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Resumen

El final de la vida aboca a la persona a la vivencia de nuevos escenarios existen-
ciales donde toda la estructura mental y psicolégica durante la vida construida se
puede tambalear, y hasta derrumbar; ademas, puede ser, si no la mas dolorosa, una
de las experiencias mas dificiles de presenciar y acompanar. Es en estos escenarios
donde mas necesaria se hace una atencion humanista, que en ningtin caso ha de es-
tar refiida con la incesante tecnificacion sanitaria. La asistencia sanitaria deberia
contemplar no solo la atencion de necesidades biologicas y el sufrimiento evitable,
sino también las necesidades esenciales, mas vinculadas a la dimension espiritual de
la persona y especialmente relevantes en el proceso final existencial.

La dificultad para el abordaje del fendémeno del sufrimiento y todos los intentos
por ayudar a la persona a una muerte tranquila y en paz reside fundamentalmente
en que se trata de una experiencia siempre subjetiva, que abarca a la totalidad de la
persona y que, ad portas de la muerte, suele estar muy vinculada a la evaluacion
que la persona hace tanto del sentido de su vida como de todo lo conocido, todo lo
deseado, y un presente que le amenaza en su integridad.

Palabras clave: final de vida, ¢aqui y ahoray, cancer, necesidades esenciales,

atencion humanista.

Summary

The end of life brings the person to the experience of new scenarios where all
the mental and psychological structure built during life can totter, and even col-

lapse; in addition, the end of life can be, if not the most painful, one of the most
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difficult experiences to witness and accompany. It is in these scenarios where a
humanist care is most needed, which, in no case, should be against the continuous
scientific progress. Health care should not only include the attention of biological
needs and avoidable suffering, but also the essential needs, more linked to the spir-
itual dimension of the person, especially relevant in the final existential process.

The main difficulty in approaching suffering and trying to help the person to
reach a quiet and peaceful death is the fact that it is an always-subjective experience,
inherent to the person and, ad portas of the death, usually closely linked to the
self-evaluation or perception of the meaning of his/her life, everything known,
everything desired, and a present that is threatening his/her integrity.

Keywords: end of life, “here and now”, cancer, essential needs, humanistic

care.
4 .
«Mas que lo que hacemos o decimos, lo que ayuda
’
a una persona que sufre es como somos»
CHRISTINE LONGAKER, (1997)
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Introduccion

Los sanitarios que atendemos a enfermos tenemos cada vez mas claro que atende-
mos a personas, personas enfermas, y ademas somos conscientes de que la vivencia
de estar y sentirse como tal no es baladi, sino todo lo contrario. Atendemos a perso-
nas que sufren, y ast lo subraya Cassell (1982) «los que sufren no son los cuerpos,
son las personasy.

La proximidad de la muerte contempla un proceso activo que implica a la perso-
na en todas sus dimensiones y su entorno, asi como en todos los tiempos conocidos
—presente, pasado y futuro-, ademas de sus diferentes versiones como pueden ser
el tiempo anorado y deseado, que culpabiliza o libera, que amenaza o apacigua, o
ni una cosa o ni otra, etc. Si o si, todo aquel que atiende a la persona ya al final de
su vida ha de mantener cuanto menos una predisposicién adecuada para poder
percibir su sufrimiento, dimensionarlo, tratarlo y acompanarlo en él.

El sufrimiento es consustancial a la experiencia humana, luego es inevitable.
Asimismo, es una experiencia intransferible y no controlable en todas sus variables,
subjetiva y Gnica para cada persona, que abarca la totalidad de la persona. En la
cercania de la muerte la vivencia de sufrimiento suele estar muy vinculada a la revi-
sién vital que el enfermo hace en el presente sobre su existencia y condiciona el
sentido de su vida en el presente, aqui y ahora. Aunque a priori hemos de conside-
rar que la persona es capaz de dar una respuesta personal y en general ante su pro-
pia realidad, hemos de mostrar nuestra disponibilidad para ayudar a la persona a
explorar sus dificultades y las fuentes de malestar emocional, para asi facilitar la
toma de conciencia de sus propios recursos para hacerles frente, haciéndole mas

competente y capaz para adoptar nuevas actitudes ante lo inevitable.

El tiempo de morir es activo y tiene un valor

El tiempo de morir, como proceso, condiciona un arduo trabajo interior, mas o
menos consciente y no exento de sufrimiento, que sumerge a la persona en una rea-
lidad no evitable. El tiempo de morir en el Océano Oncologico no suele ser un viaje
de recreo, mas bien nos aboca hacia una travesia de dificil navegacion, en la que las

inclemencias del tiempo no siempre son previsibles, como si lo es el final de la mis-
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ma, el Puerto Muerte. El barco se hunde, pero algunos de sus restos siempre flotan...
el cuerpo también se hunde, se acaba, pero sin duda alguna, algo de nosotros nunca
muere y queda, como minimo, en nuestros seres queridos. ¢ El sentimiento genérico
de «estar enfermoy..., no es una vivencia simple..., en él se integran, a mi juicio,
hasta siete vivencias elementales, psicologica y fenomenologicamente bien discer-
nibles entre st: la invalidez, la molestia, la amenaza, la succion por el cuerpo, la
soledad, la anomalia y el recurso... Con preclominio mas o menos visible de unas
u otras, todo enfermo las lleva en su alma...». (Lain Entralgo, 1964).

Actualmente, considero que existe un gran acuerdo en la asuncién de que la
persona esta conformada por una serie de dimensiones, biolbgica, psicoldgica, so-
cial, ética y espiritual; explicacion elaborada de manera artificiosa para poder enten-
dernos mejor. Quiero remarcar que la persona no es la suma aritmeética de esas
dimensiones, de la misma manera que un cuadro no es la suma de sus colores y
trazos. Si observamos el lienzo del cuadro poniendo nuestra atencion —exclusi-
vamente— en los colores, no veremos el cuadro; si atendemos a la persona en sus
dimensiones disgregadas, veremos, en ocasiones, un cuerpo, en otras, una mente,
en otras, un problema social, etc.; la persona es el cuadro que se revela arte cuando
lo observamos en su totalidad. Los cuadros no son eternos, aunque st lo puede ser
su significado a pesar de la extincion del cuadro, deteriorado por el paso del tiempo.
La «reparacién» de un cuadro deteriorado, maltrecho o enfermo, requiere de la
deteccidn e identificacion de las «necesidades» que tiene esa obra de arte; solo ast
podremos procurar su «grestauracion?». Dirigir y estrechar la mirada hacia los
problemas detectados no solo es licito sino también necesario, siempre que no per-
damos de vista al Cuadro, es decir, a la persona de manera integral.

El cuerpo y la mente no lo dicen todo del hombre; ¢ PERSON» Is Not « MIND»
(Cassell, 1982). «...pienso que esto no tiene un final porque este camino mio es un
camino sin final, es un camino hacia la luz pero que no se acaba, porque mi alma
no se muere...» (decia Montserrat, nueve dias antes de fallecer, afecta de cancer
muy avanzado). En el contexto de los cuidados paliativos, por ejemplo, se constata
cada vez mas la necesidad de atender a la persona holisticamente, es decir, en todas
sus dimensiones, bioldgica, psicologica, social, ética y espiritual, siendo esta tiltima,
en palabras de J. Barbero (2002), la dimension que «cruza transversalmente la

experiencia del paciente en todos los otros ambitos: ﬁsico, social, emocional». La
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dimension espiritual tiene que ver con el interrogante existencial del hombre, con
aquello que le trasciende, con el Sentido de la Vida (Frankl, 1999) con esas pre-
guntas radicales sobre la Vida y la Muerte (¢ Por qué a mi?p, «:Qué sentido
tiene este sufrimiento?y, « s Qué sentido tiene ya mi vida?») que emergen con mas

intensidad en «situaciones limite» como la muerte, el sufrimiento, la lucha y la

culpa (Jaspers, 1967).

La proximidad de los equipos: el proceso de morir condiciona
una atencion y un acompanamiento interactivo, dinamico y activo
entre el paciente y sus cuidadores

La existencia de equipos multi e interdisciplinares no asegura, ni mucho menos,
un abordaje holistico, aunque si suele ser una garantia para ello. Es en este contex-
to de final de vida donde, mas que nunca, se requiere de especialistas en la atencion
de «dimensiones» especificas (médicos, enfermeras, auxiliares, trabajadores socia-
les, psicologos, fisioterapeutas, nutricionistas, etc.) que trabajen de manera sincro-
nica, no como un conjunto de profesionales que se reparten a la persona, sino
como un equipo que la comparte. Entendemos que los pacientes, por encima de
todo, lo que necesitan del equipo restaurador no es solo que sean los mas cualifi-
cados cientifica y técnicamente, necesitan mas que nunca que les atienda el mejor
profesional... ¢lo es el mas cualificado tecnicamente? ;O quizas no es la técnica lo
esencial? Probablemente necesitan una persona que sea capaz de sentarse a su lado,
con la actitud de no solo escuchar el dolor del cuerpo, también el del alma, aco-
giéndole sin reloj, sin tiempo ni prisas (hospitalidad, de Nouwen, 1971). El pa-
ciente necesita de nuestra presencia, de estar en lo que estamos, aqui y ahora con
atencién plena (Kabat-Zinn, 2007) y requiere de «técnicas» avanzadas como un
saludo cordial, contacto visual, una sonrisa, un tono de voz adecuado, capacidad
de observar sin juzgar, bondad y amabilidad, ecuanimidad, etc. Este encuentro
—entre personas— también requiere de un contacto auténtico, sin juicios de valor
ni condiciones (aceptacion incondicional, de Rogers, 1980, 1989), con una mirada
compasiva que acompanie su sufrimiento; «...las personas que estan muy enfer-
mas... ...anhelan que las traten como a personas vivas y no como enfermeda-

des» (Rimpoché, 1994). La compasion, en palabras de Sogyal Rimpoché (1994),
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«No es solamente una sensacion de lastima o interés por la persona que sufre,
ni es solamente un afecto sincero hacia la persona que tenemos delante, ni solo
un claro reconocimiento de sus necesidades y su dolor; es tambiéen la determi-
nacion sostenida y practica de hacer todo lo que sea posible y necesario para
contribuir a aliviar su sufrimientoy.

En este sentido, cuando atendemos a la persona enferma, atendemos a la totali-
dad de esa persona, aunque para entendernos y ser mas operativos, podemos descri-
birla desmenuzandola —a priori indivisible- en multiples dimensiones, sin olvidar
que lo que vemos de la persona solo es el sustrato bioldgico, que cuando este se
viene abajo, el resto de dimensiones se vivencian y se hacen sentir diferentes. Este

cuerpo enfermo es, en la mayoria de las ocasiones, la antesala del sufrimiento.

La esencia del tiempo presente

En la actualidad observamos una clara tendencia y acuerdo (tanto en la literatura
cientifica, espiritual, como a nivel coloquial) que hemos de vivir en el aqui y ahora,
ya que solo tenemos presente (Tolle, 1997). No puedo negar que a groso modo he
estado muy de acuerdo con la benevolente propuesta de vivir y gozar en el presen-
te, sin ser esclavizados por el pasado o frustrados por un futuro que nunca llega.
No obstante, a medida que he ido acompanando a personas en procesos de final de
vida, tengo cada vez menos claro si esta afirmacion no deja de ser una aproximacion
meramente cognitiva de aquel que lo afirma, o por otro lado, es el testimonio de
aquellos que viven con esa actitud, de «presente». Aproximaciones espirituales co-
mo la budista (meditacion vipassana) ya hablaban de ello muchisimo antes de que
se acufiasen términos mas modernos como el Mindfulness (Langer, 1989) o su
adaptacion castellana Conciencia o Atencion Plena. Desde la propuesta del Min-
dfulness se nos sugiere que vivir con plenitud para ser mas felices pasa por focalizar
nuestra mente en el momento presente para asi controlar los pensamientos errantes
que nos alejan de nuestra conciencia, dejandolos pasar por nuestra mente sin afe-
rrarnos a ellos (Kabat-Zinn, 2007).

Al final de la vida, cuando el mal control de sintomas embarga y secuestra la
voluntad de la persona, la esperanza en un tiempo diferente al presente puede ayu-

dar a soportar la espera de tiempos mejores. «La espera no es simplemente un
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paso del tiempo que hay que atravesar, sino una condicion de nuestra existencia.
En la espera, el tiempo penetra en nuestros cuerpos: somos el tiempo que pasa.
Esperamos aunque no seamos conscientes de que estamos esperando) (Schwei-
zer, 2010).

Ya venga desde lo testimonial y experiencial o desde lo cognitivo, podria enten-
der que lo mas probable es que el tnico tiempo que existe es el presente; un presen-
te que nunca es puro ya que es lo habitual, normal y esperable dejarnos condicionar
por nuestra biografia, nuestra memoria, y trasladarnos desde ese pasado, pasando
de puntillas por el presente, hacia un futuro cargado de expectativas, muchas de ellas
no realistas, aunque permitan —artificiosamente— mantener la esperanza, o cuanto
menos maquillar una realidad que incomoda. ¢Es el paciente moribundo el que ha
de vivir siempre en ese presente liberador? (En qué lugar de su tiempo espera el
propio paciente? ;Presente? (Futuro? ;:Cémo acompasamos la espera del paciente?,
etc. Me inclino a pensar que esperar junto al paciente no es un tema de cantidad de
tiempo sino de proximidad, de estar con, de estar ahi, de estar presente. Corrobo-
rar que para algunas personas enfermas ya en el final de su vida, vivir en el presen-
te es insoportable e indeseable, y ya sea porque no tienen recursos adecuados de
afrontamiento o simplemente porque no tuvieron tiempo de adaptarse a una reali-
dad que va mas deprisa que su propia capacidad de adaptacién, lo tnico que les
consuela es creer (aunque sea a medias) que mas adelante saldra aquella medicacién
que les parara la enfermedad... como Maria, que en una de mis intervenciones com-
pasivas y bienintencionadas, comenté: (no vuelvas a decirme que viva en el
presente como todos me dicen... me da mucha rabia y ademas todos estais sa-
nos; si me quedo en el presente lo que deseo es morirme ya, si pienso en un futu-
ro mejor, me alivia y me mantiene esperanzada, aunque pueda estar enganan-
domey. Los tiempos de espera en medicina son subjetivos (Bayés, 2000a). Sanitario
y paciente utilizan diferentes relojes para medir el tiempo; en el reloj del paciente,
en tiempos de bonanza el tiempo pasa muy rapido; en tiempos de sufrimiento las
horas se enlentecen desesperadamente; ¢sabemos ajustar nuestro reloj con el del
paciente? «En la experiencia del sufrimiento, la percepcion del tiempo es lenta,
pesada. Una hora de sufrimiento es eterna. Desde esta perspectiva, el profesio-

nal ha de esforzarse para singularizar su accion y adaptarse a la temporalidad

del otroy (BayEs, 2000b).
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Desde entonces no he parado de darle vueltas, ad libitum, y confieso que dudo
de la universalidad de vivir —a toda costa— en el presente. Estoy de acuerdo con que,
a priori, podria ser lo ideal, pero en el contexto de muchos de los pacientes mori-
bundos no siempre es lo deseable ni lo mas adecuado, pensando en el bienestar de
la persona doliente... y esto nos obliga (a mi como minimo) a adaptarnos a ellos
de acuerdo con sus necesidades, preferencias y deseos. La realidad clinica es la que
te pone, ipso facto, con los pies en la tierra y aunque a veces podemos idealizar un
estilo proactivo de afrontamiento, cada paciente es una historia diferente, un viaje
diferente, al que hay que acompanar ligeros de equipaje. De acuerdo con Ramon
Bayeés (2009), «la persona es el viajey.

Si se me permite la metafora y siempre desde el mas absoluto respeto, es muy
dificil que un animal entienda que ser tratado a golpes sea una situaciéon con la que
ha de aprender a convivir, adaptar y aceptar... el instinto va por otras vias y sospe-
cho que si puede, se defendera atacando o huyendo... Muchos pacientes (por lo
menos los que yo he conocido) se sienten como perros apaleados y maltratados por
su «presente». En ocasiones se cae en un encarnizamiento moral (Barbero, 2003) y
caemos «en la fantasia y la voluntad de dar a cualquier precio un sentido al in-
fortunio», y que obliga al paciente a tener que encontrar sentido y aceptacion a su
realidad. En mi opini6n, cada paciente afronta su realidad como puede y como
quiere. A priori es deseable que el moribundo pueda afrontar el proceso de morir
con sentido, disfrutando del presente, momento a momento, habiendo podido re-
solver los asuntos que aguardaban pendientes e integrado y elaborado las pérdidas
inherentes al proceso en si, despidiéndose de sus seres queridos, de todo lo vivido y
todo lo sofiado, con aceptacion serena de su realidad, con entrega pacifica (sourren-
der) sin resistencias y aceptacion ante la muerte. Este tipo de pacientes impresionan
que han logrado lo que Emanuel (2010, 2017) refiere como Madurez Existencial,
y cierto es que acompariarles en este proceso tan intimo es un auténtico privilegio;
no obstante, hay otros muchos pacientes (la gran mayoria) que desde nuestra expe-
riencia clinica observamos que esto es asi excepcionalmente... y ninguna muerte
—afirmo- es peor que otra, y quizas son estas tltimas las que mas requieren de
nuestra intervencion.

Una de las claves esta —entiendo yo- en el respeto absoluto del proceso tnico

que hace cada paciente, huyendo siempre de juicios de valor y proyectando afron-
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tamientos ideales, etc. El paciente necesita que se le ayude a vivir durante el
proceso de morir, no juzgandole, no reprochandole, ni obligaindole a que mire al
sol de frente. En algunos casos los pacientes ya llevaran gafas de sol, en otros las
pediran, otros preferiran echar las cortinas y bajar persianas, otros, atrevidos y
audaces, miraran de frente porque asi se lo han sugerido o decidido, aunque corran
el riesgo de quedar cegados... etc. El sol es inamovible, nuestra capacidad para mi-
rar al sol de frente no depende de un Gltimo ingreso... quizas pueda depender y
estar muy condicionado por lo que aprendimos en el viaje, asi como de nuestra
disposicion para seguir aprendiendo, en el presente (este si...), hasta el final. En
algunos pacientes, como ya he ido enfatizando anteriormente, vivir en el presente

4 . .
solo es generador de mas sufrimiento.

Emergencia de Necesidades Esenciales al final de la vida:
«La Espiritualidad no puede ser ensefiada, tan solo puede ser
descubierta»

Nuestros maestros los pacientes informan de que ademas de priorizar una aten-
cion centrada en el control sintomatico (dolor del cuerpo fisico), desean que se les
atienda en sus necesidades, no solo en las basicas (aquellas que permiten la subsis-
tencia fisica), sino también en las esenciales, de acuerdo con sus preferencias, prio-
ridades, y con total respeto de sus creencias y valores (Maté et al., 2014). Compar-
tiendo parte del trayecto del final de la vida de los pacientes, aprendemos que estos
desean que les acompanemos en su sufrimiento, atendamos sus necesidades y que
no se sufra pena por ellos dejandonos arrastrar en esa corriente.

La espiritualidad no es para ser entendida, pues en ella no hay proceso alguno
de elaboracién, hay conciencia holistica y una total desidentificacién del persona-
je que crelamos ser. Mantengo que «La espiritualidad no puede ser ensenada,
tan solo puede ser descubierta» (Maté, 2007); tal vez en los procesos finales de
la existencia sea ese el gran descubrimiento, la toma de conciencia de nuestra pre-
sencia consciente mas alla de la envoltura fisica. La dimension espiritual es, en mi
humilde opinién y sin desvalorar para nada al resto de dimensiones, aquella que
sostiene al resto de dimensiones y que en definitiva permite trascender, en el me-

jor de los casos, aquella realidad que nos supera, aquella realidad que nos invita a
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reconocer que nuestra existencia bioldgica esta llegando a su fin. Aceptar esa rea-
lidad no esta exento, en la mayoria de los casos, de un gran sufrimiento espiritual,
o de la pérdida —a veces transitoria— del sentido de la vida y el vivir. En este pro-
ceso de angustia existencial pueden emerger, como antes comentabamos, pregun-
tas radicales sobre la vida y la muerte, el sentido del sufrimiento, el vivir y el
morir, el sentido del dolor en el cuerpo y también en el alma, y también en las
relaciones humanas y en la relacion con aquello que me supera y me trasciende.
De igual modo que atendemos el dolor del cuerpo, las emociones del proceso, las
dificultades de relacion, o los conflictos ético-morales, es crucial que la dimension
espiritual de la persona sea atendida, cuanto menos, acompanada, ya que en el
acompanamiento —aunque no siempre se tenga presente ni se sea consciente— tra-
baja silenciosamente la atencion.

En definitiva, el proceso de morir supone muy a menudo toda una revolucién
en la persona, conformada, como deciamos, por sus dimensiones bio-psico-socio-
ético y espiritual, pero es esta tiltima (reitero) la que, si la muerte no es inesperada
(p. ¢j., infarto, accidente frente a cancer...), la que permitiria la transformacion del
Ser. En estas circunstancias, vivir ya no se vive como un privilegio sino como una
tortura sin sentido, vivir duele, vivir te informa de tu mortalidad (¢ya me ha toca-
do a mi»), la que ya ha llamado a tu puerta, solo vislumbramos incertidumbre y
ambivalencia, inmersos en la dicotomia a modo de encrucijada que nos aboca a una
lucha entre seguir padeciendo o acortar este padecimiento, con o sin ayuda. De
acuerdo con Viktor Frankl (1999), solo es soportable convivir con este tipo de si-
tuaciones cuando a pesar de los pesares encontramos sentido a esa realidad que nos
supera. Es en esa revolucion existencial donde se fragua inexorablemente la involu-
ci6n de la materia y —en ocasiones— la evolucion de la Conciencia y el Ser.

La amenaza a la integridad de la persona facilita la emergencia de sufrimiento
(Bayés et al., 1996) que a su vez estara condicionada por la carencia de recursos de
afrontamiento (reales o imaginados). Atender el Sufrimiento de la persona no solo
es un privilegio, no solo es una «obligacion» sanitaria, también es un imperativo
moral del que no podemos eludir nuestra responsabilidad y, si no estamos de acuer-
do, pues quizas sea mas acertado que nos dediquemos a otros menesteres. Atender
a la persona enferma es sagrado, respetarle en sus creencias, necesidades y priorida-

des son condiciones sine quibus non.
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Algunos modelos de atencion al paciente

Ya no sirve atender de cualquier manera ni es suficiente (pero si necesario) la
buena voluntad. Definitivamente, hemos de huir de modelos de atencion asimétri-
cos, como el paternalista, autonomista e interpretativo. De acuerdo con Emanuel
y Emanuel (1992), el modelo paternalista parte de una posiciéon de poder y de
superioridad del profesional frente al paciente, que le considera incapaz de tomar
decisiones por su fragilidad y vulnerabilidad, decidiendo por él mismo. En este
modelo, «la interaccion médico-paciente asegura que los pacientes reciban las
intervenciones que mejor promueven la salud y el bienestary (Emanuel y Ema-
nuel, 1992). El modelo autonomista o informativo reduce al médico a un técnico
altamente cualificado proveedor de informacién que ofrece un ment aséptico, sin
recomendacion alguna —evitando cualquier coaccion—, donde es el paciente el que
ha de decidir los platos, muchos de ellos indigeribles.

Una relacién humanista requiere de un modelo de atencion deliberativo (Ema-
nuel y Emmanuel, 1992). Desde este modelo, el profesional se relaciona con el
enfermo de persona a persona, conocedores ambos no solo de las cuestiones clinicas
y técnicas, sino también de las emociones, valores y preferencias que estan presen-
tes. Desde esta simetria moral, se posibilita un dialogo en el que ambos se recono-
cen y se descubren mutuamente. En la deliberacion se valoran las diferentes opcio-
nes para llegar a una decision. Desde esta perspectiva el profesional sanitario se
convierte en consejero, sin coaccién ni manipulacién, sobre los riesgos-beneficios
de las opciones. El paciente puede exponer sus creencias, valores y preferencias. «El
objetivo de la interaccion meédico-paciente es ayudar al paciente a determinar y
elegir los mejores valores relacionados con la salud que se pueden realizar en la
situacion clinicay (Emanuel y Emanuel, 1992).

La atencién humanista contempla una relacién humanizadora: «humanizar es
ayudar a otros a realizar sus propios objetivosy (Gracia, 2004). En este sentido y
sin menospreciar las técnicas, al final de la vida la prioridad no pasa —solo- por la
técnica, no es esta la que cura. Aqui y ahora lo que realmente con-mueve y ayuda
al paciente es lo que somos, la relacién, el milagro de un encuentro entre dos per-
sonas con necesidades complementarias de ayudar y ser ayudado, de acompanar y

ser acompanado, de compartir, en definitiva, parte del viaje de la vida. Cuando este
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encuentro es genuino, la experiencia intima e intransferible compartida nunca que-
dara en el olvido.

En definitiva la universalidad en el modo de atencion no es la mejor opcién. La
atencion del paciente requiere, a mi entender, de una atencion «de autor», huma-
nista y humanizadora, en la que los ingredientes pueden ser del mercado mas proéxi-
mo, pero no asi el arte de cocinarlos, Ginico y dificilmente replicable. Entiendo que
cuando se cocina dando lo mejor de uno mismo, poniendo las energias en los gus-
tos y preferencias del paciente mas alla de lo recomendable (desde la «atalaya de
poder» del Maitre), la comida pueda sentar mejor. Quizas prefiera (nuestro pacien-
te) un bocata colesterogénico de bacon a una dorada salvaje al horno bien saluda-
ble con flor de sal de la danesa Laesa y hierbas aromaticas del Aconcagua... La dife-
rencia esta en el «amor» y otros intangibles con que se cocina el plato, entre ellos,
el poder de eleccion del ment a través de un proceso deliberativo. «Si el moribun-
do se siente colmado de amor al acabar su vida, podra sentirse finalmente satis-
fecho. Vera su muerte con menos temores si se siente acompanado y sequro en
el presente» (Longaker, 1998). Lo que no encontremos en los pacientes, no lo
encontraremos en los libros; lo que no encontremos en una atencién humilde, no
lo encontraremos en una atencién sanitaria prepotente; lo que no encontremos en
nosotros, no lo encontraremos fuera. En este sentido sostengo, desde mi experien-
cia personal y sin gran sustento ni argumentos cientificos, que, al fin y al cabo, la
espiritualidad tan solo puede ser descubierta. Quiero recordar, amigo lector, que lo
que lees ahora lo haces porque estas vivo, y esa es la condicion necesaria y suficien-

te para saberte mortal.

La libertad de eleccion en el camino

Estamos llegando a puerto..., es momento de recuperar la libertad, y de acuerdo
una vez mas con Viktor Frankl (1999), somos libres para elegir: «al hombre se le
puede arrebatar todo salvo una cosa: la tltima de las libertades humanas -la
eleccion de la actitud personal ante un conjunto de circunstancias- para decidir
su propio caminoy. Podemos elegir libremente en todo momento, es decir, quizas

o (e . .o e ’ . ’
no podamos modificar la realidad que nos toca vivir, pero st podemos elegir como

enfrentarnos a ella, como navegar entre aguas embravecidas. Podria ser el momen-
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to de recuperar la humildad para enfrentarnos al misterio de nuestra existencia y
devenir, aceptando este nuevo reto vital, el Gltimo: de ser compasivos con nosotros
mismos, de desearnos lo mejor, nuestra felicidad y no recrearnos en/con nues-
tras miserias. La verdadera aceptacion pasa por trascender la cognicion hacia el
abrazo autocompasivo de una realidad que nos supera. La autocompasion (Neff,
2003) es una forma de relacionarnos con nosotros mismos, de ser amables, bonda-
dosos y comprensivos con nosotros en toda situacion, sea o no de sufrimiento; la
autocompasion nos lleva a la aceptacion no de unos sentimientos o pensamientos

concretos, sino de la persona en su totalidad.

Conclusiones

En resumen, de todo lo comentado en este documento concluyo que no solo no
podemos (ni deberiamos) obviar el sufrimiento inherente a los procesos finales de
vida, sino también que su atencién deberia ser un imperativo ético y moral.

Es dificil conocer con exactitud qué factores pueden facilitar una muerte tranqui-
la y/o en paz, y aunque se han sugerido algunas propuestas al respecto que han
permitido avanzar en el conocimiento de los mismos (Bayés, Limonero, Romero
y Arranz, 2000; Mate et al., 2008; Krikorian, Limonero y Mate, 2008; Krikorian,
2012; Maté, 2014), cada persona es una historia diferente cuya subjetividad nos
obliga a centrarnos exclusivamente en sus preocupaciones y sus necesidades, de
acuerdo con sus principios y prioridades.

Al margen y de manera muy personal, el privilegio de estar acompanando a pa-
cientes terminales en su Gltimo viaje me sugiere en general que aquellos pacientes
que viven agradecidos y que a pesar de sus circunstancias se mantienen esperanza-
dos (no evidentemente en la curacién), tienen un rico entorno afectivo y aman y se
sienten amados hasta el final de su vida, mueren mas en paz.

El paciente afronta un viaje sin billete de vuelta, en la mayoria de las ocasiones
no escogido; es un emigrante existencial sin posibilidad de retorno, y mas alla de las
vicisitudes que se encontrara en ese su ultimo viaje (p. €j., deterioro progresivo del
estado general, pérdidas sucesivas a todos los niveles, dependencia, incertidumbre,
etc.), este viajero doliente transitara, si o si, por un territorio novedoso, un nuevo

escenario hasta la fecha y en el mejor de los casos solo imaginado, en el que ha de
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ir abandonando todo lo conseguido, todo lo conocido, asi como el futuro deseado.
Proceso este intensa y profundamente transformador, pero acompanado de un su-
frimiento existencial inherente al proceso en si.

¢Realmente es un viaje sin retorno? Quizas sea el viaje de retorno, el viaje al
origen, donde todo se inici6. Es en ese principio donde todavia no se acumulaban
cosas, donde no existian lastres que llenaban las mochilas, donde vivir en amor y
en felicidad era el nico objetivo... es ese principio casi olvidado donde nuestro yo
mas esencial acude en su final material al principio inmaterial, es el reencuentro, la
reintegracion, la unificacidn; el origen. Es en este final donde nos desnudamos de-
finitivamente hasta de nuestro cuerpo, todo desde nuestro cuerpo lo dejaremos
aqui; no es un abandono, es un dejarlo todo como estaba, retornar lo prestado, de
acuerdo con una misién ya cumplida. De no ser asi, todo lo demas se puede transfor-
mar en lucha, desgaste y sufrimiento, como intentar ascender por una colina forra-
da de lija. Nuestro cuerpo material, nuestros objetos, echaron raices tan profundas
que desprendernos de ellos es casi siempre muy doloroso, aunque es posible que a
través de ese sufrimiento (y no gracias a él) también haya un reencuentro y refor-
talecimiento con el Sentido de la Vida, el Sufrimiento y la Muerte. En la acepta-
cion hay entrega, el sufrimiento se desvanece, la muerte deja de serlo, y las raices
dejan de ser raiz para transmutarse en una mecedora espiritual que nos impulsa e

ilumina hacia la libertad.

«Cuando la muerte esta proxima, cuando reinan la tristeza

y el sufrimiento, todavia es posible encontrar vida, todavia
puede haber alegria, sentimientos y cambios del alma de una
profundidad y de una intensidad tales, como no se habian vivido

nunca antes».

Marie DE HENNEZEL (1997)
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