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ADS ha considerado que estas reflexiones son
muy pertinentes para apreciar debidamente cual‐
quier regulación legal de los derechos de las per‐
sonas al final de la vida. 

La responsabilidad del personal médico y sani‐
tario en garantizar el respeto de los derechos de
los enfermos, muy especialmente en la fase final
de la vida emana de la gran importancia y fragili‐
dad de la salud terminal como valor, de la vulne‐
rabilidad de estos pacientes y del gran desequili‐
brio que existe entre la situación anímica de éstos
y la de los profesionales que los atienden.

El desequilibrio, entre la situación del enfermo
y la de sus cuidadores es extremo en el caso del pa‐
ciente terminal, ya que en él las funciones fisioló‐
gicas están precariamente mantenidas o en franco
fracaso, de modo que la vida se escapa y la espe‐
ranza de curación no existe. 

La asistencia profesional institucional a quien es‐
tá en trance de muerte ha progresado tanto co‐

mo cualquier otra rama de la medicina, pero ins‐
titucionalmente puede existir la tentación de es‐
catimar los recursos y atenciones necesarias para
estos pacientes con el argumento de que obnubi‐
lando farmacológicamente al enfermo se le aho‐
rran padecimientos y que finalmente los esfuerzos
no se verán recompensados por la curación o me‐
joría, lo que es falso pues el proceso final de la vi‐
da es tan importante como el nacimiento o la re‐
producción. Es cierto que nuestra sociedad, con un
afán hedonista, cierra los ojos a la educación en sa‐
ber morir, pero esta falta de preparación hace aún
más importante la actuación profesional y los ser‐
vicios asistenciales al final de la vida.

En el apartado 1 del artículo 10 de la Constitución
Española, el primer derecho fundamental que fi‐
gura es "la dignidad de la persona, los derechos in‐
violables que le son inherentes (...)". Pues bien, la
asistencia al final de la vida ha de asegurar que
este tránsito se lleve a cabo con dignidad, sin mie‐
do, sin dolores, sin ansiedad, sin disnea (tan an‐
gustiosa para el enfermo como para quien le acom‐
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paña), sin úlceras de decúbito, con una buena hi‐
giene corporal y con una alimentación adecuada al
estado del paciente.

Al ser el sistema sanitario el ambiente más im‐
portante en las circunstancias del paciente termi‐
nal suele éste tener que canalizar u orientar ade‐
más de los sanitarios aspectos no estrictamente
médicos como el facilitar la acreditación de la lu‐
cidez suficiente del paciente para realizar disposi‐
ciones testamentarias u otras de Derecho civil, au‐
torizar donaciones de órganos o tejidos, expresio‐
nes anticipadas sobre los límites de la asistencia
cuando ya no se puede otorgar el consentimiento
informado, sobre la persona concreta en quien se
delega esta capacidad, sobre si se desea recibir asis‐
tencia religiosa, y raramente por el propio pacien‐
te terminal las últimas voluntades concernientes a
los funerales, enterramiento o cremación. 

Las palabras, su significado

En las proposiciones de ley sobre el final de la vi‐
da hay muchos aspectos sobre los que todos los
partidos políticos con representación parlamenta‐
ria estarán de acuerdo pero hay otros en los que
las diferencias son irreconciliables.

En los cuidados al final de la vida uno de estos as‐
pectos sobre los que hay desacuerdos radicales
es la legalidad y moralidad de la eutanasia, otro la
regulación de la suspensión de medidas de respi‐
ración asistida en casos prolongados cuando no se
reúnen las condiciones para diagnosticar la muer‐
te cerebral, otros el margen de decisión del pa‐
ciente en situación terminal o de un representan‐
te en suspender medidas terapéuticas o de ali‐
mentación o hidratación. 

Sin pretender desarrollar todos estos aspectos sí
procede comentar que las distintas ideologías po‐
líticas tienen sus modelos de sociedad que para ex‐
presarlos y promocionarlos utilizan palabras ca‐
racterísticas que los definen. A veces son términos
nuevos y originales pero más frecuentemente son
palabras ya existentes.

Esta es una de las causas de la evolución de los
significados de las palabras, además de la necesi‐
dad de hacerlas servir para las necesidades de los
cambios tecnológicos, sociales y morales. Así, en el
libro de STEPHEN ULLMAN, ‘Semantics’ (Editorial
Oxford, UK, 1967), se cita que MARCEL CAMUS ha
afirmado que el lenguaje refleja el ensimismamiento
de las personas cuando escribe: "Se trata de sa‐
ber si incluso nuestras palabras más justas (...) no
están desprovistas de sentido (...)"; y que VOLTAIRE
abundaba en esta idea: "No hay ninguna lengua
completa, ninguna que pueda expresar todas nues‐
tras ideas y todas nuestras sensaciones".

La palabra dignidad etimológicamente procede
del latín dignum, que merece algo, y dignitatum,
calidad de digno, y por ello se emplea para deno‐
tar la excelencia, el mérito y la alta jerarquía o fun‐
ción. Sin embargo, muy justamente la dignidad hu‐
mana ha adquirido una significación ontológica que
hace a todas las personas dignas, independiente‐
mente de su comportamiento, y con ello se llega
a poder defender que una muerte con sufrimien‐
to podría ser una muerte en condiciones indig‐
nas, o todo lo contrario, que en  otras condicio‐
nes subjetivas alcanzaría la máxima dignidad.

El dolor y el sufrimiento, diferencias

Otro término que es polisémico es ‘sufrimien‐
to’. Quien tiene fuertes dolores sufre, pero hoy
en día la terapia del dolor cuenta con recursos que
sabiamente utilizados resultan muy efectivos. Pero
las causas y características del sufrimiento exceden
con mucho a las del dolor; además dolor y sufri‐
miento, aunque están relacionados son distintos.

El dolor es un síntoma localizado en una parte o
estructura del cuerpo, aunque pueda estar irra‐
diado y es un síntoma biológico aunque tenga re‐
percusiones psicológicas y pueda desesperar a quien
lo sufre. 

El sufrimiento es psicológico y afecta a toda la
personalidad. Cuando una persona está en trance
de muerte todo su entorno afectivo padece un
sufrimiento moral que solo se sublimará con el
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amor, el perdón de sus posibles faltas, y hallando
el sentido de la existencia con la aceptación de la
muerte. A menudo el enfermo terminal desea la
llegada de la muerte no sólo para dejar de sufrir él,
sino también para que puedan normalizar su vida
las personas más unidas afectivamente a él y que
no pueden dejar de penar y de esforzarse por aten‐
derle.

Como se lee en el libro de S. B. NULAND, 'Cómo
morimos’ (Alianza Editorial, 1993) uno de los pro‐
blemas que suele ser común para los familiares más
próximos del paciente al final de la vida, sobre to‐
do si está en su domicilio, es que el empeoramiento
de su estado les ha cogido desprevenidos y no sa‐
ben cómo afrontar los múltiples problemas de la
asistencia a una persona en fase terminal. 

Alternativamente el problema puede surgir cuan‐
do el paciente incurable está ingresado en un ser‐
vicio hospitalario de pacientes con procesos agu‐
dos médicos o quirúrgicos y recibe el alta ya des‐
hauciado, con lo que su familia ha de asegurarse
de que pueda ser trasladado a un servicio de cui‐
dados paliativos a pacientes terminales si no pue‐
de ser atendido en su domicilio. Esto puede ser pro‐
blemático y causante de conflictos en el hospital si
la asistencia social de éste no resuelve a dónde tras‐
ladar al paciente.

La asistencia terminal a domicilio

Un aspecto muy importante de la asistencia a pa‐
cientes desahuciados, pero en una situación en la
que pueden aún vivir varias semanas o meses de‐
bidamente atendidos, es el valorar si pueden estar
en un domicilio o si han de permanecer en un ser‐
vicio de asistencia terminal. 

Si la opción elegida es la asistencia terminal do‐
miciliaria será indispensable que la familia del pa‐
ciente se asegure de que podrá resolver los pro‐
blemas que se citan, que en algunos casos pueden
incluir lo siguiente:

‐ habilitar una habitación para el paciente, por lo
que se retirarán todos los muebles u objetos que

sean inútiles para su asistencia y que puedan obs‐
taculizar la prestación de cuidados.

‐ Podrán ser necesarios una cama articulada, una
mesilla para paciente encamado, una alarma, una
lámpara, dos sillas, recipientes para heces y ori‐
na, una silla de ruedas, un porta sueros, un moni‐
tor, respirador automático, etc. 

Naturalmente todo este mobiliario se definirá en
sus características técnicas y se obtendrá siguien‐
do instrucciones del equipo sanitario que vaya a
asegurar la continuidad asistencial de médico, en‐
fermera y auxiliares a domicilio.

Si el domicilio no reúne las condiciones necesa‐
rias o si no hay algún familiar que pueda estar dis‐
ponible no será posible plantearse la prestación de
cuidados a domicilio, aunque a veces el paciente
ha dejado instrucciones para ser trasladado a su
domicilio cuando ya no haya esperanza. Esto se
plantea cuando el paciente desea ser enterrado en
su pueblo y cuando la familia no puede pagar gas‐
tos del embalsamamiento y traslado del cadáver.

Un ejemplo de institución que en España puede
dar esta asistencia a domicilio es la de los religio‐
sos de San Camilo, que cuentan con personal y me‐
dios para organizarla y garantizarla aunque pue‐
de llegar a resultar muy costosa.

Sobre el deber de actuar con el consentimiento
informado del paciente o de un representante y te‐
niendo en cuenta, si existe, una declaración de ins‐
trucciones previas que habrá  que recuperar del ar‐
chivo correspondiente para respetar sus prescrip‐
ciones, salvo que hayan sido revocadas.

La actitud de los allegados del paciente

Con cierta frecuencia los más allegados y afec‐
tados visitantes de un paciente grave o moribun‐
do manifiestan que frente a él no saben qué de‐
cir o de qué hablar, ya que tienen miedo de que
las ideas que acuden a su imaginación delaten la
gravedad del caso. En este caso hay que aconse‐
jarles que, por ejemplo, comiencen interesándo‐
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se por el estado del paciente y le pregunten si es‐
tá o no en una postura cómoda, si tiene dolores,
sed, frío o calor, y si necesita algo que el visitante
pueda solventar, y deben escuchar atentamente
a lo que el paciente pueda desear o decir. El pa‐
ciente puede interesarse por las personas a las que
más quiere o por el propio visitante pudiendo evo‐
car proyectos que ya no se podrán realizar.

Así, la conversación adquirirá un curso emotivo
pero natural. Pero tampoco hay que temer al si‐
lencio, pues la compañía y el afecto sinceros son
una de las necesidades de estos pacientes.

Según una frase de GOETHE solo conocemos lo
que amamos, y el conocimiento es tanto más com‐
pleto cuanto mayor es el amor, y continúa P. LERCH
(en 'La estructura de la personalidad’, Editorial
Scientia, Barcelona, 1962) que “la existencia en
su propio sentido no le es dada al hombre, sino que
le es encomendada, por ello el ser humano se sien‐
te impulsado a trascenderse más allá de sí mismo”. 

Y añade Lerch que “el amor es una tendencia a
trascender la estrechez del yo y el horizonte de
tiempo como algo efímero en la búsqueda de un
absoluto a través del impulso creador, del instinto
artístico, de la solidaridad y de la realidad metafí‐
sica en la que se percibe el ser absoluto, que está
más allá de la finitud, contingencia y fugacidad”.

En este sentido, la búsqueda de Dios es un an‐
helo de lo eterno al que se refiere SAN AGUSTÍN en
sus Confesiones: "Quien conoce la verdad conoce
la eternidad. El amor la conoce, !Oh eterna verdad,
verdadero amor, amable eternidad!. Tú eres ésto,
Tú Dios mío; te respiro noche y día".

Dice KANT: "Debí renunciar al saber para dejar
lugar a la fe", con lo que expresa que cuando uno
se mueve entre la filosofía y la religión se acaba
transfiriendo a esta última la interrogación sobre
lo absoluto, ya que es en la religión donde la ten‐
dencia humana a la trascendencia halla su hori‐
zonte. 

Esto no se contradice con el hecho de que mu‐
chas personas se conforman con vivir las tenden‐

cias de su vitalidad biológica individual, pero en
conjunto se puede afirmar que “en el hombre pal‐
pita una insatisfacción que rebasa la esfera de la vi‐
talidad del yo individual".

Consentimiento y cuidados ordinarios

La situación psicológica del paciente que ha si‐
do advertido de estar desahuciado suele ser osci‐
lante y estar muy influenciada por el efecto de sus
expectativas, situación afectiva, religiosidad, me‐
dicación, sobre todo sedante, o tranquilizante, etc. 

Así, el paciente y también la familia pueden vi‐
vir la noticia infausta con desesperación pero po‐
co después, observando cómo se organizan los cui‐
dados terminales pueden recuperar alguna con‐
fianza, quizás de mejoría o de ganar tiempo de
supervivencia. 

En todo caso es muy común que el paciente y
su familia para otorgar su consentimiento infor‐
mado a la asistencia paliativa propuesta pidan al
médico responsable de la asistencia primero in‐
formación sobre las opciones que existen y sobre
las posibilidades, ventajas e inconvenientes de ca‐
da una. 

En este sentido se puede recordar que en pa‐
cientes en situación terminal hay que garantizar los
cuidados ordinarios de supervivencia, como anal‐
gesia, reposo, oxigenación, higiene, nutrición, hi‐
dratación y prevención de complicaciones, pero
que los cuidados extraordinarios van quedando co‐
mo descartables en función de su balance benefi‐
cio/agresión. En todo caso el encarnizamiento te‐
rapéutico por definición queda proscrito en la fa‐
se terminal por inútil, inadecuado y perjudicial.

En algunos casos la persona en trance de muer‐
te puede solicitar que se le preste una asistencia
que le permita ganar algún tiempo en estado de lu‐
cidez para poder arreglar asuntos personales, ju‐
rídicos o despedirse de algún ausente, a costa de
algunos dolores y sufrimientos o de que se pro‐
duzca un empeoramiento más rápido después.



404

A C T U A L I D A D D E L D E R E C H O S A N I T A R I O /  N º  2 4 7  /  A B R I L 2 0 1 7

La asistencia religiosa

Por último hay que mencionar la asistencia reli‐
giosa, que suele ser muy tranquilizante del enfer‐
mo terminal y su familia si son creyentes. En los hos‐
pitales españoles se puede pedir la asistencia de un
sacerdote católico. En pacientes de otras religiones
sus familiares o asociaciones de miembros de su
confesión tendrán acceso libre al paciente hospi‐
talizado para prestarle ayuda espiritual. 

Un libro que trata del tema de la vida después
de la muerte desde diversas perspectivas cultura‐
les, religiosas, y filosóficas es el editado por A.
TOYNBEE y A. KOESTLER, titulado ‘La vida después
de la muerte’ (EDHASA, Barcelona, 1972).

Sobre las prescripciones de las principales con‐
fesiones religiosas y tradiciones culturales del mun‐
do en relación con la muerte es muy recomendable
el libro de P. SPECK ‘Loss and grief in medicine’,
(Editorial Bailliere Tindall, Londres, 1978)

Como conclusión procede mencionar dos aspec‐
tos: uno es la gran importancia del cumplimiento
de lo que prescribe la Ley 41/2002, de 14 de no‐
viembre, básica reguladora de la autonomía del pa‐
ciente y de derechos y obligaciones en materia de
información y documentación clínica, entre otras
cosas para asegurar que en la historia clínica no se
omitan ninguno de los extremos, medidas, pará‐
metros e incidencias que deben recogerse tanto en
los registros médicos como de enfermería.

Y el segundo es sobre cómo se debe decir al pa‐
ciente la verdad infausta, aconsejarle que se des‐
pida de su familia y proponerle que reciba asis‐
tencia religiosa especial para pacientes terminales.
Esto es algo que preocupa mucho a la familia, que
son los primeros en general en afrontar la decisión
y discutir sobre el efecto psicológico en el pacien‐
te de este tipo de auxilio moral.

En realidad, el personal médico y sanitario ex‐
perimentado sabe cómo y cuándo hablar al pa‐
ciente terminal, hacerlo con tacto y afecto, y así
el paciente y su familia reciben esta información

de modo que les suele tranquilizar y no al contra‐
rio.

Escribe ELISABETH KÜBLER‐ROSS en ‘Sobre la
muerte y los moribundos’ (Editorial Grijalbo, 1989,
Barcelona): "No podemos ayudar al paciente des‐
hauciado si no tenemos en cuenta a su familia. Las
necesidades de la familia cambiarán desde el prin‐
cipio de la enfermedad y continuarán haciéndolo
de muchas formas hasta mucho después de la muer‐
te". 

En nuestra opinión, sin pretender profundizar en
estos aspectos importa comentar al menos tres fac‐
tores:

‐ uno es, en algún familiar muy próximo, la de‐
sesperación y la falta de aceptación del sentido
de la vida ante la inevitabilidad de la muerte, uni‐
do al sentimiento, muy equivocado, de que el su‐
frimiento del deshauciado es algo que se debe eli‐
minar farmacológicamente en lugar de con amor,
comprensión y compañía, sin pretender hurtar a
nadie el derecho a vivir  su propia muerte, dentro
de lo soportable para él.

‐ Otro es la posibilidad de que en algún miembro
de la familia del paciente terminal exista algún sen‐
timiento de culpa por algún error o incidente asis‐
tencial o por algún conflicto mal resuelto con el pa‐
ciente, y que ello origine remordimiento íntimo o
reproche hacia otro miembro de la familia. Estos
remordimientos o resquemores se tienen que ha‐
cer conscientes y quizás consultar para ver cómo
se pueden exteriorizar o resolver.

‐ El tercer aspecto es el decidir si los hijos pe‐
queños y los nietos deben ver o acompañar al pa‐
ciente desahuciado. La respuesta general es que sí,
si el paciente es capaz de comunicarse con ellos y
desea hacerlo. Puede resultar muy estimulante y
beneficiosa la alegría de que estos niños, incons‐
cientes del drama del paciente que ve en ellos un
motivo de auténtica alegría, felicidad y esperan‐
za.

En el libro editado por D. KLASS ‘Continuing Bonds’
(Editorial Taylor y Francis, USA 1996) se trata en‐
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tre otros asuntos el problema del duelo de los hi‐
jos pequeños de un matrimonio tras el fallecimiento
del padre o de la madre. 

De este importante asunto solo mencionaremos
la importancia que tiene el atender a las necesi‐
dades psicológicas de los huérfanos de padre o
de madre para evitar la cronificación de un duelo
encubierto que puede producir familias rotas y des‐
graciadas si no se pueden adaptar a vivir juntos los
hijos del primer matrimonio con los del segundo.

Conclusiones

El hospital es el lugar en el que actualmente se
nace y se muere en un ambiente tecnificado, pe‐
ro sobre todo que ha de estar impregnado de so‐
lidaridad y entrega humanas. 

Nacimiento y muerte son fenómenos biológi‐
cos conectados a través de toda la asistencia. En el
primero el recién nacido se desprende de su ma‐
dre en un proceso en el que el consentimiento in‐
formado que se requiere sirve para dar seguridad
jurídica a los pacientes, al personal asistencial y a
la institución si actúan correctamente, con el ob‐
jetivo fundamental de que el recién nacido y su
madre superen el trance felizmente y sin compli‐
caciones evitables.

En la asistencia a un moribundo el problema re‐
side en el riesgo de que, como escribe E. KÜBLER‐
ROSS en ‘Vivir hasta despedirnos (Ed. Luciérnaga,
Barcelona  1991)  y  en  ‘Conferencias’  (Ed.
Luciérnaga, Barcelona 1997), el paciente al final
de su vida se puede sentir abandonado por todos,
reducido al silencio y manipulado como un obje‐
to. Por el contrario nunca es tarde para amar y re‐
cibir amor y con ello hallar el sentido más autén‐
tico de la vida.

La realidad del moribundo es que se ha con‐
vertido en no apto para realizar sus papeles, fun‐
ciones y opciones sociales, ya que está en una si‐
tuación vitalmente regresiva e incapacitante, que
le reduce a ser objeto de cuidados. En esta situa‐
ción, como requisito previo a la asistencia es ne‐
cesario que el Sistema Nacional de Salud dé ga‐

rantías a todos los sujetos de trato inmejorable y
humano al igual que se hace con los nacimien‐
tos. 

Entre estas garantías tenemos la asistencia per‐
sonalizada, humanizada al máximo, en la que el
paciente ha de ser tratado con respeto y cariño,
atendido por su nombre y apellidos, conociendo
sus preferencias y necesidades personales y rela‐
cionales.

Para concluir sólo insistir que la asistencia a las
personas en el final de su vida, que en España se
lleva a cabo tradicionalmente con criterios de hu‐
manidad, respeto de los derechos del moribun‐
do y sus allegados, está siendo objeto de debate
por los cambios que impone, por un lado, la tec‐
nificación y el mayor aislamiento social, y, por otro,
por la globalización que evoluciona hacia socie‐
dades multiculturales, lo que justifica la adopción
de leyes de asistencia terminal que se comentan. 

España se está convirtiendo en una sociedad
multicultural y hay que tener en cuenta que cuan‐
do se da asistencia terminal a personas de otras
culturas, se ha de tener presente que tienen que
adaptar algunos aspectos de sus tradiciones a los
requisitos de nuestra propia cultura que en los úl‐
timos decenios también se ha visto tecnificada e
influenciada. La asistencia a pacientes termina‐
les se hará con el máximo respeto a su tradición
y convicciones, ya que en todas las culturas se pue‐
de admitir que lograr el sentido de la muerte en
último extremo no es otra cosa que alcanzar el
sentido de la vida.

Para concluir deseamos añadir que no es raro
que el paciente desahuciado o los familiares más
próximos hagan preguntas sobre las experiencias
registradas o conocidas de personas que sintie‐
ron en un trance de muerte que luego se revirtió,
que su alma se separaba del cuerpo, que se pro‐
yectaba en un túnel al fondo del cual había una luz
muy intensa y que después regresaba al cuerpo pa‐
ra sobrevivir. 

Un libro reciente muy interesante en este senti‐
do, escrito por un médico anestesista, es de R.
PARTI, ‘Aprendiendo a despertar’, (Ed. Luciérnaga,
2016).
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