen del Buen Vivir, en concreto
en la seccion segunda que también habla de la salud.

En el caso de la Republica del Ecuador, es el Estado quien se en-
carga de garantizar el derecho a la salud a través de su promocién y
proteccion mediante los servicios que permitan el acceso a la misma,
servicios que se caracterizan por poder acceder a ellos cumpliendo, fun-
damentalmente, con los principios de calidad, eficiencia, equidad, inter-
culturalidad universalidad. Igualmente, recalca que el poder disfrutar
del derecho a la salud viene dado por otros derechos como son al agua,
ala alimentacion, el trabajo o la seguridad social. Mas adelante, como ya
hemos indicado, en la seccién segunda sobre salud y que aparece en el
Titulo VII Régimen del Buen Vivir, se desarrolla mds aquello que versa
sobre esta cuestion. Asi, podemos ver que son nueve los articulos que
aparecen en esta parte. Fundamentalmente, el espiritu que mueve esta
linea esta dirigido a que el Estado obre de la siguiente manera:

» Guiandose por los principios del sistema nacional de inclusién
y equidad social, asi como por los de bioética, suficiencia e in-
terculturalidad buscara desarrollar y proteger la vida saludable
tanto a nivel individual como de forma colectiva.

 Se encargara de que la promocién de la cultura también se
centre en la salud y la vida a través de actividades que se daran
con la colaboracién de la sociedad y los medios de comunica-
cién social, buscando también erradicar conductas ligadas al
alcoholismo y otras adicciones.

o Velar porque los servicios de salud sean de calidad, seguros,
de calidez y que garanticen el consentimiento informado, el
acceso a la informacion y la confidencialidad de los pacientes.

 Mejorar la cobertura y la asistencia.

« Promover el desarrollo integral de la persona en cuanto a su
salud.

« Garantizar el acceso y la gratuidad de la asistencia sanitaria asi
como apoyar a las instituciones sanitarias siempre y cuando no
busquen el lucro.
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En cuanto a lo referente a la salud de las personas adultas y ma-
yores, la Constitucion de la Republica del Ecuador indica, entre otros
derechos, que el Estado garantizara la atencidn gratuita y especializada
en salud, asi como el acceso gratuito a medicinas, proteccion cuidado y
asistencia espiritual cuando presenten enfermedades de caracter crénico
o degenerativo asi como adecuada asistencia econémica y psicoldgica de
modo que su estabilidad fisica y mental se vean a salvo.

Respecto al Plan Nacional del Buen Vivir 2013-2017, formando
parte del Bloque 6, Objetivos Nacionales para el Buen Vivir, encontra-
mos el Objetivo 3: Mejorar la calidad de vida de la poblaciéon. En este
caso, siguiendo la linea que esta marcando nuestra investigacion, nos
centramos en los puntos 3.2 y 3.3, que nos hablan, por una parte, de
ampliar los servicios referentes a la prevencion de la salud con vistas a
mejorar las condiciones asi como los habitos de vida de las personas y
por otra dengarantizar la prestacion con caracter universal y gratuito de
los servicios de atencion integral de salud. De la dificil tarea a la que se
enfrenté el abogado que form¢ parte del Comité de la Vida y de la Muer-
te en el Swedish Hospital en la década de los 60 a nuestros dias vemos la
evolucion que ha experimentado la vision sobre el papel del cuerpo de
Jurisprudencia en un ambito que aparentemente quedaba alejado de sus
competencias. Queda patente que el papel del Derecho es fundamental
en el trabajo de velar por el cuidado y la atencién digna a los pacientes.

1.3 El Derecho a la salud en la Corte Interamericana
de Derechos Humanos y en los Derechos Humanos

Emergentes

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos fue la luz que
comenzaba a brillar tras dos devastadores enfrentamientos bélicos a es-
cala mundial. En concreto, este documento era el punto de partida en
1948 con el que se aspiraba a un giro encaminado a una segunda mitad
del siglo XX que superara las tragedias de la primera parte. En esta De-
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claracion, el término “salud” aparece citado hasta en 22 ocasiones, ligado
a cuestiones orientadas, principalmente, a velar por la salud de los mas
pequeiios, la salud mental y fisica, asi como la que estd unida al derecho
a la vivienda y el bienestar. Son, fundamentalmente, los articulos 10, 13,
17y 25.

Anos mas tarde esta Declaracion fue revisada. A la par que los
avances de las sociedades, se reformuld e introdujeron nuevos aspectos
que revelan los cambios favorables hacia una humanidad mejor. Habla-
mos de la Convencion Americana sobre Derechos.

Interamericana sobre Derechos Humanos (B-32) en San José,
Costa Rica, del 7 al 22 de noviembre de 1969, denominada Convencidon
Americana sobre Derechos Humanos - Pacto de San José. En cuanto a lo
que respecta al derecho a la salud fundamentalmente se respeta la esen-
cia que aparecia en la Declaracién Universal de los Derechos Humanos.

Caso de Gonziles Lluy vs Ecuador: sentencia de la Corte

Interamericana de Derechos Humanos: Interseccionalidad

Talia Gabriela Gonzéles Lluy era una nifia de tres aflos que, tras
una transfusion de sangre en Cruz Roja Ecuatoriana en la provincia de
Azuay, contrajo en 1998, el VIH. No seria sino hasta el afio 2005 cuando
la Corte Interamericana de Derechos Humanos dictaminé que se habia
producido una violacién del derecho a la educacion de la nifia Gonzales
Lluy al ser expulsada del jardin de infancia cuando contaba con cinco
afios de edad.

La Corte IDH consider6 discriminatoria la actuacion desde el
centro de educacidn, fruto de ser una nifa con VIH y pobre, utilizando
el Tribunal Interamericano por primera vez el concepto de “interseccio-
nalidad” para hacer referencia a las facetas que se habian visto afectadas:
educacion y salud. Asimismo, la vulneracién de su derecho a la salud
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afectaria en un futuro a otras areas, como por ejemplo a nivel personal,
privado y salud, por ejemplo en sus relaciones de amistad o de pareja
que se veran condicionadas por ser portadora del citado VIH.

Declaracion Universal de los Derechos

Humanos Emergentes

Con el nuevo milenio la Declaracién Universal de los Derechos
humanos experimenta una transformacion para ajustarse de nuevo a la
evolucion de las sociedades. Asi, en Monterrey, México, el Forum Mun-
dial de las Culturas sera el marco en el que se apruebe la Declaracion de
los Derechos Humanos Emergentes. Una carta que sigue manteniendo
los principios de la de 1948 pero sintetizada y abierta a acoger aspectos
que dinamicen su expresion. En cuanto al derecho que nos interesa aqui,
el de la salud, experimenta un cambio notable. Ahora se habla de:

“El derecho a la salud, a la asistencia sanitaria y a los medicamen-
tos, que asegura el acceso a las mejores tecnologias de salud asi
como a disfrutar de un sistema sanitario de prevencion, vigilan-
cia y asistencia personalizada, y a disponer de los medicamentos
esenciales. Toda persona y toda comunidad tienen derecho a que
los desarrollos cientificos y tecnoldgicos en el ambito de la salud, y
en particular por lo que a la ingenieria genética se refiere, respeten
los principios fundamentales de la dignidad de la persona y de los
derechos humanos”.>

De entre todos los articulos relacionados con el derecho a la sa-
lud, este en concreto es el despierta nuestra atencion. El presente texto
se enfoca en la cuestion del cuidado integral, fundamentalmente en el
final de la vida. Las nuevas tecnologias logran bordear las leyes de la
biologia. Su uso y aplicacién hace que los cuerpos sigan con vida, en

5 Articulo 5 de la Declaracion de Derechos Humanos Emergentes.
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ocasiones denominada “artificial” cuando deberia por cauce “natural’,
haberse producido la muerte. Estas posibilidades abren nuevos debates
sobre el derecho no solo a la salud sino también a la vida, a la muerte, a
los cuidados paliativos, a si se es ético o no desconectar a un paciente,
o si uno tiene mas derecho y por qué a recibir determinados tratamien-
tos. Prolongar, mantener, provocar la muerte de un paciente, respetar
su autonomia, reflexionar sobre su derecho a decidir incluso cuando su
palabra va en contra de la del profesional de la medicina va de la mano
de estos descubrimientos. No se trata de negar rotundamente la via a es-
tas sendas imaginadas pocos afios atrds y que ahora superan con creces
hasta la que parecia lejana o descabellada. Mas bien es, como dice este
articulo, tener presente la dignidad de la persona y sus derechos. Fragil y
vulnerable es la persona y también la linea en la que se deja de respetar
y cumplir con el derecho a la salud, a una atencién digna, a una vida y
una muerte noble.
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Capitulo II

Elvalor de una Etica del Cuidado

2.1 La enfermedad: del azar al cuidado en la vulnerabilidad

2.2 La vulnerabilidad en los origenes de la Bioética




2.1 La enfermedad: del azar al cuidado en la

vulnerabilidad

Dar razén de por qué enfermamos ha sido una de las incognitas
que ha caracterizado al ser humano desde practicamente el principio
de su existencia en este planeta. Asi, Pedro Lain Entralgo (1996), daba a
conocer tres actitudes con las que el ser humano se habia enfrentado ala
enfermedad a lo largo del tiempo. Una es la del castigo, otra la del azar y
otra la de la prueba.

Asi, en el periodo arcaico de toda cultura, la enfermedad ha sido
vista como castigo a una transgresion de la ley religiosa o moral. Tres
culturas, la asirio- babildnica, la semitica y la griega nos ofrecen ejem-
plos literarios como son respectivamente el Poema del Justo Doliente, el
Libro de Job y el relato de la peste que sufre el ejército aqueo en el Canto
I de la Iliada. En este ultimo caso, se le atribuye a la enfermedad un ca-
racter kat'ananken, lo que significa que es por invencible necesidad de
la naturaleza que el ser humano padezca enfermedades.

La vision de la enfermedad como castigo de los dioses, imposi-
cién de un fatum o destino inapelable era comtinmente aceptada por el
pueblo en el periodo arcaico de todas las culturas. Sin embargo, el pro-
gresivo desarrollo de la conciencia de la propia personalidad al margen
de la comunidad llevé a que hubiera quien se planteara, en no pocas oca-
siones, por qué habia de sufrir un ser humano cualquiera cuando habia
cumplido fielmente la ley divina. El Justo Doliente asirio, el judio Job, asi
como Filoctetes, Antigona o Ifigenia..., aparecen como personajes de
tragedias que se plantean porqué han de sufrir y adoptan una actitud de
rebelion ante el dolor no merecido.

Por otra parte, ademas de entender la enfermedad como castigo
por una transgresion de la ley moral, aparece en la Antigua Grecia la
concepcion de la enfermedad por azar, como un evento que se produ-
ce, aunque no de forma necesaria. Asi, los médicos hipocraticos distin-
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guieron entre enfermedades kat"ananken, las que se dan por necesidad
y kata tykhen, aquellas que son fruto del azar, interpretaciéon que va a
prevalecer hasta la llegada del mundo moderno, cuando ambas se vean
desplazadas por una nueva vision sobre lo que supone la vivencia de la
enfermedad para el ser humano.

Senala Lain que por azar se sufre una lesion en un accidente fe-
rroviario y por azar, mas o menos cientificamente explicable se enferma
en el curso de una epidemia. De aqui surgen otras actitudes, al mismo
tiempo o por separado, que ayudan a afrontar la situaciéon, como son la
resignacion, la desesperacion o la respuesta activa. En tanto que azarosa,
la enfermedad se vive también como reto. Desde los hipocraticos hasta
hoy ésta ha sido la clave del tratamiento y prevencion de las enfermeda-
des.

Ademads de como reto, la enfermedad ha sido considerada como
prueba en tanto que ocasional fuente de mérito para la vida en este mun-
do o para una posible vida personal allende la muerte. En el primer caso
el ejemplo lo encontramos en las cartas de Basilio de Cesarea a Hilario,
donde senala que es Dios quien envia el sufrimiento o alivia el dolor.
También cuentan como ejemplo de esto los textos de San Bernardo y San
Francisco de Asis. No sera hasta el paso de la Edad Media a la Moderni-
dad cuando empiece a dejarse atras esta postura. Con el auge de la valo-
racion de lo “natural” y de la conciencia de la autonomia de la persona,
como sabemos datos de la cultura moderna, aparece la segunda postura
que acabamos de citar, la enfermedad vista como via que conduce al
mérito en esta vida o en el caso de que asi fuera, a la ultraterrena. Asi lo
hacen ver entre los siglos XVI y XVIII varios textos epistolares de San
Ignacio de Loyola, asi como de Pascal o Novalis en tanto que cristianos,
mientras que en la sociedad secularizada se ve el prestigio de la figura
del dandy que permanece estoico ante el dolor y la enfermedad. Sea cual
sea la actitud que se adopte frente a la enfermedad (dolor, fiebres, inca-
pacidad...), el sentimiento basico frente a ella es el sufrimiento. (Lain
Entralgo, 1996, pag. 113).

Para este autor, uno de los deberes que a su juicio ha de asumir el
paciente es la:
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consideracion de la enfermedad como un azar, susceptible de com-
bate y la eliminacion mediante la inteligencia y la técnica- es decir,
sin la complacencia a la postre viciosa, a que pueden conducir una
mala ascética, cristiana o secular- como prueba para hacer patente
la dignidad de la persona °.

Sobre la cuestion del azar, Martha Nussbaum plantea en una de
sus conocidas obras, La fragilidad del bien: fortuna y ética en la tragedia y
la filosofia griega 7, que la preocupacion de los griegos por la vulnerabili-
dad de la vida buena, de la felicidad humana, radica en que se encuentra
siempre pendiente del cortante filo de la fortuna. Aqui la fortuna no se
entiende como acontecimientos aleatorios, sino que es el elemento de la
existencia humana que los seres humanos no dominan. Ast:

“lo que acontece a una persona por fortuna es lo que no le ocurre
por su propia intervencién activa, lo que simplemente le sucede, en
oposicion a lo que hace. En general, eliminar la fortuna de la vida
humana equivaldria a poner esa vida o al menos sus aspectos mds
importantes bajo el dominio del agente, suprimiendo la dependen-
cia de lo exterior (...) (Nussbaum, 1995, p. 29).

En la misma linea de pensamiento sefiala que:

soy un agente, pero también un ser pasivo como la planta; gran
parte de lo que no he hecho me hace acreedor al elogio o a la censu-
ra; debo elegir continuamente entre bienes opuestos y aparentemente
inconmensurables, y las circunstancias pueden forzarme a adoptar un
curso de accién en el que no podré evitar traicionar algo o actuar mal;
un hecho que simplemente me sucede, sin mi consentimiento puede
transformar mi vida. Tan problematico es confiar el propio bien a los
amigos, al amante o a la patria como intentar vivir bien prescindiendo
de ellos. No creo que dichos problemas sean sélo el alimento que nutre
la tragedia, pienso que forman parte de los hechos cotidianos de la razén
préactica (Nussbaum, 1995, p. 28).

6 Op. Cit., pag., 116.
7 Nussbaum, M., (1995). La fragilidad del bien: fortuna y ética en la tragedia y la filoso-
fia griega. Madrid: Visor
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La manifestacion de este sentimiento se ha dado a través de las
tragedias del siglo V a.C,, en las que se resalta el papel de la fortuna
de manera inevitable. El dilema tragico ilustra algunos momentos de
la existencia humana en los que el hombre se halla, como por ejemplo
sucede a Edipo, ante la encrucijada en el momento de la deliberaciéon
moral. Este es el primer punto esencial de la ética aristotélica. La trage-
dia de Esquilo nos obliga a reflexionar sobre la necesidad de encontrar
una solucidn practica para evitar encontrarnos ante dilemas existencia-
les tragicos. La solucion a la tyché, al dilema tragico que ésta plantea es
la téchne. El hombre es salvado de la vulnerabilidad gracias a esa téchne.
Es decir, el modo de evitar esta situacion angustiosa es la de suprimir el
azar, lo que exige, tal y como aparece en las tragedias, flexibilidad mental
y capacidad de aceptar la aparicion de acontecimientos inesperados que
han de ser convertidos en recursos favorables para que no se dé inte-
rrupcion alguna en el rumbo de vida que quiere llevar el ser humano.

Protagoras ofrece entonces la técnica, el progreso social y la poli-
tica como herramientas para mantener alejado el cortante filo de la for-
tuna. Socrates, por su parte, propone la medicina de la ciencia del alma,
del cuidado de la inteligencia asi como la busqueda de la verdad. Platon
ofrece en los didlogos intermedios un intento de salvar la vida humana
al hacerla inmune a la fortuna. Sin embargo, el planteamiento de la éti-
ca aristotélica es muy diferente, entre otras razones porque Aristoteles
ofrece como respuesta una concepcion de la racionalidad practica que
tiende a dar forma a un tipo de autosuficiencia propia del ser humano.
De nuevo es la aspiracion de poner a salvo de la fortuna el bien de la vida
humana a través de la razon.

Aungque el ser humano es un ser con capacidad de proyectar su
futuro, de escoger entre multiples opciones, al mismo tiempo es fragil
y vulnerable. La enfermedad es una de las situaciones en las que se ha-
cen mas patente esas condiciones propias del ser humano. Ademas, es
una manifestacion de ese cortante filo de la fortuna, de aquel suceso que
no se puede controlar. La practica médica cuenta con la herramienta
de la técnica, que en muchas ocasiones supone una bisqueda constante
de estrategias de acciéon que permita al ser humano evitar la influencia
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de la fortuna adversa. Con la técnica se puede curar una enfermedad,
pero spuede lograr que esa fortuna se mantenga en los limites en los que
deseamos para evitar asi su inesperada intervencion en nuestras vidas?
;Qué sucede con la fragilidad y la vulnerabilidad?

La técnica puede contribuir a mejorar la calidad de vida de un pa-
ciente, pero también hemos de recodar que ha de tener un limite. Como
sefiala Agustin Domingo:

Somos esclavos de una imaginacion todopoderosa cuando nos de-
jamos seducir por la omnipotencia de un saber cientifico y técnico
donde no hay resquicio para el misterio. Vivimos esclavos de las
novedades que la ciencia y la tecnologia nos anuncian, unas no-
vedades donde se nos anuncia que podremos dominar la naturale-
za, la sociedad y la historia. (...) Somos esclavos de la imaginacion
todopoderosa de un superhombre que cada dia es mds incapaz de
reconocer su vulnerabilidad. Nuestra llamada a la libertad no pro-
cede de esta imaginacion omnipotente porque es una llamada a la
memoria de nuestra vulnerabilidad, nuestra fragilidad y nuestra
debilidad (Domingo, 2004, pp. 66-67).

Necesitamos del cuidado porque ni la ciencia ni tampoco la técnica
pueden eximirnos del cuidado. Si asi lo hicieran caeriamos en el
descuido, la negligencia y la no responsabilidad (Domingo, 2009,

p. 69).

;Qué tipo de cuidado se requeriria? ;Cuales serian sus caracteris-
ticas? Una de las maneras mas inteligentes y sutiles de plantear el cuida-
do es considerandolo una actividad responsable. (Ibid.).

De entre la lista de diez claves para una ética del cuidado que el
mismo autor propone, contamos con varios elementos para que el cui-
dado pueda ser un cuidado responsable. El primero de ellos es que el
cuidado es preocuparse por el otro, saber de su singularidad y particula-
ridad, pero sin incurrir en un cuidado paternalista y sobreprotector. Se
puede decir que, aunque el sujeto, en este caso el paciente, sea vulnerable
o fragil, no debe por ello perder su autonomia y dignidad. El segundo
es permitir que quien necesita recibir cuidados no se sienta obligado a
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hacerlo. Mas bien se trata de que el paciente pueda admitir su vulnera-
bilidad para que pueda ser ayudado. El tercero es que cuidar no significa
obligar al otro a que siga unas pautas sino que es estar cuando lo nece-
site. El cuarto y altimo es saber que el verdadero cuidado responsable
cuenta también con los cuidadores. Ellos, quiza mejor que nadie, saben
lo duro que puede ser desarrollar tareas que implican el cuidado y la
atencion de otro.

Como senala Francesc Torralba (2002) no se trata de llevar a cabo
un discurso especulativo sobre el cuidar, sino que més bien de funda-
mentar el cuidar, de modo que sea entendido como una accién que se
desarrolla en el tiempo y que requiere constancia. Es obvio que estos
cuidados han de ser proporcionados por aquellos que saben de qué ma-
nera hay que aplicarlos, lo que consigue entre otras cosas que se dé una
relacion interpersonal, de rostro a rostro, se ofrece la posibilidad de ma-
nifestar y sentir compasion, de apoyar y acompaiar, etc.

2.2 La vulnerabilidad en los origenes de la Bioética

El ser humano no solo responde a los instintos como le sucede a
los animales, sino que también es auténomo y libre para escoger entre
las diferentes posibilidades con las que cuenta para dar forma a su dia a
dia. Pero también somos seres vulnerables y fragiles. No tinicamente los
primeros afos de vida, sino que en cualquier momento podemos depen-
der de otras personas por diferentes circunstancias, como puede ser una
enfermedad, un accidente o cualquier otro suceso inesperado. Por ello,
la moralidad no sélo tiene como razén de ser regular nuestras conductas
en sociedad. También contribuye a que los seres humanos puedan supe-
rar las posibles dificultades derivadas de su fragilidad y vulnerabilidad
y que asi mismo cuenten con el apoyo para desarrollar sus proyectos de
vida en sociedad.
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Con los logros y descubrimientos de la ciencia, la medicina ha
avanzado enormemente. Pero en muchas ocasiones, estos avances se
han hecho a costa de practicas y en situaciones sin control alguno, de
modo que la dignidad de los seres humanos se ha visto perjudicada con
frecuencia. La preocupacion por esta situacion llevd en un momento
dado a querer regular estas practicas y a dotarlas de un caracter ético al
mismo tiempo, dando paso al nacimiento de la Bioética.

Una de las razones fundamentales que contribuyé al nacimiento
de la bioética fue proteger a los seres humanos, en tanto que vulnerables,
de las consecuencias que se pueden presentar en la investigacion cienti-
fica con sujetos humanos.

Seria en EE.UU. donde germinaria la semilla de esta disciplina
relativamente reciente pero que ha alcanzado un gran desarrollo en los
ultimos afios. W.T. Reich, editor de la conocida Enciclopedia de Bioética
afirma que el surgimiento tanto de la disciplina como del término “bioé-
tica” tuvieron un origen bilocado, ya que por una parte se sitiia su apa-
ricion en la Universidad de Wisconsin, Madison, y en la Universidad de
Georgetown en Washington D.C. En el primer caso se considera como
creador al oncologo e investigador Van Renssenlaer Potter, y fue en 1970
cuando empled por primera vez el término “bioética” al aparecer en un
articulo titulado Bioethics, the science of survival.

Potter volveria a emplearlo de nuevo en su libro aparecido en
Enero de 1971, Bioethics: Bridge to the future. Por su parte, André He-
llegers, obstetra e investigador también de origen holandés y afincado
en Norteamérica, inaugur6 en la Universidad de Georgetown, en julio
de ese mismo ano, el primer instituto universitario dedicado al estudio
de la bioética: The Joseph and Rose Kennedy Institute for the Study of
Human Reproduction and Bioethics.

A pesar de que el término “bioética” fue empleado por ambos
profesionales, la orientacion de la disciplina que surge en Georgetown
sera muy diferente a la que en principio le dio Potter, para quien la pala-
bra recoge los dos aspectos principales de esta doctrina. Por una parte,
“bio” representa los conocimientos bioldgicos mientras que en el caso de
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“ética” hace referencia a los sistemas de valores humanos. De este modo,
obraria como enlace entre las ciencias naturales y las ciencias humanas.
Para este autor, teniendo en cuenta los marcados acontecimientos de
aquellos momentos era necesario que se diera el didlogo entre ambas
debido a que peligraba la supervivencia de la especie humana. Posible-
mente por ello se ha considerado que la bioética que planteaba este autor
era de corte ecologista frente a la de Hellegers que es vista como mas
biomédica.

Sin embargo, a pesar de que de un tiempo a esta parte se ha re-
tomado la idea de “bioética global” y del esfuerzo de Potter, su legado
no ha tenido la influencia de Hellegers principalmente porque el apoyo
economico e institucional ha sido mas bien escaso y porque en parte su
dedicacién ha sido mas para la investigacion que para la bioética.

En el caso de André Hellegers cuenta con la ventaja de la situacion
geografica en la que se encuentra la Universidad de Georgetown. Al ubi-
carse en Washington D.C., capital de un pais pionero en abordar cues-
tiones de biomedicina, es sede también de organismos como el Congre-
so de los EE.UU, de los Institutos Nacionales de Salud, o la Academia
Nacional de Ciencias. Por otra parte también podemos apuntar otros
dos factores que han contribuido a fomentar el éxito del que estamos
hablando. Por una parte, en torno a los afios 70 y 80, se ha centrado en
cuestiones mas relacionadas de forma usual con la practica diaria a nivel
médico, como por ejemplo la relacién médico- paciente, aborto, ética
ante el final de la vida, etc., Por otra, el lenguaje adoptado por los inte-
grantes del Kennedy Institute era mas claro para quienes formaban parte
de los debates politicos, asi como los filésofos y tedlogos que forman
parte de este instituto. Ademas, a diferencia de Potter, Hellegers si con-
té con mas apoyo financiero e institucional, a lo que hay que sumar el
caracter interdisciplinar de la Universidad de Georgetown, que contaba
ademas con una Escuela de Medicina asi como con el apoyo que le brin-
daba a nivel humanistico contar con una entidad de caracter catdlico.

Podemos preguntarnos si el surgimiento de la bioética tuvo algtiin

otro factor como antecedente, a lo que la respuesta seria afirmativa. En
concreto nos centramos en dos episodios histéricos: por una parte, la
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nueva medicina y por otra los cambios culturales y politicos que se dan
en un espacio de tiempo relativamente breve. Los treinta afios que trans-
curren entre el final de la Segunda Guerra Mundial hasta 1976 son vis-
tos como el periodo de mayor desarrollo en medicina. Claros ejemplos
son el uso a gran escala de la estreptomicina en 1946 para combatir la
tuberculosis, al afo siguiente el metroxetato se empleard para combatir
la leucemia y en 1952 se lograra llevar a cabo la primera intervencién a
corazdn abierto. Mediados de los sesenta sera el momento en el que la
prueba de la amniocentesis ayudara a diagnosticar durante la gestacion
enfermedades congénitas asi como el Sindrome de Down.

Respecto a los acontecimientos historicos, que se dieron casi pa-
ralelamente a estos avances médicos destacan por ejemplo la ley de de-
rechos civiles, la Civil Right Act, que se firmé en EE.UU. en 1964 o la ley
de derechos electorales de las minorias, también firmadas en EE.UU. en
1965. No son solo las luchas por los derechos civiles, sino que también
comienza a darse una importante crisis de confianza en las instituciones,
ademas de que se dan a conocer numerosos casos de abusos en investi-
gacion médica, lo que llevara a que en esta década, junto a los movimien-
tos pacifistas y las protestas estudiantiles, se levantaran voces contra el
exceso de optimismo en los avances médicos. Seria en la década de los
70 cuando comenzaron a salir a la luz los abusos cometidos en muchos
casos de investigacion biomédica cometidos cuarenta afios atrds.

Se considera que el primer antecedente de estas practicas denun-
ciables comenzd cuando el 14 de Julio de 1933 se aprobaba en la Ale-
mania nazi la ley que obligaba a la esterilizacion obligatoria de las per-
sonas que sufrian defectos mentales congénitos, esquizofrenia, psicosis
maniaco-depresivas, epilepsia, alcoholismo severo, ceguera hereditaria y
Corea de Huntington. Como ya sabemos, estas practicas fueron llevadas
a limites tan extremos como casi inimaginables. En 1947 se plasmé en el
llamado Cédigo de Niiremberg la necesidad de proteger la integridad de
los sujetos humanos de investigacion biomédica. Se establece que no es
legitima la experimentacién con humanos que no hayan dado su permi-
so para formar parte de dicha investigacion.
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En 1972 el New York Times sacé a la luz los experimentos lleva-
dos a cabo en Norteamérica, como el caso conocido como Tuskegee, es-
tudio que habia sido comenzado en 1932. Entonces se supo que durante
esos cuarenta afnos unos 400 varones de raza negra afectados de sifilis
habian sido enganados al no darles tratamiento de penicilina sabiendo
que esto reducia en un 20% de posibilidades su esperanza de vida. Otros
casos que se conocieron fueron el de la Escuela Estatal de Willowbrook,
una institucion para nifos con discapacidad mental a los que se les in-
fect6 deliberadamente con el virus de la hepatitis con vistas a desarrollar
una vacuna contra dicha enfermedad, y el de los experimentos que se
llevaron a cabo en el Jewish Hospital. En este caso se inocularon células
cancerosas a ancianos alli ingresados con la intencién de estudiar si el
cuerpo tenia capacidad para rechazar dichas células debido al propio
cancer o por otros motivos.

Como era de esperar, el impacto que produjo en la sociedad el co-
nocimiento de estos y otros casos similares dio lugar a la instauracion de
lo que podria considerarse como el primer comité de ética de la sociedad
occidental. El 12 de Julio de 1974 el Congreso de los EE.UU. aprob¢ la
ley conocida como National Research Act que daba luz verde a la crea-
cién de una comision nacional para proteger a los sujetos humanos en
la investigacion cientifica en medicina y en ciencias de la conducta, la
llamada National Commission for the Protection of Human Subjects of
Biomedical and Behavioral Research. Parte de la funcion de esta comi-
sion era llevar adelante una amplia investigacion, con vistas a identificar
los principios éticos fundamentales, para poder orientar la investigacion
cientifica al mismo tiempo que se daba con directrices que aseguraran
que dichas investigaciones se daban bajo esos principios.

El trabajo de esta comision se realizé entre 1975y 1978, y el re-
sultado se publicé un aino mas tarde en el llamado Informe Belmont.
La novedad de esta investigacion se encontraba en la propuesta de los
llamados “revisores”, encargados de velar por la proteccion de los sujetos
humanos en cualquier investigacion cientifica. A raiz de esta labor, quie-
nes formaron parte de este comisionado se reunieron durante tres dias a
puerta cerrada, dando como resultado la creacion de los tres principios
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que han servido de base para el posterior avance de la bioética: respeto
por las personas, beneficencia y justicia.

Sin embargo, la bioética no se limita al ambito biomédico, sino
que también cuenta con otros aspectos como los que se derivan de los
rasgos que conforman al ser humano: bio-psico-social y espiritual. El
“bio” del que hablaba Potter en 1970 no se limita de forma exclusiva a la
vida biolodgica, sino que también ha de tenerse en cuenta la biografia de
la persona, tener presente que el ser humano es un ser de capacidades
como por ejemplo la de proyectar y al mismo tiempo asumir responsabi-
lidades. Ademas, en ese “bio” tienen cabida disciplinas ligadas al ambito
cientifico, pero con una vertiente ligada a la vida cotidiana y social al
formar parte de la medicina preventiva o poder ofrecer respuestas en la
asistencia espiritual de los pacientes, como por ejemplo sucede con la
enfermeria, la psicologia o los trabajadores sociales.

Asi mismo, la bioética ha de tener un caracter interdisciplinar, ya
que los problemas y situaciones que aborda continuamente no pueden
solventarse unicamente desde una tnica perspectiva, sino que es nece-
saria la participacion de cientificos expertos, pero también de clinicos,
abogados, tedlogos, economistas o fildsofos. Lo importante en este caso
es recordar en todo momento que se trata de que la bioética sea un cam-
po de estudio en el que la deliberacién y el didlogo de todos los que par-
ticipan estén siempre presentes y nunca se agoten.
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3.1 Aproximacion a la historia del cuidado

Génesis del cuidado

La Dra. Saunders (2006) sefial6 en una de sus investigaciones que
en la tradicion hipocratica no se recogia la recomendacion del trato con
enfermos incurables y terminales, ya que la enfermedad era vista en ese
momento como un castigo que venia impuesto por los dioses a un mor-
tal y cuyo trato podia suponer un desafio. Posteriormente con el influjo
de la cultura cristiana esto cambid. La palabra que definia el sentimiento
de acogida al invitado, calida y afectuosa por parte del anfitrion era “hos-
pitium” y designaba igualmente al lugar en el que se ejercia. En Europa,
desde el siglo IV, en tiempos del emperador Constantino que posible-
mente siguiera las indicaciones de su madre, Santa Elena, empiezan a
aparecer instituciones que se inspiran en la caridad del Evangelio. De
este modo, los antecedentes de los modernos hospitales y hospicios apa-
recen en el mundo bizantino.

En el siglo IV, gracias a Santa Fabiola, discipula de San Jerénimo,
se establece en Roma el que se considera el primer gran hospital occi-
dental, donde se recogian y atendian a los peregrinos que retornaban de
Tierra Santa.

Posteriormente los Caballeros Hospitalarios de la Orden de San
Juan de Jerusalén fundaran en Malta uno de los mas famosos hospicios
de la época, conocido por la actitud de sumo respeto con el que se atien-
den a los necesitados que alli acuden, aportando una actitud de com-
prension hacia todos los que son atendidos independientemente de su
origen, religion que profesen o enfermedad que padezcan.

De forma mas amplia, los hospicios en la Edad Media no poseen
una finalidad clinica, sino mads bien caritativa. Por regla general se en-
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cuentran cerca de los caminos como es el caso del Hospital de San Mar-
cos en Leon, el castillo de los Templarios en Ponferrada o la Abadia de
Samos para atender a peregrinos que transitan rutas como las del Cami-
no de Santiago, viajeros, huérfanos, asi como proporcionar alojamiento
y comida a los que se encuentran enfermos. En el caso de no disponer de
medios para curar siempre quedaba cuidarlos, poniendo especial aten-
cidn a las necesidades espirituales.

En el siglo XII los hospicios se independizan de los monasterios
y mas adelante se vuelve a dar otra separacion, esta vez en torno al si-
glo XV. En este momento, gracias al avance de la medicina y los descu-
brimientos proporcionados por el estudio de la anatomia, los pacientes
agudos seran tratados por los médicos mientras que de los cronicos se
ocuparan los monjes. El hospicio medieval no estaba pensado para aten-
der en primer lugar a los moribundos. Un ejemplo es el de San Bernardo
que en el siglo XIIT empled por primera vez la palabra hospicio para
senalar el lugar en el que se acogian a los peregrinos. Esto se mantuvo
asi durante los siguientes cuatro siglos, cuando San Vicente de Paul con-
cretd su vocacion en el cuidado de los pobres a través de la fundacion
de dos congregaciones: la de los Sacerdotes de la Mision o Lazaristas y
las Hijas de la Caridad junto a Santa Luisa de Marillac, en 1633. Estas
obras seran el modelo a seguir por parte de los protestantes un siglo mas
tarde al crearse en Prusia la Fundacion Kaiserwerth, considerado como
el primer hospicio protestante.

Sera en el siglo XIX cuando se emplee la palabra hospicio para
referirse al lugar en el que se atienden a pacientes moribundos. Con esta
finalidad, Madame Jean Garnier fundo varios en 1842. Llevé a cabo esta
labor en Lyon a través de la Asociacion de Mujeres del Calvario. Siguien-
do a Mme. Garnier, Anne Blunt Storrs fund6 en Nueva York el Calvary
Hospital, que actualmente sigue dedicdndose a los cuidados paliativos,
en concreto a los pacientes que padecen cancer en fase avanzada.

Por su parte, coincidiendo mas o menos en el tiempo, Madre
Mary Aikenhead, fundadora de las Hermanas Irlandesas de la Caridad,
instaurd en 1879 en Dublin Our Lady’s Hospice y en Londres en 1905
el Saint Joseph s Hospice. Otras “protestant homes” empezaron en Lon-
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dres su labor en este periodo, atendiendo a pacientes de tuberculosis y a
enfermos de cancer. En uno de ellos, el St. Luke s Home for Dying Poor,
trabajo durante siete afios como voluntaria Cicely Saunders.

El movimiento hospice

El significado que tiene actualmente la palabra hospice no se re-
fiere a un edificio fisico ni a ninguna institucién en concreto, sino al
cuidado de pacientes que se encuentran ante el final de su vida. Con el
llamado British Hospice Movement se responde a las inquietudes tanto
del personal sanitario como de personas de otros ambitos sobre la nece-
sidad de abordar el cuidado y atencién del paciente en fase terminal de
manera diferente a como tradicionalmente se ha hecho. Asi, surge una
busqueda para saber manejar situaciones a las que se va a enfrentar tanto
el propio paciente como sus familiares y/o cuidadores, al igual que les
sucede a los profesionales de este campo. Estas necesidades pueden estar
relacionadas con el dolor, la ansiedad, la angustia, la soledad, el miedo,
cuestiones unidas al sufrimiento psicoldgico, emocional y espiritual, etc.
Se procura que tanto el paciente como aquellos que le rodean se sientan
atendidos, acompanados y reconfortados en la medida de lo posible.

El término hospice fue desplazado por el de cuidados paliativos
o medicina paliativa por Balfour Mount. En 1975 se traslad6 desde Ca-
nada a Inglaterra para llevar a cabo una investigacion siguiendo los tra-
bajos de Cicely Saunders. Al ano siguiente fundé en el Royal Victoria
Hospital de Montreal una unidad de atencién a pacientes considerados
como terminales. Sera aqui donde se produzca el cambio, ya que el tér-
mino hospice presentaba connotaciones negativas. En su lugar empezo a
emplearse el término de cuidados paliativos, cuyo uso seria adoptado en
otros paises como es el caso de Canada, Polonia o Africa del Sur.
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La importancia de la figura de Cicely Saunders en el

movimiento hospice

Cicely Saunders naci6 el 22 de junio de 1918 cerca de Londres.
Gracias a la posicién econdmica de su familia pudo tener una buena
formacion. Sin embargo, aunque quiso estudiar enfermeria, sus padres
se opusieron, por lo que se decanté por estudiar Politica, Filosofia y Eco-
nomia en el St. Anna’s College de Oxford. Sin embargo, circunstancias
personales la llevarian a dejar de lado estos estudios y entré como es-
tudiante de Enfermeria en la St. Thoma’s Hospital Nightingale School
de Londres. A pesar de ser una excelente enfermera, los problemas de
salud de su espalda hicieron que de nuevo volviera al estudio. Esta vez se
gradu6 como Trabajadora Social Sanitaria ampliando después de esto su
formacion estudiando Teoria politica y Administracion publica y social.

Aunque en su juventud no era creyente, se convirtié en 1945.
Afos mas tarde descubrié que trabajar con pacientes moribundos era
su forma de agradecer a Dios su fe. Paralelamente, en 1947 conoce a
David Tasma, judio polaco con un cancer inoperable y sin nadie a su
lado. Aunque la relacién entre ambos comenzé con la labor de Saun-
ders como trabajadora social, pronto se conviertié en enamoramiento
mutuo. En este tiempo hablé de su enfermedad con Cicely Saunders y
entre los dos reflexionaron sobre como podian ayudar a otros pacientes
que estaban en la misma situacién que Tasma. Ello les condujo a pensar
en un sitio donde atender a pacientes terminales para evitar que una en-
fermedad incurable supusiera algo tan doloroso como lo fue para él. Su
proyecto era que en ese lugar el personal estuviera formado y tuviera las
habilidades necesarias para manejar el dolor al tiempo que se ocupara
de otras necesidades que van mas alla de esta labor. Esto supuso para
Saunders el motivo que necesitaba para desarrollar su labor. Poco tiem-
po después Tasma fallecia.

Al tiempo que llevaba a cabo su labor como trabajadora social se
dedicd, como enfermera voluntaria, a atender por las tardes a pacientes
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del St. Luke 's Home for Dying Poor, posteriormente llamado St. Luke s
hospital, institucion llevada por religiosas y dedicada a atender pacientes
moribundos. Aqui Saunders dedico6 tiempo a leer las memorias anuales
del centro donde se recogian muchas de las apreciaciones del fundador
de esta institucion, el Dr. Howard Barret, sobre el tipo de labor que alli se
llevaba a cabo. Para Cicely Saunders fue la influencia decisiva para crear
el St. Christopher s Hospital.

Como su vocacion la llevé a dedicar tardes y noches a los pacien-
tes, el propio Dr. Barret le plante6 que, si realmente queria ayudar a los
enfermos, debia estudiar medicina, ya que segtin sus palabras eran los
propios médicos los que abandonan a los pacientes. Asi, con 33 afos
volvié a las aulas. En 1957, a pesar de encontrarse fuera de lugar por su
edad, se licenci6 en Medicina a los 40 anos. Fue en este tiempo cuando,
ya como médico, se dedicd a investigar sobre el cuidado de enfermos ter-
minales en el St. Joseph 's Hospice, uno de los hospicios de las Hermanas
Irlandesas de la Caridad. Su labor se desarrollaria durante siete anos, en
los cuales se dedicé a escuchar a pacientes, tomar nota y profundizar en
los resultados sobre el control del dolor y otros sintomas. Debido a que
en el St. Luke ‘s habia observado que los enfermos tomaban regularmen-
te opicaceos cada cuatro horas, introdujo esta practica en el St. Joseph y
orient? a las religiosas para que su labor de atender a pacientes termina-
les fuera todavia mas eficaz.

En 1961 creé el Grupo Fundacional de St. Christopher s Hospice
donde primero se trabajaron las bases y los objetivos, tarea que se pro-
longd hasta 1965. El St. Christopher s fue inaugurado en Julio de 1967
en Sydenham, en el sur de Londres. Dos aflos mas tarde incorporé los
cuidados domiciliarios, dependientes de la institucion, manteniendo el
nombre de hospice. Cicely Saunders fallecié en 2005.

En 1997 esta institucion alcanzo los 1.200 pacientes atendidos

anualmente. Simultaneamente, con todos los equipos, se atienden a mas
de 350 pacientes cada dia.
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3.2 Del movimiento hospice a los cuidados paliativos

Caracteristicas y objetivos de los cuidados paliativos

Antes de pasar a este punto queremos clarificar la postura de va-
rios autores acerca de los términos “enfermo terminal” y “enfermedad
terminal”:

Hemos tenido mucho cuidado en no utilizar los términos enfermo
terminal y cuidados terminales. Seguin el diccionario de la lengua,
terminal significa término de una cosa. Ni el enfermo es una cosa
ni se termina; lo que finaliza es la enfermedad. Terminal es una
expresion que implica negativismo y pasividad, sugiere que todo ha
terminado y no hay oportunidad de hacer nada mds. Es un eufe-
mismo que sustituye a la palabra castellana moribundo. Los cuida-
dos terminales son una parte de los cuidados paliativos y quizd la
denominacion de ultimos cuidados sea una expresion mds adecua-
da (AA.VV, 1997, p. 351).

1. Eulalia Lépez Imedio y José Maria Luque Medel (2004)
consideran que se puede hablar de enfermedad terminal
cuando se dan estos elementos:

2. Existencia de una enfermedad avanzada, progresiva e
incurable.

3. Falta de posibilidades razonables de respuesta a trata-
miento especifico.

4. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos,
multiples, multifactoriales y cambiantes.

5. Gran impacto emocional en el paciente, la familia y el
equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia
explicita o no de la muerte.

6. Prondstico de vida inferior a los seis meses.

Los cuidados paliativos surgen como respuesta a una situacion
concreta como es la enfermedad terminal en la que no cabe ninguna
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mejora ni tampoco reversibilidad. Por el contrario, es definitiva su pro-
gresion, conduciendo al fallecimiento del paciente. Estos cuidados se di-
rigen a detectar las necesidades a solventar asi como las dificultades que,
en muchas ocasiones, se derivan en esta situacion. De ahi que posean
unas caracteristicas determinadas y un enfoque concreto que sera el del
control de los sintomas, atencion continua tanto de las necesidades que
pueden aparecer en el plano fisico como psicoldgico, emocional y espi-
ritual, alivio del dolor, apoyo tanto al propio paciente como a la familia,
tomar decisiones junto con el paciente y las personas mas allegadas asi
como la posibilidad de que las partes implicadas puedan expresar mie-
dos, preocupaciones, cargas emocionales, etc.

Todo ello contribuye a que se mantenga, en la medida de lo po-
sible, la calidad de vida del paciente hasta el momento de su muerte, a
que se pueda dar el fallecimiento sin tension, sufrimiento, dolor, miedo
o soledad. Se logra también que la familia no se sienta impotente y que
pueda seguir formando parte del proyecto de vida de la persona que va
a morir. Esto ultimo también lleva a que los familiares, acompanantes,
cuidadores, etc., puedan vivir un duelo sano y que no derive en patolo-
gico. Los profesionales sanitarios pueden encontrar mediante esta via
una alternativa a la limitaciéon que supone decir que “no se puede hacer
nada mds”, y al mismo tiempo no considerar la muerte como un fracaso
porque han contado con las herramientas para evitar que fuera asi.

Cuidados paliativos en Esparia

La primera unidad de cuidados paliativos en este pais fue creada
en 1984, tras un viaje a Gran Bretafia para conocer algunos hospices por
el Dr. Jaime Sanz Ortiz en el Hospital Universitario Marqués de Val-
decilla de Santander, en concreto en la planta de Oncologia. En 1986 y
1987, J. Porta, especialista en medicina interna, y Xavier Gomez Batiste,
médico oncélogo, realizaron estancias en el St. Christopher’s Hospice.
En Diciembre de 1987, Gdmez Batiste y Jordi Roca crearon una Unidad
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de Cuidados Paliativos en el Hospital Santa Creu de Vic, Barcelona. J.
Porta hard lo mismo en 1989. En ese mismo afo, el Dr. Gomez Sancho,
anestesiologo, tras una estancia en Italia junto a Victorio Ventafridda,
pone en marcha una Unidad de Medicina Paliativa en el Hospital El Sa-
binal de las Palmas en Gran Canaria. Les seguirian en 1990 el Dr. Mar-
tinez Alonso en el Hospital Cruz Roja de Gijon y la Dra. Susana Pascual
en Malaga. Por su parte el Dr. Nuflez Olarte, médico internista, amplia
su formacion junto a Balfour Mount. A su vuelta en 1991, promueve la
instauracion de Unidad de Cuidados Paliativos mas grande de Espana
en el Hospital Gregorio Maraién de Madrid. En ese mismo afo surge
otra unidad de este tipo en el Hospital San Juan de Dios de Pamplona, a
través del Dr. Jesus Viguria.

Cuidados paliativos en otros lugares del mundo

En el resto de Europa, como por ejemplo en Francia, se crea la pri-
mera unidad de cuidados paliativos en 1987 en el Hospital de la Ciudad

Universitaria de Paris gracias a Maurice Abiven, mientras que en
Italia se dan mediante el apoyo de la Fundacion Floriani y la labor de V.
Ventafridda.

Fuera de Europa, en EE.UU, el movimiento hospice llega de la
mano de la Dra. Silvia Lack en 1971, siendo en 1974, en New Haven,
donde tiene inicio la practica de este cuidado en atenciéon domiciliaria, y
al afo siguiente nace el primer equipo de soporte hospitalario de cuida-
dos terminales en el St. Luke s Hospital de Nueva York.

3.3 Origenes de la Etica del Cuidado
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Para conocer como se ha dado esta renovada importancia de la
Etica del Cuidado en nuestros dias podemos acudir al ambito de la psi-
cologia acerca del desarrollo del juicio moral en el nifio. Jean Piaget, pe-
dagogo suizo, dedicd parte de sus investigaciones a esta cuestion que sin
embargo quedaron inconclusas. Afios mas tarde su discipulo Lawrence
Kohlberg siguid el estudio de las fases propuestas por su maestro acerca
de ese desarrollo. Las conclusiones a las que llegd plasmaban la forma en
que los varones toman decisiones para resolver un conflicto moral, y que
se daba a través de la llamada Etica de la Justicia. Durante varios afos la
propuesta de este autor se mantuvo vigente en el ambito académico, has-
ta que en la década de los 80, una discipula de L. Kohlberg, Carol Gilli-
gan, llevd a cabo una investigacion sobre la forma con la que las mujeres,
a diferencia de los hombres, ofrecen respuesta a los dilemas morales. A
partir de la obra de esta psicéloga, varias autoras y profesionales del am-
bito de la enfermeria repararon en la importancia de asumir e integrar
un nuevo modelo, el de la Etica del Cuidado, en el émbito sanitario en
general y en los cuidados paliativos en particular.

Ademas de este cambio, la obra de Gilligan también dio pie a un
giro en la practica de la enfermeria, giro que se plasmo en el paso de la
Etica de la Conviccién, representativa de dicha préctica por excelencia
a una Etica de la Responsabilidad. En las siguientes lineas intentaremos
ampliar todo esto con mas claridad.

De la ética de la justicia a la ética del cuidado: Piaget,

Kohlberg y Gilligan

Jean Piaget, advirtié que segtin Emile Durkheim la esencia de la
educacion moral se hallaba en ensefar a los nifios a obedecer las reglas
morales de la sociedad y dedicarse al bien de la misma. Partiendo de
aqui, J. Piaget dirigi6 su estudio para ver cdmo los nifios desarrollaban su
sentido de la solidaridad y asumian el respeto por las reglas. Para ello se
centr6 en la observacion de los juegos de la calle. En lo primero en que
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repar6 es que entre los tres y los cinco afios, los pequefios no coordinan
sus acciones para lograr ganar entre todos, sino que actiian de forma
egoista. Aqui las leyes se cumplen por miedo a las consecuencias que se
derivan de no hacerlo, y consideran ademas que son fijas, inamovibles y
dictadas por los adultos. Esto cambia en torno a los siete u ocho anos, ya
que a esta edad los pequeiios conocen las reglas y suman esfuerzos para
ganar conjuntamente. En este caso la exigencia es que las reglas se cum-
plen para todos por igual. Por ultimo, sobre los doce afios se produce un
cambio, ya que los nifios conocen las reglas, pero también que, dado el
caso, pueden ser alteradas. La investigacion de este autor no siguié mas
alla, quedando inconclusa por dedicarse a otras cuestiones.

Anos mas tarde, un psicélogo y discipulo suyo, Lawrence Kohl-
berg, retom¢ la investigacion inacabada de su maestro. En este caso, este
autor llevé a cabo un estudio sobre el razonamiento moral basado en el
planteamiento de dilemas morales hipotéticos. Este psicélogo establecio
el nivel de dicho razonamiento moral en funcién de la solucién que se
daba a los dilemas propuestos. La respuesta de mayor altura moral se
correspondia con la elaboracion de principios universales racionales,
lo que significaba dar mayor prioridad a la concepcion de la justicia al
otorgar mas valor a los juicios morales basados en la imparcialidad. Las
conclusiones a las que llegd en su investigacion han servido como pun-
tos fundamentales de los que parte una Etica de la Justicia, cuyas carac-
teristicas mas importantes son el aprendizaje de principios morales, la
aplicacion de leyes universales para resolver los problemas, la exigencia
de derechos y normas y la imparcialidad. Esta ética se corresponde con
los modelos basados en la igualdad y el respeto mutuo, considerada ge-
neralmente rasgos propios de los varones.

Para demostrar que las fases de ese desarrollo moral son univer-
sales e independientes del tiempo y la cultura, Kohlberg llevé a cabo
durante 20 afos una investigacion donde los sujetos de la misma fueron
nifos varones a los que plante6 dilemas morales adaptados a dos entor-
nos alejados, los suburbios de Chicago y afos mas tarde en Vietnam,
obteniendo en ambos casos las mismas respuestas.
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Pasamos pues a ver como formuld el resultado final de su investi-
gacion. Lo plasmo en tres etapas, a través de las cuales se va gestando el
desarrollo del juicio moral del nifio. Son las siguientes: una primera eta-
pa denominada preconvencional, la segunda seria la convencional y la
tercera y tltima la posconvencional. A su vez a cada etapa corresponden
respectivamente dos estadios:

- Etapa preconvencional: donde se respetan las normas para evi-
tar las consecuencias que se derivan en caso de que no se cumplan. Los
estadios que corresponden a esta etapa son:

- Estadio 1: obediencia y castigo, donde la obediencia esta orien-
tada para eludir el castigo. El individuo no es capaz de ponerse en el
lugar del otro y la moral en este caso es heteronoma, donde el punto de
vista que prima es egocéntrico.

- Estadio 2: pragmatismo. Aqui la obediencia esta dirigida a ob-
tener beneficios y la moral es instrumental. Lo correcto es buscar los
propios intereses ya que los demas también pueden hacerlo.

- Etapa convencional: en la que se respetan las normas porque
vienen impuestas por el grupo al que se pertenece. Los estadios que co-
rresponden a este nivel son:

- Estadio 3: concordancia. En este caso lo correcto es actuar segtiin
lo que los demas consideren como bueno. Se aceptan las reglas compar-
tidas en el entorno familiar.

- Estadio 4: ley y orden. Aqui una accion es considerada buena si
mantiene el orden social. Se asume por lo tanto el caracter universal de
las reglas sociales.

- Etapa posconvencional: se caracteriza porque el individuo ape-

la a valores y principios, tomando distancia de los grupos sociales a los
que se pertenece.
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- Estadio 5: consenso social: las normas morales provienen de un
consenso similar a un “contrato social”, como es el caso de la Declara-
cién Universal de los Derechos Humanos. En este caso se tiene concien-
cia de que los sistemas de reglas no son fijos, sino que por el contrario se
pueden interpretar.

Ademas, al haber llegado a ellos por consenso, se pueden revisar
y matizar llegado el caso.

-Estadio 6: principios éticos universales. Llegados a este tltimo
punto, las decisiones morales son individuales y su base esta en princi-
pios y valores universales, alcanzados a través de una eleccion racional y
un razonamiento auténomo. Al ser universales ademas pueden ser apli-
cables en cualquier circunstancia o situacion.

Una voz diferente: Carol Gilligan

Durante afios, la labor de Kohlberg fue aceptada por la comuni-
dad académica hasta que una discipula suya, Carol Gilligan reorientd
la investigacion llevada a cabo por su maestro ya que los sujetos que
habian participado en dicha investigacion sélo habian sido varones. Esta
psicologa llevé de nuevo a cabo el trabajo contando esta vez también con
ninas. Los resultados que obtuvo fueron distintos a los de su predecesor.
Comprobd que a la hora de resolver conflictos y dilemas morales, ellas
lo hacian contando con elementos como la consideracion de las circuns-
tancias particulares, reparar en lo concreto, la importancia de la relacion
con los otros, o la responsabilidad. Esto es, mientras que las mujeres sue-
len presentar una mayor disposicion hacia las relaciones y se centran
mas en la reciprocidad, por el contrario, los hombres acostumbran a ser
mas competitivos y dan mas importancia a los derechos individuales.

;En qué radica la importancia del trabajo de Gilligan? Por una
parte ha llevado a que muchas otras autoras pertenecientes al ambito de
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la enfermeria hayan destacado y recuperado al mismo tiempo la nece-
sidad de incorporar el elemento del cuidado, lo que ha conducido a que
dicha labor sanitaria adquiera un nuevo matiz y amplie sus horizontes.
Destaca de este modo la importancia no so6lo de los principios, sino tam-
bién de elementos clave como la compasion, la solidaridad o la preocu-
pacion por el otro ante una situacion de vulnerabilidad.

Otro aspecto importante es que los pasos a seguir por las muje-
res a la hora de resolver conflictos morales no supone, como pensaba
Kohlberg, que estén en un nivel inferior, sino que mas bien es una for-
ma diferente. Las investigaciones socioldgicas han demostrado que estas
distinciones son de indole cultural y no hay diferencias notables entre
hombres y mujeres a la hora de hacer frente a los conflictos que surgen
entre la responsabilidad y los derechos. Esto es, el cuidado se ha “femi-
nizado”, mientras que, por el contrario, la justicia se ha “masculinizado”
Como sefala la profesora Lydia Feito:

“Este debate se enlaza con la critica existente respecto a la presunta
“masculinidad” de los modelos de la justicia, lo cual hace que es-
tas dos aproximaciones vengan a representar los distintos enfoques
éticos de hombres y mujeres. Y tendrd fuertes repercusiones en la
reflexion sobre la enfermeria que, en la obra de algunas autoras,
se colocard rapidamente en el lado de la ética del cuidado, conside-
rando que aqui reside la clave que estaban buscando para lograr su
nueva identidad” (Feito, 2000, p. 155).

La importancia también radica en que recupera elementos que
habian quedado desplazados por la Etica de la Justicia. ;Cémo ha su-
cedido esto dltimo y por qué? La respuesta la hallamos al reparar en las
propuestas que han predominado desde la Modernidad hasta nuestros
dias. Estos planteamientos estan ligados a lo correcto como objeto fun-
damental de la Etica, a la busqueda de la justicia imparcial e igualitaria
asi como la defensa de los derechos, todo lo cual asegura unos minimos
de convivencia. Todo ello ha dado como resultado el éxito de las socie-
dades democriticas. Sin embargo, entendida asi, esta Etica de la Justicia
ha llevado a que queden relegadas al ambito de lo privado las virtudes,
las creencias, las opiniones, los sentimientos, la voluntad, lo afectivo, etc.
Pero a pesar de que son elementos que forman parte de la vida moral de
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las personas, solo tiene cabida una ética de fundamentacion racional de
corte logico y deductivista.

Por ultimo, todo esto apunta a poder ver la incompletitud de los
modelos basados en la justicia y la necesidad de recuperar y al mismo
tiempo reivindicar la importancia de que estén presentes actitudes como
la comprension, la preocupacion por las personas y sus particularidades,
etc.

3.4 Diferentes perspectivas en torno al cuidado

Formas de entender el cuidado

Vamos a llevar a cabo una pequeiia aproximacion a las diferentes
formas de entender el cuidado a través de cuatro maneras (Feito, 2005).
En primer lugar encontramos el denominado cuidado como actividad,
que puede ser ejercido por cualquier persona. Cuando alguien se ocupa
de un tercero, al atenderlo de forma puntual si lo necesita. Responde asi
a una llamada de ayuda. Se busca por lo tanto contribuir a restablecer el
bienestar de otro en un momento dado, por ejemplo en la convalecencia
tras una intervencidn.

Es posible que el cuidado se prolongue mas en el tiempo cuando,
por ejemplo, los padres cuidan de sus hijos pequefos o los conyugues o
hijos a su vez atienden a su progenitor o pareja segun sea el caso, debi-
do a que esta atravesando un periodo en el que requiere de la atencion
y ayuda de otros, en circunstancias como puede ser una discapacidad,
una enfermedad neurodegenerativa, demencia, etc. En otras ocasiones
se regula esa asistencia en un marco institucional como puede ser el caso
del voluntariado, donde ya no es una labor de cuidado en un momento
dado. Ahora tiene unas tareas especificas a desarrollar y exige ciertas
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responsabilidades, como la identificacion que acredita que se es volun-
tario, los dias en que se compromete la persona a llevar a cabo su labor
correspondiente o seguir las pautas recibidas en la formacién. Como s

“El voluntario no es un simple agente moral que realiza una deter-
minada accion mds o menos altruista; es alguien que a la vez que
realiza una accion se hace a si mismo haciéndola. El voluntario no
es una persona que primero aprende qué es la solidaridad y luego la
aplica en el espacio y el tiempo que la organizacion le asigna. La ac-
cion voluntaria no puede confundirse con una mision o un encargo
que el voluntario recibe de la propia organizacion y él, obediente y
cumplidor, la realiza como si fuese un agente comisionado para ello”
(Domingo, 2004, p. 45-46).

En segundo lugar vemos el cuidado como tarea profesional. En
este caso se considera dicho cuidado de dos formas. La primera de ellas
se refiere a aquella actividad que se da en un ambito concreto, con unas
normas definidas y que al seguir un protocolo hace que sea una profe-
sion regulada, mientras que en la segunda es el bien interno de una pro-
fesion, el rasgo que la define y caracteriza, como sucede en enfermeria o
en la practica sanitaria en general.

También puede dirigirse el cuidado a &mbitos mas amplios, como
sucede cuando entendemos que somos responsables de las personas y
del entorno que nos rodea. Esta es la tercera forma de cuidado. Aqui po-
demos tomar como ejemplo la cada vez mayor conciencia ecoldgica con
la que se da respuesta a la necesidad de ser responsables ante determina-
das circunstancias que nos afectan de un modo u otro, o aquellas situa-
ciones de vulnerabilidad que apelan a nuestra sensibilidad y compasion.
Es evidente que esto no se logra sin mas, sino que necesita de un proceso
de desarrollo que viene dado con cambios de actitudes que nos hacen ir
integrando paulatinamente la solidaridad, la solicitud, la presencia, etc.

En cuarto y ultimo lugar hablaremos del cuidado como compro-
miso moral. Ante esas situaciones de las que hemos hablado en el parrafo
anterior, en circunstancias de conflicto, tragicas o de incertidumbre, ne-
cesitamos reflexionar sobre la responsabilidad que tenemos con respecto
al otro, responsabilidad no entendida como culpa ligada a una falta, sino

Fragilidad de la condicién humana - Sandra Ruiz Gros

53



54

como solidaridad ante los mas fragiles y vulnerables. Esta cuarta forma
de cuidado lleva a que visto ese cuidado como compromiso moral, tam-
bién se pueda entender como una ética de la responsabilidad.

sCurar o cuidar?

Si preguntamos a cualquier persona de nuestro entorno sobre
cual es la tarea principal que llevan a cabo los médicos, por regla general
responderan que curar, y si la cuestion se hace en referencia a la enfer-
meria, posiblemente digan que cuidar, por lo que podemos observar que
parece que ambas précticas corresponden a distintas formas de actuar.
Pasamos entonces a desarrollar la segunda cuestion tal y como habiamos
propuesto al comienzo de estas lineas sobre las diferencias entre curar y
cuidar (Feito, 2005). Nos preguntamos si realmente curar y cuidar han
de ser desempenados por separado seglin corresponda a la medicina o
a la enfermeria. Para intentar dar respuesta a esta cuestion nos remitire-
mos en primer lugar al origen etimoldgico de ambos términos.

Tanto en un caso como en otro, ambos provienen del latin, don-
de “curo’, es decir, curar, hace referencia a cuidar, preocuparse, prestar
atencion, mientras que cuidar proviene de “cogitar”, esto es, reflexionar,
pensar, meditar. Parece pues que en principio no tienen nada en comun.
Sin embargo, esto no es del todo correcto. La razén principal de este
error se debe a que hemos heredado, del ambito anglosajon, la consi-
deracion de que la medicina se ocupa de curar (cure), a los enfermos.
Ademas de ser entendida como sabiduria técnica, también es vista como
un rol ejercido exclusivamente por varones y con una consideracion so-
cial alta. En el caso del cuidado (care), se asocia a enfermeras, que son
quienes cuidan del paciente. Esta practica esta orientada fundamental-
mente por la compasion y la sensibilidad, y por lo general ha tenido una
valoracion social mas baja que en el caso de curar.
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Las implicaciones que se derivan de todo ello es que o bien la en-
fermeria queda reducida a una practica que pierde su identidad propia
al considerarse que esta subordinada a la medicina o bien que tanto una
como otra son vistas como compartimentos estancos, lo que impediria
que pudieran alcanzar objetivos de forma conjunta. Por otra parte, esta
distincion lleva a mantener una

postura sexista, donde el papel de la profesional de la enferme-
ria se considera menos importante que el del profesional médico vardn.
Con ello queremos sefialar la importancia de que ambos elementos, cui-
dar y curar, estén presentes en la practica sanitaria, tanto si es ejercida
por médicos como por enfermeras. Aunque las tareas que corresponden
en cada caso desempefiar son diferentes, comparten sin embargo ob-
jetivos comunes, como por ejemplo lograr tanto el restablecimiento de
la salud como el bienestar del paciente o cuando esto ya no es posible,
acompanarlo y reconfortarlo en el final de la vida, asi como formar parte
de la realizacion de su proyecto vital en cualquier caso.

Etica del Cuidado y Etica de los Cuidados.

Al hablar del concepto de cuidado como tarea profesional, hemos
visto que dicho cuidado podia ser entendido tanto como el bien inter-
no de una profesion, que la caracteriza y define, como es en el caso de
la enfermeria o mas ampliamente el de la practica sanitaria, o ser visto
como una ética profesional. De ahi que ahora hablemos de una distin-
cién importante entre la ética de los cuidados y la Etica del Cuidado. En
el primer caso a dicha ética corresponde indagar sobre las actividades
acerca del cuidado que se llevan a cabo de manera profesional, como por
ejemplo, la comunicacién entre personal sanitario y pacientes o entre
diferentes especialidades dentro de la practica médica, como aplicar los
cuidados especificos para los que se forma el personal sanitario, etc.
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En el segundo caso no se refiere a la practica sino al ambito sobre
el que le corresponde reflexionar, esto es, el de la fundamentacion ética,
para hallar puntos de partida firmes y razones en las cudles se sustente
dicha Etica del Cuidado.

Etica de la Conviccion y de la Responsabilidad

ante el final de la vida

Max Weber reflexion6 acerca de la ética de la conviccion, carac-
terizada por contar con la aplicacion de principios y normas para re-
solver dilemas morales. A diferencia de esta, el pragmatismo de la ética
del poder busca alcanzar los mejores resultados sin tener en cuenta las
consecuencias. Esta ultima ética se conoce también como la ética del
poder por el poder. Ante esta situacion, el autor planted la necesidad de
unir responsabilidad y conviccion bajo la forma de una responsabilidad
convencida. En este caso, esta ética cuenta tanto con los principios como
con las consecuencias, de modo que el resultado a obtener serian deci-
siones prudentes y razonadas.

En el ambito de la practica médica, ejercida por regla general por
varones, el modelo de ética a seguir ha sido el de la responsabilidad. Por
el contrario, la tarea enfermera ha sido llevada a cabo usualmente por
mujeres, y el patron a seguir ha sido el de obediencia ciega a la autoridad,
siendo el modelo ético en este caso el de la conviccion. Por ello, debido a
que los cuidados paliativos se encuentran mas proximos a la enfermeria,
se han visto mas influidos por esta ética. ;Ddnde radica entonces la im-
portancia de la ética de la responsabilidad? Veamos las palabras del Prof.
Diego Gracia (2004):

“Cabe afirmar que la ética de la responsabilidad asume el respeto
hacia todos los seres humanos como un absoluto, en el sentido de
que todos tienen derecho a participar en un proceso libre y equitati-
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vo de deliberacion. La pluralidad de perspectivas y valores no apa-
rece desde esta perspectiva como una dificultad, sino como la posi-
bilidad de alcanzar acuerdos mds matizados y fecundos. No puede
aspirarse a que sean totalmente racionales sino sélo razonables y
prudentes. Por consiguiente, las decisiones no pueden aspirar nunca
a ser absolutas, sino que deben estar sometidas a un continuo proce-
so de revision. La responsabilidad se halla siempre y necesariamente
abierta hacia el futuro” (pp. 376-377).

Un ejemplo de lo que implica el paso de la ética de la conviccion
a la ética de la responsabilidad en cuidados paliativos se halla en Cicely
Saunders. Esta doctora, figura pionera del movimiento hospice, comen-
z6 como enfermera. Aunque al inicio de su labor, Saunders introdujo
elementos relacionados con la responsabilidad, en su cometido también
se plasmaron con frecuencia elementos de la ética de la convicciéon. En
este caso los principios que defendia estaban basados en la fe religiosa
que debia de estar presente siempre en los cuidados paliativos. Este era
un rasgo esencial ya que se consideraba que sin ellos no se podian dar
unos cuidados adecuados.

Por otra parte, esta doctora también mostraba una férrea postura
a favor de la no intervenciéon del médico a la hora de provocar inten-
cionadamente la muerte de un paciente. Sin abandonarla para aceptar
la eutanasia, si cambi6 en cierto modo debido a la influencia que reci-
bi6 del movimiento que en aquel entonces se estaba dando en EE.UU
respecto a la emancipacién de la mujer o la reivindicacion de los dere-
chos civiles, asi como la defensa de la autonomia de los pacientes. Esto la
llevo, al igual que otros profesionales del movimiento hospice en aquel
momento, a aceptar la necesidad de respetar las decisiones del paciente
en cuestiones relacionadas sobre su propia muerte.

Los cuidados paliativos se separaron también de la autoridad de
los médicos para reparar en su propia autonomia a la hora de gestionar
la asistencia a pacientes ante el final de la vida. La importancia radica
de nuevo en que la ética de la responsabilidad favorece una ética de los
cuidados paliativos que atina los principios éticos, la ponderacion de las
circunstancias y las consecuencias que se pueden derivar, de modo que
se tomen decisiones prudentes.
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3.5 La aportacion de Martha Nussbaum a las teorias

contractualistas: la lista de capacidades

La ausencia de la fragilidad, la dependencia y la

vulnerabilidad en el planteamiento de John Rawls

En su libro Etica de la dependencia, Enrique Bonete (2009) plantea
en la introduccién que todos los seres humanos en cualquier momento
podemos depender de otra persona:

“la dependencia humana, en sentido general, remite a una circuns-
tancia especial segiin la cual una persona necesita de otros para
realizar las actividades cotidianas por incapacidad transitoria o de-
finitiva, derivada de alguna enfermedad, accidente o ancianidad.
Tal circunstancia procede en el fondo, de la realidad antropolégica
que nos constituye, a la que cabe denominar fragilidad” (p. 13).

Senala este autor que esa dependencia se puede dar de dos for-
mas. Una va ligada a cuando necesitamos de los demas, relacionarnos
con otros para ser alguien con identidad propia, para poder tomar deci-
siones. En este caso hablamos de dependencia moral, (Maclntyre, 1999).

La otra es la dependencia antropoldgica , ya que la fragilidad, tan-
to del cuerpo como de la mente, puede hacer que cualquier persona, sea
un nifo, sea un adulto o un anciano, sufra un accidente o una enferme-
dad que le lleven a enfrentarse a la necesidad de depender de terceros.

Sin embargo, pocas veces los filésofos han incluido en sus re-
flexiones el rasgo de la fragilidad del ser humano. Generalmente se
piensa en un tipo de ser independiente, autonomo, sano e inteligente.
Pero es obvio que esto no siempre es asi. En nuestras sociedades hay
personas con discapacidades, fisicas o psiquicas, seres humanos que no
siempre son atendidos conforme deberia ser. Ante esto, varias autoras
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feministas se han ocupado de llevar a cabo una reflexién importante so-
bre la dependencia antropoldgica y moral desde hace unos afos a esta
parte, dirigiendo sus criticas a determinados supuestos de la ética y las
teorias politicas actuales de tradicion kantiana. Una de las criticas que
fundamentalmente mas peso tiene ha sido que la atencion a personas
con discapacidad asi como dependientes se da en el ambito familiar, y
son las mujeres las que, en su mayoria, se ocupan de estas personas de-
pendientes.

En Las fronteras de la justicia. Consideraciones sobre la exclusion,
Martha Nussbaum (2006) reflexiona sobre los problemas que a su pare-
cer no han superado las teorias del contrato social ni tampoco el pensa-
miento de Rawls. En ningin momento busca con su planteamiento un
rechazo de las teorias de la justicia que han contribuido a iluminar las
cuestiones mas importantes de esta teoria de la justicia social. La res-
puesta de Nussbaum a esta situacion es desarrollar un proyecto tanto
critico como constructivo, donde mantenga los puntos fuertes de esta
teoria e introduzca los cambios necesarios para ampliarla alld donde es
débil. Su respuesta se dara mediante lo que denominé “enfoque de ca-
pacidades”

Nos recuerda que la tradicién occidental ha generado varias teo-
rias de la justicia social, siendo una de las més destacadas la del contrato
social, plasmada en la imagen de un conjunto de individuos raciona-
les que se unen para lograr un beneficio mutuo, llegando al acuerdo de
abandonar el estado de naturaleza en el que se encuentran para alcanzar
el consenso sobre la ley por la que se van a regir. Para Nussbaum, el
aspecto positivo de la teoria del contrato social es que la base en la que
se fundamenta el contractualismo cuenta con puntos fuertes, ya que los
principios politicos son el resultado de un acuerdo entre personas adul-
tas racionales e independientes. Esto ultimo implica otorgar mas impor-
tancia a cada ser humano frente a la que por regla general se le atribuye a
las supuestas ventajas de las clases sociales, la riqueza o las jerarquias de
poder para lograr fines politicos.

Comparte ideas como la version rawlsiana del contractualismo,
aunque al mismo tiempo considera que su propia postura aparece como
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una extension o complemento de la teoria de Rawls en aquellos puntos
que, a su juicio, resultan problematicos y no resueltos. Entiende que son
varios los aspectos positivos de la teoria rawlsiana. Uno de ellos es que
logra superar las desventajas que plantea la vision de la justicia desde el
utilitarismo. Otra de las ventajas que considera que posee la propuesta
de Rawls es que, gracias a su vision sobre el contractualismo cldsico,
evita caer por ejemplo, en el error de otras versiones que

sitian la imparcialidad y el respeto mutuo en la base desde la que
se generan los principios politicos, siendo capaz al mismo tiempo de
separarse de dos aspectos concretos del contractualismo. El primero de
ellos es que no sigue la tradicion histérica debido a que no atribuye, en el
estado de naturaleza, derecho natural alguno a los seres humanos, por-
que se pretenden lograr unos principios politicos basicos a partir de un
conjunto reducido de premisas, esto es, la denominada justicia procedi-
mental pura. De este modo el procedimiento correcto define el resultado
correcto. La otra diferencia es que cuenta en su teoria con supuestos
morales que no se dan en Hobbes ni Locke. Un ejemplo de esto ultimo
es el “velo de ignorancia’, ya que en tanto que propuesta de imparciali-
dad moral coincide en cierto modo con la idea kantiana de que ninguna
persona es para otra un medio para alcanzar los fines que persigue.

Pero repara en que las teorias de la justicia en general y la propues-
ta contractualista de su maestro en particular, incurren en tres errores:

1°.- El lugar que ocupan las personas con discapacidad tanto fisica
como mental. Aunque sabemos que son personas como cualquier otra,
por regla general las sociedades no han sabido contar con ellas en un
plano de igualdad con respecto al resto de los ciudadanos. La cuestion es
como extender a estas personas educacion, asistencia médica o derechos
y libertades politicas. La igualdad en este caso aparece como un proble-
ma de justicia. Para resolver este problema se necesita una nueva forma
de concebir la ciudadania y plantear una reflexion sobre la finalidad de
la cooperacién en nuestras sociedades que no se base exclusivamente
en alcanzar el beneficio mutuo y que incluya a su vez la asistencia como
bien social primario.
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2°.- Como lograr extender la justicia a todos los ciudadanos del
mundo con independencia de la nacién de la que proceden y que las
diferencias de los lugares de nacimiento no supongan desventaja alguna
para que todos los individuos opten por igual a las diferentes opciones
vitales.

3°.- El trato a los animales no humanos, donde la propuesta prin-
cipal es buscar una nueva forma de cooperacion en las sociedades para
evitar el sufrimiento y el dolor de estos seres.

Nos centraremos en el primero de ellos. El fallo principal de estas
teorfas se traduce, en palabras de Nussbaum, en que las personas con
discapacidad tanto fisica como mental no tienen cabida en el modelo de
sociedad que proponen. Estos modelos contractualistas no dan respues-
ta a las necesidades de atenciones a nivel social debido a que la impor-
tancia se otorga a las cuestiones que versan sobre productividad y coste
social. Lo que sucede es que estas personas:

“no se ajustan a la imagen harto idealizada de la racionalidad moral
que sirve para definir al ciudadano en la sociedad bien ordenada.
No se los considera capaces de reciprocidad en el sentido relevante,
igual que sucede con los animales no humanos. Y también como los
animales, disfrutardn sin duda de “cierta proteccion”, pero no del
estatus de ciudadanos plenos” (Nussbaum, 2006, p.145).

Esta situacion hace que se cometan graves injusticias sociales por-
que si ciudadanos son aquellos que son miembros plenamente coope-
rantes, como considera Rawls, entonces las personas con discapacidad
o deficiencias no tienen cabida en la categoria de ciudadanos en sentido
mas profundo. Parece ademads que no hay motivo para otorgar impor-
tancia alguna a la asistencia a estas personas. En el caso de Rawls, si
habria una forma posible de dar solucién al segundo problema, pero
respecto a los otros dos quedan como tales ya que aqui la teoria de la
justicia como equidad falla. La respuesta de Rawls es que, o bien no son
cuestiones que se puedan incluir en el ambito de la justicia, o que la justi-
cia como equidad no ofrece una vision completa de la justicia social, por
lo que queda abierta la cuestién de determinar cuales son los aspectos
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de la teoria que estamos viendo que hay que abordar para superar estas
limitaciones. Veamos por qué. El punto de partida es el lugar que ocu-
pan en su obra aquellas personas con discapacidad o dependientes en
una sociedad tal y como él la plantea (Rawls, 1979). Para conocer esto
ultimo, necesitamos recurrir al concepto de igualdad ligado a la justicia
como imparcialidad. El primer punto es la aplicacion de este concepto
en la administracion de las instituciones. Aqui la igualdad se manifiesta
en preceptos como tratar casos similares de forma similar.

El segundo es la estructura sustantiva de las instituciones, donde
se da la asignacion de derechos basicos iguales a todas las personas. El
tercero y ultimo es la igualdad, donde la cuestion es a quién se han de
aplicar las garantias de la justicia. Para Rawls la respuesta al interrogante
que aparecia antes es que son las personas morales las que tienen dere-
cho a una justicia igual. Y, ;quiénes son las personas morales? Para este
autor son aquellas que son capaces de tener y adquirir tanto un sentido
de su bien como un sentido de la justicia, rasgos que ya se dan en la
posicion original. Asi pues, ;qué ocurre con los individuos que ni tan
siquiera alcanzan un minimo de personalidad moral? A pesar de que
Rawls no da una respuesta especifica, si entiende que aunque se pierdan
por algun motivo esas capacidades, la capacidad minima de sentido de
la justicia hace que la persona siga siendo tratada como portadora de de-
rechos iguales, que si recordamos, se establecen mediante los principios
elegidos en la posicidn original. Considera ademas que aunque la distri-
bucidn de las capacidades sea desigual debido a que se dan por azar, no
se puede justificar trato discriminatorio para aquellos que poseen una
capacidad relevante de modo débil.

Asi, en Liberalismo politico, el propio autor (1993) llevé a cabo
una revision de la concepcion de la persona moral como base de su teo-
ria politica. La persona moral posee a su juicio dos capacidades que la
caracterizan, una el sentido de la justicia, y otra el sentido de su bien. En
esta obra anade a estas dos caracteristicas una tercera: considera perso-
na a quien: puede ser ciudadano, esto es, miembro normal y plenamente
cooperante de la sociedad a lo largo de un ciclo completo de vida (Rawls,
1979, p. 178).
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La cuestion que aparece aqui es la que mas nos interesa porque,
;qué sucede si por alguna circunstancia dependemos de otros para se-
guir llevando a cabo nuestra vida? Si dependemos de otros no contri-
buimos con la sociedad sino que, por el contrario, ésta es la de que de
alguna manera se encarga de nosotros, bien porque recibimos ayudas,
bien porque contamos con cuidadores o personas que se hacen cargo de
nosotros sin que podamos, por nuestra parte, ofrecer algo a la sociedad.
Parece que esto lleva a pensar que no son miembros cooperantes de esa
sociedad aquellas personas que padecen incapacidad de forma irrever-
sible, demencias o anadimos nosotros, que se encuentran proximos al
final de su vida.

Rawls también afirma que la aplicacion al principio de diferencia
se dirige a los que se considera menos favorecidos, que seria el caso de
aquellos que nacen en familias pertenecientes a clases sociales menos
aventajadas, quienes por sus dotes naturales no pueden vivir mejor y
quienes han de afrontar en su vida circunstancias o situaciones adversas.
Pero en ningtin momento incluye en este grupo de los menos favoreci-
dos a personas con problemas especiales de salud o con deficiencias o
demencias. 3 Por qué esto tltimo? Porque no pueden contribuir al bien
dela sociedad y porque la inclusion de los desaventajados sdlo se da den-
tro de una “normalidad” y en funcion de los bienes sociales primarios, ya
que tanto las necesidades fisicas como las capacidades psiquicas forman
parte de lo que seria el ambito normal.

Surgen asi los limites propios de una teoria de la justicia tal y
como hasta ahora el autor la ha planteado, porque no puede indicar cual
serfa la conducta correcta para saber como tratar a aquellos seres que no
poseen la capacidad para desarrollar un sentido de la justicia como pue-
den ser las personas que padecen alguna discapacidad psiquica. No se
tienen en cuenta aqui los problemas sobre el cuidado especial de la salud
de estos sujetos ni como tratar fuera del ambito sanitario a personas con
discapacidad mental. Como han indicado pensadoras feministas, esto
da como resultado que si una teoria de la justicia no puede incluir en su
constructo conceptual la realidad que viven las personas discapacitadas
fisica y/o mentalmente, asi como las que son dependientes nos hallamos
no ya ante un simple error de la teoria de la justicia sino también ante las
consecuencias que se derivan, que son graves injusticias sociales.
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El enfoque de las capacidades de Martha Nussbaum

Para Nussbaum, la via a seguir para solventar este problema esta
en considerar desde otro angulo la cuestion de la discapacidad y ver la
asistencia como un derecho social primario. Al abordar este problema
ve en concreto dos puntos a tener presentes y que es urgente tratar. Uno
de ellos es determinar cudl es el trato justo para las personas con de-
ficiencias. El segundo es que, en una sociedad justa, serian tenidas en
cuenta lo que suponen las cargas para los cuidadores de las personas
dependientes, ya que por regla general son los grandes olvidados, y ne-
cesitan el reconocimiento de que lo que estan haciendo es un trabajo.
También es necesario reparar en que ellos a su vez necesitan también
de asistencia, tanto humana como econémica, contar con que pueden
alcanzar las oportunidades laborales a que aspiran y participar tanto en
la vida politica como en la social. Por otra parte, cabe recordar aqui que
es una tarea ejercida de modo particular por mujeres que, ademas, no
ven reconocido el inmenso valor de esta tarea ni reciben practicamente
retribucion alguna por esta labor.

;Cual es el papel que desempeiia aqui la lista de capacidades pro-
puesta por Nussbaum? Este enfoque de las capacidades supone contar
con una guia mas sdlida en la orientacién a seguir tanto para la legis-
lacién como las politicas publicas. Aunque este enfoque ha sido desa-
rrollado también por Amartya Sen, en el caso de Martha Nussbaum ha
consistido en una base filoséfica con la que desarrollar una teoria de los
derechos basicos de las personas, los cuales deben ser puestos en practi-
ca por todos los gobiernos, con el objetivo de garantizar el respeto de la
dignidad humana. (Nussbaum, 2006, p. 83).

Supone una fuente de la que surgen los principios para una socie-
dad de caracter tanto liberal como pluralista. El marco de aplicacion es
un tipo de liberalismo politico que hace de esas capacidades fines parti-
cularmente politicos y se expresan de una manera que se evita cualquier
fundamentacion metafisica determinada. Segun su opinidn, por esta via
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las capacidades pueden dar lugar a un consenso entrecruzado entre per-
sonas que de otra forma, como diria Rawls, tendrian distintas concep-
ciones comprehensivas del bien.

Otra caracteristica de estas capacidades es que, siguiendo la idea
intuitiva de la dignidad humana, se atribuyen a todas y cada una de las
personas, de manera que han de ser tratadas como fines y no como me-
dios para los fines de otros. Sefialaremos antes de presentar la lista de las
capacidades que propone Martha Nussbaum que dicha lista va ligada a
la idea de un umbral para cada capacidad, por debajo del cual se consi-
dera que los ciudadanos no pueden funcionar de modo auténticamente
digno. Presentamos a continuacion la lista de capacidades de Martha
Nussbaum 3:

1.- Vida. Poder vivir hasta el término de una vida humana de una
duracidén normal; no morir de forma prematura o antes de que la propia
vida se vea tan reducida que no merezca la pena vivirla.

2.- Salud fisica. Poder mantener una buena salud, incluida la salud
reproductiva; recibir una alimentacién adecuada; disponer de un lugar
adecuado para vivir.

3.- Integridad fisica. Poder moverse libremente de un lugar a otro;
estar protegido de asaltos violentos, incluidos los asaltos sexuales y la
violencia doméstica; disponer de las oportunidades para la satisfaccion
sexual y para la eleccion en cuestiones reproductivas.

4.- Sentidos, imaginacion y pensamiento. Poder usar los sentidos,
la imaginacion, el pensamiento y el razonamiento, y hacerlo de un modo
auténticamente humano, un modo que se cultiva y se configura a través
de una educacién adecuada, lo cual incluye la alfabetizacién y la forma-
ciéon matematica y cientifica basica, aunque en modo alguno se agota en

8 NUSSBAUM, M., Las fronteras de la justicia. Consideraciones sobre la exclusion.
Paidés. Barcelona, 2006, pag., 82. (Traduccién de Ramon Vild Vernis y Albino Santos
Mosquera.).
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ello. Poder usar la imaginacion y el pensamiento para la experimenta-
cion y la produccién de obras y eventos religiosos, literarios, musicales,
etc., segun la propia eleccion. Poder usar la propia mente en condiciones
protegidas por las garantias de la libertad de expresion tanto en el terre-
no politico como en el artistico, asi como de la libertad de practicas re-
ligiosas. Poder disfrutar de experiencias placenteras y evitar los dolores
no beneficiosos.

5.- Emociones. Poder mantener relaciones afectivas con personas
y objetos distintos de nosotros mismos; poder amar a aquellos que nos
aman y se preocupan por nosotros, y dolernos por su ausencia; en gene-
ral, poder amar, penar experimentar ansia, gratitud y enfado justificado.
Que nuestro desarrollo emocional no quede bloqueado por el miedo yla
ansiedad. (Defender esta capacidad supone defender formas de asocia-
ciéon humana de importancia crucial y demostrable para este desarrollo)

6.- Razon prdctica. Poder formarse una concepcion del bien y re-
flexionar criticamente sobre los propios planes de la vida. (Esto implica
una proteccion de la libertad de conciencia y de la observancia religiosa)

7.- Afiliacion.

A. Poder vivir con y para los otros, reconocer y mostrar preocu-
pacion por otros seres humanos, participar en diversas formas de inte-
raccion social; ser capaz de imaginar la situacion de otro. (Proteger esta
capacidad implica proteger las instituciones que constituyen y promue-
ven estas formas de afiliacion, asi como proteger la libertad de expresion
y de asociacién politica)

B. Que se den las bases sociales del autorrespeto y la no humilla-
cion; ser tratado como un ser dotado de dignidad e igual valor que los
demas. Eso implica introducir disposiciones contrarias a la discrimina-
cién por razén de raza, sexo, orientacion sexual etnia, casta religion y
origen nacional.

8.- Otras especies. Poder vivir una relacién proxima y respetuosa
con los animales, las plantas y el mundo natural.
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9.- Juego. Poder reir, jugar y disfrutar de actividades recreativas.
10.- Control sobre el propio entorno.

A. Politico. Poder participar de forma efectiva en las elecciones
politicas que gobiernan la propia vida; tener derecho a la participacion
politica y a la proteccion de la libertad de expresion y de asociacion.

B. Material. Poder disponer de propiedades (ya sean bienes in-
mobiliarios o inmobiliarios), y ostentar los derechos de propiedad en un
plano de igualdad con los demas; tener derecho a buscar trabajo en un
plano de igualdad con los demas; no sufrir persecuciones y detenciones
sin garantias. En el trabajo, poder trabajar como un ser humano, ejercer
la razén practica y entrar en relaciones valiosas de reconocimiento mu-
tuo con los demas trabajadores (Nussbaum, 2006, p. 82)

La cuestion, pues, es demostrar como se resuelve el problema que
suponia donde situar a las personas con discapacidad para el contractua-
lismo por una parte y la propuesta de John Rawls por otra. La respues-
ta de Nussbaum es recuperar e integrar la importancia de la asistencia
como uno de los rasgos claves en una sociedad justa, y se daria al asumir
esa lista de las capacidades que acabamos de ver. ;Coémo es esto posible?
La respuesta es que:

‘entender bien la asistencia significa remitirla a un amplio abanico
de capacidades de la lista, tanto del asistido como del asistente. Una
buena asistencia para los dependientes, ya sean nifios, mayores, en-
fermos o discapacitados, se centra en las capacidades de la vida, la
salud, y la integridad corporal. También aporta un estimulo para
los sentidos, la imaginacion y el pensamiento. Refuerza los lazos
emocionales y elimina el miedo y la ansiedad agudos; de hecho, una
buena asistencia constituye una forma valiosa de relacion” (Nuss-
baum, 2006, p. 185).

Ademas de todo esto, considera que una buena asistencia puede
contribuir a fortalecer la capacidad de eleccién y razonamiento préactico
de la persona asistida. Entre otras posibilidades, protege el bien crucial
del autorrespeto, y se puede tener otra vision de las personas asistidas en
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calidad de ciudadanos con dignidad. Las personas con discapacidades,
mayores, con demencias o Alzheimer, tienen necesidades propias de su
situacion, de manera que una asistencia como la que estamos viendo
contribuiria a dar, en la medida de lo posible, respuesta a esas necesida-
des de forma individualizada.

Por otra parte, consideramos sumamente importante que Nuss-
baum no solo aplique esto de lo que estamos hablando a las personas
con discapacidad sino que también incluye a quienes asisten, a la figura
de los cuidadores. Sabemos estas personas se enfrentan a dificultades
que repercuten en su salud fisica y emocional. Si se tiene esto en cuenta,
se logra un orden asi como una cultura publica adecuadas, de modo
que se puede conseguir que asistir a una persona discapacitada o de-
pendiente no provoque ansiedad en quien cuida por no contar con los
recursos para prestar una atencion digna. También estamos de acuerdo
con Martha Nussbaum cuando sefiala que, en el area de politica publica,
se contemplara la posibilidad de que escoger cuidar fuera una eleccion
auténtica, en lugar de que fuera impuesta por las circunstancias y sentir-
lo como una imposicién insuperable.

Por nuestra parte, consideramos que hay una cuestion que refuer-
za la justificacion de esta lista de las capacidades y que se encuentra en
concreto en el punto 5, que si recordamos era el que hablaba de las emo-
ciones. En él aparece entre otros aspectos que deberiamos poder amar a
quienes nos demuestran su amor, a quienes se preocupan por nosotros y
afligirnos por su partida (Nussbaum, 2006, p. 88). Como veremos lineas
mas adelante, en nuestros dias el duelo pocas veces se vive de forma na-
tural en nuestras sociedades.
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4.1 Apunte biografico

Elisabeth Kiibler-Ross nacio el 8 de Julio de 1926 en Suiza. Era
trilliza, por lo que como ella misma reconocia, desde muy pequefa tuvo
que luchar por lograr formarse una identidad propia y que no se le con-
fundiera con sus otras dos hermanas. También tenia otro hermano. Su
padre, guarda forestal, y su madre, una imparable ama de casa, vivieron
junto a sus cuatro hijos durante varios aflos en la montana, en un alber-
gue que regentaban.

El primer contacto con la medicina del que fue consciente se dio
cuando su padre la llevé a una carrera de caballos y sentd a su hija pe-
quena en la hierba mojada de la primavera para que viera mejor el es-
pectaculo. Kiibler-Ross se resfrio, lo que poco después se convirtié en
pleuresia que acab6 derivando en pulmonia. Recordaba de su tiempo
de ingreso la frialdad con que la atendié una doctora, la tristeza de estar
aislada del resto de las personas y de la dificultad de comunicarse con
sus padres a través de un frio cristal.

En estas circunstancias adquirié conocimiento de lo que es la
muerte ya que otra pequefia nifia, compaiera de habitacion, fallecié du-
rante la noche, aunque lo que le dolié realmente fue la indiferencia con
que el personal sanitario advirtid el suceso.

Tiempo después experimenté de nuevo la vivencia de la muerte
de una persona préxima a su entorno, la de la hija del médico rural que
tenia asignado el pueblo, la pequefia Susy. Recordaba como los padres
abandonaron el lugar ante la impotencia y el sufrimiento por la pérdida.
Sin embargo, el accidente de un granjero que cayd desde un arbol y que
fallecio poco después en casa le proporcion¢ la posibilidad de ver este
acontecimiento desde otro dngulo. Muchas personas pudieron acudir a
despedirse en persona de este vecino, entre ellas la propia Kiibler-Ross.
Recordaba los momentos en que pudo hablar con él y despedirse, el so-
siego con el que le respondi6 y la entereza con que la familia atiendio sus
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ultimas necesidades. Guardo vivamente en su memoria que no fallecié
acompanado de muchas personas.

Anos mas tarde, su padre eligio el destino de dos de las tres her-
manas, siendo una de ellas la futura doctora, y que en ese momento todo
apuntaba a que iba a ser la administrativa de la empresa en la que tra-
bajaba su padre. Ante la negativa de la joven, la opcién que le dio su
progenitor fue que trabajase como empleada doméstica, alo que accedio.
Estos fueron para Kiibler-Ross los primeros afnos de sufrimiento de su
vida. Finalmente abandond la casa en la que estaba y regreso a su hogar,
donde descubri6 que sus padres estaban al tanto de sus penurias y espe-
raban que su hija cediera en algin momento. Su padre accedié entonces
a que trabajara en lo que queria.

Empezd a trabajar en un laboratorio a unos kilémetros de su casa.
Sin embargo, el doctor que llevaba dicha empresa se arruiné al haber
invertido muchos millones y nuestra doctora se quedo sin trabajo un
tiempo, aunque logré ser contratada poco después en el Departamento
de Dermatologia del Hospital Cantonal de Zurich.

El jefe de Kiibler-Ross se habia marchado y en su lugar entr6 un
médico polaco, Abraham Weitz. En esos dias, huyendo de los horrores
de la IT Guerra Mundial, entraron en Suiza miles de refugiados. Junto a
otros compainieros, Elisabeth Kiibler-Ross alimento, desinfect6 y ayudo,
segun sus propias palabras, a adultos y nifios principalmente. Cuando
se descubrid que era ella quien derivaba las bandejas de comida para
estas personas, el doctor Weitz, que la habia visto asistir a los pequefios,
en lugar de despedirla, la llamé a su despacho y le propuso ir a Polonia
a ayudar a nifos refugiados. El acuerdo fue que acabaria su formacion
en el hospital y luego contribuiria junto con otros en la reconstruccion
de Polonia.

En 1945, con 19 afios, conocio a jovenes del Servicio Internacio-
nal del Voluntariado por la Paz. Al unirse a ellos cumpli6 con la promesa
que le habia hecho al Dr. Weitz. Lleg6 a Polonia dos afios después de que
acabara la IT Guerra Mundial.
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Alli volvié a entrar en contacto con el sufrimiento al conocer las
atrocidades que se habian llevado a cabo. Ella misma describi6 los vago-
nes llenos zapatos asi como la desagradable impresion de la intensidad
del olor que se podia percibir en las cimaras de gas.

Estando alli se dirigié a los barracones donde muchos nifios ha-
bian pasado probablemente la tltima noche de su vida. Kiibler-Ross
no sabia por qué habia ido a estos barracones, pero estaba buscando
una respuesta a la pregunta de como aquellos nifios habian afrontado
la muerte. En las paredes habia simbolos. Los habian dibujado con las
ufias, con piedras o con un pedazo de yeso (CMI, 12). De entre todos
los simbolos, habia uno que se repetia con frecuencia: mariposas. Pero
en ese momento no fue capaz de descifrar el mensaje que querian trans-
mitir aquellos nifios de cinco, seis o diez afios que habian sido brutal-
mente separados de sus familias. Tardaria cincuenta afios en obtener la
respuesta.

En estos meses, su tarea fue la misma que la de los voluntarios
que hasta alli se habian desplazado: conseguir ropa, comida, calzado y
medicamentos para los supervivientes. Pero también se dedicé a otras
tareas para las que nadie la habia preparado. Estas eran escuchar el dolor
de una madre que habia perdido a su hijo, el del esposo que lloraba la
pérdida de su familia o el sufrimiento del anciano que estaba literalmen-
te solo. En este tiempo pas6é hambre muchas veces, escaseaba el agua y
las condiciones del entorno eran duras. No habia calefaccion, ni camas
comodas ni mantas que abrigaran, y para desplazarse debian hacer au-
tostop.

Tras ocho duros e intensos meses, Kiibler-Ross regres6 a su Zu-
rich natal, reanudando poco después su trabajo en el sétano del viejo la-
boratorio. El catedratico que dirigia dicho lugar, al ver la transformacion
que habia llevado a cabo, le propuso esta vez trabajar con nifios que se
encontraban ante el final de su vida. Esto fue lo que le aportd, a pesar de
que nos dice de ella que “sdlo era una técnico de laboratorio de veintitrés
afos, pero aprendi a escuchar como una psiquiatra mayor y mas experi-

mentada” (Kiibler-Ross, 2005, p. 110).
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En 1951 aprobd el examen de acceso y se matriculd en la facultad
de medicina, ejerciendo en la recta final de la carrera como médico rural
durante unos meses. Este tiempo en el campo le convencié de que ser
buen médico no estaba ligado necesariamente a saber de anatomia, ciru-
gia o cudl es el medicamento mas adecuado, sino que segun sus propias
palabras, el mejor servicio que un médico puede prestar a un enfermo
es ser una persona sensible, atenta y carifosa, ya que la experiencia le
habia demostrado que: “la medicina tiene sus limites, realidad que no se
ensefa en la facultad. Otra realidad que no se ensefia es que un corazdén
compasivo puede sanar casi todo” (Kiibler-Ross, 2005, p. 136).

Tras contraer matrimonio con un joven estudiante de medicina,
Manny Ross, ambos se trasladaron a vivir a EE.UU. Los dos comenzaron
a trabajar en el hospital Glenn Cove.

Pero Elisabeth Kiibler-Ross era una médico extranjera y sabia
que era casi imposible encontrar una buena residencia en junio. Por eso,
hubo de aceptar una plaza en el Departamento de Psiquiatria del Hospi-
tal del Estado de

Manhattan. No era precisamente esta la especialidad en la que
queria formarse. Su pensamiento siempre fue ser médico rural. Sin em-
bargo, de nuevo las circunstancias le descubrieron que su labor estaba
donde nunca lo habia imaginado. En este hospital desarroll6 su labor
durante dos afos. Aprendi6 a comunicarse con estos pacientes de los que
casi nadie se ocupaba y logrd, “con amor y atencién, ayudar seriamente
a las personas y conseguir que muchas de ellas sanaran” (Kiibler-Ross,
1997, p. 15).

Anos mas tarde fue contratada como médico de la Clinica Uni-
versitaria Blings, donde descubrié que los pacientes que iban a morir
estaban completamente solos. No habia comunicacion entre ellos y los
médicos. Pero en lugar de actuar como los demas, se sentaba junto a los
pacientes y les hablaba. Escuchaba sus miedos, sus inquietudes y preocu-
paciones. Pronto vio la labor tan urgente que habia que hacer.
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Poco después, esta psiquiatra fue la primera persona extranjera
que obtuvo una plaza en el centro médico Columbia Presbyterian. Sin
embargo, perdi6 la plaza porque no permitian a las residentes quedarse
embarazadas debido a lo agotadoras que eran las guardias de 24 horas, y
el matrimonio Ross-Kiibler esperaba su primer hijo.

Su marido, Manny Ross supo que habia un puesto libre para un
residente en el Departamento de Psiquiatria del Hospital Estatal de
Manbhattan. Esta vez la Dra. Kiibler-Ross si logré la plaza pero, desgra-
ciadamente, la feliz espera se vio truncada al sufrir un aborto esponta-
neo. En verano de 1959 comenz6 su residencia en el Hospital Estatal de
Manbhattan y esto es lo que vio:

‘encontré increible lo que vi alli; en esos edificios estaban hacinadas
personas indigentes cuyos rostros contorsionados, gestos espasmo-
dicos y gritos de angustia decian muy claro que estaban sufriendo
un infierno en vida. Esa noche en mi diario defini lo visto como un
manicomio de pesadilla” (Kiibler-Ross, 2000, p. 148).

En junio de ese mismo afio naci6 su primer hijo y meses mas tar-
de solicitaria un puesto en el hospital Montefiore, donde fue aceptada.
Su labor consistia en llevar la clinica psicofarmalégica. Alli descubrid
que muchos médicos evitaban rutinariamente referirse a cualquier cosa
que tuviera que ver con la muerte. Recordaba que nadie era sincero con
ellos y que no los atendian correctamente. Su trabajo con las pacientes
esquizofrénicas le llevo a aprender que habia una herramienta en mu-
chas ocasiones mas eficaz que los medicamentos. El éxito de su labor se
tradujo en que tiempo después el 94% fueron dadas de alta y dejaron de
ser dependientes en el hospital para pasar a ser personas auténomas en
la sociedad. Esa herramienta consistia en que durante sus visitas a los
enfermos, se sentaba en la cama, les cogia las manos y hablaba con ellos
durante largo tiempo. Asi aprendié que no habia ningtn paciente, tanto
con posibilidades de recuperarse como aquellos que estaban cerca de su
muerte que no anhelaran carifo, contacto o comunicacion.
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Gracias a esto advirtié que los pacientes ante el final de la vida no
deseaban ese distanciamiento sin riesgo que practicaban los médicos,
sino que por el contrario, pedian sinceridad. Cuando hablaba con ellos,
les preguntaba directamente qué les pasaba, qué les preocupaba, a qué le
temian, qué y como estaban sufriendo. De ahi que, “escuchando llegué
a saber que todos los moribundos saben que se estin muriendo. No es
cuestion de preguntarse ;se lo decimos?, ni ;lo sabe? La unica pregunta
es: 3soy capaz de oirlo?” (Kiibler-Ross, 2000, p.159).

Entre 1962 y 1964 la vidas de la familia Kiibler-Ross volvié a cam-
biar. La Dra. Ross sufrié de nuevo dos abortos espontdneos y en ese
tiempo se trasladaron a Denver, donde trabajé con el Prof. Margolin,
quien impartia brillantes conferencias que, tal como sefiala nuestra auto-
ra atrafan a un gran numero de oyentes. Debido a que el Prof. Margolin
se vio obligado a hacer un viaje a Europa, propuso a Kiibler-Ross dar
ella las conferencias en su lugar. Asi, asumid esta nueva responsabili-
dad y decidi6 plantear un tema que a todo médico interesaba indepen-
dientemente de cudl fuera su especialidad. Sabia que la muerte era un
tema prohibido, que todos rehusaban tratar o nombrar, aunque tarde o
temprano deberian enfrentarse a ella. Se propuso abordar los miedos,
temores o sentimientos que tanto los médicos como las enfermeras y
los mismos pacientes sentian por igual ante el mayor tabud y el mayor
misterio de la medicina.

Durante varios afios impartié un seminario dirigido al personal
sanitario, estudiantes y familiares que querian aprender de los conoci-
mientos de la Dra. Kiibler-Ross sobre la muerte y el morir. En ellos se
invitaba a un paciente que deseara compartir su proceso, con indepen-
dencia de si se recuperaba o estaba cerca de su muerte. Este seminario
amplio sus horizontes cuando se sumo a la tarea de su creadora el reve-
rendo Gaines. Esto es lo que sucedia:

“Yo preguntaba por lo que pasaba en el interior de la cabeza del
enfermo, y el reverendo Gaines preguntaba por su alma. Nuestro
paso de un tema a otro tenia el ritmo de una partida de pimpon. Los
seminarios adquirieron mds sentido todavia” (Kiibler-Ross, 1997,
p- 196).

Fragilidad de la condicién humana - Sandra Ruiz Gros

75



76

Pero como ella misma advirtid, toda labor que supone romper
con roles fuertemente asentados como sucede en medicina, desata mie-
do, ira, incomprension y malestar en aquellos que no estan preparados.
Sus métodos fueron enormemente criticados por muchos profesionales.
En otras ocasiones eran los medios de comunicacion quienes se encar-
gaban de desprestigiar su labor y la de quienes seguian sus pasos. Sin
embargo, nunca desistio.

En 1969 el Seminario Luterano de Chicago pidié a Kiibler-Ross
que trabajara en su facultad. Un afio mas tarde entré a trabajar en el Hos-
pital para niflos La Rabida, y estuvo alli hasta 1973, atendiendo en este
periodo a nifios ante el final de sus vidas. También durante ese tiempo
dirigio el Centro de Servicio Familiar, que era una clinica de salud men-
tal. Cinco afios mas tarde fundo el centro Shanti Nilaya, cuyo significado
era “El hogar definitivo de la paz”, y donde se impartian seminarios que
versaban sobre la vida y el proceso de morir, donde las personas que
asistian aprendian a resolver conflictos pendientes a la hora de afron-
tar la muerte. Asistian tanto personas sanas como pacientes, jovenes y
mayores. Al mismo tiempo, Kiibler-Ross seguia dando conferencias en
otras partes del mundo, como Alaska o Australia.

Sin embargo, por diversos motivos, el centro no prospero a pesar
del gran éxito que tuvo en sus inicios y en 1984 adquiri6é una granja
llamada Healing Waters. En ese tiempo, esta doctora habia entrado en
contacto con pacientes de lo que entonces era una desconocida y terri-
ble enfermedad: SIDA. Su trabajo entonces se orientd a ayudar a estos
pacientes, asistiéndolos a través de programas que se desarrollaban en
la carcel. Aunque el comienzo le resulté dificil como en otras ocasiones,
afos mas tarde pudo comprobar el cambio positivo que se habia dado
en este terreno. En 1985 se propuso acoger bebés que habian contraido
SIDA durante el periodo de gestacion, pero la respuesta que obtuvo por
parte de muchos sectores fue una gran presion que la obligé a desistir en
adoptarlos ella misma. No obstante, logro su objetivo al hacer llegar el
mensaje a miles de personas para que adoptaran a estos nifios. El resul-
tado fue espectacular.
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En 1990, tras casi siete afios de trabajos, inaugur6 oficialmente el
Centro Elisabeth Kiibler-Ross, en Virginia, aunque de nuevo sufrié un
duro revés cuando en 1994, un incendio provocado tuvo como conse-
cuencia que perdiera la que durante los tltimos afios habia sido su casa
con todas sus pertenencias, recuerdos, objetos personales, manuscritos,
anotaciones, etc.

En 1995 sufrié una segunda embolia y su estado de salud se hizo
muy fragil, falleciendo el 24 de Agosto de 2004 en Scottsdale, Arizo-
na. Siguiendo sus indicaciones, el funeral consistié en una ceremonia
de despedida donde se cantd, baild, se dejaron elevar al aire globos y las
personas que asistieron celebraron, como Elisabeth Kiibler-Ross queria,
que habia vuelto a la fuente de la que ella consideraba que todos nace-
mos y que entendia que era Dios. Varias universidades de distintos pai-
ses hicieron hasta en veinte ocasiones a Elisabeth Kiibler-Ross Doctora
Honoris Causa.

4.2 Obras mas destacadas

Al igual que en el caso de otros autores, la autobiografia de la Dra.
Kiibler-Ross, La rueda de la vida (Kiibler-Ross, 2000), es una de las mas
conocidas. En ella narra de forma clara su emocionante trayectoria per-
sonal, académica y profesional. Los tres son aspectos inseparables, y se
necesitan mutuamente para comprender el conjunto del planteamiento
de esta autora.

Se dio a conocer con el libro Sobre la muerte y los moribundos
(Kubler-Ross, 2003). Las importantes lecciones que aqui aparecen fue-
ron las que Kiibler-Ross habia ido aprendiendo en su labor cotidiana
con pacientes a los que los médicos consideraban “desahuciados” Eran
aquellos que el personal sanitario dejaba de lado porque “ya no hay nada
que hacer”. Para ella habia algo todavia pendiente en esta actitud: el mie-
do de los mismos médicos, de las enfermeras y de todos los que de una
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u otra manera veian la muerte como un fracaso y no habian resuelto sus
cuestiones personales acerca de la asistencia a estas personas.

A nuestro juicio destacan otros dos. Uno de ellos es Conferencias.
Morir es de vital importancia (Kiibler-Ross, 1997). En estas paginas apa-
recen reunidas conferencias que impartié en varios lugares del mundo
a los que fue invitada a hablar de su labor, como cuando estuvo en Bar-
celona en 1992. En ellas aparecen cuestiones como la de los nifios y la
muerte, el lenguaje simbolico verbal y no verbal asi como figuras de su
entorno que contribuyeron de forma importante en su tarea

El segundo es quiza de los menos conocidos, pero resulta impres-
cindible. Lleva por titulo Preguntas y respuestas a la muerte de un ser
querido (Kubler-Ross, 2004). La clave de este libro se encuentra en que
las preguntas que en ¢él aparecen son cuestiones que casi siempre se re-
piten entre aquellas personas que como médicos, auxiliares, capellanes,
voluntarios o familiares buscan respuestas a interrogantes sobre como
mejorar la calidad de vida de un paciente cercano a su muerte, cémo
enfrentarse a los problemas que han de solventar la familia después de
la muerte del paciente, o dudas sobre los sentimientos que muchas veces
no se pueden mostrar por parte del personal sanitario pero que necesi-
tan ser manifestados. También abord6 con David Kessler, un gran amigo
y destacado psicologo, la cuestion sobre el duelo en Sobre el duelo y el
dolor (Kiibler-Ross, 2006), asi como otras cuestiones, tal como apare-
cen en Lecciones de vida. (Kibler-Ross, 2005). Como reza el subtitulo,
consiste como dos expertos sobre la muerte y el morir nos ensefian acerca
de los misterios de la vida y el vivir, y de qué manera pueden acompanar
este proceso. Con ello aspiran a mostrar que no siempre estd ligado al
sufrimiento y al dolor. Entre estas lecciones se encuentran la del amor, la
del juego, la del perdon, la ira o la entrega.

4.3 Claves de comprension
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La vocacion de la Dra. Elisabeth Kiibler-Ross fue la desarrollar su
profesion como médico rural. Su labor acompanando a pacientes muy
cerca del final de sus vidas, todo aquello que tenia que ver con la muerte,
la comunicacidn, el duelo y el sufrimiento no formaba, como ella misma
reconocio, parte de sus inquietudes. Pero las circunstancias la llevaron
poco a poco a atender a pacientes que se encontraban solos, “desahu-
ciados” por los médicos “porque no habia nada que hacer”, o que habia
muchas cuestiones que nadie ensefiaba en las facultades de medicina.
Principalmente la cuestion que se repetia era el miedo a escuchar a un
paciente hablar de su propia muerte. Su labor también fue muy especial:

He pasado ratos muy divertidos con mis pacientes terminales. Con
algunos me rio muchisimo. Cuando han acabado de arreglar sus
asuntos pendientes tienen un gran sentido del humor, siempre que
no entres en su habitacion con una cara larga y te parezca una per-
version reirte con un paciente terminal. La gente que a lo largo de
su vida ha tenido un buen sentido del humor lo mantiene hasta su
muerte (Kiibler-Ross. 2004, p.153).

La clave de la labor de esta médico psiquiatra se halla en dos pun-
tos concretos: la escucha activa y asumir que somos finitos y temporales.
A pesar de que en sus obras nombro en breves ocasiones a Viktor Frankl
y ninguna a Gabriel Marcel, en nuestro caso podemos ver que en su la-
bor, en su actitud y en sus ensefianzas hay algunos elementos de ambos
autores. Por ejemplo, también ella puso en practica la logoterapia. En sus
seminarios, asi como en los talleres o en el hospital, hablaba de la vida,
de la muerte, de las preocupaciones cotidianas de los pacientes y de los
familiares, con independencia de si su muerte era cercana o tenia posi-
bilidades de recuperacion. En las entrevistas que hizo a tantos pacientes,
no buscaba lograr dar un sentido a sus vidas. Pero si buscaba consolarlos
fisica, espiritual y emocionalmente. Se trataba, en cierta manera, de la
cura de almas médica de la que hablaba Viktor Frankl.

Con respecto a Gabriel Marcel, observamos que el trabajo de asis-
tencia de Kiibler-Ross siempre estuvo dirigido a evitar algo que advirtié
el autor parisino. Si recordamos, repar6 en el peligro de deshumaniza-
cion, de funcionarizaciéon de la medicina, de que el personal sanitario
quedara ligado a las funciones que se habia comprometido a llevar a
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cabo al firmar un contrato. También indico el riesgo en el que cada vez se
iba deslizando mas cualquier sociedad que considerara a los individuos
como simples maquinas cuya importancia radicaba en su rendimiento.
De ahi que los ancianos, los nifios, los discapacitados o los enfermos
quedaran al margen y fuesen practicamente ignorados. Por tltimo, qui-
za la palabra del pensamiento de Gabriel Marcel que encaja en la asis-
tencia diaria de Kiibler-Ross fue la de “presencia’, porque estuvo junto a
la cama de miles de pacientes, escuchandolos a ellos, a los familiares, asi
como a otros profesionales.

Nuestra autora, como médico y como persona, no dejé de recor-
dar nunca que la muerte es un hecho que se produce todos los dias y que
en medicina es un fracaso cuando la persona sufre, tiene dolor o asuntos
pendientes por resolver y no se le escucha. Si un paciente manifestaba
su deseo de que alguien acelerara y provocara su muerte, interpretaba
un mensaje claro: ese paciente tenia dolor, miedo o sufria por una causa
concreta que habia que conocer. A veces necesitaban compaiia, mien-
tras que en otras se podia resolver con la dosis adecuada de calmantes
que aliviaban el dolor al mismo tiempo que permanecian conscientes.
Ella misma no se consideraba una persona religiosa, pero si poseia una
fe que fue creciendo conforme iba avanzando su labor. Siempre manifes-
t6 lo necesario que era la figura del capellan o de otra doctrina religiosa
en esta tarea. A veces es a ellos a quienes se les permite pasar a la habi-
tacién, porque no son personal sanitario, ni psicélogos ni trabajadores
sociales. En otras ocasiones, los pacientes pedian una oracion para su
bienestar, y esto podia ser una oportunidad para hablar de lo que les
preocupaba sobre su muerte. Es posible que se abrieran a una religiosa
porque les superaba el silencio de los familiares.

Con el planteamiento de esta autora no se resuelven todas las
cuestiones que surgen en la atencion y el cuidado de pacientes que se
encuentran proximos a su muerte. Se trata mas bien de contar con estas
herramientas, de adquirir destrezas de comunicacion, y de ser sensibles
a las necesidades que aparecen en esta etapa. Quiza la propuesta mas
arriesgada es la de que todos, sin excepcidn, todos los pacientes ante el
final de la vida, pueden ser grandes maestros. No podemos ignorar la
leccién que nos ofrecen: vivir hasta morir.
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Es importante no negar los sentimientos ni las emociones. El do-
lor y el sufrimiento son caracteristicas propias de los seres humanos, y
casi siempre, la sensacion de agotamiento y la ausencia de sentido en
estos momentos vienen dados porque los asuntos propios en torno a la
muerte siguen pendientes de ser resueltos.

Los adultos y los nifos se enfrentan de diferente forma a la muer-
te. Sirve de ayuda en este proceso saber que las distintas reacciones,
como enfado, ira o negacion, son las pautas que ayudan tanto a los pro-
pios pacientes como a quienes los atienden saber como se sienten, qué
necesitan, qué les preocupa, etc.

Aunque la muerte llegue tras un proceso de enfermedad y sea pre-
vista, siempre conlleva cambios a distintos niveles. Desde el propio cuer-
po y la propia mente, pasando por la familia, los cuidadores, los volunta-
rios, etc., todos se ven afectados de una u otra manera. Es imprescindible
recomponer las vidas, el tiempo, los proyectos y la biografia particular
de cada uno. No es facil. A veces habra errores. En otras, aciertos. Pero
lo importante es recordar siempre que es una tarea que no termina, que
no se puede dar por finalizada. Cada paso que se da es uno mas en la
hermosa y profunda tarea que es el “misterio” del cuidar y del curar en
el final de la vida.

Posturas ante la enfermedad y la muerte

La proximidad de la muerte ha estado siempre muy presente en la
vida del ser humano. Podemos recordar las grandes epidemias de peste
que casi arrasaron Europa en la Edad Media o lo dificil que podia ser en
otro tiempo que un nifo recién nacido lograra sobrevivir. En Occidente,
la mortandad infantil ha descendido enormemente, la esperanza de vida
se prolonga cada vez mds y pensamos incluso que una persona que falle-
ce en torno a los ochenta afios podria haber vivido
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El avance de las tecnologias ha dado lugar a importantes logros,
como por ejemplo que enfermedades que resultaban imposibles de su-
perar ahora puedan ser controladas e incluso vencidas. También con-
tribuye a ello el aumento de las campanas de concienciacion sobre los
habitos alimenticios, de higiene, asi como la autoexploracién que per-
mite a la propia persona detectar pequenias anomalias antes de que un
diagnostico médico confirme el problema.

Quiza por ello la muerte es vista ahora como algo que resulta in-
comodo, molesto, morboso, desagradable. En muchas ocasiones puede
que incluso esté mal visto hablar de la misma. Pensemos por un momen-
to como podrian reaccionar los padres o los profesores de un colegio al
que se le propusiera hablar de la muerte con los alumnos. Esta actitud
de querer evitar esta cuestion se manifiesta cuando los adultos no sa-
ben qué responder cuando los nifios preguntan donde esta la persona
que ha muerto. Casi todos en algin momento de nuestras vidas hemos
preguntado qué pasa cuando alguien muere o por qué hemos de morir.
A la primera pregunta le sigue la respuesta mas socorrida: “esta en el
cielo’, es como si “estuviera durmiendo un suefio muy profundo’, o que
esta en otro lugar. No se les explica abiertamente que el ser querido, el
compaiiero, el vecino o su mascota ha muerto y no volvera nunca a la
vida. Tampoco se les permite que vayan al cementerio, se les aleja de los
hospitales, de ver al familiar enfermo o de que acudan a los funerales.

No deja de resultar curioso que una vez al afio los cementerios se
llenan de personas y de flores; también una noche al afio se ve la muerte
como algo a lo que jugar porque so6lo son unas horas, perdiéndose el
verdadero significado de esta celebracion. Y sin embargo todos los dias
aparecen en todos los medios de comunicacion noticias sobre tragedias,
imagenes incluso demasiado explicitas, a pesar de las voces que recla-
man algo mas de control en estas cuestiones.

Estas breves pinceladas nos recuerdan lo que lineas mas atras apa-
reci6 cuando hablamos de aquello que ya Julidn Marias, Gabriel Marcel
y Viktor Frankl habian advertido sobre la actitud de una sociedad cada
vez mas alejada de un sentido tanto de la vida como de la muerte asi
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como del mal uso de la técnica, uso que se traducia tanto en la pérdida
de capacidad del ser humano de asimilar su propia finitud como en la
desapariciéon del sentimiento religioso en la vida del ser humano, del
papel que puede desempeiiar la fe en esos momentos.

La propia Kiibler-Ross lo plante6 en sus obras y lo plasmo en su
tarea profesional y a nivel personal dia a dia. Porque no sélo se dedicé
a estos pacientes, sino que las circunstancias hicieron que ella misma
se ocupara del proceso de enfermedad y muerte primero de su padre y
luego de su madre. Ambos casos fueron también grandes lecciones para
ella. Con su padre, a pesar de tener contratada una enfermera, debid
de hacer esas tareas ella misma, porque la persona que debia hacerlo
no cumplié con su contrato. Para Kiibler-Ross supuso un aprendizaje
importante, porque debia limpiar el pus de las heridas del cuerpo de su
padre, lavarlo, vestirlo, acomodarlo, darle de comer, comunicarse con
¢l y también ver cdmo se iba deteriorando a medida que se acercaba el
momento de su muerte.

Igualmente atendi6 a su madre durante dos afos. Estaba cons-
ciente, pero no podia hablar. Tenia una leccién para aprender y por eso,
Kiibler-Ross consideraba que le costé mads cerrar sus asuntos pendientes
y que le impedian morir. Su madre habia sido una gran madre, una espo-
sa que siempre estuvo junto a su marido, pero que pocas veces se ocupd
de si misma. Con esta enfermedad, aprendié a ser cuidada, atendida y
protegida principalmente por su propia hija, quien a su vez pudo aplicar
sus conocimientos en el cuidado de sus propios padres y cerrar los posi-
bles asuntos pendientes que quedaran entre ellos.

Para ella, al igual que sefialaba Viktor Frankl, se ha perdido el
sentido del sufrimiento. En palabras de esta autora, podemos asistir a
actividades parroquiales para diferentes actos, no obstante nos vemos
desposeidos del primitivo fin de la iglesia, consistente en ofrecer un mo-
tivo para soportar las tragedias, comprender el origen y la justificacion
de los procesos desgarradores de la vida, pues de otra manera serian
insoportables. (Kiibler-Ross, 2003, p. 31).
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No se pueden resolver nuestros problemas sélo profesando una
determinada fe, ni porque se acuda o no a los oficios religiosos corres-
pondientes. Lo que pretendemos con esta reflexion es recuperar algo
que hemos visto lineas mas arriba y que Elisabeth Kiibler-Ross supo
muy bien describir. A su juicio, el alejamiento de la religiosidad lleva pa-
rejo o provoca, podriamos decir, una ausencia de sentido. Es ella misma
quien nos indica que el sufrimiento esta ligado a un esfuerzo que se veria
recompensado al morir. Sin embargo, la sociedad que niega la muerte no
es capaz de hacer frente a la angustia, al miedo y a la ansiedad.

Lo mismo sucede entre los profesionales de la medicina. Es inne-
gable el esfuerzo que dia a dia se hace para evitar el dolor, para conseguir
vivir mas, para poder ofrecer soluciones a problemas. Se puede mante-
ner con vida a una persona gracias a maquinas o farmacos, es posible
prolongar la vida bioldgica de alguien e incluso mantener criogenizado
el cuerpo ya fallecido con vistas a devolverlo a la vida en un futuro. Es
obvio que el avance de la medicina, de las investigaciones y los diagnos-
ticos han hecho que quienes se decantan por estudiar medicina pueden
tener un amplio abanico de materias para formarse. Es innegable que
toda oportunidad de formacion es necesaria y gracias a ella podemos
lograr importantes avances.

Sin embargo, nos encontramos con una sociedad que se preocupa
por la nota media del expediente académico del médico, donde lo tnico
importante son las horas que ha estado en un laboratorio investigando o
el nimero de becas que ha recibido a lo largo de su carrera:

“Si pudiéramos combinar la ensefianza de los nuevos descubrimien-
tos cientificos y técnicos con una insistencia similar en las relaciones
humanas interpersonales, hariamos verdaderos progresos, pero no
los haremos si el estudiante adquiere mayor formacion cientifica
a costa del contacto interpersonal, cada vez menor” (Kiibler-Ross,
2003, p. 26).

;Qué consecuencias tiene esto? Basicamente que esos profesiona-
les saben como mantener con vida a una persona, pero no se les ha en-
seiado qué es la vida. Se encuentran con que no estan preparados para
afrontar una pregunta que abiertamente le pueda plantear un paciente.
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Se hallan ante un profesional que sabe mucho, que posee una forma-
cién cientifica y una técnica espléndida, cuyos conocimientos en torno
al malestar son profundos, pero no sabe cdmo afrontar el sufrimiento
espiritual, la soledad, la angustia, el miedo al dolor o a morir solo de la
persona a la que atienden.

El curar corresponde al médico, mientras que el cuidar a la enfer-
mera. Las funciones estan claramente delimitadas. Falta tiempo, no se
cuenta con el personal suficiente y el que hay no quiere o no sabe cémo
hacer para no ser un simple mecanismo mas dentro del inmenso engra-
naje que puede ser un hospital.

En otras ocasiones el personal acepta abiertamente que no quie-
re implicarse mas en la atencion sobre las emociones del paciente y las
propias porque supone aumentar el desgaste fisico y mental que han de
soportar durante tantas horas al dia, y que en realidad esas son tareas
que corresponden a los sacerdotes, a los trabajadores sociales o la propia
familia.

No se trata de tener especialistas dedicados en exclusiva a pacien-
tes ante el final de su vida, sino personas cuya vocacion les lleve a ad-
quirir los conocimientos y las habilidades que les permitan saber cémo
lograr afrontar esta etapa. De este modo, el profesional sabra cémo pue-
de mantener con vida a una persona, pero igualmente respetara las nece-
sidades de su paciente y no se las ocultara. Una vez llegado el momento
de la muerte lo afrontara con el paciente, tratando de apoyarle a vivir
frente a una postura mas comoda consistente en dejarle apoltronarse en
una forma de vida intrascendente (Kiibler-Ross, 2003). ;Cudles son esas
habilidades? Podriamos sefalar, tal como lo hizo esta doctora, en con-
creto dos:

12.- Ocuparse sin falta de las necesidades fisicas del paciente, esto
es, que estén libres de todo dolor. Es algo fundamental lograr el mayor
bienestar fisico posible asi como procurar evitar el malestar. Esto ha de
darse antes que cualquier atencion dirigida a lo espiritual o lo emocional.
Si recordamos, Cicely Saunders aprendié a controlar el dolor con dosis
continuas de analgésicos que aliviaban del dolor al paciente, mientras
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que al mismo tiempo lograban que estuviera consciente. La Dra. Kiibler
Ross también abogaba por esta practica.

2.2- Una vez estan atendidas las necesidades fisicas del paciente,
se ha de abordar la parte emocional, espiritual y psicolégica. Pero lo que
nuestra autora entiende que ha de hacerse no es plantearse si se le debe
o no decir al paciente lo que le ocurre, sino si quien ha de dar la noticia
estd preparado para escuchar lo que la otra persona ha de decir. No se
ha de presionar para que hable. No hay un momento determinado para
que se exprese. Puede que el paciente necesite un tiempo para organizar
sus pensamientos, para encajar la situacion, para ver de qué manera va
afrontar un cambio tan importante en su vida. Basta con que se ofrezca
a la persona que atraviesa este trance la oportunidad de hablar cuando
asi lo desee.

Un paciente puede estar muy bien atendido fisicamente, pero no
por ello se ha de olvidar que puede querer compartir la carga que supo-
ne tener asuntos pendientes por resolver, inquietudes o cuestiones que
van mas alla de la preocupacion por el tiempo que le puede quedar de
vida. Puede que sepa muy bien que es poco. Es consciente del esfuerzo
del médico cuando lucha por mantenerlo con vida a pesar de que es
evidente que el fin estd cerca. En realidad, lo que necesita es que alguien
se siente junto a ¢l y realmente lo escuche. En estos casos no son nece-
sarios grandes discursos, ni pensamientos profundos. Muchas veces no
hay una respuesta a la pregunta de “;por qué a mi?”, ;por qué ahora?”,
spor qué yo?” Estas preguntas pueden ser el inicio de una conversacion
entre el paciente, el profesional sanitario y los familiares, de modo que
entre todos se contribuya a una muerte sin miedo, sin angustia, sin do-
lor, donde la persona viva hasta el altimo segundo.

Si quienes lo atienden no estan preparados, entonces no sabran
qué hacer cuando todo lo que estaba en sus manos esta hecho. Ello hara
que la persona se sienta confusa y sola en el momento de su muerte,
mientras que el profesional sentira que todo ha sido un fracaso. Es posi-
ble que el nifio o el adulto estén preparados para morir, pero no puedan
expresarlo porque quienes estan junto a ellos no quieren aceptar la situa-
cidn. A veces se sienten retenidos, con lo que en realidad sucede es que
se prolonga el tiempo de sufrimiento sin sentido.
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Por lo tanto, es urgente ver que, aunque se ha logrado que el pa-
ciente sufra menos fisicamente, no sucede lo mismo en lo que se refie-
re al sufrimiento emocional y espiritual. Necesitamos cuanto antes que
tanto la sociedad en general como los profesionales de la medicina en
particular no eviten el tema de la muerte, de la vejez, de la finitud. Es pre-
ciso que todos cuenten con las herramientas y las destrezas que ayuden a
escuchar, a saber compartir la carga de estas situaciones, a lograr ensefar
en palabras de la Dra. Kiibler-Ross:

“Elvalor de la ciencia y de la tecnologia al mismo tiempo que el arte
¥ la ciencia de las relaciones interhumanas, del cuidado humano y
total del paciente, (...). Si la ciencia y la tecnologia no fueran mal
utilizadas para aumentar la destruccion, para prolongar la vida en
vez de hacerla mds humana, si pudieran hacerse mds compatibles
con la utilizacion del tiempo necesario para los contactos interper-
sonales a nivel individual, entonces podriamos crear verdaderamen-
te una gran sociedad” (Kiibler-Ross, 2003, p. 34).

También es apremiante asumir que no se puede seguir ocultando
asi el miedo terrible a una muerte que resulta ser en muchos aspectos
horrible, “es decir, algo solitario, mecanico y deshumanizado; a veces,
hasta es dificil determinar técnicamente en qué momento se ha produ-
cido la muerte” (Kiibler-Ross, 2003, p. 21). Hemos de preguntarnos a
nosotros mismos qué podemos hacer, qué perspectivas podemos ofrecer
como individuos, como pacientes, como seres humanos.

Los pacientes como maestros ante el final de la vida

No solo pueden ser los pacientes los que nos ensefien, sino que
los “maestros” de los que hablaba nuestra autora pueden ser muchas y
diferentes personas. Solo es cuestion de estar atentos. El ejemplo nos
lo ofrece ella misma. No recordaba su nombre, pero siempre considerd
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como una de las personas que mas influy en su vida. Era la “mujer de la
limpieza’, una persona de raza negra que en aquellos afos desempefnaba
su labor en un entorno que como sabemos, no facilitaba su trabajo. No
podemos dar su nombre porque la propia Kiibler-Ross no lo recordaba.
Esto tltimo también le sucedid con los nombres de muchas otras perso-
nas que olvido a raiz de una de las varias embolias que sufrié en su vida.

Lo que si recordaba es que esta persona paso de llevar a cabo esta
tarea a ser la principal ayudante de nuestra doctora. ;Cémo sucedi6
esto? Todo comenzd cuando observo que, al salir de la habitacion de los
pacientes después de limpiar, se encontraban diferentes a como los habia
encontrado a su llegada la psiquiatra:

“Esta mujer negra que hacia la limpieza en el hospital universitario
tenia un don que yo no conseguia entender. Era inculta, nunca ha-
bia ido al instituto y, por supuesto, no tenia ninguna competencia
clinica. Pero tenia algo, y yo no sabia lo que era. Me moria por saber
qué demonios hacia con mis pacientes. Cada vez que entraba en la
sala de alguno de mis pacientes en fase terminal, sucedia algo en esa
habitacion. Y yo habria dado un millon de ddlares por conocer el
secreto de aquella mujer” (Kiibler-Ross, 1997, p.105).

Asi, se dio una situacion que llevé a que ambas se espiaran mu-
tuamente. Las razones de una eran el miedo a perder el trabajo y la otra
por saber qué sucedia cuando la “sefiora de la limpieza” entraba en las
habitaciones. Kiibler-Ross supo qué pasaba. Esta mujer habia tenido un
nifio pequeno que habia fallecido en sus brazos en la sala de espera de
un hospital. Como ella misma sefalo, esta experiencia le hizo no tener
miedo a la muerte. Cuando ella entraba en las habitaciones, hablaba con
los pacientes, podia ver claramente el terror en sus ojos. Les decia que no
tenfan que tener miedo porque no estaban solos y que los comprendia.
Como senala nuestra autora, no tenia miedo a abrir su corazén a otro

Cuando la Dra. Kiibler-Ross lleg6 a Nueva York, como ella misma
decia, era el ultimo lugar al que pensaba ir. Su proyecto en realidad era
ir a India como médico. Pero debido a que quien acababa de convertir-
se en su marido, Kenny Ross, también médico, era norteamericano, se
encontro ante una situacion que ni ella misma imaginaba que ocurriria.
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Era una médico extranjera, por lo que no tenia muchas posibilidades
de obtener una buena residencia en el mes de junio. Por ello llegé al
Manbhattan State Hospital, donde los pacientes a los que habia de atender
eran pacientes esquizofrénicos cronicos, incurables. ;Qué supuso para
Kiibler-Ross esta experiencia? Como ella misma recordaba, era médi-
co rural, no psiquiatra, no hablaba casi inglés y tampoco entendia a los
pacientes cuando le hablaban. A pesar de lo dificil que podia resultar en
un principio, se abri6 a sus pacientes, comparti6 con ellos su soledad y
su desesperacion.

Dia a dia, la relacion entre ambas partes se fue estrechando. Cuan-
do Kiibler-Ross hablaba con otros médicos, no hablaba “del esquizofré-
nico de la habitacién 17 y de la maniaca depresiva de la habitacién 53”
(Kibler-Ross, 1997, p.15), sino que se referia a ellos por sus nombres,
porque conocia sus gustos, sus preocupaciones, sus alegrias e intereses.
Dos afos mas tarde lograrian dar el alta al 94% de estas personas, no
para que fueran dependientes de los servicios sociales de Nueva York,
sino para que fueran personas autonomas e independientes. Esto fue un
regalo, porque le ensefiaron:

‘que hay algo que va mds alla de los farmacos, mds alld de la terapia
de electroshock, y mds alld de la ciencia de la medicina. Con verda-
dero amor y atencion, se puede ayudar seriamente a las personas
y conseguir que muchas de ellas sanen” (Kiibler-Ross, 1997, p. 16).

En otofio de 1965 varios estudiantes de Teologia le pidieron ayuda
para poder presentar un proyecto de investigacion. Debian profundizar
sobre las crisis de la vida humana. A juicio de los cuatro estudiantes,
la muerte era la maxima crisis que debia afrontar el ser humano. Kii-
bler-Ross acept6 ayudarlos y comenzo de esta manera una de las labores
mas dificiles. Los problemas no fueron por los pacientes en si, sino por
las reacciones de los médicos cuando ofan que una doctora en psiquia-
tria y varios estudiantes de teologia querian hablar con pacientes mori-
bundos:
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‘comencé a pedir a médicos de diferentes servicios y turnos de guar-
dia, permiso para entrevistar a un paciente suyo que fuera a morir.
Las reacciones fueron variadas: desde miradas aténitas de incredu-
lidad hasta cambios de tema de conversacion bastante bruscos. Al
final, resulté que no habia conseguido ni una sola posibilidad de
acercarme a un paciente asi” (Kiibler-Ross, 2003, p. 40).

La respuesta que casi siempre observé por parte de los médicos
fue la de ponerse a la defensiva, tratando de esquivar la cuestion de la
muerte asi como querer proteger también a los mismos estudiantes.
En otros casos respondian cortesmente, asegurando que lo valorarian,
mientras que los habia que consideraban que seria un esfuerzo demasia-
do grande para los pacientes y que no les beneficiaba en nada. A pesar de
las dificultades, lograron sacar adelante el proyecto. Se trataba de locali-
zar a un paciente, por regla general “desahuciado’, al que se le invitaba a
hablar sobre su situacion a los estudiantes y al personal del hospital. El
propdsito era siempre el mismo: saber todo lo posible acerca del pacien-
te, de sus preocupaciones, inquietudes, miedos, proyectos, como habia
afrontado el diagndstico y de qué modo encaraba su propia muerte.

Tras dos anos en funcionamiento, este seminario pas6 a ser un
curso acreditado de la facultad de medicina y del seminario teoldgico.
En ellos Kiibler-Ross y el capellan del hospital se encargaban de impar-
tir las materias de Teologfa, Filosofia y Etica. A €l asistian auxiliares de
enfermeria, celadores, médicos, familiares, enfermeras, trabajadores
sociales, sacerdotes, rabinos, fisioterapeutas..., pero curiosamente, casi
nunca miembros de la facultad del propio hospital.

Las entrevistas que se llevaron a cabo fueron una forma de logote-
rapia. Aunque Kiibler-Ross nunca lo expresd asi, podemos comprobarlo
leyendo las entrevistas que se transcribieron en esta obra bajo la forma
de un capitulo. Con ellas, no sdlo el paciente ponia sus asuntos pendien-
tes en orden, sino que también ayudaba a otros a que hicieran lo mismo.
Incluso iban mas alla. Si recordamos, Viktor Frankl planteaba la posibi-
lidad de lograr hallar un sentido al sufrimiento, al dolor e incluso a la
muerte. En las lineas que vamos a abordar ahora pretendemos conocer
la otra cara de esta propuesta.
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La misma Kiibler-Ross fue consciente de que los propios pacientes
también podian ofrecer una via para que aquellos que estuvieran cerca,
bien como profesionales, bien como familiares, bien como voluntarios,
pudieran vislumbrar un sentido en sus vidas.

sDe qué manera puede ser un “maestro” alguien que se encuentre
muy proximo a cerrar los ultimos dias de su vida? La primera respuesta
que nuestra autora nos da es que ellos, esos maestros, no han de ser ne-
cesariamente “gurus’, ni grandes figuras, ni aquellos que deslumbran con
sus titulos. Mas bien son los nifos, las abuelas ancianas y seniles... (Kii-
bler-Ross, 1997), hasta una sefiora de la limpieza, como fue en su propio
caso. También los mismos pacientes pueden hacernos llegar importantes
lecciones. Asi es como lo percibi6 la Dra. Kiibler-Ross:

“En todo mi trabajo con pacientes he aprendido que, ya sean es-
quizofrénicos, crénicos, nifios con retraso mental grave o pacientes
moribundos, cada uno de ellos tiene un propdsito en la vida. Todos
ellos no sélo pueden aprender y recibir vuestra ayuda, sino que pue-
den convertirse en vuestros maestros. Esto es verdad tanto para un
nifio de seis meses que no sabe hablar como para aquellos pacientes
esquizofrénicos cronicos que se comportan como animales la prime-
ra vez que los visitas” (Kiibler-Ross, 1997, p. 15).

No sélo nos pueden ensefar sobre el acompanamiento en la muer-
te, sino sobre todo algo muy importante: sobre la misma vida. La otra
ensenanza seria cOmo afrontar esta situacion, ya que en muchas ocasio-
nes nos supone un obstaculo dificil, porque no queremos preocupar a la
persona, no nos atrevemos a decirselo o simplemente no sabemos por
dénde empezar:

“Cada uno de nosotros siente la necesidad de eludir este tema, y no
obstante, cada uno de nosotros tendrd que afrontarlo tarde o tem-
prano. Si nosotros pudiéramos empezar a considerar la posibilidad
de nuestra propia muerte, podriamos conseguir muchas cosas, la
mds importante de las cuales seria el bienestar de nuestros pacien-
tes, de nuestras familias, y por ultimo, quizd de nuestro pais” (Kii-
bler-Ross, 2003, p. 33-34).
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Pensemos por un momento como reaccionariamos si una persona
de nuestro entorno nos dijera que, a pesar de que faltan ocho meses para
Navidad, quiere celebrarla porque le queda poco tiempo de vida. O si
un niflo pequeio dijera abiertamente que sabe que uno de sus progeni-
tores o un hermano gravemente enfermo o él mismo, también enfermo,
fallecera en breve. En principio nuestra reaccion seria de sorpresa e in-
credulidad, dirfamos que no es posible y procurariamos dejar a un lado
el tema. Pero Kiibler-Ross afirma que cuando un paciente estd proximo
a sumuerte y ha cerrado los posibles asuntos pendientes que le quedan,
si comunica a los demas algo sobre su muerte, nos esta ofreciendo una
valiosa oportunidad. Tanto si son nifios pequefios como ancianos, estas
personas han superado su miedo a la muerte. En realidad ellas acaban
ayuddndoos a vosotros, y no al revés (Kiibler-Ross, 1997). En el caso de
los mas pequenos, aunque no hablen directamente como los adultos, lo
haran a través de gestos, simbolos o dibujos, y principalmente, a través
de parabolas porque “ese es el lenguaje que emplean los nifios moribun-
dos cuando os eligen, y es cierto que eligen con quien usar ese lenguaje”
(Kibler-Ross, 1997, p. 32.).

Para el profesional de la medicina, comunicar una noticia como
la de que el diagndstico es un tumor maligno inoperable, una demencia
precoz o un sarcoma, es muy dificil de dar. Supone un momento duro,
en los que muchas veces la sensacion es la de impotencia e inseguridad.
Preocupa cdmo comunicar al paciente o a los familiares una situacion
sobre la que no pueden ejercer ningtin control. En muchas ocasiones se
prefiere dar parte de la noticia, con la idea de que es mejor evitar el su-
frimiento psicoldgico, porque se cree que es mejor que no sepa la verdad
ya que posiblemente no podria afrontar el dolor y la angustia.

Ante la situacion de tener que comunicar una noticia de este tipo,
de nuevo la experiencia de los afios demostrd a Kiibler-Ross que era
mejor hablar abiertamente con el paciente, apoyarlo y ofrecerle siem-
pre un minimo de esperanza (Kiibler-Ross, 2003). Primero es necesario
que el médico que ha de dar el diagndstico sea capaz de afrontar tanto
la enfermedad como la muerte, porque de lo contrario, no serd posible
ayudar al paciente.
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Si el médico o quien ha de atender a una persona que se encuen-
tra afrontado su tltima etapa en la vida no es capaz de asumir esta ta-
rea, solo esperara que no se le haga ninguna pregunta. De esta manera
considerara que es el paciente quien no quiere hacer plantearle ninguna
cuestion y puede evitar tener que atravesar una y otra vez una situacion
angustiosa y desgarradora. Sin embargo, estard desviando sus propios
asuntos pendientes, sus temores y sus inquietudes, derivando al sacer-
dote o a otras figuras del hospital la responsabilidad de asumir y acom-
panar hasta donde le sea posible en este trance.

Es posible que suceda también lo contrario, que dé orden de que
no se le diga al paciente nada, incurriendo en lo que se conoce como
“conspiracion del silencio”. En estos casos se incurre en una espiral al
querer evitar decir nada sobre la evolucion de la enfermedad o la condi-
cion real en la que se encuentra la persona afectada al pensar que asi se
le evita un sufrimiento sin sentido.

Consideramos que, ante una enfermedad incurable, el paciente
tendra la sensacion de que no sirve para nada, de que su sufrimiento
no tiene sentido alguno. Sera pues, una temporada dificil para todos, y
sobre todo para el propio paciente, que se sentira aislado y desesperado,
sentira que nadie siente ningun tipo de interés por él, ni por sus cir-
cunstancias, ni por sus dificultades. Sélo sera un tumor inoperable, un
terrible carcinoma o una demencia olvidada.

Nada ni nadie nos puede decir de antemano cémo reaccionar en
cada caso. Cada paciente, cada familiar, cada persona lo hace de modo
muy diferente. De ahi que, ante un diagndstico dificil, suponga no un de-
safio, sino también una oportunidad para desarrollar y aplicar las destre-
zas del acompafniamiento y el cuidado a aquellos que se hallan proximos
al final de sus dias.

Pensamos que no se trata de hacerlo siempre perfecto. Algunas
veces el personal sanitario no sabra como reaccionar ante una situacion.
En otras pensaran que han llegado tarde o que podrian haber actuado de
otro modo. El silencio puede resultar incomodo y alzarse como un muro
insuperable. Puede que no sea posible dar con las palabras que contri-
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buirian a hacer desaparecer el dolor y la incomodad. No hay una res-
puesta correcta que siempre se deba saber. No hay manuales, ni libros ni
tampoco personas que nos puedan decir cudl es la via correcta. Creemos
que el mejor recurso con el que se puede contar es que el mismo profe-
sional haga frente al tabu del sufrimiento, la angustia y la misma muerte,
procurando aceptar su propia finitud y también optando por adoptar
una actitud de escucha activa y de sinceridad. Asi, podra compartir con
otros profesionales, pacientes, familiares, etc., momentos duros y difi-
ciles que permitan decir que la muerte no es un fracaso porque como
profesional y como persona ha ofrecido sus conocimientos y lo mejor de
si mismo para aliviar tanto el dolor fisico como el sufrimiento espiritual.

La esperanza ante el final de la vida

La labor de escuchar a los pacientes que han sido diagnosticados
de alguna dolencia que le hara enfrentarse en poco tiempo con su muer-
te puede verse reforzada si ademds esta presente la esperanza. Esto no
quiere decir que:

los médicos tengan que decirles mentiras; sélo se trata de que com-
partan con ellos la esperanza de que puede pasar algo imprevisto, de
que puede producirse una remision, de que pueden vivir mds de lo
previsto. Si un paciente deja de manifestar esperanza, generalmente
es sinonimo de muerte inminente (Kiibler-Ross, 2003, p. 181).

Nuestra autora aprendié una valiosa lecciéon por parte de otro
médico, el doctor Bell. Era la de dar a todos los pacientes la opcién de
recibir el tratamiento mas efectivo y no dar por perdidos a los pacientes
con peores pronosticos. (Kiibler-Ross, 2003, p. 182).

Nuestra autora suma a estas palabras su sugerencia de no dar por

perdido a ningun paciente, con independencia de si va a morir o no
(Kubler-Ross, 2003). Es el que esta fuera de las posibilidades de reci-
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bir tratamiento quien mas necesita ser mas cuidado frente al que puede
ser curado. Mientras haya posibilidades de seguir adelante y el paciente
se encuentre con fuerzas para luchar, seran ellos mismos los que dejan
abierta la posibilidad de una recuperacion, de que un firmaco descu-
bierto recientemente haga que de nuevo estén sanos, porque:

‘es esta chispa de esperanza la que los sostiene durante dias, sema-
nas o meses de sufrimiento. Es el deseo de que todo esto tenga algiin
sentido, de que al final valga la pena que hayan aguantado un poco
mds. Es la esperanza, que a veces se introduce furtivamente, de que
todo esto no sea mds que una pesadilla, de que no sea verdad” (Kii-
bler-Ross, 2003, p. 181).

Cuando el personal o los familiares impiden que se manifieste esa
esperanza, el paciente se siente perdido y angustiado, desesperanzado.
También provoca esta sensacion que la familia no sea capaz de asumir
la fase final del paciente, cuando se aferran aunque parezca contradic-
torio, desesperadamente a cualquier esperanza de recuperacion cuando
es evidente que no hay, mientras que la persona se encuentra preparada
para morir.

Lo mismo sucede con aquellos a quienes se les ha dado por “ter-
minales”, y luego, posiblemente gracias a un tratamiento adecuado, se
han recuperado. En estos casos se les ha negado cualquier esperanza
desde un principio, se les ha hecho ver, directa o indirectamente, que
lo tnico que les quedaba era esperar a morir. En estos casos, el paciente
siente que su recuperacion es una oportunidad que le brinda la vida.

Respecto a los propios pacientes, no siempre coincide lo que quie-
nes estan junto a él consideran como esperanza. En su caso, a veces:

“Esperan haber dejado una huella en la tierra, esperan haber edu-
cado a sus hijos para que sean independientes y puedan valerse por
si mismos o esperan que Dios los acoja en su seno. Muchos pacien-
tes expresan su tltima esperanza de este modo: Espero morir con
dignidad. O Espero que Dios me libere pronto de este sufrimiento.
Debemos fortalecer las esperanzas del paciente y dejar a un lado
las nuestras, que en muchos casos estdn asociadas con la curacion,
el tratamiento o la prolongacion de la vida” (Kiibler-Ross, 1981, p.
159).
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Independientemente de si el paciente tiene o no posibilidades de
recuperarse, lo importante es evitar que se sientan deprimidos, aislados,
ignorados o silenciados. Mantener la esperanza en todo momento con-
tribuye a que si el paciente no puede volver a estar sano, sentira que se
le ha ayudado y que a pesar de que su dolencia sea considerada como
incurable, y que quienes los han atendido en el desarrollo de su dolen-
cia también han tenido en cuenta la preocupacion por el malestar que
supone una enfermedad. Muchos de ellos comprenden que las conver-
saciones que se han mantenido en torno a su proceso de enfermedad y
muerte han sido con vistas a ayudarlo y apoyarlo. De este modo, se les
facilita tanto a ellos mismos como a los familiares poder vivir plenamen-
te hasta morir.

4.4 Formas de comunicacion y ética profesional

Para Kiibler-Ross la comunicacion es la base sobre la que se apoya
el proceso de atencion y cuidado para todos los implicados en la tarea de
asistir al cierre de una vida. Esto incluye a todos los pacientes, también
los que estan en coma, en estado vegetativo, inconscientes, etc. Siempre
defendié que puede que aquellas personas que estan en coma no mues-
tren respuesta a determinados estimulos, pero no por eso dejan de ser
importantes. Quiza mas que nunca necesitan que se les hable, se les to-
que y se les diga que siguen siendo amadas, que quienes estan con ellas
se preocupan por su bienestar, y que no se les va abandonar. Han sido y
siguen siendo muchos los casos en que la persona despierta tras un largo
periodo de inconsciencia y recuerda todo lo sucedido porque si podia
oir aunque no pudiese responder con palabras o gestos.

En el caso de que la persona esté consciente pero no puede hablar
porque hay un impedimento fisico como un tubo para respirar o porque
han quedado secuelas en su cerebro tras un accidente o una interven-
cion, hay que buscar otras vias para saber como se siente, si necesita de-
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cirnos algo, si tiene miedo. Todo ello se puede hacer tomando un tiempo
para esta persona. Vemos aqui la importancia de que atender y mirar
estén unidos, porque:

“Si sus ojos expresan temor y ansiedad puede acercarse a él y decirle:
sestd asustado? Si entonces parpadea o asiente con la cabeza, sién-
tese a su lado y preguntele: ;qué le da tanto miedo? ;Es a, b, ¢, d?
Dele ejemplos de lo que cree que le asusta. Si le coge de la mano y se
la aprieta con vehemencia al escuchar una respuesta, hdblele de ese
aspecto concreto y digale que se quedard con él hasta que esté mds
tranquilo” (Kiibler-Ross, 1981, 50-51).

La propia Dra. Kiibler-Ross contribuyd a mejorar esta comunica-
cioén gracias una vez mas, a su propia experiencia (Kiibler-Ross, 1997).
Creo una tabla de palabras, basicas, que hicieran referencia principal-
mente a lo mds urgente, como sed, dolor, angustia, comida, sueno, des-
canso, almohada, etc. La idea es que una persona la sostiene de modo
que sirve como apoyo para que el paciente logre

hallar las palabras que den forma al mensaje que quiere comuni-
car. En otras ocasiones se trata de acordar, por ejemplo, que un parpa-
deo significa “s”, y dos “no”. Todo esto requiere evidentemente mucha
paciencia, y en ocasiones tanto el acompafante, como el profesional y el
mismo paciente se sentiran frustrados. Se veran obligados muchas veces
a reintentarlo y a buscar maneras de ir mas rapido. Pero en otras logra-
ran descubrir qué palabras necesitan para mantener una conversacion
mas fluida en la medida de lo posible.

Vamos a conocer un caso que relata nuestra autora y que ilus-
tra como abordd una situacion dificil para todos los implicados (Kii-
bler-Ross, 2003). Se trataba de un paciente que se mostraba inaccesible
en todo momento. El personal no sabia coémo actuar, por lo que la postu-
ra que adoptaron fue la de evitarlo en la medida de lo posible. Sin embar-
go, en lugar de dejar que la situacion fuera a mas, decidieron pedir con-
sejo a la Dra. Kiibler-Ross. Cuando lleg6 a la habitacion, se encontr6 con
un paciente que necesitaba estar intubado para respirar, lo que al mismo
tiempo le impedia hablar. Se sentia condenado a no poder comunicar ni
una sola palabra. En su desesperacion se mostraba airado e irritado, por

Fragilidad de la condicién humana - Sandra Ruiz Gros

97



98

lo que la relacion entre los médicos y él era cada vez mas dificil. Nuestra
autora lleg6 a un acuerdo con los médicos para retirarle durante unos
minutos el tubo. El paciente agradecio el gesto e indicé que le molesta-
ba enormemente, tenia angustia y malestar. Debido a que lo necesitaba,
acordaron que durante unos minutos al dia se le retiraria para que pu-
diera comunicarse. De este modo se logrd evitar que un paciente se en-
frentara al aislamiento y la incomunicacion. El personal sanitario supo
coémo atender las necesidades especiales de pacientes como este.

Y ;de qué modo podemos comunicarnos con pacientes ancianos
y seniles, con aquellos que padecen Alzheimer o demencia? Muchas ve-
ces no son atendidos como debe ser porque se piensa que en estos casos
son simples seres pasivos para los que el tiempo pasa sin mas, que no son
conscientes de lo que sucede a su alrededor.

A pesar de que no sean conscientes de lo que sucede en su vida'y
ya no puedan disponer de ella como lo hacian antes, siguen siendo per-
sonas que tienen una biografia. Ahora dependen de terceros para cosas
tan basicas como comer o beber, y en ocasiones quiza deben pasar horas
hasta que alguien los pueda atender. A pesar del deterioro cognitivo que
les impide reconocer a su conyuge o a sus hijos, pueden recordar las no-
ches que pasaron en vela por cuidar de unos nifos pequefios que ahora
son exitosos adultos. Puede que no se reconozcan a si mismos en una
antigua fotografia de boda, de su propia boda, pero eso no hace desapa-
recer los esfuerzos, asi como los triunfos y sufrimientos por los que han
pasado. Puede ser que cada vez respondan menos a los estimulos, pero
siempre lo hacen a una sonrisa, al afecto y a la calidez.

Este es un lenguaje universal. Quienes se hallan en esta situacion
necesitan que se les hable, se les toque y acaricie. Esta es también una
forma de comunicarse con ellos. Asi es como Elisabeth Kiibler-Ross dice
que hay que tratarlos “como a un recién nacido; debe darles de comer,
procurar que estén secos y comodos, tocarles y hablarles como lo haria
con un bebé. Aunque no puedan agradecérselo verbalmente, estas per-
sonas aprecian mucho las expresiones de carifio” (Kiibler-Ross, 1997, p.
51).
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Estas situaciones hacen referencia a pacientes que por un motivo
u otro no pueden comunicarse de forma natural. Sin embargo, hay oca-
siones en que, a pesar de que los pacientes si pueden hablar y comunicar-
se, no expresan abiertamente aquello que quieren decir. En otros casos,
como sucede con los mds pequenos, lo hacen a través de otros canales de
comunicacion, como son los dibujos o el juego. A estos lenguajes, la Dra.
Kiibler-Ross los denominé respectivamente lenguaje simbdlico verbal y
lenguaje simbolico no verbal (Kiibler-Ross, 1997). Vamos a pasar a co-
nocer en qué consiste cada uno de ellos

Lenguaje simbdlico verbal y no verbal

Haciendo balance de sus afios en la planta de psiquiatria, Kii-
bler-Ross consideraba que:

‘el segundo regalo que me hicieron mis pacientes esquizofrénicos es
que aprendi un lenguaje sin el cual me habria sido imposible tra-
bajar con nifios moribundos. Ese lenguaje es el lenguaje simbdlico
y universal que utilizan las personas en todo el mundo cuando se
encuentran en crisis” (Kiibler-Ross, 1997, p. 15).

sEn qué consiste este lenguaje simbodlico? ;Quién se expresa a tra-
vés de é1? ;Podemos entenderlo si no lo hablamos y no nos lo ha ense-
fiado nadie?

Su experiencia le mostr6 que el lenguaje simbolico es universal,
pero quien mas lo emplea son los psicéticos, los nifos y los pacientes
moribundos (Kiibler-Ross, 1997). También lo emplean las personas que
han sufrido algin trauma emocional y no son capaces de hablar direc-
tamente de lo que les preocupa, de la tragedia o de las emociones que
se desbordan y no pueden controlar. En el caso de los pacientes, hay
quienes directamente dicen qué les pasa o que les queda poco tiempo de
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vida. Ellos son los que facilitan la comunicacion, aquellos que practica-
mente no tienen asuntos pendientes y a los que resulta mas facil respon-
der. Generalmente no necesitan ayuda, son conscientes de lo que estan
viviendo y lo asumen.

Pero también puede haber personas cuya muerte esté proxima y
lo sepan. Sienten miedo, angustia y preocupacion por su propia muerte,
algo muy comprensible. Es posible que no se encuentren todavia prepa-
rados para hablar de sus miedos y por ello lo haran a través de lo que
nuestra autora denominé lenguaje simbolico verbal. Para quien lo escu-
cha puede ser dificil entender o bien no es consciente de que el paciente
lo esta empleando. En otras ocasiones puede que no haya tiempo para
traducir lo que nos quiere decir. Esto requiere paciencia, tiempo, esfuer-
zo y no desistir a pesar de los errores. Si hay alguna duda se le puede pre-
guntar al paciente si estamos en lo cierto al interpretar de una manera
el mensaje. Para poder facilitar esta labor, Kiibler-Ross trabajaba con un
equipo multidisciplinar que hacia que todos contribuyeran, por ejemplo
limitando a quien se implicara en exceso o bien a quien no adoptara una
actitud adecuada en esos momentos.

Tampoco se puede obligar al paciente a no hablar en lenguaje
simbdlico verbal. Hay que dejar que sea la propia persona quien decida
de qué modo expresarse. En ocasiones, esta médico psiquiatra hablaba
en lenguaje coloquial. Si el paciente se sentia cdmodo y preparado, deja-
ba el lenguaje simbolico verbal. Pero también podia darse el caso de que
necesitara seguir apoyandose en el lenguaje simbélico no verbal, por lo
que su interlocutora seguia hablando el mismo que el paciente.

También es posible que el paciente haya resuelto sus asuntos
pendientes y que esté dejando en orden cosas que todavia le importan.
Por ejemplo, puede ser que alguien regale algo que para él tiene mucho
valor, algo que es muy importante que la otra persona reciba porque
no puede esperar al cumpleafios, Navidad o una fecha ;Por qué no lo
dicen abiertamente? La razon, nos dice, “es que en estos casos, cuando
un paciente usa el lenguaje simbolico, significa que os esta poniendo a
prueba, para ver si estais preparados para lo que se necesita de voso-
tros” (Kiibler-Ross, 1997, p. 19). En esta linea, Kiibler-Ross recordaba a
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una joven cuya abuela le regald un anillo que sabia que estimaba mucho
(Kubler-Ross, 1997). El primer impulso fue preguntar por qué en ese
momento y no esperar a un dia especial. Pero en ese momento, cuando
fue a formular la pregunta, fue consciente de que su abuela se estaba des-
pidiendo de ella, que ya nada la retenia y que le estaba haciendo no sélo
el regalo material del anillo, sino también el de permitirle ser participe
de ese proceso, porque sabia que, a pesar del dolor y la pena, su nieta

También necesitamos conocer de qué modo lo hacen los mas pe-
quenos. Rara vez emplean el lenguaje coloquial. En su caso optan por lo
que Kiibler-Ross denomind lenguaje simbdlico no verbal, y se manifiesta
principalmente en los dibujos, en el juego y a veces con parabolas como
son los poemas. Son ellos los que eligen con quien hablar y con quien
emplear este lenguaje. Esa persona puede ser por ejemplo una sefiora de
la limpieza, un auxiliar de enfermeria, las personas que reparten el cate-
ring a la hora de la comida o de la cena o un voluntario, porque “los ni-
nos de tres a cuatro afos os miran y os atraviesan con la mirada, y saben
si seréis capaces de encajarlos, o si vais a decir en seguida: bah, los nifios
nos saben de estas cosas. Habla por hablar” (Kiibler-Ross, 1997, p. 19).

Interpretar correctamente el mensaje de un paciente que habla a
través del lenguaje verbal simbdlico puede resultar dificil. Pero también
puede suponer un obstéculo interpretar un dibujo. Es cuestion de pa-
ciencia y experiencia, asi como de estar siempre dispuestos a escuchar
e intentar descifrar el mensaje. Cuando ella misma ayudaba a estos pe-
quenos, bien porque ellos mismos estaban enfermos, bien porque algun
familiar lo estaba a su vez, los recibia en su cocina porque tenia una
chimenea donde podia encender el fuego, lo que hacia mas acogedor el
lugar. Y, aunque ella misma reconocia que no era lo mas sano, les ofrecia
donuts y coca-cola. Lo importante en ese momento no era que la me-
rienda de esa tarde fuese sana, sino que se encontraran comodos para
que dibujaran con calma y de forma espontanea:

“Yo veo a todos mis pacientes moribundos en visitas a domicilio, y
cuando los familiares han venido a mi casa ha sido puramente por moti-
vos econdmicos. A todos los nifios que pueden caminar los recibo en mi
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cocina. No tengo un despacho de consulta porque es algo que atemoriza
mucho a los nifios” (Kiibler-Ross, 1997, p. 23).

Al sentirse comodos, los pequefios se animan a dibujar. Los di-
bujos expresan graficamente y sin ambages aquello que mas les preocu-
pa, sus miedos, sus temores, lo que les molesta o disgusta. A través del
dibujo se inicia un tiempo que desemboca en una confianza plena para
que puedan abordar la cuestion a tratar. ;Qué dibujan? Pueden ser ra-
yas, borrones, trazos abstractos o bien figuras que son importantes para
ellos. Los colores refuerzan el mensaje que quieren transmitir, como por
ejemplo el rojo, que en cantidad significa ira, enfado o peligro. Se les
puede ir preguntando conforme ellos van respondiendo. No hay que
buscar necesariamente una logica a lo que han pintado:

“Hay ciertos trucos en este trabajo que se aprenden por ensayo y
error. Si quieres que un nifio te cuente la verdad, lo tinico que tienes
que hacer es equivocarte al adivinar. Tarde o temprano, se cansan
de tus estupidas preguntas y te cuentan la verdad” (Kiibler-Ross,
1997, p.26).

Si sabemos desde un principio de qué se trata y disimulamos, lo
intuirdn y no querran hablar. Lo mejor es que vayamos conduciendo la
conversacion hasta que se dé con el nuicleo del tema.

Recordaba el dibujo que habia hecho una nifia cuya madre es-
taba gravemente enferma en el hospital. Detectd entre otras cosas, que
mucho color rojo, significaba ira y enfado, y una “mesa caida”. No sabia
qué significaba, asi que fue preguntando hasta que la pequeiia, airada
porque la persona adulta no conseguia saber qué era, le dijo que si era
una mesa caida, y que lo que significaba era que su madre no podria
volver a sentarse a ella con la familia. Al decir tres veces seguidas en un
corto espacio de tiempo “nunca mas”, Kiibler-Ross percibié claramente
que ambas sabian que ya podian pasar del lenguaje simbdlico al lenguaje
normal. Fue nuestra autora la que expreso6 lo que interpretaba: que la
madre nunca volveria a cenar con ellas en esa mesa de cocina porque no
se iba a recuperar. Al preguntarle si sabia que moriria pronto, la pequefia
le respondio con un rapido y claro “si, ya lo sabia’, aunque a la Dra. Kii-
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bler-Ross asi como otros adultos, parecia que les habia costado un poco
mds ver esto.

Cuando nuestra autora se sentd con esta nina, sabia que su madre
estaba muy enferma. Pero no sabia nada mas. Se trataba de hablar direc-
tamente con esta pequefia, porque hasta entonces nadie lo habia hecho.
En el colegio no atendia, habia empezado a descender su capacidad de
aprendizaje y casi no se comunicaba con nadie. El motivo era muy sim-
ple: de los adultos que habia a su alrededor, ninguno habia sido sincero
con ella.

Si en lugar de tratar de comprender a esta pequeiia, la Dra. Kii-
bler-Ross le hubiera dicho que habia hecho un dibujo muy bonito pero
que no era momento de hablar, habria entendido que, al igual que quie-
nes estaban junto a ella, tampoco estaba preparada.

A pesar de que un nifio pueda ser pequefio y no comprender mu-
chas cosas, tanto si son ellos los que estan enfermos como si es otra per-
sona, pueden saber perfectamente cudnto tiempo pueden vivir todavia.
Es cuestion de recordar que cuando escogen a alguien para hablar, casi
siempre lo haran con lenguaje simbdlico no verbal, y si deciden hacerlo,
es porque ambas partes estan preparadas para recorrer este camino.

La carta que se convirtié en un libro

Una vez la comunicacion fluya, se trata de preguntar al nifio si
quiere hablar de lo que le molesta, le preocupa o le inquieta. Un acon-
tecimiento “especial” en uno de los talleres que imparti6 Elisabeth Kii-
bler-Ross dio pie a la creacion de una de las herramientas de lenguaje
simbdlico no verbal que se pueden emplear con estos pequefos pacien-
tes. A uno de ellos acudié un nifo de nueve anos, enfermo de cdncer. Su
nombre era Dougy. Tras acabar, este pequefio escribié una carta:
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“Era la carta mds preciosa que he recibido en los veinte afios que
llevo trabajando con pacientes moribundos. Eran dos lineas: Queri-
da doctora Ross, me queda sélo una pregunta mds. ;Qué es la vida
y qué es la muerte y porqué los nifios tienen que morir? Carifios de
Dougy” (Kiibler-Ross, 1997, p.45).

Para nuestra autora resultaba muy facil trabajar con pacientes que
estaban muy cerca del final de sus vidas, y mas si eran niflos porque son
menos complicados. Son muy directos (Kiibler-Ross, 1997). No hay que
tener miedo a equivocarse porque ellos mismos hacen saber el error. Por
ello se sent6 a responder a la carta de este nifio, pero lo hizo con dibujos.
Esta vez fue ella la que empled el lenguaje simbdlico no verbal. Pidién-
dole prestados los lapices de colores a sus hijos, Kiibler-Ross comenzé
a responder a su interlocutor al comparar la vida del ser humano con
las estaciones, al mismo tiempo que ilustraba lo que le iba explicando.
También le explicé a este pequefio que el ser humano es como la oruga
que se encierra en su capullo y que tras un periodo, rompe la envoltura
para salir transformado en una preciosa mariposa. Asi sucede con la
muerte, atrds se queda el cuerpo fisico para dar paso a nueva etapa. Pero
en lugar de quedar sélo como carta para Dougy, el mismo pequefio lo
ensefid a tantas personas que necesitaban de esa ayuda que le dio permi-
so para imprimirlo para que a su vez pudiese ayudar a otros nifios en su
situacion. De ahi que la carta que debia ser enviada como respuesta a un
intercambio epistolar entre dos personas llegé a ser un libro que a su vez
ha llegado a miles de lectores.

4.5 Fases en la enfermedad y la muerte

El profesional de la medicina, cuya labor se centra en el cuidado
y la atencidn a los pacientes que se encuentran proximos al final de sus
vidas, requiere contar con las destrezas suficientes para poder no tener
asuntos pendientes con respecto al tema de la muerte, capacidad de es-
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cucha activa y de querer que sea posible vivir hasta que llegue el momen-
to de la muerte. Al mismo tiempo, todo esto supone muchas dificultades,
porque aunque son muchos los que trabajan dia a dia para lograrlo, otros
son los que impiden por diversas razones que se logre esta meta.

El trabajo con pacientes que se encontraban proximos a cerrar el
ciclo de una vida, con mas o menos afios vividos, brindé a la Dra. Kii-
bler-Ross muchas e importantes oportunidades de aprendizaje. En pri-
mer lugar, que no hay que obligar a los pacientes que se encuentran en
una situacion de enfermedad que tiene como desenlace su muerte a que
conozcan su situacion y a que se enfrenten a ella si no estan preparados
y no lo quieren saber. Esto nos lleva a la segunda cuestion: las cinco fa-
ses por las que atraviesa todo o casi todo paciente. Estas cinco fases no
siempre se cumplen. No es imprescindible que se den todas, ni que de-
ban seguir el orden que nuestra autora propuso. En algunas ocasiones, el
paciente se enfrenta al diagndstico y su postura coincide con la primera
fase. Pero es posible que luego no atraviese las otras cuatro. Se trata de
que quienes estan junto a él, bien como familiares, como profesionales,
como cuidadores o bien como voluntarios, sepan qué le sucede a la per-
sona a la que atienden. Son mas bien “herramientas” que sirven de apoyo
para mejorar en la medida de lo posible la importante labor de cuidar y
curar hasta el ultimo instante.

12.- Negacion y aislamiento

Imaginemos por un momento que hemos recibido una llama-
da de la consulta del médico para pedirnos que acudamos en el menor
tiempo posible. Logicamente las alarmas se disparan y la inquietud nos
invade. Aunque podemos prever que algo no esta bien, la confirmacion
de la noticia del diagnéstico de una enfermedad grave o que la situa-
cién ha empeorado y no hay ya solucién provocard inevitablemente que
pensemos que es posible que haya un error. Elisabeth Kiibler-Ross nos
dice que la primera reaccién, normal y coherente en estos casos es la
negacion. Muy pocos son los pacientes que no se derrumban y se niegan
a aceptar la noticia:
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“No, yo no, no puede ser verdad. Esta negacion inicial era comiin a
los pacientes a los que se les revelaba directamente desde el principio
su enfermedad, y a aquellos a los que no se les decia explicitamente
y que llegaban a aquella conclusion por si mismos, un poco mds
tarde” (Kiibler-Ross, 2003, p.59)

Esa negacion puede presentarse mediante palabras, como el ejem-
plo que acabamos de ver, o bien cuando la persona pregunta una y otra
vez ;por qué a mi, por qué ahora, por qué yo?

También se puede manifestar esa negacion a través de la busque-
da de otras opiniones, diagndsticos o especialistas, aun sabiendo que el
diagndstico es correcto. Un paciente puede pensar también que hay un
error en la prueba, que se han confundido de persona y que todo queda-
rd en un momento angustioso. A juicio de la Dra. Kiibler-Ross, esta reac-
cidn aparece en los pacientes que son informados de manera precipitada
o aspera por alguien con quien no tiene la suficiente confianza o que
quiere acabar pronto sin tener en cuenta como pueda afectar al paciente.
(Kubler-Ross, 2003).

Esta reaccion es natural. Aunque sabemos que algun dia hemos de
morir, es algo que evidentemente nos resulta muy lejano, algo casi dificil
incluso de imaginar. Nuestro pensamiento, inconscientemente, apunta a
la inmortalidad.

sSignifica esto que es una reaccién que hay que controlar y evitar?
;Qué estd poniendo aqui de manifiesto la persona? Para nuestra autora,
la negacién parcial es algo habitual en estos casos, y no sélo se da cuando
se recibe el diagndstico, sino que en ocasiones surge mas tarde, es decir,
en las primeras fases de la enfermedad. Parcial significa que aunque asu-
man su situacion y la proximidad de su propia muerte, en otros momen-
tos necesitan negarlo para poder tener esperanza y fuerzas para seguir
luchando y viviendo. La negaciéon ademas es necesaria, actiia como “un
amortiguador después de una noticia inesperada e impresionante, per-
mite recobrarse al paciente, y, con el tiempo, movilizar otras defensas,
menos radicales” (Kiibler-Ross, 2003, p. 60)

Fragilidad de la condicién humana - Sandra Ruiz Gros



Por regla general, el paciente asi como los familiares van avan-
zando en esta situacion, de modo que llega un momento en que se en-
cuentran preparados, si se les invita a ello, para hablar sobre lo que les
preocupa, la muerte o aquello a lo que se van a enfrentar. Kiibler-Ross
lo sefiala, a pesar de que a muchos les parezca que lo unico que puede
hacer es mas dafo al paciente. Aunque le quede todavia tiempo de vida
por delante, como meses o incluso afos, es muy recomendable que la
persona hable de estas cuestiones en el momento en que considere que
esta preparada (Kiibler-Ross, 1997). ;No puede ayudar mas cuando esté
mas cerca del final? Nuestra autora considera que no debido a que la
persona que todavia esta fuerte y mantiene un nivel aceptable de salud
a pesar de la enfermedad, puede afrontarlo mejor desde la perspectiva
que ofrece la distancia del tiempo. En el caso de la familia ayuda a poder
organizar recursos econdmicos, de logistica, facilita la nueva gestion del
tiempo, etc...

Otro aspecto importante es como debe actuar el personal sani-
tario, el voluntario o el acompanante ante el paciente que se encuentra
en esta fase. ;Es mejor intentar que la supere cuanto antes, o se le puede
apoyar? Tanto si la negacion es parcial como continua, esto es, indepen-
dientemente de que la persona mantenga esa negacion hasta el ultimo
minuto como si s6lo se da en determinados momentos y acaba por des-
aparecer, Kiibler-Ross considera que lo mejor es no obligar nunca a la
persona a que abandone esta postura.

Si se hace asi, la negacion aparecera y desaparecera, y la persona
que escuche de forma activa lo reconocera en cada momento “y respe-
tara las defensas del paciente sin hacerle consciente de sus contradic-
ciones” (Kubler-Ross, 1997, p. 63). Posiblemente, mas adelante pase de
la negacidn al aislamiento. Entonces: “puede hablar de su salud y su en-
fermedad, su mortalidad y su inmortalidad como si fueran hermanas
gemelas que pudieran existir una al lado de la otra, con lo que afronta la

muerte pero todavia conserva la esperanza” (Kiibler-Ross, 1997, p. 64).
El paciente que se enfrenta a un diagnoéstico de enfermedad, tanto

silogra superarla como si fallece, necesita apoyo, comunicarse, expresar-
se y comenzar a encajar la nueva situacion a través de la negacion.
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22.-TIra

La sensacion que aparece tras superar la negacion es la de rabia,
ira, impotencia, desesperacién, angustia... La negacion sirve para contar
con un tiempo en el que la informacién se bloquea con vistas a que la
persona pueda ir asumiendo la noticia. Cuando esto llega, muchas pre-
guntas siguen latentes. La persona se encuentra con que repentinamente
su vida se halla desplazada hacia una nueva experiencia que en ningtin
momento imaginaba que podria llegar, como por ejemplo que ella mis-
ma se encuentre enferma o que deba hacerse cargo de alguien a quien se
le ha diagnosticado recientemente un grave problema de salud.

;Qué o quién es objeto de esa ira? Kiibler-Ross senala que cual-
quiera que se encuentre cerca del paciente (Kiibler-Ross, 1997). Bien
porque la cama es incomoda, porque los médicos no son todo lo pro-
fesionales que deben ser, porque los familiares y/o cuidadores no saben
como han de atenderlo, porque las pruebas son lentas, los ascensores
nunca llegan, la comida es desagradable... A veces sucede que en la tele-
vision se esta proyectando una pelicula en la que los protagonistas son
personas sanas, cuyas vidas se desarrolla perfectamente y que pueden
moverse. Son las imagenes opuestas a lo que esta atravesando la persona
cuya enfermedad le hace no poder moverse con libertad. Esto también
puede desatar su ira. Se siente limitada, agotada e indefensa y no sabe
como lograr que desaparezca su sufrimiento.

La cuestiéon entonces es como actuar ante estos pacientes. Ser
objeto de la ira de una persona sin motivo aparente provoca malestar.
Por regla general la familia o quienes lo atienden suelen dejarlo de lado,
procurando no generar ninguna situacién que provoque un estallido. En
este caso, la propuesta de nuestra autora es que hay que recordar que por
regla general, un paciente que actia de esta manera esta pidiendo ayuda
de manera desesperada. Una reaccion de este tipo conlleva un mensaje:
“no me olvidéis, todavia estoy vivo” (Kiibler-Ross, 1997).

La experiencia le demostré que era necesario dejar que estas per-
sonas se expresaran abiertamente. Para ella, la ira es un sentimiento na-
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tural, que dura unos 15 segundos y que no hay que reprimir. Si esa ira
dura mas, hay que hablar con el paciente para saber qué le pasa. No es de
extraflar que no nos reciba con amabilidad. Tanto si es un adulto como
un nifo pequeiio, paciente o cuidador, es necesario que la exprese. ;De
qué manera se ha de hacer? Podemos hablar con la persona y no cortar
sus sentimientos cuando comience a expresarlos. Una de las maneras
que nuestra autora solia plantear en sus talleres era golpear con un trozo
de manguera cojines o guias de teléfono en desuso. Con estos elementos
nadie corria el riesgo de hacerse dafio y en pocos minutos solian estallar
en un llanto reparador. Los mds pequenos suelen ser los mas sinceros.
Nos dice Kiibler-Ross que pueden comenzar diciendo que va a matar a
todos los adultos (Kiibler-Ross, 1997, p. 206). Pero pasados los primeros
segundos o minutos, puntualizan que a algunos no, porque se dan cuen-
ta que necesitan que alguien cocine...

sQué se consigue haciendo que un paciente exprese su ira? ;No
puede esto conducir a un empeoramiento de su estado o a dificultar su
cuidado? La respuesta a la primera pregunta es que lo que se pretende
es que la persona pueda romper con la tension a la que estd sometida
y que sepa que se le escucha de forma activa, que en la medida que sea
posible se intenta ayudarlo y esa es una manera que lo demuestra. En
el caso de la segunda respuesta es que no. Quien reprime su ira puede
empeorar en muchos aspectos. Puede aislarse mas o por el contrario no
saber expresarse si no es con gritos y protestas, lo que provocara que
la relacion entre quienes estan con él sea mas dificil. No saber manejar
estas situaciones provoca que nadie comprenda a la otra parte, por lo
que acaban por ignorarse mutuamente. Pero no podemos olvidar que
no se puede obligar a nadie a seguir nuestras pautas. Algunas perso-
nas no encajan que durante su vida lo han controlado todo y sélo estan
dispuestas a hablar cuando consideren que deben hacerlo en lugar de
aprovechar la oportunidad que se les da. Estos son los pacientes que, nos
dice Kiibler-Ross, luchan hasta el altimo momento contra la muerte sin
ser conscientes de que, irremediablemente, son los mas desesperados de
todos (Kubler-Ross, 1997).

3a.- Pacto
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Si durante el tiempo que transcurre desde el diagnéstico o duran-
te el desarrollo de la enfermedad la persona no ha encajado su situacion,
puede atravesar la fase de pacto. Aunque es poco conocida, suele ser
breve pero igualmente util para la persona. El paciente considera que la
ira s6lo supone un gran desgaste personal y mental, por lo que necesita
buscar otras vias para que pueda recuperar la salud.

Un ejemplo muy parecido es el de los nifios pequefios que no
aceptan un “no” por respuesta. En un primer momento pueden reac-
cionar pataleando, llorando y encerrandose en la habitacion. Pero, si
reconsideran la situacion, es posible que piensen que es mejor pedir las
cosas con tranquilidad, u ofrecerse a hacer alguna tarea que se le habia
pedido y no queria hacer. Pretenden alcanzar un pacto, un acuerdo en el
que aceptan algo a cambio de obtener lo que les interesa. En el caso del
paciente sucede lo mismo. Piensa en, por ejemplo, hablar con el capellan
o el director espiritual para que sirva de intermediario y testigo a la vez
de su acuerdo. Otras veces se dirigira s6lo a Dios o a si mismo para ase-
gurar que dejara un mal habito alimenticio a cambio de reponerse. En
otras ocasiones se planteara una meta, una fecha o un acontecimiento
para seguir viviendo mas tiempo.

Lo que late de fondo en el pacto es una promesa que la persona
quiere hacer. Y a su vez esa promesa significa en muchas ocasiones que
hay un sentimiento de culpabilidad soterrado. Por ello, si el capellan o
alguien que forma parte del personal sanitario o cualquier otra persona
recibe una propuesta de este tipo, deberia tratar de averiguar si el pa-
ciente tiene alguna sensacion de culpabilidad por ejemplo, por no haber
ido a la iglesia con mas frecuencia, por haber faltado a alguna tradicion
de la familia... Asi:

“nosotros le seguimos el rastro hasta que el paciente se libra de sus
temores irracionales o de su deseo de castigo por un sentimiento de
culpa excesivo, que no hace mds que aumentar con el pacto y las
promesas incumplidas cuando pasa la fecha de vencimiento” (Kii-
bler-Ross, 1997, p.114).

42.- Depresion
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Basta con ser capaces de comprender al paciente para ver que la
causa de que el paciente se sienta deprimido es la necesidad de “aliviar
algo el sentimiento de culpabilidad o vergiienza excesivas que a menudo
acompania a la depresion” (Kiibler-Ross, 1997, p. 116). Un caso puede ser
el de la mujer a la que se le ha sometido a una mastectomia o a una histe-
rectomia, es decir, se le ha extirpado uno o los dos pechos o el ttero. No
sirve querer consolar diciendo que muchas otras personas han pasado
por lo mismo, o que con una peluca o un implante se soluciona.

Apoyar a la persona durante el desarrollo de una enfermedad, con
independencia de que desemboque en su muerte o no, requiere pacien-
cia, constancia y conocer bien en cada momento aquello por lo que esta
atravesando. Si tras un tiempo, que varia de una persona a otra, no ha
habido mejoria sino por el contrario deterioro, cansancio, agotamiento,
pérdida del trabajo, de la movilidad, etc., el paciente puede caer en una
depresion. Observé dos tipos de depresion en estos casos, “La primera
es una depresion reactiva y la segunda una depresion preparatoria. La
primera es de naturaleza distinta y se deberia tratar de una forma com-
pletamente diferente de la segunda” (Kiibler-Ross, 1997, p. 116).

Otras veces la persona se encuentra con que tiene nifios pequefios
o personas a su cargo y que dependen de ella, y es precisamente ella
quien se encuentra enferma y no hay perspectiva de mejoria. Nuestra
autora recuerda el caso de una paciente que mejord visiblemente de la
depresion que padecia cuando la trabajadora social y el capellan del hos-
pital lograron resolver los problemas de reubicar y reordenar la vida de
su familia sin ella (Kiibler-Ross, 2003). Esta sefiora se encontraba en una
situacion en la que, a pesar de no poder contar con su capacidad para
cumplir con su papel, nadie la podia reemplazar.

Pero es posible que la vida de la persona que se encuentra proxima
al final de su vida no tenga problemas a nivel familiar o econdmico. El
motivo de la depresion se halla en la pérdida irremediable que conlleva
este proceso. En este caso, el resultado no es perder algo que queda en el
pasado sino mas bien son pérdidas que pueden acontecer en cualquier
momento préoximo a nosotros.
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Aqui la depresion sirve como herramienta que facilita a la perso-
na poder prepararse para la separacion inminente de todos los objetos
que para nosotros tienen un significado de amor. Ahora no tiene sentido
apoyar ni dar animos al paciente, no hay que buscar que el paciente mire
lo bueno de la vida porque ello le aleja de reflexionar sobre su propia
muerte. Es decir, si se puede decir al paciente que piense en cosas posi-
tivas o agradables en el primer caso de depresion, cuando por ejemplo
se le dice que los hijos siguen yendo al colegio con normalidad o que su
pareja va al cine o ha salido recientemente de cena. Esto significa que a
pesar de su ausencia, quienes forman parte de su vida saben coémo man-
tener el equilibrio a pesar de lo dificil que pueda ser la situacion que les
afecta.

Pero en el segundo caso de depresion, no es posible pedirle a la
persona que sonria cuando nosotros mismos estamos tristes y angustia-
dos porque el fin estda muy cerca. La propuesta de Kiibler-Ross es, una
vez mas, hacer frente a nuestros miedos y asuntos pendientes. Hemos de
ser conscientes que es normal sentir dolor, pena o tristeza y que no es
nada vergonzoso. Hemos de dejar que la persona exprese abiertamente
sus miedos, sus inquietudes y sus preocupaciones, y sobre todo, escu-
charla de forma activa y sin interrumpir en ningun momento. No hace
falta preparar lo que se va a decir. El silencio también es un gesto que
acompana.

En estos casos, la persona puede pedir que se rece junto a ella o
por ella. Esto es una invitacion muy clara que no hay que rechazar, para
acompanfar al paciente en estos momentos. También es importante que
las visitas se controlen e incluso restrinjan, porque aunque se hagan con
la mejor voluntad, el paciente necesita no que le den animos, sino que
se comprenda y asuma que se encuentra cerca del final de su vida y esta
preparado para marcharse. Si el personal sanitario sabe esto, puede co-
municarlo a los familiares para que también reciban el apoyo necesario
que les ayude a dar estos pasos.

52.- Aceptaciéon
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Acompanar a una persona en el proceso de enfermedad y muerte
es dificil y casi siempre duro. Es necesario contar siempre con herra-
mientas que sirvan de orientacién en estos casos. Ya hemos visto varias
veces a lo largo de estas lineas que, a pesar de que sabemos que somos
finitos y mortales, llegado el momento, la muerte aparece con crudeza.
La sociedad, los medios de comunicacion, en ocasiones el personal sa-
nitario o los familiares no disponen de los recursos econémicos, emo-
cionales, psicoldgicos o espirituales necesarios para hacer que el proceso
de acompanamiento y muerte de un ser humano no resulte tan desga-
rrador. Por ello estamos aqui siguiendo la experiencia que gracias a su
labor de médico descubri6 Kiibler-Ross gracias a los miles de pacientes
a los que la escuchd, atendié y acompand durante las ultimas fases de
enfermedad, proximos a su muerte

Si la persona ha sido atendida adecuadamente en todos los aspec-
tos, es decir, tanto a nivel fisico como mental, espiritual, etc., si se le ha
permitido expresar su angustia, miedo, incomodidad, ansiedad, tristeza,
alegria..., si se le ha escuchado sinceramente cuando ha hablado de sus
asuntos pendientes, de aquello que necesitaba resolver en su vida con
un familiar, un amigo o consigo mismo, si el personal sanitario y los
familiares han estado en todo momento a su lado, interviniendo cuando
era necesario, entonces el paciente puede sentir que estd preparado para
morir en paz, sin remordimientos, en calma y con sosiego. Posiblemente
duerma con mas frecuencia de la normal y quiera que las visitas sean las
minimas. Esto no significa que no quiera ver a nadie ni que se esconda
de algo. Simplemente es que se encuentra con que necesita aumentar las
horas de sueio, igual que un bebé. Porque:

“no es un abandono resignado y desesperanzado, una sensacion de
para qué sirve o de ya no puedo seguir luchando, aunque también
oimos afirmaciones como éstas. (Indican el principio del fin de la
lucha, pero no son sintomas de aceptacion)” (Kiibler-Ross, 2003, p.
149).

En ningiin momento significa que sea una etapa de liberacién,
bienestar y felicidad. No implica que lo peor ha pasado o que todo se
desarrolla sin ningun contratiempo. Muchos de estos pacientes siguen
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negando su muerte, no logran aceptar el desenlace final y definitivo, por
lo que en ocasiones se prolonga mas el tiempo de vida pero con menos
calidad. Son personas que por diversos motivos no han podido superar
sus asuntos pendientes, sus miedos o sus preocupaciones, mientras que
en otros casos lo que sucede es que nadie les ha tendido una mano ni se
ha sentado unos minutos para conversar.

Respecto a quienes si aceptan este paso, pueden sentirse bien, li-
bres de miedo e incluso satisfechos de cdémo han afrontado su enferme-
dad, la carga que conlleva muchas veces, y ahora su propia muerte. En
los ultimos dias son capaces de lograr hallar algo que dé sentido no sélo
a su vida, sino también a su propia muerte. Y lo mismo puede suceder
con quienes lo han acompanado.

El mejor momento para ver a estas personas es el final del dia. La
actividad de las enfermeras, auxiliares, especialistas, etc., disminuye, con
lo cual es mas facil tener un momento de calma y silencio. Puede estar, si
asi lo pide la persona, algin familiar con quien se sienta mas cémodo, un
voluntario o el capellan. Puede que nadie necesite hablar porque ya no
hace falta. Simplemente es poder decir adiés en el momento adecuado.

sSignifica esto que se ha de dejar a la persona morir y que no hay
que hacer ningun esfuerzo ni facilitarle ningtin tratamiento? ;Es mejor
que no se le intervenga quirurgicamente porque va a morir en breve?
;La unica solucion posible es esperar a que muera? Obviamente todo
esto es un grave error. Si recordamos, Viktor Frankl nos decia que si un
sufrimiento es evitable, no tiene sentido no evitarlo. En este caso, que un
paciente esté cerca del momento de su muerte no ha de significar que
se pronuncien las conocidas y muy desafortunadas palabras de “no hay
nada que hacer”. Cuando el profesional o el familiar no reconocen esta
fase de aceptacion o cuando se desea prolongar su vida, se tropieza con
el deseo de la persona de descansar por fin y morir en paz. Con ello, lo
que se hace es provocar una situacion dolorosa, sintiendo que nuestro
esfuerzo no ha valido para nada.

Esto significa que el paciente se ha de enfrentar a un impedimento
para morir, que todo el esfuerzo que ha realizado para lograr estar en
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paz consigo mismo no vale y que nadie lo escucha abiertamente. Parece
que aqui las necesidades y perspectivas no cuentan a no ser la de terce-
ros. Una paciente que habia logrado superar miedos y ansiedades y se
acercaba a su propio final con calma y esperanza. Pero tanto su marido
como el médico no compartian su postura, por lo que programaron una
intervencion quirtrgica, a pesar de que sabian seguro que solo lograria
retrasar por un breve tiempo el temido desenlace. Esta paciente cayo6 de
nuevo en un estado de depresion, de irritabilidad y de ira que la llevé a
sufrir dolor fisico y malestar. Se sentia aislada y obligada a seguir una
pauta que ella no habia decidido. No era su miedo al que debia hacer
frente, sino a la consecuencia de lo que para el médico y su marido su-
ponia no asumir la pérdida.

En este caso, a peticion de la propia paciente, nuestra autora habld
con el marido. Hablé de su mujer con amor y ternura, se refiri6 a los feli-
ces afios que habian compartido en su matrimonio y que se habian visto
destrozados por la repentina enfermedad de su mujer. A su juicio no era
posible que ella estuviera preparada para morir y dejarlo s6lo. La ope-
racion seria la solucion al problema, aquello que le permitiria recuperar
a su querida esposa. No podia concebir que hubiera de seguir viviendo
sin ella. Tras escuchar esto, Kiibler-Ross comprendié perfectamente la
postura del marido. No podemos pedirle a nadie que asuma gustosa-
mente la pérdida de un hijo, de un padre, de un amigo. Es innegable que
el dolor siempre estara presente. Pero también hay que reparar en las
necesidades del paciente. Esto es lo que preguntd la Dra. Kiibler-Ross a
esta persona, si habia tenido en cuenta no sélo sus necesidades, que eran
légicas, sino también las de su mujer. Entonces el marido fue consciente
de que no habia sido asi y que se habia preocupado por el miedo a la
soledad a la que deberia hacer frente al iniciar su vida como viudo:

“no podia comprender que un paciente llegue a un punto en que
la muerte le parezca un gran alivio y que los pacientes mueren con
mas facilidad si se les ayuda a desligarse lentamente de todas las
relaciones importantes de su vida” (Kiibler-Ross, 2003, p.154).

En este caso todo se resolvié de la mejor manera. Cumpliendo su
deseo, la senora W., como la nombra nuestra autora, no fue interveni-
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da. El sefior W. logrd superar sus miedos y habl6 abiertamente con su
esposa, manteniendo viva en todo momento la esperanza de su recu-
peracion. El personal sanitario supo entender la situacion y logré saber
qué era lo que esta paciente necesitaba decirles. Lo que siempre estuvo
presente en todos fue la importancia de la necesidad mas grande de esta
persona: vivir hasta el altimo dia con dignidad.

El entorno del paciente

Acabamos de ver de qué modo la Dra. Kiibler-Ross anduvo este
camino dia a dia, un camino que, al igual que la filosofia de Gabriel Mar-
cel, nunca se cierra, nunca se supera ni se termina, porque todos los dias,
en cualquier habitacion de cualquier hospital, en un quiréfano o en una
planta hay alguien que necesita atencién integral. No podemos olvidar-
nos de quienes también han de ser tenidos en cuenta en esos momentos,
no solo para tomar decisiones, conocer diagndsticos o alternativas ade-
mas de acompanar, escuchar, y por qué no, de curar y cuidar. Nos referi-
mos a las madres y los padres de los pequeios y adolescentes, hablamos
de los hijos cuyo progenitor se encuentra grave, o del conyuge que ve
ahora la oportunidad de cumplir con el voto que hizo un dia quiza ya
lejano, de compartir el peso de la enfermedad.

También necesitan ser cuidados y atendidos, porque en muchas
ocasiones pesa sobre ellos una gran carga. No es posible atender correc-
tamente al paciente ante el final de la vida si no nos preocupamos de
los familiares. No hay que perder de vista que ante el diagnostico de
enfermedad incurable de una persona, su pareja, sus hijos o quienes son
atendidos por él, se ven privados repentinamente de un tiempo valioso,
de un espacio necesario para vivir como es la propia casa o del ingreso
econoémico que ahora se ve amenazado.
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Por regla general la figura del cuidador principal suele ser en
un porcentaje elevado una figura femenina, como la madre o la espo-
sa. Usualmente se ha considerado que las capacidades de cuidar, curar,
atender y organizar la casa y la familia son propias de la mujer. En el
caso de los varones, estos se ven en muchas ocasiones desplazados a la
hora de participar del cuidado del conyuge o de los hijos enfermos, bien
porque son la unica fuente de ingresos econémicos para la familia, bien
porque una vez mas, los estereotipos dificultan su labor. También res-
pecto al manejo de emociones ellos se ven menos atendidos en estos
casos, porque parece que seguimos siendo las mujeres las que podemos
expresar abiertamente nuestras inquietudes, temores y preocupaciones.
Esto provoca que en muchas ocasiones, cuando la figura de la persona
que cuida es vardn, se encuentre con que se espera que sepa resolver de
forma racional los conflictos, que controle el estrés y conozca de qué
modo ha de actuar para evitar que una situacion de angustia y dolor
acabe siendo un drama.

Por otra parte, mientras que las mujeres conocen cauces de expre-
sién, asi como localizar a las personas que pueden ayudarla a aliviar ten-
sién emocional o qué recursos pueden ofrecerle en otras areas, como los
trabajadores sociales, terapeutas, amigas, etc., en el caso de los cuidado-
res varones todo esto resulta mucho mas dificil. Cabe anadir que muchas
veces no solo han de hacer frente al cuidado de una persona dependiente
o enferma, sino que también han de tomar el mando de las tareas que su
compaiiera, esposa o hija llevaba a cabo en casa, por lo que cargan con la
molestia que supone romper con tradiciones que han asumido, aunque
posiblemente la generacion siguiente ya lo ha superado.

Lo que queremos sefalar en este aspecto es que la figura del cui-
dador vardn se halla muchas veces en desventaja, con respecto a la de
la mujer, porque no conocen los recursos necesarios para hacer frente
a los cambios tanto personales como del entorno que conlleva el cuida-
do de un paciente, y mas en concreto ante el final de la vida. Es obvio
que esto no significa que se deba evitar que los varones cuiden y curen.
Cuenta por igual tanto la figura masculina como femenina. En lo que si
coinciden, obviamente, es que como cuidadores, se han de enfrentar a
situaciones de estrés, de angustia, de malestar e incluso de culpabilidad.
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Cualquier pérdida siempre supone un gran dolor y un enorme
vacio. La muerte del conyuge puede suponer el fin definitivo de un pro-
yecto en comun que se inicié mucho tiempo atras y que, con tesoén y es-
fuerzo se ha mantenido firme, siempre con vistas a un futuro por llegar.
En el caso de unos padres, la muerte de un hijo es una de las experien-
cias mds traumaticas y duras por las que puede pasar un ser humano.
El hijo, proyecto de futuro comun, del que se espera que sea quien dé
el ultimo adios a los padres y no al revés, deja un vacio permanente en
sus progenitores, con independencia del paso del tiempo o de que haya
hermanos. A todo esto hay que sumar la ardua tarea de cuidar y atender
a una persona o a un nifio a quien se le diagnostica una enfermedad que
no es posible curar y cuyo final es la muerte. Pasamos pues a ver de qué
manera afecta el cuidado yla atencién de personas ante el final de la vida
a los familiares y cuidadores.

Cambios en el entorno de la familia del paciente

Podemos imaginar por un momento qué supondria en nuestras
vidas el diagnostico de enfermedad de una persona cercana a nosotros, y
que a raiz de ahi debamos de hacer frente al cuidado y la atencién de una
persona en mayor o menor medida dependiente de nosotros. A partir
de ese momento hay que planificar como compatibilizar los horarios de
trabajo, del colegio de los mas pequefios para poder acudir a las consul-
tas, acompanar a las pruebas, u organizar turnos de guardias. En otras
ocasiones nos veremos obligados a renunciar a unas necesarias vacacio-
nes..., etc. Podemos imaginar entonces cuales pueden ser algunos de
los problemas a los que se han de enfrentar los familiares de un paciente
cuyo estado de salud es fragil.

En estos casos, el cansancio, la presion, la falta de tiempo, nos dice

Kiibler-Ross, pueden manifestarse en algunas de las cinco fases de las
que acabamos de hablar. Por ejemplo, los cuidadores y/o familiares pue-
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den experimentar un estallido de ira con los médicos porque no saben
qué le pasa al paciente, porque definitivamente les ha transmitido una
mala noticia o porque estaban satisfechos con el que les ha empezado
a atender pero que por un motivo ajeno a su voluntad no puede seguir
haciéndolo. También pueden dirigir su ira hacia el personal del hospital
por muy eficiente que sea su labor porque piensa que los médicos son
frios y no escuchan, o porque las enfermeras no acuden cuando se les
llama. Lo que estas personas muestran es su frustracion por no poder
atender al paciente ellos mismos o quiza por no disponer de una canti-
dad econémica que les permitiria acudir a un especialista en otro pais.
En otras ocasiones se trata de un sentimiento de culpa por las oportu-
nidades perdidas en el pasado, por no haber disfrutado mas del tiempo
conjuntamente, por no haber celebrado fechas importantes o simple-
mente, no haber descolgado mas veces el teléfono. Por ello:

‘cuanto mds podamos ayudar al pariente a expresar estas emocio-
nes antes de la muerte de un ser querido, mds comodo se encon-
trard el miembro de la familia. Cuando puedan superarse la ira, el
resentimiento y la culpabilidad, entonces la familia pasard por una
fase de dolor preparatorio, igual que lo hace la persona moribunda”
(Kiibler-Ross, 2003, p.219).

Es importante no perder de vista que muchas veces la responsa-
bilidad de atender como familiar a un paciente recae sobre una sola per-
sona o casi siempre sobre la misma. Esto supone que debe, por ejemplo,
atender a cuestiones que por circunstancias desconocia, tramites buro-
craticos. En otras puede que deba hacerse cargo de tareas domésticas que
desconocia, por lo que necesita reorganizar el tiempo para conseguir de
alguna manera llenar el hueco de la persona que ahora estd ingresada.
A esto hay que anadir que puede que reciba, incluso con las mejores in-
tenciones, consejos de terceros, cuando en realidad lo que necesita es al-
guien que apoye un par de horas al dia para ir a recoger a los pequenos al
colegio, recoger una pieza de la lavanderia o comprar el pan del dia. Son
pequeiios gestos que pueden suponer acciones importantes para otros.

Pero hay una cuestion quizd mas importante y que muchas veces

pasa desapercibida y es la necesidad de descansar, no sélo fisica, sino
también mentalmente, porque:
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“es cruel esperar la presencia constante de un miembro de la familia.
Igual que tenemos que respirar, la gente tiene que cargar baterias a
veces fuera de la habitacion del enfermo, vivir un vida normal de
vez en cuando; no podemos funcionar eficazmente si tenemos siem-
pre presente la enfermedad” (Kiibler-Ross, 2003, p.206).

No todo ha de girar en torno al paciente, a la enfermedad o la
muerte. Obviamente la organizacion de la vida familiar cambiara, pero
no por ello el cuidador ha de dejar de disfrutar de un tiempo de tranqui-
lidad, de ir al cine, a un balneario o viajar unos dias si puede. Esto ayuda
también a la persona enferma a ver que no todo se ha “estropeado” por
su situacion. Los lazos familiares y los vinculos emocionales se pueden
ver reforzados quiza como hasta entonces no lo habian estado. Se dosi-
fican, podriamos decir, las fuerzas y las energias, de modo que permiten
llevar mejor esta experiencia. Si llega el momento de la muerte de la
persona atendida, no se dara bajo presion y con la sensacion de que se
siente culpa porque en realidad es un alivio de tanto peso.

Problemas de comunicacion

Todo lo que estamos viendo aqui son posibles herramientas con
las que contar en las situaciones en que una persona se encuentra ante
una enfermedad, que a veces puede superarse mientras que en otras
tendra como final su propia muerte. Hay factores externos que no se
pueden controlar, como por ejemplo la falta de lugares destinados espe-
cificamente para que los familiares se puedan alojar durante un tiempo y
no se vean obligados a recorrer grandes distancias durante el tratamien-
to del paciente. Algunas asociaciones disponen de un par de pisos para
los padres de niflos que estan ingresados en pediatria oncoldgica. Pero
obviamente no son suficientes ni para ellos ni para otras personas en una
situacion parecida.
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Otras veces el problema radica en el idioma. Que el paciente o el
familiar no hablen la lengua propia del pais, o que no haya un idioma
que sirva de “puente” entre todos los implicados o la falta de traductores,
complica también este proceso.

En otros casos, no hay una sala donde el personal sanitario pueda
comunicarse con calma e intimidad con la familia, donde ofrecer apoyo
y fomentar la comunicaciéon. A nuestro juicio, igual que sefialaba la Dra.
Kiibler-Ross, seria también muy bien acogida la posibilidad de hallar
un espacio donde el cuidador o el familiar pudiera expresar su rabia,
su dolor, su frustracion, llorar y descargar tension. En los talleres que
nuestra autora organizaba, se permitian estas expresiones y se facilitaba
golpeando cojines o gruesas guias de teléfono con trozos de manguera.
Esto suponia un método muy econémico, sin peligro alguno y muy efi-
caz para dejar salir ese torrente de emociones antes de que se volvieran
incontrolables y produjeran malestar. Los que mejor responden a esta
técnica son los niflos pequenos. No tienen complejos como los adultos y
saben que sus emociones son naturales, no sienten vergiienza por estar
enfadados, deprimidos o airados con terceras personas.

Sin embargo, en el caso de los adultos es mas dificil. Parece que
estamos mas condicionados por el entorno, por la sociedad, por la cul-
tura o las costumbres y es mejor reprimir las emociones. Llorar oxige-
na nuestros pulmones y produce un alivio casi inmediato de la tension.
Pero por regla general, procuramos calmar a la persona, lo cual es un
error. Aunque sea con una buena intencion, hay que dejar a quien llora o
se enfada que se exprese y no intentar calmarla enseguida.

En Preguntas y respuestas a la muerte de un ser querido apare-
ce, por ejemplo, como actuar ante un paciente que blasfema, ;hemos
de decirle que por favor guarde silencio? La primera reaccion y la mas
natural, por supuesto, es decir que si. Pero en este caso, Kiibler-Ross res-
pondié que hay que ver qué necesidad o qué asunto pendiente queda
por resolver para el paciente, porque la grandeza de Dios es tal que El
asume el dolor a través de esas expresiones que para nosotros pueden ser
violentas.
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Es sumamente importante, pues, cuidar la comunicacidn, no solo
entre el paciente y el personal sanitario, sino también con los familiares.
Imaginemos por un momento que el caso que acabamos de citar de la
enfermera preocupada por el paciente que blasfema se da entre ese pa-
ciente y el familiar, o al revés incluso. La primera sensacion es la de ver-
glienza y malestar, no sabemos como controlar esto y la situacion acaba
por desbordarse y afectar a todos los implicados.

El cuidador y/o familiar también necesita expresar su malestar y
sus inquietudes. Tiene necesidades, dudas y preocupaciones, pero a ve-
ces dispone de poco tiempo para hablar o no tiene nadie a quien decir-
selo. A veces se le confia a él la verdad del estado del paciente y se le pide
al mismo tiempo que tome decisiones importantes. La comunicacion se
puede ver dificultada porque el paciente es un niflo pequefio, una perso-
na con demencia, estd en coma o su muerte estd muy proxima. Es muy
importante que, incluso si el paciente se encuentra en estado vegetativo,
se busquen maneras de comunicarse con él. La propuesta de nuestra
autora es que haya:

“un extrafio neutral, sin excesivas implicaciones emocionales, que
puede prestarles gran ayuda escuchando las confidencias de la fa-
milia, sus deseos y preocupaciones. El o ella puede aconsejar en
cuestiones para asegurar el cuidado -provisional o permanente- de
los nifios que se quedan sin padres. A parte de estas cuestiones prdc-
ticas, a menudo la familia necesita un mediador (...)” (Kiibler-Ross,
2003, p. 207).

No podemos perder de vista que, si se produce la muerte del pa-
ciente, la familia se enfrenta no sélo al duelo, sino que ha de organizar el
funeral, resolver tramites burocraticos, solventar cuestiones legales tras
el fallecimiento, etc. Hemos sefialado varias veces que la expresion de
las emociones no esta bien vista en nuestra sociedad. Ante la muerte
inminente de un paciente, la actitud es la de disimular, no querer hablar
del tema o posponerlo. En otras ocasiones es el propio paciente el que
no dice nada para no hacer sufrir al familiar, lo que ocasiona tension y
sufrimiento que no favorecen el transito del paciente.
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En estos casos, la experiencia de la Dra. Kiibler-Ross demostrd
que era mejor buscar un tiempo y un espacio en el que ambas partes
pudieran expresar abiertamente sus sentimientos. No se trata de lograr
un final feliz o de cuento. Se trata de evitar que aparezcan sentimientos
de culpabilidad por no haber hablado en su debido momento. Hay que
animar a los pacientes y a los familiares a que verbalicen sus emociones,
a que organicen si asi lo desean, su funeral, a que lloren porque la despe-
dida nunca deja de ser amarga por mucha que sea la preparacion para el
momento. Si el paciente demuestra a la familia que realmente esta pre-
parado para morir, que no tiene asuntos pendientes por resolver y que
estd en paz consigo mismo y con los demds, hara que quienes le rodean
y atienden logren ver un sentido en esta circunstancia. No podemos ol-
vidar las palabras de Kiibler-Ross cuando nos dice que las personas que
se estan preparando para afrontar su propia muerte son los verdaderos
maestros, aquellos que viven hasta morir y que ensefian a los que siguen
aqui como anadir plenitud a su vida incluso a través de esta experiencia.
Es normal sentirnos afectados por la muerte de un ser querido. En pala-
bras de nuestra autora:

“Las pocas personas que han experimentado la crisis de una muerte
inminente, han descubierto que la conversacion sobre este tema sélo
es dificil la primera vez y que se hace mds sencilla con el aumento de
experiencia. En vez de aumentar el alejamiento y el aislamiento, la
pareja se descubre comunicdandose cada vez mds profundamente y
puede alcanzar esa intimidad y comprension que sélo puede produ-
cir el sufrimiento” (Kiibler-Ross, 2003, p. 209).

4.6 Los nifios y la muerte

Con independencia del tiempo que se haya vivido, la muerte de
cualquier persona siempre es una pérdida irreparable para los que le ro-
dean. Pero en el caso de los nifios es mucho mas dificil de asumir. Es
natural pensar que esto no deberia suceder nunca, que siempre deberian
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ser nuestros hijos los que nos despidieran a nosotros y no al revés. Quiza
la muerte de un nifo es la situaciéon mas dolorosa por la que puede atra-
vesar un ser humano, y posiblemente para la que es mas dificil encontrar
un sentido.

Muchos de los interrogantes sobre la muerte de niflos pequefios
llevaron a nuestra autora a escribir una obra en la que pudiera recoger
las cuestiones que mas se repiten sobre este tema. Esto es 1o que nos dice:

‘en numerosas ocasiones me han solicitado que expusiese mis ideas
sobre los nifios y la muerte, dado que la mayor parte de lo que he
publicado estd relacionado con los adultos. Este libro trata de res-
ponder a las siguientes preguntas: sen qué medida se diferencia la
actitud de los nifios de la de los adultos ante la ultima fase de la
enfermedad? ;Son conscientes de su inminente muerte, incluso si los
padres o cuidadores no les explican la gravedad de su enfermedad
terminal? ;Cudl es el concepto de muerte segun las diferentes eda-
des y la naturaleza de la tarea que ellos dejan inacabada? ;Cémo
podemos nosotros aportar la ayuda mds eficaz a sus padres, abue-
los y hermanos en este periodo que precede a la separacion?” (Kii-
bler-Ross, 2003, p. 13).

En este parrafo aparecen practicamente todas las preguntas que
nos podemos hacer sobre qué sucede cuando un niflo muere, de qué
modo se puede afrontar una pérdida como esta. No podemos olvidar
que la propia Dra. Kiibler-Ross no sélo atendié a miles de pacientes cer-
canos a su muerte, tanto adultos como pequeiios, sino que ella misma
experimento, también como persona, la dolorosa experiencia de sufrir
varios abortos espontaneos. Esta dura vivencia siempre estuvo presente
en su vida, y la unié como sabiduria propia a su labor como médico.
También es importante recordar que ella misma fundé un centro de aco-
gida de nifios con SIDA, enfermedad que sus madres les habian trans-
mitido durante la gestacion y que nadie queria en sus vidas. A pesar del
enorme e intenso esfuerzo y de que consiguié que muchas familias los
adoptaran, la presion que muchos otros ejercieron sobre ella y el centro
fue inimaginable.
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Vamos entonces a ir viendo de qué modo esta autora fue dando
respuesta a esta y a otras cuestiones relacionadas con el tema que abor-
damos en este apartado. La primera de las preguntas que acabamos de
ver es si hay alguna diferencia entre nifios y adultos en el momento de
afrontar su propia muerte. La respuesta es que si. No es que nadie se
ocupe de ellos, sino que casi nadie ve sentido a hablar de la muerte con
ellos. Ante un pequefio, se piensa que lo mejor es no hablar del tema
porque no es bueno para ellos, porque puede resultar perjudicial o pro-
vocar “traumas”. Muchas veces se les deja de lado si lo preguntan porque
se entiende que no pueden comprender estos aspectos de la vida y que es
mejor esperar a que con el tiempo lo descubran por si mismos. Cuando
son ellos los que estan enfermos, se piensa que es mejor hacer como si no
pasara nada porque asi se les evita un sufrimiento innecesario.

Sin embargo, lo que sucede en realidad es que los adultos son los
que tienen asuntos pendientes con respecto a esta cuestion y tampoco
cuentan con las herramientas que les ayude a abordar esta situacién con
normalidad y espontaneidad. Por su parte, los nifios pequefios tienen
una idea diferente de lo que es la muerte, y deben ser los adultos los que
se adapten a ellos para hablar y comprender sus reacciones.

Cuando se trata de su propia muerte, también muestran una acti-
tud diferente con respecto a los adultos. La mayoria de las veces saben,
sin que nadie se lo diga, que estan gravemente enfermos y que les queda
un tiempo de vida determinado. Se trata de estar atentos al lenguaje sim-
bolico, tanto verbal como no verbal, a los silencios, a las miradas, a los
dibujos. Si les prestamos atencion, de una u otra manera nos lo diran si
sabemos que estamos preparados para escucharlos.

sA partir de qué momento saben qué es la muerte? ;Desde cuan-
do saben que es definitiva y que es para todos los humanos un hecho
que tarde o temprano se ha de dar? Hasta los tres afios lo que preocupa
a cualquier nifo es la separacion. Mds tarde sera el miedo a la mutila-
cién. Coincide que es a esa edad cuando el nifio empieza a movilizarse,
a moverse con mayor libertad. Si por ejemplo muere su mascota por
un accidente, comprendera que el cuerpo es fragil y puede sufrir dafios
irreparables. Sin embargo, aunque ya es consciente de su vulnerabilidad,
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entre los tres y los cinco primeros afos, la muerte no es algo permanen-
te, sino mds bien temporal, como sucede cuando enterramos semillas
en otofo para ver salir una flor en la primavera siguiente. Por ello, en
un momento de enfado pueden desear a alguien que muera. También
pueden jugar a que representar algo que han visto en un capitulo de una
serie donde alguien moria. Tras el enfado o al final del juego, la persona
sigue viva, su madre le prepara la merienda y su amigo se levanta para
hacer lo mismo. La muerte suele aparecer como algo traumatico y des-
agradable a partir de los cinco afos, aunque todavia es vista como una
intervencion exterior. En torno a los nueve o diez afios un nifio ya es ca-
paz de comprender perfectamente que la muerte es un proceso bioldgico
permanente e irreversible.

Por lo tanto, y con esto llegamos a la cuarta pregunta, que se refe-
ria a qué ayuda podemos aportar cuando estd proxima la muerte de un
nifio o cuando es la de un ser querido ligado a un pequeo. En el primer
caso, se trata de adaptarse a las necesidades del nifio o del adolescente.
Podemos hablar, si asi lo desean, de lo que les preocupa. Por ejemplo,
pueden tener miedo a estar solos. Otras veces nos diran que ven alguna
figura religiosa, como la Virgen Maria, dngeles o algtin abuelo o familiar
ya fallecido. No hay nada malo en ello. Racionalmente puede no tener
sentido, pero psicolégica y espiritualmente son una ayuda que tranqui-
liza a los pequeiios e indica, una vez mas a quienes estan con ellos, que
estan preparados, que no tienen miedo ni asuntos pendientes que los
retengan.

En otras ocasiones, al ser catélicos, identificaban a la Virgen Ma-
ria 0 a Jesus, mientras que si pertenecian a otras doctrinas religiosas,
hablaban de otras figuras que les resultaban familiares. ;Significa esto
que unos estaban en lo cierto y los otros no? Es evidente que no. En cual-
quiera de estos casos se referian a personas, arquetipos o imagenes que
para ellos resultaban conocidas y, que por ello, podian ser interpretados
como “simbolos” que les transmitian paz y seguridad en esos momentos.

sHemos de decirle a un nifo o a un adolescente “adids” para que

sepa que esta cerca de su muerte aunque no nos lo haya dicho? No, nun-
ca hemos de obligar a nadie, ni adulto, ni pequefo ni adolescente, a que
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sepa que va a morir pronto. A todos hay que amarlos, cuidarlos, tocarlos,
escucharlos y atenderlos a todos los niveles, tanto fisica como mental
y espiritualmente. No es necesario detallarle lo que esta aconteciendo.
Tampoco hay que esconder las emociones. Si nos sentimos tristes o pre-
ocupados podemos comentarselo, adaptandonos siempre a su lenguaje
y nivel de comprension. Si no sabemos qué decir, también podemos co-
municarselo. Se sentirdan mejor si no se les oculta nada y se les explica
que sentir pena o tristeza es natural, y que ellos no son los culpables

Lo mismo se puede hacer cuando es un hermano, mas mayor o
mas pequeno, uno de los progenitores, un familiar, un amigo, un com-
paiiero de clase, etc. No hay que negarles lo que sucede, ni que visiten el
hospital o que vayan al funeral. Hay que estar abiertos a sus preguntas y
dudas y explicarles, si asi lo manifiestan, por ejemplo mediante el ejem-
plo del capullo y la mariposa, qué sucede en este proceso.

Podemos llorar delante de ellos o permitirles que expresen su ira
y su enojo porque son emociones naturales. Si la persona estd incons-
ciente, se le puede explicar al pequefio que no puede responder a sus
palabras, pero que puede, si quiere, tocarla, hablarle o hacerle un dibujo
y explicarselo. Todo ello contribuira a un mejor desarrollo del duelo y a
que, cuando sean adultos, puedan ir afrontando otras muertes que tam-
bién formaran parte de su vida.

Los cuatro cuadrantes

Estamos viendo que los niflos poseen un lenguaje propio con el
que se expresan durante sus primeros afios de vida. Ese lenguaje no es
siempre verbal, por lo que nos “hablan” a través de otros medios, como
son los dibujos o los collages. ;Significa esto que s6lo lo hacen ellos? Los
dibujos o las imagenes no son canales de comunicacién exclusivos de los
mas pequenos. También los adolescentes y los adultos pueden emplear-
los, aunque los ultimos suelen descartarlo.
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Para poder interpretar un dibujo de un nifo pequefio hemos de
ser conscientes de que su mundo se compone de forma diferente al nues-
tro, por lo que no hay aciertos ni errores. Tampoco consiste en alabar
la calidad estética de la obra, sino de descifrar y reconocer aquello que
quieren compartir con nosotros. Ante un dibujo de un nifo, el punto
de partida para saber qué nos dice es imaginar que la hoja esta dividida
en cuatro cuadrantes. ;Por qué en cuatro y no en seis? ;Qué simboliza
cada uno de ellos? ;Hay que interpretarlos siempre de la misma mane-
ra o por el contrario hay que evitar encasillar los dibujos en los cuatro
cuadrantes?

En primer lugar hemos de decir que esta no es una propuesta
creada de la nada por Kiibler-Ross, sino que procede de las ensefianzas
que Carl Gustav Jung, también reconocido médico psiquiatra y psicoa-
nalista, dejo para cualquiera que quisiera conocerlas.

En segundo lugar son cuatro porque responden a los cuatro as-
pectos principales que componen el ser humano. Al cuadrante superior
izquierdo corresponde todo lo referente al futuro lejano, mientras que
en el superior derecho se encuentra lo que se refiere al presente. Debajo
de este, en el inferior derecho, aparece reflejado lo que supone el futuro
inmediato, quedando el inferior izquierdo para el pasado. Es decir, son
el aspecto fisico, emocional, intelectual y espiritual del ser humano. Lo
deseable seria que los cuatro estuviesen equilibrados, pero es obvio que
no es ast.

Cuando uno de ellos se deteriora, como por ejemplo el fisico de-
bido al sufrimiento de una enfermedad, otro de ellos se desarrolla mas,
como por ejemplo el espiritual en estos casos. ;Significa esto que es mas
importante desarrollar este cuadrante y que hay que sufrir por ello? En
ninguno de los casos quiso decir esto nuestra autora. Lo que si procur6
dar como respuesta es, como decia Frankl, no sufrir innecesariamente si
se puede evitar, pero si ver que es posible encontrar un sentido al sufri-
miento. En estos casos ese cuadrante crece mas en detrimento del otro
porque el nifo o el adulto estan aprendiendo algo muy valioso, aunque
desde fuera no se vea de la misma manera.
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Ayuda mucho enfocar los dibujos desde la perspectiva de los cua-
tro cuadrantes. No se obtiene siempre la misma respuesta, pero si se
descubren mensajes que incumben a todos y que no nos pueden llegar
porque los nifios no tienen un dominio del lenguaje como los adultos.
Tampoco necesitamos ser reconocidos especialistas en ninguna doctri-
na, y cuanto menos en psiquiatria o en psicologia. Simplemente es dedi-
carle diez minutos a querer saber qué se nos dice, poner de nuestra parte
y preguntar si es necesario cuando no sabemos ver mas alla de los trazos.

Vamos a ver cdmo lo hacia la Dra. Kiibler-Ross. Una chica adoles-
cente ensefid su collage a todos los que tenia a su alrededor, pero nadie
supo escuchar ni ver el dolor, la angustia y la ansiedad la asistente social
facilité a nuestra autora el collage para que lo viera e interpretara qué
mensaje contenia.

El primer paso es mirar el cuadrante inferior izquierdo, que es el
pasado. Ahi aparecian unas palabras muy concretas: “una nina que sufre
necesita tu ayuda’, acompafadas de la imagen de un océano oscuro, sin
faro y sin nada que sirviera de socorro. Su infancia habia sido algo triste
y muy solitaria.

A continuacién hay que mirar el cuadrante superior derecho, el
presente, donde aparecen representados los sentimientos que la mueven
a hacer esa composicion. De nuevo hay un texto. Esta vez dice: “estoy
loca” Pero también hay imagenes que hay que ir interpretando desde las
mas grandes hasta las mas pequefias, donde aparece una perra con sus
cachorros, un nifo apretando contra su pecho a un muiieco y un mono
haciendo monadas. En esos momentos, esta joven todavia mantenia la
esperanza de la unidad familiar y de poder reir. Todavia era momento
de ayudarla.

Sin embargo en los dos ultimos cuadrantes que nos quedan por
ver, el inferior derecho (futuro inmediato) y el superior izquierdo, (futu-
ro y también la percepcion de la muerte), los mensajes eran mas claros
y urgentes al mismo tiempo. En el primero de estos dos aparecian estos

textos: “lucha por ser libre”, “libre otra vez” y por ultimo, “decision di-
ficil”. La imagen que completa el mensaje es un bosque con parte de los
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arboles talados, aunque algunos crecen. Esto significa que habia espe-
ranza, porque algunos crecian de nuevo, pero también que el tiempo se
acababa.

El dltimo cuadrante estaba ocupado por la imagen de un hospi-
tal donde acababa de nacer un nifo cogido por los pies por el médico
porque no respira. De este modo, lo que se podia interpretar es que la
paciente sabia que ya habria fallecido cuando la encontraran, aunque en
el fondo, su esperanza era encontrar un médico que la ayudara a volver
ala vida.

4.7 Duelo, sufrimiento y comunicacién

Vivimos como si nuestra condicion temporal y mortal nos acom-
panara sin que esto supusiera algin problema. Como ya hemos visto
lineas atrés, el ser humano siempre proyecta de cara al futuro, o bien
para recomponer el pasado o bien para abrir nuevas vias que transitar
de cara al futuro. Sin embargo, la pérdida forma parte de nuestra exis-
tencia, bien porque dejamos de vivir en una ciudad para trasladarnos a
otra o porque terminamos nuestro contrato laboral en una empresa que
durante mucho tiempo ha sido nuestro sustento econémico, ademas de
donde hemos ampliado amistades o desarrollado nuestra creatividad.
Podriamos seguir nombrando muchas otras formas de pérdida, pero en
nuestro caso nos centraremos en la pérdida tras la enfermedad y muerte
de un ser querido.

Nos vamos a remitir a una obra concreta. Es la ultima a la que
contribuy6 la Dra. Elisabeth Kiibler-Ross y David Kessler, quien cola-
boré durante varios afios junto a nuestra autora en la investigacion del
tema de acompanamiento a pacientes ante el final de la vida. En este
caso, el aspecto quizd mas profundo de esta obra, Sobre el duelo y el
dolor, Elisabeth Kiibler-Ross se encontraba muy enferma. Como ella
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misma reconocia, el libro reflejaba su propio duelo anticipatorio (Kii-
bler-Ross, 2011) ante su muerte, la necesidad que ella misma tenia de
aprender dos lecciones importantes antes de morir y de lo facil que re-
sultaba en ocasiones marchar de una vez y lo dificil que se hacia en otras.

Al mismo tiempo, el proceso de componer el libro supuso una de
las ensefianzas mas grandes que un ser humano puede ofrecer a otro. En
este caso, David Kessler fue testigo de la enfermedad de Kiibler-Ross.
Ella misma fue indicando cémo se iba desarrollando su duelo antici-
patorio, qué podian aprender aquellos que la acompanaban, cémo re-
sultaba igual de duro para ella como para los miles de pacientes a los
que habia acompanado y qué satisfaccion sentia al mismo tiempo al ver
que estaba culminando las ultimas ensefianzas que le quedaban antes
de morir. También contribuy? a facilitar ese proceso que su muerte se
produjese como siempre habia querido, en una habitacién con un gran
ventanal lleno de luz, en su casa y en su cama, y no en un hospital. Quien
mejor que ella para vivir este tiempo unico para cada ser humano.

Fases en el duelo y sentido

Antes de comenzar el desarrollo de la cuestion que se refiere en
general al sufrimiento y el duelo, queremos recordar que no todas las
fases o las situaciones son las mismas para todas las personas. Cada ser
humano reacciona de una manera distinta, cuenta con diferentes recur-
sos para afrontar una pérdida y no se puede encajar en el mismo perfil
de sintomas, reacciones o etapas a aquellos que han de enfrentarse a una
o varias pérdidas. Con esto queremos decir que, al igual que otras in-
vestigaciones o esta misma, las lineas de indagacion y descubrimientos
siempre estan abiertas a modificaciones, nuevas percepciones y rectifi-
caciones. No hay un modelo correcto y otro incorrecto a seguir. Hay
circunstancias, proyectos, vivencias, emociones, sentimientos que de-
penden de cada persona. Tampoco ayuda decirle a una persona en duelo
frases como que ya ha pasado el tiempo prudente para salir del duelo o
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que muchas otras personas han sufrido una pérdida. A pesar de que se
haga con las mejores intenciones, no se puede decir que debe salir ya,
que no es bueno que vaya tanto al cementerio o que es el momento de
desprenderse de las pertenencias de la persona fallecida. El duelo tiene
un momento concreto de inicio, pero no una fecha determinada para
que acabe. No hay que esperar que al afio desaparezca o que por el con-
trario, no sea un duelo “auténtico” si ha durado menos.

Respecto a las etapas, sucede como en la enfermedad. No todos
los seres humanos que atraviesan un duelo viven una a una estas eta-
pas ni por este orden. En algunos casos recomponen sus vidas de una
manera distinta a como lo hacen otros. Si es posible, ante determinadas
respuestas, saber como se encuentra la persona en duelo. Estas etapas
son las mismas que las que hemos visto en pacientes tanto si estdn como
si no ante el final de sus vidas:

12.- Negacion.

No significa que la persona niegue la muerte del ser querido. El
ejemplo que nos ofrecen Kiibler-Ross y Kessler es el un caso no ligado
necesariamente con la muerte por enfermedad. A pesar de ello, el ejem-
plo es muy grafico. Hablan aqui de Alicia, cuyo esposo viaja constante-
mente. En uno de los viajes, uno de los comparfieros llama a Alicia para
comunicarle que su esposo, Matthew, ha fallecido en un accidente de
trafico.

Debido a que la llamada se hace en mitad de la noche, Alicia duda
de que haya sido asi. Sin embargo, aunque finalmente se confirma la
noticia, Alicia sélo piensa en que ha habido un error, en que cuando vea
el cuerpo todo habrd quedado en una noticia de algo que no sucedio. A
pesar de que reconoce que es su esposo, a pesar del entierro, del funeral
y de los ritos, Alicia no logra encajar lo que ha sucedido. Y no sélo es ella
la que necesita un tiempo. También las personas que han acompanado a
un ser querido durante el proceso de enfermedad y también han estado
presentes en el momento de su muerte, sienten muchas veces que lo tni-
co que pueden hacer es negar una y otra vez la pérdida definitiva.
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Las preguntas, la reconstruccion de la vida después de la pérdida,
la vuelta a una casa vacia..., van mezclandose con momentos de profun-
da tristeza, de conmocion, de llanto, de silencio, de algo de 4nimo y que
poco a poco llevan a la segunda etapa.

22 - Ira.

En el caso de la ira tras la muerte de un ser querido, sucede como
cuando habldbamos de este sentimiento en el paciente. Puede surgir por
cualquier motivo, aun sin causa aparente. La persona que sigue viviendo
siente ira porque cree que se pudo hacer mas, que de haber estado mas
atento a los sintomas hubiese podido evitar una muerte que ahora llora
o que no puede enfrentarse a la muerte de alguien que era muy joven.
Pueden quedar asuntos pendientes que hacen que alguien proyecte esa
ira hacia la persona fallecida por no haber dedicado mas tiempo para
estar juntos, por no haberse cuidado mas o por no haber hablado mas
clara y abiertamente.

Ante situaciones como esta, ambos autores consideran que es un
sentimiento natural, y que como tal, no hay que reprimirlo. La ira es una
capacidad propia del ser humano, necesaria para poder curar el dolor
en el duelo. Esto no significa que necesariamente la persona en duelo
deba pasarla. Pero si quiere decir que si se siente, es necesaria expresar-
la, manifestarla y abordarla, porque de este modo, se superara con mas
rapidez. Porque:

“Puede parecer absorbente pero, mientras no te consuma durante
un largo periodo de tiempo, forma parte de tu repertorio emocional.
Es una emocion util hasta que dejas atrds tus primeros embates.
Entonces estds listo para ahondar mds. Mientras realices el duelo, la
ira volverd a visitarte muchas veces en sus multiples formas” (Kii-
bler-Ross, 2011, p. 37).

El dolor que se manifiesta a través de la ira necesita tiempo para
poder ir bajando de intensidad asi como personas capaces de compren-
der y escuchar, de aquellos que saben que no se puede pedir que la per-
sona doliente deje atras esta etapa si todavia no esta preparada.
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3.- Negociacion.

A pesar de que en muchas ocasiones la muerte de un ser querido
se produce tras un proceso de enfermedad y esto da opcidn a poder ir
preparando el duelo, no es posible asumirlo sin més. Cuando la persona
se encuentra proxima a su fallecimiento, tanto ella misma como quienes
la rodean pueden pedir tiempo para seguir viviendo a cambio de cum-
plir una promesa, llevar a cabo un proyecto, realizar alguna actividad
que tenemos pendiente, etc.

Tras la muerte de alguien, esta fase de pacto o de negociacion pue-
de manifestarse pensando que si dedicamos tiempo a otros pacientes
o la misma familia, esto podria quedar en un mal suefio o en un error
subsanable.

Ambos autores indican que cuando aparece esta fase, hay latente
un sentimiento de culpa o de dolor, ylo que se busca es la via que permi-
ta superar estos sentimientos. Por ejemplo, si una persona cuida de otra
y ésta ultima fallece en ausencia de la primera, es posible que sienta que
ha muerto porque no la estaba atendiendo. En este caso, la negociacion
puede suponer un punto de apoyo importante, ya que es una forma de
construir un futuro alternativo donde no se produciria la muerte de la
persona. En otras ocasiones es la conexion entre otras etapas o bien

“una estacion intermedia que procura a nuestra psique el tiempo
que necesita para adaptarse. La negociacion puede llenar las lagu-
nas que generalmente dominan nuestras emociones fuertes, lo cual
a menudo mantiene el sufrimiento a raya. Nos permite creer que
podemos restaurar el orden en el caos que nos rodea” (Kiibler-Ross,
2011, p. 34).

Finalmente la persona es consciente de la muerte del ser querido,
con lo que es posible que deba enfrentarse a la penultima de estas fases:
la depresion.

4.- Depresion
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Independientemente del tiempo que pase tras la muerte de una
persona, el duelo nunca se cierra ni se supera definitivamente, aunque lo
que si sucede es que se aprende a convivir con la pérdida.

Cuando transcurren los meses o los aflos y se han superado las
otras fases, la depresion suele ser el signo de, que el ciclo del duelo esta
cerca de poder cerrarse. No obstante, suele ser la etapa mas dificil, prin-
cipalmente por dos motivos. Uno es que la sensacion de no ubicarse bien
en el tiempo desaparece casi de forma repentina, y la persona en duelo
es consciente del presente en el que ya no se encuentra aquel que ha
muerto. Otro motivo es la depresion. Aunque es un sentimiento natu-
ral, hoy dia no es visto de la misma manera por la sociedad. A nuestro
juicio, lo que podriamos denominar como tolerancia ante el dolor ajeno,
las lagrimas, el sufrimiento o la pérdida es casi nula. Nuestra sociedad
no sabe como afrontar y atender a personas que sufren, de modo que lo
que se pide a quien esta atravesando una depresion por una pérdida es
que salga de nuevo a la calle, retome su trabajo y su vida cotidiana como
siempre.

No se trata de que sea todo igual que antes, sino mas bien de saber
que esa sensacion de tristeza es normal. No negamos que aquellas de-
presiones mas profundas, o que derivan en problemas mas serios, deben
ser tratadas por especialistas. Pero si que nos sumamos a quienes son
partidarios no de medicar a la persona en duelo, sino de escucharlas, de
atenderlas, de acompanarlas en el tiempo de reconstruccion de una bio-
grafia en la que ahora hay un elemento nuevo que es la muerte de un ser
querido. La busqueda de sentido se hace quiza mas acuciante que nunca,
y es el momento mds importante, la oportunidad que invita tanto a la
persona doliente como a muchos otros, a superar esta fase de depresion.

5.- Aceptacion.

Como en el caso de las otras fases, no es imprescindible que la
persona en duelo atraviese las cuatro anteriores, ni significa que de ser
asi, todo esté solucionado y sea como si nunca hubiera sufrido. El do-
lor, el llanto o la pena pueden aparecer en el momento menos esperado,
incluso si han pasado muchos afos de la muerte del ser querido. Si se
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ha respetado el tiempo y el ritmo del duelo del doliente, ahora podra
aceptar sin rabia, sin ira o sin culpa el fallecimiento de la otra persona.
Esta etapa no significa asumir con resignacion o sin sentimiento alguno
la pérdida. Més bien quiere decir que la persona que atraviesa un duelo,
es capaz de aceptar que fisicamente el ser querido ya no esta junto a ella
y que esa pérdida es definitiva.

Es una realidad que nunca serd de nuestro agrado ni la compren-
deremos, pero finalmente veremos que la aceptamos ;De qué modo se
puede saber que esto es asi? Puede que no haya ira contra nada ni contra
nadie, que no se sienta culpa por la muerte o que se entienda que tras
una enfermedad dura y sin posibilidad de recuperacion, el fallecimiento
es la consecuencia natural. Quiza la experiencia de asistir, cuidar y curar
a una persona durante un proceso de enfermedad que desemboca en
su muerte puede servir para acompaiar a otros en la misma situacion.
Padres cuyos hijos han muerto muy pequefos, pueden comprender me-
jor que nadie qué se siente y compartir una carga tan dura. No significa
pensar que tras la muerte de un ser querido y al haber pasado un tiem-
po no podamos sentir tristeza o pesar. Los aniversarios, determinadas
fechas, asi como algunos ritos o costumbres recordaran la pérdida y el
duelo.

El hueco, el vacio que deja quien muere nunca podra reemplazar-
lo nada. Pero si que podremos contar con aquello que Gabriel Marcel
sabia por experiencia que estaba al alcance de cualquier persona: la pre-
sencia, y contamos, como decia y también por experiencia sabia Frankl,
que todo lo que vivimos, amamos, experimentamos, sufrimos y supera-
mos, queda a salvo, para siempre.
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Conclusiones

El didlogo entre disciplinas, aparentemente lejanas, da
como resultado un cambio inigualable en el camino empren-
dido cuando lo que se intuia como ideas tomadas a vuelapluma
acaba casi teniendo vida propia. Esto es lo que nos atreveria-
mos a decir que ha sucedido en este caso. La lectura veraniega
de un libro de Elisabeth Kiibler-Ross, unida a los apuntes de
clases en la facultad, pasando por inquietudes personales por
saber qué voces necesitaban ser escuchadas en la planta de on-
cologia desemboco en la tentacion de una tesis doctoral. Con
sus mds y sus menos, llegd a materializarse. Afios mas tarde,
esa tesis pedia mas y de ahi ese dialogo interdisciplinar, en este
caso con una doctrina tan apasionante como es el Derecho.

Nada nuevo bajo el Sol, podriamos decir, porque entre
Filosofia y Derecho siempre ha habido intercambios, conver-
saciones, a veces encuentros y otras desencuentros. En este
caso hemos pretendido aumentar y enriquecer este didlogo,
pensado desde el terreno del cuidado, de los retos que tenemos
por delante, de los conseguidos y superados. El esfuerzo una-
nime de muchas personas que si se sienten interpeladas por
aquellos que no tienen tanta voz hace que surja la constatacion
de que la aspiracion a la excelencia sigue viva. Asi, la Declara-
cién de los Derechos Humanos fue el clamor de la urgencia

por rescatar la dignidad de los seres humanos tras el paso de
la humillacién y el dolor en un conflicto de magnitudes que
a dia de hoy siguen sin poder calibrarse a ciencia cierta. Le
han seguido los pasos la Corte Interamericana de Derechos
Humanos y, ya en el nuevo milenio, los Derechos Humanos
Emergentes.




En la rapidez de los cambios y transformaciones que
vienen de la mano de las nuevas tecnologias y los hombros
de la medicina, como si de gigantes se tratara, nos hace sen-
tir que los horizontes de logros grandiosos estan superando lo
esperado. Sin embargo, como ya hemos dicho en las primeras
paginas, a la par que se alcanzan esos logros, se ponen de ma-
nifiesto aspectos éticos que requieren de reflexion pausada. La
conocida proposicion de “si todo lo técnicamente posible es
éticamente correcto” es la llave que abre la puerta debatir des-
de el Derecho. No es buscar establecer un modelo de medicina
defensiva, donde impere la tension y la rigidez. Se trata de que
todos los aspectos tengan cabida, de que las diferentes aristas
sean conocidas.

La vida, ese misterio sobrecogedor, arrollador, inago-
table, cede a la muerte. Esta es vista como tragedia, don, pe-
ligro, acontecimiento inescrutable y al que seguimos sin dar
respuesta.

El hilo conductor de estas lineas ha sido de qué modo
se podria dar respuesta al nihilismo y al absurdo mediante la
propuesta de Elisabeth Kiibler-Ross con vistas a lograr las ba-
ses que sirvan como punto de partida para dar forma a una
Bioética del Cuidado unida a la transmision del sentido en si-
tuaciones de vulnerabilidad. Con estas cuestiones comenzaba
el primer capitulo, en el que también hemos conocido cémo
dos autores, Lain Entralgo y Martha Nussbaum nos hacen ver
que la enfermedad, la vulnerabilidad, el dolor o la fragilidad,
son elementos propios de una humanidad que durante mucho
tiempo ha considerado la enfermedad como castigo para pasar
después a verla como un hecho incontrolable, que sucede de
forma repentina, sin que podamos ejercer control alguno para
evitarlo.

La vida humana siempre se ha visto condicionada por
la fortuna, entendida como los hechos que aparecen repenti-
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namente para cambiar el curso de los acontecimientos. De ahi
que el ser humano aspire a poder controlar su vida. Una de las
posibles soluciones ha sido una la técnica. Pero tampoco con
ella se logran los resultados esperados. En la practica médica
su aplicacion sin limites deriva en una practica deshumaniza-
da, mientras que la fragilidad, la vulnerabilidad, la angustia
o el sufrimiento siguen presentes, no pueden ser erradicados.

Hemos llevado a cabo una breve aproximacion histérica
del cuidado, sobre cdmo surgi6é uno de los movimientos mas
importantes en el cuidado, el movimiento hospice asi como
a la figura que mas ha promovido su desarrollo, la Doctora
Cicely Saunders.

Pero el cuidado no se limita a este movimiento, sino que
ha seguido evolucionando a través de los cuidados paliativos,
que en Espana han ido introduciéndose desde hace unos afios,
mientras que en otras partes del mundo han sido acogidos con
mas facilidad.

También hemos profundizado en la cuestion del cuida-
do. Hemos conocido los origenes histéricos del cuidado, cua-
tro formas distintas de entender el cuidado, la diferencia entre
curar y cuidar, qué rasgos caracterizan a una Etica del Cuidado
y a una Etica de los Cuidados. Con todo ello, hemos podido
ver como se han dado dos pasos importantes en esta area. Uno
ha sido a través de las investigaciones de L. Kohlberg y Carol
Gilligan, el de la llamada Etica de la Justicia a la Etica del Cui-
dado, asi como el de la Etica de la Conviccién a la Etica de la
Responsabilidad ante en final de la vida.

Tras esto, hemos podido ver la importancia de la apor-
tacion de Martha Nussbaum a la fragilidad, la dependencia y
la vulnerabilidad asi como al contractualismo a través de su
lista de capacidades. A pesar de que la vocacion de Elisabe-
th Kiibler-Ross fue la de ser médico rural en su Suiza natal,
la primera labor que desempefaria como médico fue en la
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planta de psiquiatria de un hospital de Manhattan. Alli des-
cubrid la terrible necesidad que aquellos pacientes tenian de
ser escuchados, mirados, tocados y atendidos. Ellos fueron los
primeros maestros de Kiibler-Ross, quien empezé asi a saber
como afrontar la soledad, el vacio, la ausencia y la muerte de
la mayoria de los pacientes a los que se les consideraba “des-
ahuciados” porque estaban cerca de su muerte y no habia tra-
tamiento alguno.

Para los médicos, en su mayor parte, las enfermeras, los
trabajadores sociales, los familiares..., la muerte era un fra-
caso, un tabu, algo que era mejor tapar y esconder, algo de
lo que casi nunca se hablaba. Pero a raiz de unos seminarios
que esta psiquiatra suiza comenzé a impartir sobre la muer-
te y los pacientes ante el final de la vida, todo esto empezd a
cambiar. Kiibler-Ross abri6 las puertas a un nuevo modelo de
atencion dirigida a quienes padecian una enfermedad deno-
minada “terminal”. En estos seminarios y en los afios que se
dedicé a esta labor, Kiibler-Ross acompaié a aquellos pacien-
tes que quisieron abrirse a ella y narrarle sus vidas, sus alegrias,
sus triunfos, sus miedos y preocupaciones. Ellos le ensefiaron
lo importante que era dejar cerrados sus asuntos pendientes,
descargar la rabia y la frustracion contenida, manifestar su ira
contra lo que fuera para poder entonces afrontar con sosiego y
calma la ultima etapa antes de morir.

Como ella misma reconocia, los miles de pacientes a los
que acompai6 durante tantos afios fueron sus maestros, por-
que en realidad son ellos los que nos pueden enseiiar si pres-
tamos atencion. Las lecciones que le transmitieron no solo te-
nian que ver con como afrontar la muerte, sino también como
acompafar en esos momentos, como interpretar el lenguaje
verbal y no verbal, y quiza la mas importante, como vivir hasta
el Gltimo momento que respiramos. A pesar de los momentos
dificiles, Kiibler-Ross también supo ver lo importante que era
mantener la esperanza en estos casos. A veces los pacientes se
recuperan, y agradecen que cuando parecia que todo estaba
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perdido, alguien creyera en que no era asi. En otros, cuando
la persona se encontraba preparada para afrontar su muerte,
sentia que ya no era necesaria mantener esa esperanza porque
ya habia cumplido su papel. Nadie se sentia engafiado porque
mantener esa esperanza viva era lo mismo que decir que eran
importantes para alguien.

El apoyo, la ayuda y el acompafiamiento no solo se da-
ban a los pacientes, sino que la labor de Kiibler-Ross también
inclufa a la familia. Los cambios en el entorno familiar han
de ser tenidos en cuenta, y es muy necesario que el cuidador
también sea cuidado. Hay que abordar desde un principio la
comunicacion, los problemas de organizacion, las preocupa-
ciones y el duelo anticipatorio.

Dentro del cuidado y la atencién ante el final de la vida,
los nifios requieren que la muerte se afronte de forma dife-
rente. Contrariamente a lo que se puede pensar, saben cuanto
tiempo les queda y en quien pueden confiar para contar lo que
les preocupa. En su caso no se comunican como los adultos,
sino que emplean el lenguaje que esta médico denomind len-
guaje no verbal. Ese lenguaje se da principalmente en los dibu-
jos. Con paciencia y practica se pueden conocer los mensajes
que quieran transmitir.

Hemos cerrado este capitulo hablando de las fases en
el duelo. Al igual que durante la enfermedad son cinco. Son
las siguientes: 1) negacion; 2) ira; 3) pacto; 4) depresiéon y 5)
aceptacion. Se pueden atravesar todas, s6lo dos, ninguna o en
orden diferente a como lo plante6 la Doctora Kiibler-Ross.
Estas fases sirven para ayudar a saber como se encuentra el
paciente o el familiar en duelo, ayudan a detectar problemas
o conflictos. De lo que se trata siempre es de mantener una
actitud sincera de escucha activa, de comprension y de estar
presentes cuando sea necesario.
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A pesar de todo lo expuesto, quedan tareas por abordar
que no nos ha sido posible incluir en esta investigacion. Sin
embargo, ha sido posible descubrir elementos, propuestas y
conceptos con los que, en situaciones de vulnerabilidad, una
Bioética del Cuidado puede contar a la hora de tomar forma,
orientada a la transmision del sentido. Sabemos que permane-
cen abiertas nuevas posibilidades de indagacion y de profun-
dizacion en estos tres autores. La lectura de sus obras no queda
concluida aqui. La invitacién a hacerlo siempre esta presen-
te, porque cada vez que volvamos sobre sus textos, aparece-
ran nuevas perspectivas desde las que reflexionar. Cada linea
conduce a vias que continuamente se abren y llevan a recorrer
caminos que nunca se agotan.
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