El proceso de morir, supone para la mayoria de nosotros un asalto a la integridad
que hemos construido y creemos ser. Es también una oportunidad para abrirnos a
niveles superiores de conciencia y descubrir nuestra naturaleza esencial, aquello
que nos sostiene y trasciende.

El cuidado de las personas en esta etapa, exige de los profesionales una aproximacion
que integre nuestra dimension espiritual, asi como actitudes, modelos Yy
herramientas, que permitan acompariar este proceso.

El Grupo de Trabajo de Espiritualidad de la SECPAL presenta el trabajo de 37
autores, que desde una vision plural, humanista, e integradora, comparten
distintas perspectivas, buscando mejorar nuestro cuidado y acompaiiamiento a los
pacientes y a sus familias, cultivando al mismo tiempo nuestra propia
espiritualidad.
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Prologo

Los Cuidados Paliativos es una disciplina relativamente moderna, que como es bien sabido se
basan en el alivio del sufrimiento a través de un enfoque multidisciplinar, para poder asi
aliviar los distintos aspectos que ello conlleva. No sélo se ocupan de la esfera de lo fisico, sino
también de lo psicoldgico, social y espiritual, con un abordaje holistico de la persona enferma.
Es el aspecto espiritual quizas la parte mas desconocida de nuestra disciplina, y sin embargo y
al mismo tiempo, la que los pacientes demandan mas en sus ultimos dias de su vida.

Hace ya 10 afos, un grupo de pioneros en este campo formé dentro de SECPAL el Grupo de
Trabajo sobre Espiritualidad, liderados por Alba Payds. Con gran dedicacién y entusiasmo,
iniciaron una labor de recopilaciéon bibliogréfica, de divulgacién en los diversos eventos
cientificos, y mas importante, de formacion en este campo. Tras esta etapa inicial, el relevo lo
toma Enric Benito, y con mas entusiasmo si cabe, el Grupo logra publicar una primera Guia en
2008, y organiza los Talleres de Formacion en Acompanamiento Espiritual para los
profesionales de SECPAL. Posteriormente, en 2011 se celebré en Palma de Mallorca la Jornada
de Espiritualidad en Clinica, con un inusitado éxito de participacion, y en la que se sentaron
muchas de las bases que han servido para que esta Monografia salga a la luz. Gracias a esta
extraordinaria labor, el acompafamiento espiritual forma parte en estos momentos de una
herramienta trascendental para el alivio del sufrimiento de nuestros pacientes y sus familias,
desde el rigor y la investigacion.

SECPAL ha apostado desde su creacién por la labor de estos profesionales, sabiendo que su
impulso esta sirviendo para que sea una referencia mundial en una materia que, hasta hace
muy poco, todos sabiamos que existia, pero que no sabiamos como afrontarla. Desde la
pluralidad en el pensamiento, con un abordaje holistico, con el rigor que la ciencia exige, la
Monografia se va a convertir en un texto indispensable en la formacion de los profesionales
de cuidados paliativos. Esta magnifica obra sale a la luz tras no pocas dificultades, y gracias al
tesén del doctor Enric Benito, y que me consta que para él es como el culmen a una carrera
dilatada y brillante.

Animo a todos los socios de SECPAL e interesados en los cuidados paliativos que guarden
esta Monografia en lugar preferente de su biblioteca. Y les puedo garantizar que el Grupo va a
seguir con el mismo entusiasmo su labor investigadora y divulgativa, en pos de una mejor
atencién en el acompafamiento espiritual. Y no olvidemos que es una gran herramienta
clinica y no un mero texto tedrico, y es con esta herramienta como empezaremos a poder
abordar la dimension espiritual que nuestros enfermos nos exigen.

Alvaro Géndara del Castillo
Presidente de la SECPAL
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Introduccion

NECESIDAD DEL ABORDAJE ESPIRITUAL EN CLINICA

El trabajo del Grupo de Espiritualidad entre 2004-2014
Aportaciones a la guia SECPAL de 2008

E. Benito, J. Barbero, M. Dones

La historia viene de lejos. Si, tan antigua como el ser humano y su mayor o menor conciencia
de enfrentarse al sentido o al sinsentido del vivir y del morir, aunque desde hace algunas
décadas, la llamada de lo espiritual parece haber encontrado palabra y cobijo en el corazén
de muchas personas en los paises occidentales y sobretodo en el entorno clinico,
especialmente el de cuidados paliativos.

Al mismo tiempo, este Espiritu nombrado de mil maneras que anida en la profundidad y
sustenta la vida de cada una de las personas, promueve en nosotros este anhelo de felicidad
que es un universal humano, la sed inagotable de plenitud.

Estas dos dindmicas del Espiritu, derramarse y anhelar el encuentro, son las que han sido
descritas por todos los sabios y misticos de todas las tradiciones.

En todas las culturas se han construido distintas tradiciones de sabiduria’ que buscan
gestionar el anhelo de sentido de la condicién humana y que, al explorarlas nos percatamos
de lo mucho que comparten.

Otra cuestiéon es cdmo aprender de las mismas para aprovechar esa riqueza de una manera
coherente y articulada en los escenarios asistenciales del final de la vida de los inicios del S.
XXI.Y ahi es donde figuras tan cercanas como Cicely Saunders,>* ayudaron a definir las bases
de los modernos Cuidados Paliativos (CP), a partir de la tradicién Hospice, con especial
atencién a sus fundamentos espirituales. Un magnifico puente entre la introspeccién y la
capacidad de trascendencia a la practica clinica.

En nuestro medio mas concreto, a peticion del entonces Presidente de la Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL), el Dr. Xavier Gomez-Batiste, se puso en marcha
en 2004 el Grupo de Espiritualidad SECPAL (GES), con el objetivo de abordar y profundizar
acerca de la dimensién espiritual de la intervencion paliativa. La coordinacion fue
encomendada a Alba Payas. Los requisitos que se pedia al grupo fueron una visién abierta
y respetuosa de todas las posiciones, un enfoque hacia la mejora de la atencidn espiritual
en la practica asistencial, un apoyo a los profesionales en la inclusion de esta dimensién
en su practica cotidiana y una composicion y participacion multidisciplinar. Estos criterios
siguen teniendo la misma vigencia.

El trabajo desde el comienzo fue apasionante. Desde una primera, necesaria y compleja
deliberacion conceptual, hasta la elaboracion de encuestas para los profesionales, enviadas el

* N.° 6 « NOVIEMBRE 2014 11



3~ ESPIRITUALIDAD EN CLINICA

Una propuesta de evaluacion y acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos
[SECPAL]

2006, de cara a ir definiendo una taxonomia de necesidades espirituales,* pasando por la
participacién en distintos foros y congresos de CP que ayudaran a ir debatiendo y clarificando
la cuestion o creando talleres® de formacién para profesionales, tedricos y vivenciales, que
permitieran darles apoyo en algo tan necesario como novedoso —-desde el punto de vista
paliativo- en nuestro medio.

La busqueda espiritual, en la clinica, en la SECPAL ha llevado a un grupo de clinicos a

« Reconocer este ambito como competencia de los equipos de cuidados paliativos,
partiendo del reconocimiento de la dimensién espiritual en todo ser humano, y del
proceso de morir como una oportunidad de apertura espiritual.

- Facilitar el acceso a contenidos especificos, como clarificacién de conceptos basicos, un
glosario de términos y referencias académicas y modelos de evaluacion e intervencion
que permitan una aproximacién compartida en este dmbito, desde una visiéon académica,
integral, humanista y aconfesional.

« Promover la difusion de modelos y herramientas de evaluacién de necesidades y recursos,
asi como estrategias de intervenciéon y acompafamiento espiritual.

En verano de 2006, Alba Payds cede la coordinacién a Enric Benito, se incorporan nuevos
miembros al grupo inicial y se empieza a pensar en la edicién de reflexiones®” y materiales de
apoyo para los profesionales, cuyo resultado mas efectivo fue la publicacién en 2008 de la
Guia denominada “Acompafamiento espiritual en Cuidados Paliativos. Una introduccién y
una propuesta”® En ese texto se afirmaba:

Es un documento con muchas facetas, intentando abordar desde diferentes perspectivas
una dimensién intangible y de alguna manera inefable, y al mismo tiempo es expresion de
las diferentes sensibilidades, experiencias y reflexiones de los diversos miembros del equipo
de trabajo que lo ha elaborado.

Esa Guia tuvo su sentido y su oportunidad por aquel entonces, fue elaborada practicamente
por miembros del GES y fue la matriz del texto que tienes ahora entre tus manos, pero ;por
qué ahora una nueva Guia, qué ha pasado desde 2008?

En primer lugar, hemos seguido aprendiendo. A partir de la timidez inicial, fruto de nuestra
inexperiencia, los profesionales del GES fuimos poco a poco acercandonos a otras fuentesy a
otras experiencias y vimos no solo la posibilidad, sino también la necesidad, de conectar con
ellas, para ir incorporando nuevas herramientas.

En segundo lugar, los clinicos, compaferos de camino en el dia a dia con el paciente, nos
fueron trasladando una mayor inquietud que se traducia en una afadida conciencia acerca
de tres elementos:

a. Insuficiencia del modelo de control de sintomas, mas apoyo emocional para el abordaje y
acompafamiento integral de nuestros pacientes y sus familiares.

b. Constatacién y profundizacion de la complejidad del entorno de la fragilidad y del
sufrimiento no evitable.

12 MONOGRAFIAS SECPAL



NECESIDAD DEL ABORDAJE ESPIRITUAL EN CLINICA. ;%\)

El trabajo del Grupo de Espiritualidad entre 2004-2014. Aportaciones a la guia SECPAL de 2008 il
e

c. Desarrollo internacional, con expresion en la literatura cientifica, de muchos avances.
Expansién en el ambito europeo (EAPC), con la creacién en 2010 de un grupo similar al
GES, el EAPC Task Force on Spiritual Care.? En el ano 2009 tiene lugar la Conferencia de
Consenso de Pasadena.' El informe de Consenso, que se traduce y publica en Medicina
Paliativa por iniciativa del GES, es una pieza crucial en la implantacién del cuidado
espiritual en CP. Dado el éxito de este documento, que se convierte en el articulo mas
bajado y citado en el aflo 2010, el GWISH (George Washington Institute of Spirituality and
Health) liderado por Cristina Puchalski promueve la reunién de un grupo internacional de
expertos de Ginebra de 2013,'" que trata de ampliar el &mbito de los cuidados espirituales,
mas alla de los cuidados paliativos y recuperarlos en todo el ambito de la salud. En el afio
2012 aparece el Oxford Textbook of Spirituality in Healthcare™ que abre nuevas
perspectivas al desarrollo de la espiritualidad en clinica.

d. Se da un salto también cualitativo para propiciar el maridaje de la reflexiéon y experiencia
espiritual con el abordaje clinico, intentando encontrar consensos desde la multiplicidad
de miradas y perspectivas.

En tercer lugar, hemos seguido aprendiendo con y desde multiples experiencias compartidas:
la continuacién de los talleres® de formacion y acompanamiento a profesionales, con la
creacion de un segundo nivel, el desarrollo de las IX Jornadas Nacionales SECPAL celebradas
en mayo de 2011 y bajo el titulo “Espiritualidad en Clinica”, que reunieron a mas de 650
participantes y de las que surgié el Manifiesto de Palma de Mallorca,™ la profundizacién con
otros en estrategias de evaluacién e intervencién espiritual™ o en cuestiones como la relacién
entre bienestar emocional y espiritualidad,’ la creacién y validacion con ayuda de magnificos
profesionales de la Universidad de Valencia y otros espacios académicos y asistenciales, del
Cuestionario GES,' de evaluacion y atencion espiritual y un estudio reciente sobre coémo
atendemos la dimension espiritual en cuidados paliativos en nuestro pais.'”

Aun queda mucho camino por recorrer, pero nos parecia que era importante que revisaramos
y explicitdramos al menos parte del camino experimentado. Es nuestra responsabilidad.

Este texto aparece también porque vamos tomando conciencia, lentamente y de manera
siempre provisional, de que se va conformando un “Modelo GES de Atencion Espiritual en CP”
que no pretende ni ser original ni ser novedoso, pero que entendemos que tiene la
fundamentacién y las herramientas suficientes para empezar a ser Util a los profesionales de
CP en el desarrollo de su tarea asistencial. Detrds de este modelo subyacen determinadas
concepciones y experiencias de lo que es la naturaleza humana, la experiencia relacional, el
sufrimiento, la propia espiritualidad, la muerte, la sanacién, la esperanza, el sentido, la
trascendencia, el autocuidado y el acompafamiento espiritual, con las actitudes y otras
herramientas indicadas para desarrollarlos, etc., etc. Como es obvio, no todo esta desarrollado,
pero permite un determinado encuadre, un mapa del territorio con el que el clinico puede
caminar.

Como siempre, la dialéctica entre la teoria y la praxis nos permite avanzar en ese hermoso
recorrido de no huir de la experiencia de sufrimiento de las personas —dicho en negativo-y -
dicho en positivo- de promover que cada persona vaya encontrando su propia experiencia de
sentido. En el tltimo capitulo intentamos esbozar las lineas fundamentales del Modelo.
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3~ ESPIRITUALIDAD EN CLINICA

Una propuesta de evaluacion y acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos
[SECPAL]

;{Qué objetivos tiene esta publicacién? Pues dicho de modo amplio, seguir aportando
humildemente reflexiéon y herramientas que nos ayuden en ese despertar de la conciencia
que nos permita ejercer la compasién y disfrutar de la vocacidon profesional en el
acompanamiento paliativo a las personas al final de sus vidas. Como es evidente, no es un
anfadido sumatorio a otras herramientas clinicas, sino un cuestionamiento a fondo,
pretendidamente integrador, de lo que es la enjundia del trabajo paliativo.

;Qué temores nos suscita? Pues dos, que son extremos. En primer lugar, que el profesional
que esta a pie de cama sienta que esto pueda ser tan complejo o de tal calado que le supere
su capacidad de aprehenderlo y que por ello, entienda que lo debe dejar en manos de
superespecialistas, por asi decirlo. El sequndo temor, que uno reciba este libro como un
recetario que, con aprendérselo, estimulando la parte mas cognitiva o conceptual, ya esta
con herramientas para el acompafamiento pero sin un trabajo interno sobre su persona. La
realidad es que acompanfiar no es necesariamente dificil, pero si compromete.

¢Y qué vas a encontrar en este texto? Ademas de esta introduccién y del dltimo apartado de
conclusiones y perspectivas, el texto estd dividido en cuatro grandes apartados que, como
hilos conductores, sostienen la l6gica de todo ello.

En el primero, realizaremos una aproximacién conceptual y vinculada entre las categorias de
persona (ser digno y en relacion), del sufrimiento inherente a la condicién humana (entre la
vulnerabilidad y la plenitud), del sufrimiento en la intersecciéon entre las tradiciones de
sabiduria y la clinica, de la muerte y el proceso de morir en la historia de la filosofia y de la
espiritualidad y sus estructuras sustanciales como universal humano. Este bloque transmite
también la experiencia de enfermedad de una companera médico —M?2 Luisa Diez- asi como el
vibrante didlogo de dos experimentados compareros del viaje paliativista (Ramdn Bayés y
Pilar Arranz).

En el segundo apartado, nos centraremos en los caminos, en los itinerarios del proceso de
morir, a lo largo de los distintos modelos de adaptaciédn que enriquecen la literatura y las
estrategias de afrontamiento que subyacen a los mismos, para —posteriormente- acercarnos a
algunas estrategias de intervencion y de relacién que se desarrollan en clinica (terapia de
sentido, de la dignidad, spiritual counselling, modelo del sanador herido, etc.).

Un tercer y amplio apartado abarca muchas de las herramientas de diagndstico y atencién
espiritual. Es decir, cuestionarios de evaluacién —con la propuesta central del cuestionario
GES, ya validado-, actitudes terapéuticas y espirituales para el acompanamiento, perspectiva
de la intervencién desde la mirada de equipo, andlisis de la persona del profesional y de su
espiritualidad, en linea de autocuidado, como herramienta clave expuesta a la fatiga y a la
satisfaccion de la compasién, estrategias formativas ya experimentadas, la experiencia de la
meditacién y de la oracion, la practica del mindfulness y su evidencia empirica, etc., etc.

Como cuarto y ultimo gran apartado, podras encontrar distintas experiencias y propuestas de
acompanamiento, que no pretenden agotar todas las posibilidades, pero que nos parecen
significativas. Desde algunas vehiculadas a través de la historia contada de acompafamientos
concretos, a la propuesta especifica desde el dmbito cristiano —el mayoritario en nuestro
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medio desde la perspectiva creencial-, a experiencias realizadas desde el voluntariado, la
arteterapia o el interesantisimo acompafamiento en pediatria en escenarios del lejano
oriente. El apartado termina con la descripcién y propuesta del Modelo del Grupo de
Espiritualidad SECPAL.

Este libro responde a un compromiso ético. Necesitamos seguir trabajando y transmitiendo
herramientas para acompanar desde la clinica la dimension espiritual de los pacientes y sus
familiares. Un paliativista no puede obviarla, pero ha de contar con medios para poder
enriquecerla y acompanarla. A caballo entre la fundamentacién y los procedimientos, entre la
reflexion y la experiencia, entre los “qué” y los “como’, entre los de casa —paliativistas- y los
expertos en espiritualidad, ... hemos ido tejiendo estas paginas. ;Nuestro reto? Que le llegue
a los pacientes... También depende de ti.
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Capitulo 1

PERSONA COMO SER EN RELACION
La dignidad como naturaleza intrinseca, fuente de
respeto y de cuidado

Begona Roman Maestre

Sobre la personay su dignidad

Sabido es que cuando abordamos cuestiones éticas y bioéticas partimos de una antropologia
y cosmovisién determinadas. La mayoria de los documentos deontolégicos de los
profesionales de la salud, asi como nuestro ordenamiento juridico, esta repleto de alusiones a
los conceptos de persona y a su dignidad; sin embargo, un andlisis de su contenido pone de
relieve la falta de claridad sobre estos conceptos tan esenciales como complejos.

Ante tal falta de claridad conceptual, a la hora de acompanar a la persona en sus momentos
de mayor vulnerabilidad, a causa de su enfermedad o/y en su etapa final de vida, se acompana
con la mejor de las intenciones pero cada uno partiendo de su particular manera de
entenderlos y, por tanto, de atender a las personas; y quizds también, sin querer, de
“desconsiderarla”en su peculiar particularidad.

Este trabajo se propone pues como objetivo clarificar estos conceptos pero también poner de
relieve la insuficiencia de la respuesta a algunas cuestiones constatando, sin embargo, la
necesidad de seguir pensandolas para no simplificar la cuestién de cuidar a las personas en
una sociedad moralmente plural como es la nuestra.

Ser persona: existencia y proyecto

Comenzaremos diciendo que la persona es un ser Unico (no hay dos exactamente iguales),
complejo (con varias dimensiones, la bioldgica, la social, la psicoldgica, la espiritual), dinamico
(porque es en el tiempo, tiene y hace historia), en relacién (intra, inter y transpersonal) y con
anhelo de plenitud (en busca de sentido, como afirma Frankl).

En efecto, la persona, privilegiada por su autoconciencia, por saber que existe, establece una
red de relaciones con tres ejes transcendentales para su identidad: se relaciona con ella
misma (es una unidad narrativa de vida, de sentido y coherencia); con los demas (de estima,
armonia, pero también de perddn y reconciliacidn si hubiese conflicto) y con el Otro (Dios, el
Universo, algo que nos trasciende apuntando a un mds alld de uno mismo). Y con todos ellos
entreteje una red y un sentido de pertenencia.

El término latino persona, igual que el griego prosopon del cual deriva, alude a una méscara
que cubria el rostro del actor en la representacién del papel durante la actuacién, sobre todo
de una tragedia. Persona era el personaje de la obra (dramatis personae). La palabra persona
también va asociada etimolégicamente con el verbo personare, que significa ‘hacer sonar a
través de un orificio o concavidad’ o también ‘hacer resonar la voz, como lo hacia el actor a
través de la mascara. En el lenguaje filosofico la palabra griega persona fue introducida, por el
estoicismo popular, para indicar los papeles representados en la vida por el ser humano.
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Desde un punto de vista juridico, Tertuliano designaba como persona al sujeto legal
responsable de sus actos ante los tribunales.

Entre los pensadores medievales el referente mas clasico del concepto persona es Boecio,
que en su Liber de persona te duabus naturis (cap. lll) afirmo: «persona est naturae rationalis
individua substantia» (la persona es una sustancia individual de naturaleza racional). Esta
clasica definicién subraya, en primer lugar, que la persona tiene la capacidad de subsistir por
si misma; en tanto que completa, la persona es independiente y suficiente, esto es, indivisa,
Unica,original e irrepetible.

A pesar de ser Unica e individual, es una realidad racional y relacional, es decir, que razona,
habla, entiende, se hace entender, cuestiona y se cuestiona. Esta capacidad «dialégica» y
procesual de su estar en el mundo la aleja de los meros instintos: no sélo estd en el mundo,
hace, crea mundo. De la persona no destaca pues su constitucion animal, organica, ni siquiera
su capacidad de sentir, sino la capacidad de narrar, anticipar, proyectar, y por ello de gozar y
sufrir peculiarmente. Lo que nos separa del resto de animales y nos caracteriza especificamente
es nuestra capacidad de tomar decisiones sobre como vivir: mas alla de la determinacién
instintiva, tenemos autodeterminacion racional.

Durante la Edad Media lo que conferia a la persona esa especificidad fruto de su libertad era
que estaba hecha a imagen y semejanza de Dios, que participaba de él cual criatura suya.

Se podria objetar de redundante el anadido del adjetivo “humana” al substantivo persona,
en tanto que no hay personas no humanas. No obstante, en aquella época, la palabra
«persona», en su analogia principal, aludia a las personas de Dios; y como nuestro
vocabulario bebe de fuentes griegas y cristianas en aquel contexto tanto se hablaba de
personas divinas como de humanas.

Asi pues, esa concepcion tradicional de la persona se sustentaba en categorias propias de la
ontologia, la teleologia (funciones y finalidades para las que era creada), y de la teologia. Sus
rasgos esenciales eran la racionalidad, la individualidad, la libertad y la participacion divina.
La persona lo es porque tiene relaciones consigo misma, con los demas y con Dios, y esta
destinada a mejorar los talentos que le han sido concedidos mejorando la calidad de sus
relaciones. De ahi que la persona egoista sea la que se cierra en si misma y huye de las
relaciones o sélo tiene relaciones «instrumentales».

El caracter sagrado de la naturaleza humana fue ya subrayado por Séneca cuando, en contra
de la maxima homo homini lupus de Plauto, afirmé: «<Homo sacra res homini». La persona es
sagrada porque es inviolable. Por este motivo, tratar mal a una persona supondria, dada su
especificidad, unicidad y originalidad, darle un trato impersonal -es decir, homogeneizador-;
o un trato de indiferencia, alienante, si lo convierte en otro (alius), despreciando su condicién
de alter (y el altruismo); tratar mal a una persona no supone sélo infringirle un dafo fisico, un
maltrato, sino el mal trato de olvidar su condicién de sustancia Unica, original y social.

En esta concepcidn tradicional se parte de Dios para llegar al yo. Con la filosofia moderna se
subrayara la dimensién consciente y cognoscitiva de la persona. Se la considera ahora como
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un sujeto que es una res cogitans, una cosa, una substancia que piensa (Descartes). Con Hume
la persona ya no serd una sustancia sino un constructo mental: gracias a unas leyes de
asociacion, a la memoria y a la imaginacion, la identidad personal no es otra cosa que un haz
de sensaciones. En la modernidad se parte del yo y se le encierra en su solipsismo, en la
insularidad de su conciencia.

Kant romperd con este primado de la razén teoldgica y tedrica y afirmara que el rasgo esencial
de la persona no son sus facultades intelectuales (ya que la persona es el hombre nouménico
del que sabemos que existe pero no lo podemos conocer), sino su voluntad libre. El acento pasa
del Bewusstsein a la Gewissen, del mero darse cuenta, a la asuncién de la carga moral de sus
actos. La persona deja de ser asi una sustancia para convertirse en un centro dinamico de actos.
Para Kant la persona es una voluntad, y no «una cosa que piensa», con conciencia y propuesta
de identidad personal, y que gestiona conflictos entre, por un lado, lo que sabe que es lo correcto
para ella y para cualquier otra persona y, por otro, lo que le apetece o es de su interés particular.

De este modo, el filésofo aleman introduce dos grandes novedades con su «primado de la
razon practica». Por un lado, la persona lo es en tanto que personalidad moral, lo que implica
que con la critica kantiana a la metafisica tradicional se acaba el dominio de las categorias
ontoldgicas y metafisicas: la persona lo es en tanto que dispone de la libertad de un ser racional
que se da leyes morales. Por otro lado, se abandona el fundamento religioso que tenia toda
ética tradicional: ahora Dios no estara en el punto de partida de la relacion personal ni de la
fundamentacioén de la ética (aunque estard en el “punto de llegada”).

Con Kant el concepto de persona va ligado a los conceptos de fin en si mismo, de valor
absoluto, es decir, a la idea de dignidad y de autonomia. Lo que nos dota de dignidad es la
humanidad en tanto que valor absoluto a ser respetado en toda persona y a ser realizado
autdbnomamente por cada persona. Por eso Kant afirma que «la autonomia es el fundamento
de la dignidad de todo ser racional».

Sobre la dignidad: el valor intrinseco y absoluto

La dignidad alude a un valor absoluto e intrinseco a la persona, lo que la convierte en fuente
de respeto y de cuidado. La dignidad puede ser reconocida o desconsiderada, pero no se
otorga ni quita nadie. Fue Pico della Mirandola, en el Renacimiento, en su Discurso sobre la
dignidad del hombre quien subray6 lo que serd mas adelante el rasgo caracteristico de la
persona: la dignidad que le viene dada por su libertad. Con ese precedente, Kant fundamenta
lo esencial de la persona, su dignidad, es la libertad o autonomia. E ird mas lejos al insistir en
que la autonomia no sdlo es el fundamento de la dignidad, sino que su ejercicio es un deber.
En tanto que fuente de todo valor, la persona es ella misma el valor por antonomasia. Ese es el
contenido de la segunda formula del imperativo categdrico.

La persona, para Kant, siempre es la fuente de la legitimacion, ella es el fundamento de toda
moral, pero debe ser persona auténoma. La ultima autoridad moral es un yo que debe poder
ser todos los seres racionales y cualquiera de ellos, y por eso no puede tratarse a si mismo, ni
tratar ni ser tratado, como un mero medio. Si el yo es la fuente de todo deseo y de cualquier
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objetivo, lo que se cuestiona es la legitimidad de sus fines relativos; lo que no se pone en
cuestién nunca es que el yo que se propone fines relativos es él un fin en si mismo.

De esa forma, para Kant una persona es realmente digna, stricto sensu, cuando hace digna la
humanidad en su persona. Por ello considera que la humanidad es el fin en si mismo, el valor
absoluto irreductible a mero medio cuyo valor relativo (precio) radica en su intercambiabilidad
o utilidad: las personas tiene dignidad, las cosas precio. Kant no condena como inmoral el
trato de las personas como medios, sino su trato como meros medios, ya que tras dicho
medio siempre hay una persona humana. El olvido del fin en si que es y su reduccién a mero
medio supone la diferencia en la forma de trato: al olvidar la esencia personal, se la cosifica, se
la instrumentaliza, se la denigra. Por ello, como hemos afirmado antes, que la alienacién o
cosificacion sea un forma de maltrato.

La persona, para Kant, es un yo que tiene el derecho de ser libre y el deber de autodeterminarse
realizando la humanidad. La humanidad es el valor a desarrollar,mediante nuestras acciones,
en nuestra persona. La dignidad en rigor se dice pues de la humanidad a promover en cada
persona, en la de uno, ejerciéndola, y en la de cualquier otro respetandola. Descubrimos
nuestra persona en la llamada -en la obligacion moral- a realizarla con autonomia. De ese
modo, ya no es la persona sin més algo dado con el nacimiento y que subsiste: su valia moral
radica en forjarla autbnomamente. De ese modo, es la autonomia lo que nos convierte en
personas en sentido estricto.

En una nota a pie de pagina en su Critica de la razén practica Kant afirma: “La moralidad es la
ratio cognoscendi de la libertad y la libertad es la ratio essendi de la moralidad”; 1o que significa
que descubrimos nuestra condicién personal en nuestra constitucion moral auténoma. En la
racionalidad préctica descubrimos nuestra libertad y en ella reside la Unica posibilidad de
personalizarnos. Asi se explica que la libertad sea la ratio essendi de la moralidad, pues el
imperativo categdrico dicta que seamos nosotros mismos, es decir, ordena que seamos libres.

iPor qué la libertad es la ratio essendi de la moralidad? Porque la obligacion moral por
antonomasia consiste en construirse como persona digna, merecedora de la oportunidad de
realizar lo humano; lo que significa seguir las directrices que uno mismo se ha dado cuando
ha pensado en cudles deberian ser las directrices a seguir por cualquier persona. Y
precisamente porque no es un ejercicio individual, lo que uno cree que es correcto, sino lo
que cualquier persona sabe que es lo correcto, la autonomia es un concepto normativo, y no
preferentismo empirico, sensible y, por tanto, contingente y particular (que es el concepto
mas cercano al utilitarismo de Mill).

Para Kant lo que convierte a la persona en dignamente humana no es la capacidad de sentir,
pues ésta no depende de nosotros y nos equipara con los animales. Tener unos sentimientos u
otros no depende de nuestra voluntad, pero si el convertirlos en la voz cantante de nuestra
vida. Kant, contrariamente al tépico, no estd arremetiendo contra las inclinaciones y los
placeres: no se trata sin mas de que el placer sea malo, pero si que lo es que decida por nosotros.

En resumidas cuentas, la persona goza de una dignidad en sentido laxo o pasivo al tener la
facultad de determinarse por ella misma; mas la dignidad en sentido estricto sélo se logra en
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el permanente ejercicio de la autonomia. La dignidad en sentido laxo, por tanto, consiste en
un atributo inherente a toda persona en tanto que fin en si mismo, porque en ella se da la
racionalidad (algo que le viene dado a todo el mundo al menos «en potencia»), y ésta es la
condicién necesaria para una posible determinacién auténoma de la voluntad. La dignidad
en sentido estricto, en cambio, va ligada al valor moral que por medio de esta determinacién
activa el sujeto. Por tanto, este segundo sentido de dignidad consiste en un atributo que sélo
emerge como fruto de un proyecto consciente de autoconstruccion personal.

De esta manera, la dignidad en sentido laxo no se puede perder, mientras que la dignidad
stricto sensu no podria siquiera llegar a tenerse sin un desarrollo adecuado de las condiciones
racionales que la posibilitan, y se pierde tan pronto como se actia por propia voluntad contra
la ley moral que exige la autonomia. La dignidad stricto sensu no depende nunca del trato
recibido, sino exclusivamente del que nos diéramos a nosotros mismos por medio de nuestras
acciones para con nosotros mismos o para con los otros. No se puede hablar asi de «dignidad
vulnerada» por causa de un maltrato externo, ya que es precisamente el maltratador quien por
su acto se hace indigno de ser, convirtiéndose asi por su propio obrar en una persona inhumana.

Sobre las fronteras y los limites de la persona, su dignidad y su
autonomia

Si aceptamos con Kant que el valor moral radica en la autonomia, entonces la dignidad
personal, entendida como valor supremo, no nos es externa, es decir, conferida por una
instancia metafisica o religiosa, sino que depende de nosotros: con nuestras acciones
decidimos la humanidad en nuestra persona. A pesar del «raciocentrismo» de la propuesta
kantiana -que no intelectualismo- pone en nuestras manos, a nuestra disposicion, la posibilidad
de hacernos personas a nuestra imagen y semejanza.

El trato de no damos a nosotros mismo, nuestro trato con los demas seres humanos (con el
resto de la naturaleza viva y con las cosas) debe regirse siempre por el respeto que merece la
humanidad, porque el maltrato o el mal trato (indiferencia) hacia éstos nos rebaja a nosotros
mismos la dignidad. El hecho de carecer de racionalidad o de un cierto grado de ella no supone
poder ser tratado con desprecio: a pesar de la autonomia mermada de aquellos, somos a
nosotros mismos a quien semejante mal trato denigra.

A nuestro parecer, Kant no consideré suficientemente la posibilidad de bifurcacion entre el
proyecto narrativo y autbnomo de una vida humana y su degeneracién bioldgica; no separé
lo autobiografico, el ser agente de la propia vida, del ser mero paciente de lo bioldgico y de la
enfermedad. Desconsiderd asimismo que autbnomamente se pueda decidir por ultima vez
dado que el curso de la enfermedad pasa por no permitirnos decidir, por anular la
autodeterminacién. Y entonces las preguntas son quién decide y hasta cuando, o si vale la
pena vivir cuando se borra la identidad (al borrarse la memoria), cuando ya no se quiere mas,
porque no se puede querer conscientemente.

La historia del término persona es una historia cargada de exclusién y de diferencias: si las

mujeres, los esclavos o los judios fueron privados del respeto y la dignidad que merecen, es
porque se negd su condicién de personas. Por supuesto que habia intereses para que asi
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fuera. Hoy corremos el peligro de caer en una razén instrumental, economicista y tecnocrética;
0 en una razén extraviada por preferentismos esclavo de pasiones o presiones. Mantener el
respeto por la persona supone recuperar la capacidad de «razdn practica», de buscar una
nocién de sentido, todo lo cual obliga a distinguir la dignidad de la calidad, la autonomia de
las preferencias, la vulnerabilidad de la inferioridad.

La dignidad intrinseca a toda persona exige tener presente también la vulnerabilidad y
falibilidad personal. La autonomia siempre es un grado: se puede perder (Alzheimer), no
haberla podida jamas desarrollar (bebés anencefalicos) o hacer un uso ilegitimo de ella (un
perverso asesino). Por ello es un deber respetar su inextirpable condicion personal:
acompanarla para aumentarla en los que no la tienen todavia (los niflos); mantenerla en
cierto grado en los que la tienen dafada (los enfermos); o no rebajarla bajo minimos en los
que la han perdido del todo. Mas alla de Kant, mientras haya racionalidad, habré posibilidad
de autonomia, pero si no la hay, la persona sera siempre un fin en si mismo que debera ser
tratada como tal aunque no sepamos del todo muy bien porqué.

Como hemos podido constatar a lo largo de estas paginas, las fundamentales cuestiones
sobre la persona, su autonomia y dignidad, siguen abiertas. Con animo de continuar el debate
en aras de una mejor comprensién de lo que sabemos sobre ellas y de lo que permanece en
el limite (de la mentalidad de una época o del misterio infranqueable), y de como respetarlas
y promoverlas, nos atrevemos a resumir lo expuesto de la siguiente manera:

La dignidad personal tiene dos sentidos: uno hace referencia al valor intrinseco a cualquier
persona (ser individual, original, social, capaz de autoconciencia y en busca de sentido)
incondicionalmente y con independencia de sus capacidades o contextos; el otro alude al
proyecto peculiar (personalisimo), auténomo, que uno lleva a cabo a lo largo de su vida segun
su propia nocién de calidad de vida. La primera alude a un trasfondo, no muy claro, sobre lo
que estamos dispuestos a considerar “sagrado”, intocable en una sociedad moralmente plural
y laica. La segunda precisa de ciertos niveles de racionalidad pero, como insistia Kant, no
debiera ser equiparada a mero preferentismo, particular y arbitrario, como sucede con ciertas
nociones liberales o utilitaristas de la autonomia. Porque si ése es el caso, toda opcién vale
con lo que se pierde el criterio de valor y, por ende, el contenido normativo y universalista por
el que comienza la reflexién ética.

Cabe pues hacer una relectura de la nocién de persona, de su autonomia y dignidad para que
pueda incluir la discapacidad y los diferentes grados de racionalidad y autonomia, pues éstos
son cambiantes no sélo de una persona a otra sino también a lo largo de la vida de la persona. Y
es que preservar y perseverar en la responsabilidad ante la vulnerabilidad y la finitud también
nos deberia caracterizar a las personas.

Inteligencias artificiales, posthumanismos, despenalizacién de eutanasia y suicidio asistido
etc., son muchos frentes abiertos y para afrontarlos bien necesitaremos categorias sélidas en
tiempos bautizados como liquidos. La idea directriz sigue siendo que nada humano nos
deberia ser indiferente.
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Capitulo 2

LA PERSONA ANTE EL SUFRIMIENTO
Entre la vulnerabilidad y la plenitud

Enrique Martinez Lozano

“Cuando la realidad y nuestro pensamiento no coinciden, culpamos a la realidad de equivocarse. «Esto estd
mal», decimos, y sufrimos por ello. Pero cuando la realidad y nuestro pensamiento no coinciden, solo nuestro
pensamiento puede equivocarse. La realidad no tiene la facultad de equivocarse. La realidad es lo que es.
Simplemente” (Victor Creixell).

“Donde estd el peligro también crece la salvacion” (Friedrich Holderlin).

“Cuanto mds profundo cave el dolor en vuestro corazén, mds alegria podréis contener. ;No es la copa que
guarda vuestro vino la misma copa que se fundioé en el horno del alfarero?” (Kahlil Gibran).

“;Quién soy yo?" En rigor, esa es la Unica pregunta.

La respuesta adecuada a la misma nos libera de la ignorancia,
de la confusién y del sufrimiento.

Nos hace libres. Es la entrada a la Plenitud.

Al hablar del dolor, y al hacerlo especialmente desde la perspectiva de los cuidadores, me
parece oportuno empezar con dos afirmaciones basicas, que sirvan de marco a toda esta
aportacion:

+ El ser humano es una realidad radicalmente paraddjica.
- Ante el dolor, necesitamos “descalzarnos’, para acercarnos a la persona que lo padece con
un exquisito respeto y compasion.

Esta doble afirmacién sefala también el camino a seguir en este escrito. Tras incidir en el
caracter paraddjico del ser humano, nos acercaremos a la realidad del dolor, desde estas
cuatro perspectivas:

« Actitudes que nos permiten vivirlo de un modo constructivo.
« Atencién cuidadosa para no convertir el dolor en sufrimiento.
+ El dolor, como oportunidad de crecimiento y transformacién.
- Elacompainamiento a la persona que sufre.

7 00

El caracter paraddjico del ser humano

“El hombre no es mds que una cania, la mds débil de la naturaleza; pero una cafia que piensa”. Asi
expresaba Pascal la naturaleza paraddjica de la persona: lo mas fragil pero, al mismo tiempo,
lo més elevado.

Desde el inicio de su existencia, el ser humano es pura necesidad, tanto fisiolégica como
emocional o afectiva. Ninguno como el bebé humano necesita de un cuidado prolongado
para poder sobrevivir; ningin otro como él necesita satisfacer su necesidad de sentirse
reconocido para poder crecer sobre una plataforma psicoldgica de confianza y de seguridad.
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Nos hallamos, pues, ante un ser profundamente vulnerable, fisica y psicolégicamente. Desde
la mirada habitual, que la considera como un“yo psicoldgico” —una estructura psicosomatica-,
la persona no parece ser sino un haz de necesidades (deseos) y miedos, sometida a los
impulsos de unas y otros.

En consecuencia, su funcionamiento automatico se halla regido por la ley del apego y de la aversién:
para atrapar lo que desea y rechazar lo que le desagrada. Sin embargo, ese mismo funcionamiento
lo introduce en una noria inestable que no puede conducir sino a la insatisfaccion permanente.

Porque ese es el drama del yo: haga lo que haga, en su nivel, todo acabara en frustracion.
Porque, como escribiera George Bernard Shaw, “hay dos catdstrofes en la existencia: la primera,
cuando nuestros deseos no son satisfechos; la seqgunda, cuando lo son".

Oscilando entre la satisfaccién y la insatisfaccion, el yo se ve irremisiblemente abocado a la
frustracion. No es extrafo, ya que las noticias que posee no son demasiado buenas: sabe que,
a medida que pasan los afos, va a ir perdiendo cada vez mas cosas (fuerza, salud, afectos...);
que, si todo “va bien’, llegard a viejo, y que, en cualquier caso, finalmente morird. No es un
futuro nada halaguiefno para el yo.

La vulnerabilidad del ser humano se pone de manifiesto, justamente, en esa doble
experiencia del dolor y de la muerte. Cuando la sensibilidad sufre y la mente se queda sin
respuestas; cuando se desvanece la ilusién (propia del narcisismo infantil) de controlar su
propia existencia; cuando lo que asoma es la incapacidad o la impotencia; cuando se
constata que necesitamos depender de los demas incluso para las tareas mas simples;
cuando se mira la muerte como el final irremediable y frio... Cuando todo eso nos afecta,
empezamos a palpar nuestra vulnerabilidad de un modo que nunca hubiéramos imaginado.

Sin embargo -y esta es la paradoja-, conocemos no pocas personas que, aun en medio de la
vulnerabilidad, han vivido el atisbo de otro horizonte.

Mas aun: a la vez que nos sentimos sumamente vulnerables, no podemos negar algo que se nos
impone desde dentro, apenas somos capaces de acallar la mente: la consciencia de ser, sin
limites ni condicionantes, que nos hace percibirnos como “sujeto” que va infinitamente mas alla
de lo que habitualmente consideramos como el “sujeto individual” que nuestra mente piensa.

En efecto, al silenciar la mente —objetivadora y separadora-, lo que aparece es quietud con
sabor a plenitud, pura presencia en la que constatamos que entre el Ser y nosotros no existe
ninguna distancia ni separacion.

Tras el silencio de la mente, emerge y se hace manifiesta la Presencia que somos y en la que
reconocemos nuestra verdadera identidad. Pasamos asi de una identidad pensada -él yo
individual, que Unicamente existe cuando lo pensamos y que, por eso mismo, reducimos a
“objeto”- a lo que realmente somos, previo incluso a cualquier pensamiento.
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Ahi queda expresada la paradoja que nos constituye: carencia y plenitud. En el nivel del yo, nos
percibimos como seres carenciados y vulnerables; en el nivel de nuestra identidad profunda,
sin embargo, no carecemos de nada: lo que realmente somos, se halla siempre a salvo.

Ambos niveles constituyen las “dos caras” de la realidad Unica, pero no son simétricos. Una
cosa es “lo que es”y otra “lo que se manifiesta”

La identificacion con el yo constituye la fuente de la ignorancia y el sufrimiento. La liberacién
implica el reconocimiento de nuestra verdadera identidad, en cuanto consciencia ilimitada.
En este paso, la paradoja queda integrada y resuelta en una comprensién mayor: somos la
plenitud que se expresa en formas sumamente limitadas.

;{Cémo afrontar, desde esta perspectiva, el dolor y la muerte?
Para vivir el dolor de una manera constructiva

En otro lugar, he analizado seis actitudes constructivas a la hora de afrontar el dolor: acogerse a si
mismo, frente al rechazo de si y la autoculpabilizacion; aceptar lo que nos hace sufrir sin
reducirnos, frente a la negacién del problema y al hundimiento; dialogar con el nifio o la nifa
interior, frente a la lejania de si; desdramatizar, frente a la tendencia a la dramatizacion; traducir
el malestar en dolor, frente a la huida y el funcionamiento imaginario; y des-identificarse por
medio de la observacion, frente a la autoafirmacién del yo.’

En cierto modo, todas las actitudes constructivas pueden resumirse en dos, que habria que
vivir simultdaneamente: la no-evitacién y la no-identificacion.

El hecho mismo de que se formulen en negativo sugiere algo que me parece fundamental.
No nos acercamos al dolor desde un talante de lucha ni de dominio, sino desde otro que nace
de la sabiduria y se caracteriza por la comprension. Es esta la que nos va a permitir no-evitarlo
y no-identificarnos con él.

La no-evitacion implica una aceptacion profunda de lo que ocurre. No como claudicacion,
resignacion, pasividad o indolencia, sino como consecuencia de una sabiduria que permite
ver mas en profundidad.

Sin aceptaciéon no cabe la reconciliacién con lo que es. En su lugar, lo que se da es
resistencia, que no hace sino prolongar e incrementar aquello que (inutilmente)
intentamos resistir.

“Lo que se resiste, persiste”, dice la sabiduria popular. No solo eso: es la misma resistencia la que
genera sufrimiento. Al resistirnos a lo que es, dejamos de estar alineados con el momento
presente, y eso, inexorablemente, hace sufrir.

Pero, simultdneamente, con la no-evitacion, se requiere vivir la no-identificacion. La identificacion

forzosamente nos reduce, haciéndonos creer que somos aquello que nos esta ocurriendo.
Cuando eso se da, perdemos toda nuestra capacidad de maniobra y no podremos ver la realidad
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sino desde la perspectiva estrecha de aquella situacion (o aquellos sentimientos) a los que
previamente nos hemos reducido.

Si la resistencia al dolor genera sufrimiento, la identificacién con él nos anula. No solo porque
nos quedamos inermes ante él, sino porque —mas grave aun- terminamos confundidos acerca
de nuestra propia identidad. Nos identificamos con el yo que sufre, y desconectamos de la
consciencia que somos y que se encuentra siempre a salvo.

La no-identificacién, por tanto, nace también -y radicalmente- de la comprensién: sabemos
que todo lo que pueda ocurrir no serd sino un “objeto” dentro de lo que somos. No nos ocurre,
pues, a nosotros, sino dentro de nosotros.

Atencion cuidadosa para no convertir el dolor en sufrimiento®”

El dolor forma parte inexorable de todo el tejido. Antes de que la mente le adjudique alguna
etiqueta, ya estd ahi. Nos acompafa, mas o menos intermitentemente, desde el nacimiento
hasta la muerte, formando parte del lote de nuestra existencia y del mundo entero de las formas.

Es inevitable porque, dado el caracter polar de la realidad manifiesta, constituye la otra cara
del placer o del bienestar y porque, en todo proceso de “hacerse” —es lo caracteristico de la
evoluciéon-, para que algo surja, algo debe morir.

El hecho de que la tierra esté haciéndose -en evolucién constante- exige que haya
movimientos telUricos sorpresivos en forma de terremotos o tsunamis. Del mismo modo, el
hecho de que el ser humano esté permanentemente “haciéndose” explica su vulnerabilidad,
sus limites y sus pérdidas de todo tipo.

El dolor va a ser, pues, nuestro companero de viaje, junto con la sombra de la muerte, por mas
que queramos mantenerlos ocultos. ;Como afrontarlos?

La actitud sabia -y, por tanto, liberadora- va de la mano de la lucidez y de la humildad y
adopta la forma de aceptacion. Todo arranca de ella. Lo cual no significa que resulte facil o
que, antes de llegar a vivirla, la persona no haya tenido que pasar por la negacion, la
rebeldia, la frustracién, la decepcion o la depresidn (en las inevitables etapas emocionales
de un proceso de duelo). Pero, antes o después, no habra salida posible sin rendirnos a lo
que Es. Porque solo esa rendicién nos alinea con lo que es, es decir, nos conecta con la
verdad. Un dicho andénimo nos recuerda que “el secreto de la serenidad es cooperar
incondicionalmente con lo inevitable”. Quizas habria que ir un poco mas lejos y decir: el
secreto de la serenidad -y de la sabiduria- consiste en rendirse a Lo que Es.“;Sabéis cudl es
mi secreto?, compartia Krishnamurti: No me importa lo que suceda”.

Evidentemente, como decia mas arriba, ni la aceptacién ni la rendicién tienen nada que ver
con la indiferencia, la resignacién o la claudicacién, sino Unicamente con el reconocimiento
de lo que en este momento hay. A partir de ello, tanto mas cuanto mejor “situada” esté la

' Resumo aqui lo que he tratado en Otro modo de ver, otro modo de vivir. Invitacion a la no-dualidad, Desclée De Brouwer, Bilbao, 2014, cap.8: “Afrontar el dolor y la muerte desde la
no-dualidad”. Ahi hago especial hincapié en mostrar la diferencia radical que se produce como resultado de ver ambas realidades desde el “modelo mental” o el “modelo no-dual”.
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persona, brotara la accién adecuada al momento, no tanto desde una decision mental, sino
desde la sabiduria de la vida y de su propio proceso de manifestacion.

Decia también en el apartado anterior que la resistencia no hace sino prolongar el dolor y
agravarlo -lo que nos duela, al luchar contra ello, serd nuestra propia fuerza en contra-,
transformandolo en sufrimiento.

La distincién entre dolor y sufrimiento me parece pedagdgica. El primero remite a un hecho
bruto, sin elaboraciones, sea fisico o emocional: tanto si recibo un golpe en mi cuerpo como si
me lanzan un insulto inesperado, es muy probable que aparezca dolor. Pero hasta ahi, es solo
dolor. Lo que ocurra a partir de ese momento, ya lo pone mi mente: si no aflade nada, quedara
en lo que hay.

Pero la mente, en esos casos, tiene tendencia a hacer dos cosas, ambas generadoras de
sufrimiento: poner resistencia, negando el dolor, o afadir alguna historia mental en torno a lo
ocurrido. De ese modo, lo que solo era un hecho doloroso —que duele, pero no hace dafio- se
ha convertido en un sufrimiento téxico, que puede terminar reduciendo y envenenando a la
persona que lo ha generado.

Si tendemos a resistir o a afadir cualquier pensamiento al hecho doloroso, en ultimo término, se
debe a que nos hemos identificado con él, hasta el punto de pensar que, en lo sucedido, se
ventila nuestra identidad. Por eso, el sufrimiento siempre nos estd diciendo —si sabemos verlo-
que nos hallamos confundidos con respecto a nuestra identidad, a la vez que nos muestra los
apegos a que estamos aferrados.

El silogismo es tan simple como los que suelen usar espontaneamente los nifios: si yo soy mi
cuerpo, y mi cuerpo es afectado, yo estoy en peligro; si yo soy mi imagen, y mi imagen es
dafnada por una calumnia, sentiré que me desvanezco.

Es cierto que la psicologia cldsica —e incluso el llamado sentido comun- puede ayudarnos a
relativizar esas apreciaciones, para no reducirnos a ellas. Pero sera solo una consciencia clara de
nuestra verdadera identidad la que nos mantendra a salvo de aquel tipo de comportamientos
reactivos. Desde la certeza de haber experimentado la verdadera identidad no-dual, sabré que
lo que realmente soy esta a salvo de lo que le ocurra a mi cuerpo o a mi imagen.

Por eso, desde el modelo no-dual, junto con la no-resistencia (o no-evitacién), activamos
aquella otra actitud simultanea e igualmente liberadora: la no-identificacién. No soy el dolor
recibido, no soy el cuerpo dafado, no soy la imagen afectada..., no soy ese yo dolorido.

Esta actitud, tanto mas natural cuanto mas nace de la verdad experimentada acerca de la
propia identidad, nos libera de la trampa que lleva a convertir el dolor en sufrimiento.

En concreto, al querer vivirlo asi, el dolor se transforma en alarma que nos llama a situarnos
en nuestra verdadera identidad. Soy Consciencia o Presencia: desde ella —dentro de su
espaciosidad-, noto el dolor o la pena, le permito que duela y me dejo sentir el dolor, sin
perderlo nunca de vista. Observarlo en todo momento —no perderlo de vista- constituye el
medio eficaz para no olvidar que el dolor es solo un objeto..., que no soy yo.Y si lo observo y
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le permito vivir permaneciendo yo mismo en conexién constante con la Consciencia que soy,
sabré poner amor y cuidado, porque nuestra identidad profunda es también Amor.

Si bien el dolor es inevitable, el sufrimiento es opcional, y siempre estd provocado por nuestra
mente. Retira la resistencia y cualquier historia mental, y el sufrimiento desaparecerd. Pero
mientras no lo hagas, lo estards sosteniendo. Como dice Eckhart Tolle, “el sufrimiento es
necesario hasta que te das cuenta de que es innecesario"?

El dolor, como oportunidad de crecimiento y transformacion

Seguramente, todos conocemos personas que, tras haber pasado por una experiencia
dolorosa —enfermedad, crisis, desamor.. .-, afirman haber salido “crecidas” de la misma.

Pareciera que, antes o después, para que el crecimiento se opere, es necesario pasar por el
“estado de crisdlida”, pues solo él permite al gusano convertirse en mariposa*.

La experiencia nos dice que, mientras la vida nos resulta placentera, no nos “complicamos” la
existencia; simplemente, vamos vegetando. Es el dolor o la crisis los que, haciendo temblar
los cimientos que creiamos asentados, nos obligar a ir en busca de las verdaderas raices que
nos sostienen.

Y esas “raices” no pueden ser otras que nuestra verdadera identidad. Por eso, desde esta
perspectiva, el dolor puede ser una oportunidad, en dos niveles de intensidad, si podemos
hablar asi.

Por un lado, nos humaniza porque, al reconciliarnos con nuestra propia fragilidad y
vulnerabilidad, nos ablanda interiormente, generando sentimientos de bondad y de
compasién hacia nosotros mismos y hacia los demas. Vamos despojandonos de nuestras
mascaras y corazas, y dejamos ver nuestro corazén.

Pero, también, en un nivel quizas mas profundo, transforma la percepcion de nuestra identidad,
es decir, se convierte en una oportunidad nada menos que para la transformacién de nuestra
consciencia. El dolor -la crisis- posibilita que seamos transformados paraddjicamente en aquello
que, aunque no lo sabiamos, siempre habiamos sido. El yo sufrira la experiencia como una
“muerte” -y lo es asi para él, como para el gusano que “desaparece” en el proceso-, pero solo
gracias a ella, podrd nacer y vivir nuestra verdadera Identidad —el reconocimiento y la vivencia
de lo que realmente somos-. Caer en la cuenta de ello es despertar, saliendo de la ignorancia o
del sopor en que nos encontrabamos. La crisis habra hecho de “despertador”.

{Como se produce ese paso? Por un lado, al aceptar el dolor, creo un espacio a su alrededor,
que me permite observarlo en la distancia y, de ese modo, empiezo a percibir que no soy él:
tengo una sensacion dolorosa, pero no soy ella.

Por otro, al constatar el sufrimiento que nace del yo, empieza a abrirse en mi una luz que me

hace ver que no soy tampoco ese “yo” inestable e impermanente, generador de sufrimientos
inutiles que se vuelven contra él, zarandeandolo y desestabilizandolo.

34 MONOGRAFIAS SECPAL



LA PERSONA ANTE EL SUFRIMIENTO ;G’\%\)

Entre la vulnerabilidad y la plenitud

Y, poco a poco, desde esa otra sabiduria mas profunda, me voy haciendo consciente de que
no soy nada de lo que percibo, pienso, siento o experimento: en nada de eso puedo
encontrarme a mi mismo. No soy nada de lo que puedo observar. Soy la Consciencia ecuanime,
en la que aparecen y desaparecen pensamientos, sentimientos, experiencias... Es innegable
que todo esto tiene un cierto poder para afectarme, pero no ya de un modo absoluto. En
cuanto soy capaz de asentarme en mi verdadera identidad, sintiendo mi Ser esencial, todo
aquello que pueda ocurrirle a mi yo quedard muy relativizado.

El acompafnamiento a la persona que sufre

Tal como lo venimos planteando -desde la perspectiva no-dual-, se trata de dejar que el
dolor sea solo dolor. Forma parte del mundo de la manifestacion. Y es entonces, al alinearnos
con el presente, en conexién con la sabiduria profunda que todo lo rige, cuando se
producen dos consecuencias reveladoras y, como todo lo que es profundo, paraddjicas.

Por una parte, dejamos de ver el dolor como enemigo, aunque pongamos los medios para
gestionarlo adecuadamente. Por otra, al permanecer anclados en nuestra verdadera
identidad, nos percibimos como Amor y cuidado, y de ahi nace un movimiento espontédneoy
gratuito de compasion que busca aliviar el dolor del mundo.

Esto podemos vivirlo todos cuando el dolor se hace presente en nuestra existencia.
Acogemos el dolor, sin reducirnos a él, sino reconociendo nuestra verdadera identidad -
Consciencia amorosa- para vivirnos anclados en ella, sabiendo amarnos especialmente
cuanto nuestro psiquismo muestra su mayor vulnerabilidad.

Esa actitud tenderd a hacerse extensiva hacia los demas, particularmente a quienes se hallan
también en situacion de mas dolor o necesidad.

Con todo, me parece importante, aunque sea brevemente, sefialar algunas actitudes basicas
en las personas que acompanan en procesos de dolor y de enfermedad.

En primer lugar, la persona que acompafa sera tanto mas eficaz en su tarea cuanto mejor
situada esté. Si se trata de ser presencia para el enfermo —no hay amor sin atencién-, parece
decisivo que la persona cuidadora pueda crecer en su capacidad de vivir en presente.

En segundo lugar, el acompafamiento adecuado dependera también de la fe en la vida y en
su propio proceso. Eso significa confiar en una sabiduria mayor, a la vez que reconocemos los
limites estrechos de nuestra mente a la hora de leer lo que ocurre.

La fe en la vida implica también la fe en la persona enferma o dolorida, desde una doble
perspectiva: por un lado, fe en su propia fuerza, en la vida que la sostiene en todo momento;
por otro, fe en lo que ella misma haya de vivir en ese proceso, y que probablemente a quienes
lo vemos desde fuera se nos escapa.
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En cuarto lugar, un acompafamiento de calidad se plasma en un sentimiento de cercania
amorosa, empdtica y compasiva. Serd este tipo de presencia el que pueda facilitar y favorecer el
proceso que la persona enferma haya de vivir. La vulnerabilidad hace crecer la necesidad
humana de empatia y compasién: sentir que el otro es capaz de ponerse en mi lugar, de ver las
cosas desde mi perspectiva, y de verme con amor, llena de vida y de color incluso los momentos
mas duros que la persona tenga que atravesar.

En quinto lugar, la persona que cuida tendra que aprender a aceptar humildemente sus propios
limites. No somos omnipotentes; a veces, ni siquiera podemos “controlar” lo que nos parece
mas simple. La aceptacion de los limites nos pacifica con nosotros mismos, nos hace mas
flexibles, abiertos, receptivos y auténticos. Eludimos las graves trampas de la sobreexigencia,
la culpabilizacién y la dureza. Y, paralelamente, atendemos nuestras propias necesidades,
desde la importancia decisiva de “cuidar al cuidador’, precisamente también porque, al estar
en contacto directo y mas continuado con el dolor, atraviesa una situacién mas vulnerable.

Gran parte de lo dicho implica una actitud especifica: la capacidad de ver “mds alld” de las
formas. Més alld del dolor, la persona; mas alla del yo que creemos ser, la Consciencia que
somos; mas alla de nuestra necesidad de controlar, la confianza en la sabiduria de la vida...

Finalmente, en séptimo lugar, el acompanante o el cuidador estd llamado a vivirse
conscientemente como cauce o canal por el que fluye la Vida. En realidad, ese es el aprendizaje
para todos: al descubrir nuestra verdadera identidad, reconocemos que en realidad no somos
el yo que va queriendo “organizar” su vida; en contra del engafo ilusorio en el que nos
mantiene nuestra mente, el yo no tiene ningun control; es la Vida la que se esta viviendo en
esta forma temporal, a través de ella.

Al reconocernos como cauces o canales de la Vida, aprendemos que quizds no se trata tanto
de luchar contra el dolor —aunque pongamos todos los medios a nuestro alcance-, cuanto
de amar a la persona concreta y dolorida, manteniendo nuestra fe en ella.

A veces ocurre que la lucha contra el dolor encubre otras causas menos adecuadas, basadas
en mecanismos propios del ego, como puede ser el rechazo de lo que considera negativo,
su propia incapacidad para aceptar lo doloroso o frustrante o su ambicién por conseguir
que las cosas sean a la medida que él desea.

En la perspectiva no-dual, abrazadora de todo lo real, lo que aparece es una compasion
gratuita e incondicional, que no busca nada para si, sino sencillamente poner amor donde hay
dolor. Y las acciones brotaran, no desde la exigencia de la mente, por bienintencionada que
pudiera estar, sino de otra sabiduria mas profunda, frente a la cual, la persona se percibe y se
deja vivir sencillamente como cauce o canal. No hay, por tanto, apropiacién, porque tampoco
hay proyecto propio. Hay, sencillamente, un dejarse vivir desde lo que somos en profundidad;
hay, dicho todavia con mas propiedad, un dejar que la Consciencia se viva en nosotros.

Empezaba este trabajo aludiendo a la naturaleza paradodjica del ser humano, que le hace

experimentarse, segun el nivel en el que, consciente o inconscientemente, se coloque, como
carencia o como plenitud, como un ser vulnerable o como un ser“completo”.
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Entre la vulnerabilidad y la plenitud

Unicamente la perspectiva no-dual nos permite, a la vez, comprender y “resolver” la paradoja:
somos plenitud expresdndose en una forma concreta radicalmente vulnerable. Con frecuencia,
quedamos “atascados” en la vulnerabilidad, hasta reducirnos a ella, y tratando de que nos
afecte lo menos posible. Vano intento, que nos mantiene en el engafo de la falsa identidad
del yo. Sin embargo, si somos lucidos, la propia vulnerabilidad -y el dolor en el que se
manifiesta- pueden constituir una oportunidad para despertar a la plenitud que somos.

Una vez en conexion con nuestra verdadera identidad, podremos experimentar cémo la
plenitud que somos abraza la vulnerabilidad que tenemos.
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Capitulo 3

LA ESPIRITUALIDAD
COMO UNIVERSAL HUMANO

Javier Melloni

Espiritualidad y religion

En los ultimos afos se esta dando un fenédmeno cada vez mas extendido: considerar que la
espiritualidad es una dimensién esencial del ser humano sin la cual quedamos seriamente
amputados. Ello no supone necesariamente un retorno a las religiones, sino que se trata de
algo nuevo que no se habia dado hasta ahora: distinguir la espiritualidad de las religiones tal
como actualmente las conocemos. Estas serian interpretaciones particulares y epocales de
algo que va mas alla de ellas. En gran parte, la crisis religiosa es una crisis de lenguaje. La
religién fue denunciada por los Maestros de la Sospecha (Marx, Nieztsche y Freud) como un
escapismo de la condicién humana y como una alienacién del compromiso con la realidad. Sin
embargo, los acontecimientos sociales y politicos del siglo XX y nuestro psiquismo ansioso y
alterado nos han mostrado que, cuando esta dimension se niega, aparece una sociedad sin
alma y unidimensional. Las religiones apuntan hacia una plenitud que no se agota en lo que
dicen. Lo importante es recoger su legado para adentrarnos en el sentido de la realidad y de
nuestras propias vidas. Las religiones son marcos interpretativos -mdas o menos institucionales-
que custodian una determinada experiencia de lo sagrado. La espiritualidad es esa experiencia.

Espiritu (spiritus en latin, pneuma en griego, ruah en hebreo, ruh en arabe, atman en sanscrito,
etc.) significa “aire”, “aliento’, haciendo referencia a la experiencia tal vez mas tangible que
tenemos de lo intangible. Lo fundamental no lo percibimos, como el aire que continuamente
nos estd dando vida. Entendemos por espiritualidad el cultivo de esta dimensidn que permite
tomar distancia de las situaciones sin diluirse en ellas y redimensionarlas ante el horizonte del
Misterio, sin reducirlo. Este misterio esta albergado en cada uno y cada cual debe encontrar
las claves para descubrirlo y desplegarlo. Aunque es inasible, esta siempre disponible en su

inaccesibilidad, antes y después del lenguaje con el que lo podemos identificar.

La eleccion de la palabra mas adecuada para referirnos a la apertura y al cultivo de este
ambito es un asunto delicado porque toda palabra es incompleta o esta sujeta a equivocos. El
término espiritualidad puede evocar en algunos un dualismo implicito que separa el espiritu
del cuerpo o de otros dmbitos de la persona; para otros, puede tener todavia una connotacién
demasiado religiosa. En el mundo anglosajén, la expresion que mas se utiliza es mindfulness,
“atencién plena”. Este término fue introducido por primera vez por los primeros traductores al
inglés de los textos budistas del término pali sati. En los aflos 70 del siglo pasado el doctor
Jon Kabat-Zinn de la universidad de Massachusetts, tras practicar yoga y meditacién con
distintos maestros budistas, cred el método terapeutico REBAP (“Reduccion del Estrés Basada
en la Atencién Plena”) (Mindfulness-Based Stress Reduction - MBSR). Con el paso de los afos el
término mindfulness ha perdido su caracter estrictamente terapéutico y ha llegado a ser
equiparado a la meditacién en su mas amplio sentido. EI monje vietnamita Thich Nhat Hanh
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también ha sido un importante foco de difusién de esta practica, basada en la respiracién
consciente, el caminar conciente, el comer conciente, el habla conciente, etc. Cuanta mas
conciencia ponemos a cualquier acto que hagamos, ese acto se transforma y adquiere una
nueva cualidad. Por medio de la meditacién y de la atencién conciente estamos mucho mas
presentes en el presente y ello hace que nuestra persona tenga mas presencia.

Interioridad es otro modo de referirse a ese ambito del ser humano que todas las civilizaciones
han cultivado durante milenios. Se trata de atender a ese “espacio interior del mundo”y de
nosotros mismos, para decirlo con palabras de Rilke, poeta checo del siglo pasado:

Un solo espacio interior compenetra a los seres;
espacio interior al mundo. Pdjaros callados

nos atraviesan. Oh yo, que quiero crecet,

miro fuera y he aqui que en mi crece un drbol.

La interioridad no hay que contraponerla a la exterioridad, sino a la superficialidad.
Cuando cultivamos la vida interior, crecemos desde dentro hacia fuera dando lo mejor de
nuestros frutos. Sea cual sea el término que prefiramos, es suficientemente claro a lo que
apuntan y nos damos cuenta de lo que esta en juego: la calidad y el sentido de la propia
existencia, cuestion que muchas veces se manifiesta en momentos limites, como son una
grave enfermedad o la cercania de la muerte. Se trata de descubrir que estamos
atravesados de infinito. Hay mucho mas de lo que vemos, sentimos, pensamos o creemos.
La vida tiene muchas capas de profundidad y crecemos en la medida que avanzamos
hacia esa profundidad.

La mirada contemplativa nos hace menos compulsivos y mas capaces de agradecer cada
relacién o situacién que vivimos. El trabajo interior ayuda a tomar conciencia de las propias
necesidades, deseos, anhelos y proyecciones que deforman la percepcién que tenemos de
nosotros mismos, del entorno y de quienes nos rodean. Se trata de aquello que estaba
inscrito en el frontispicio del templo de Delfos: “Condcete a ti mismo”. Captamos la
profundidad de los demas en proporcién de nuestra profundidad. Ello afecta directamente
a nuestra forma de estar en el mundo. Ante las diversas situaciones, esta atencion permite
discernirlas no desde el autocentramiento sino desde un horizonte mayor. La relacién con
los demdas también se transforma ya que la interioridad abre un espacio en las relaciones
humanas, de manera que permite el respeto de la alteridad. Sin esta contencién, el otro se
confunde con las propias proyecciones, mientras que de este modo el otro es reconocido
en su misterio irreductible sin que lo fagocite.

En la medida en que la espiritualidad libera de las exigencias egocéntricas, posibilita formas
mas libres y liberadoras de estar en el mundo. El trabajo sobre la interioridad tiene
consecuencias directas sobre solidaridad. Cultivar un tiempo diario a la meditacion permite ir
mas alld de nuestras reacciones inmediatas para actuar a partir de aquellas reacciones que
provienen de un estado de quietud y de distanciamiento. La interioridad permite darnos
cuenta de que antes de violentar el mundo para adaptarlo a nuestra vision, formamos parte
de él. Mas alla de la estrategia egocentrada de la supervivencia, descubrimos que formamos
parte de una totalidad mayor en la que se inscribe nuestra aportacion.
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El progresivo descentramiento del yo es lo que atestigua que el trabajo de la interioridad
es verdadero. Hay que recorrer los dificiles transitos de las noches oscuras y salir
transfigurados sin retroceder. La interioridad indica el silencio que hay detras de las
palabrasy de los actos. El silencio es la suspension de lainmediatez que otorga a la accion
y a las palabras otra dimensién que va més alld de la autorreferencia del yo y de la
urgencia de la inmediatez. Estamos Ilamados a ir ganando en libertad y en lucidez. La
interioridad tiene profundidades sucesivas que se abren a medida que el yo se entrega.
Cuando crece la interioridad, también se revela la profundidad de la exterioridad. Son
correlativas porque no vemos la realidad tal como es sino tal como somos.

El cultivo de la espiritualidad necesita de tiempos, espacios y de unos soportes: la propia
corporeidad, palabras, textos, imagenes y gestos, etc. Cada cual deber encontrar el camino
que mas le ayude para mantener y profundizar su préctica. Actualmente tenemos el
privilegio -y también la necesidad de discernimiento- de poder elegir entre los diferentes
vias y métodos. Esto implica estar a la escucha de lo que més necesitamos y de lo que mas
nos conviene en cada momento, y de mantenernos fieles a ello.

Espiritualidad vinculada a la experiencia de sufrimiento

Desde antiguo, la enfermedad y el sufrimiento han sido los grandes catalizadores de
transformaciones espirituales. Muchos de los grandes maestros fueron despertados por el
sufrimiento. Convertir lo inevitable en un acto de abandono y de consciencia, tal es la tarea
de la vida espiritual.

El sufrimiento es un estado del cuerpo o del psiquismo que nos coloca en una situacion limite.
“Sacralidad salvaje” ha sido llamado. El sufrimiento es sagrado porque estamos ante algo no
ordinario que puede ser revelador y transformador en lugar que destructivo. Tal es la
aportacion que la espiritualidad hace en tales situaciones: darles un sentido y proveer de
unas herramientas para atravesarlas de un modo fecundo. Las pasividades de disminucién y
de detencion que supone la enfermedad se convierten en oportunidad para que se dé un
cambio de nivel. Johannes Tauler, un maestro del s.XllI, decia lo siguiente:

Permanece sélo contigo mismo y no corras a lo exterior, stufrete y no busques nada mds.
Algunas personas van tras otras cosas cuando estdn en esta pobreza interior y buscan
siempre algo distinto para evitar asi la apretura. También se quejan y preguntan a
maestros. Y cada vez quedan mds confusos. Pdrate sin dudar mds. Después de la tiniebla
viene la luz del dia, el amanecer del sol.

La certeza de Tauler sobre la fecundidad de este tiempo de crisis es radical. llustra este proceso
meditante la imagen de la serpiente que debe desprenderse de su piel. Ella misma se fuerza a
pasar entre dos piedras para que le ayuden a arrancarsela:

Cuando la serpiente percibe que comienza a envejecer, a arrugarse y a oler mal, busca un

lugar con juntura de piedras y se desliza entre ellas de tal manera que deja la vieja piel y
con ello crece la nueva. Lo mismo debe hacer la persona con su vieja piel, esto es, con
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todo aquello que tiene por naturaleza, por grande y por bueno que sea, pero que ha
envejecido y tiene fallos. Pero ello es preciso que pase por entre dos piedras muy juntas
(...). Si una criatura te quita la apretura, sea la criatura que sea, arruina por completo el
nacimiento de Dios.

La crisis es la apretura de la roca por donde hemos de pasar para desprendernos de lo que
estd arrugado y putrefacto. La apretura provoca la apertura. El dolor puede ser la ocasién para
despertar la dimensién trascendente que nos habita.

Ello nos permite distinguir el dolor del sufrimiento. El dolor es la reaccién espontanea del
cuerpo o del psiquismo ante una agresiéon o una anomalia. El sufrimiento, en cambio, es la
elaboracién que hace la mente de ese dolor convirtiéndolo en frustracién, rebelion,
expectativa, decepcidn, sentimiento de culpabilidad, reproche, etc. Dolor y sufrimiento se
confunden y se alimentan mutuamente. A través de la asuncion del propio dolor por medio
de la atencidn plena, ese dolor se atraviesa y se trasciende. Ello conduce a una comprensiéon
mas honda de uno mismo y de lo que se estd viviendo, lo cual conlleva su aceptacién,
asuncién y una profunda liberacién que tiene como fruto una mayor compasién por lo
propio y por lo ajeno. Esta compasion es también sabiduria. De este modo, el dolor y la
enfermedad se convierten en camino de crecimiento, tal como ya hace afios Thorwald
Dethlefsen y Riidiger Dahlke —una pareja de médicos alemana- lo expresaron: La enfermedad
como camino (1983).

La espiritualidad en la proximidad de la muerte

Ademas de transformar el dolor y el sufrimiento, uno de los mayores retos que tenemos es dar
sentido a ese gran pasaje de la vida que llamamos muerte, el cual es, en verdad, un nacimiento,
un cambio de nivel de existencia. Venir a la vida tiene un propésito y cuando el propésito se ha
cumplido podemos proseguir hacia otros planos de existencia. Hay que saber partir y dejar
partir cuando el tiempo ha llegado. Sélo dando sentido a la muerte tiene sentido la vida.

Morimos como hemos vivido. Si nos hemos ejercitado en el agradecimiento y en el desapego
tanto en el amor por las personas como por las cosas que la vida nos ofrece, la muerte sera nuestra
ultima y mas bella entrega. Si hemos vivido aferrdndonos a relaciones, propiedades, a
determinadas imagenes de nosotros mismos, etc., la muerte sélo se podra vivir como el supremo
fracaso. Tenemos la oportunidad de acercarnos con lucidez al momento supremo de nuestra vida
y de prepararnos para adentrarnos con paz en lo Invisible. Podemos aprender a morir y transformar
el miedo en confianza, la resistencia en ofrenda, la pérdida en agradecimiento, de manera que
lleguemos al final como a una celebracion donde poder ofrecer todo lo que hemos vivido.

La muerte es un paso inicidtico, el mas radical de todos, como el nacimiento, donde
abandonamos el terreno conocido -la criatura ha de dejar la matriz confortable de la madre
tal como el que muere ha de abandonar el ambito del reino material- para entrar en lo
Desconocido. Desprenderse de esta identificacion supone un trauma y con frecuencia una
agonia, pero si nos preparamos debidamente puede ser la culminacién mas bella de nuestra
vida. Por ello hemos de poder abrazar nuestra muerte.
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El cuerpo es la placenta para el desarrollo del espiritu —o de la conciencia. Cuando el espiritu
-0 la conciencia- ha llegado a su madurez, se desprende del cuerpo, tal como el feto sale de la
matriz, la semilla se desprende de la cascara o el gusanillo que ha tejido su propia crisalida
muere en ella para convertirse en mariposa. Son multiples las metaforas y las ensefianzas que
nos ofrece la naturaleza. El equilibrio de la vida estd en no adelantar ni retrasar el proceso.
Tanto si creemos que existen otros estadios de existencia como si no, estamos llamados a
vivir con plenitud de conciencia el momento de nuestra muerte. En ese instante podremos
recoger la cosecha de nuestra vida, agradecerla y convertirla en ofrenda.

Nuestra identificacion con el cuerpo hace que cuando esta a punto de perecer, temamos que
nosotros también pereceremos con él. Como ha sido dicho por el Lama Sogyal Rimoché, “tal
vez la razén mas profunda por la que tememos la muerte es porque ignoremos quiénes
somos”. El cultivo de la espiritualidad ayuda a vivenciar que somos mucho mas que nuestro
cuerpo, aunque nuestra experiencia humana estg, sin duda, mediada por él.

Poder ayudar a realizar este paso es una de las tareas mas importantes y bellas que se le
encomiendan a algunas personas del cuerpo sanitario. Para ello, los acompafantes de este
transito son los primeros que han de estar familiarizados con este desprendimiento del
cuerpo. La labor de los acompafnantes espirituales en el tramo final de la vida los convierte en
comadronas de la otra Orilla, en parteras del segundo nacimiento. Su tarea es saber decir al
que parte palabras semejantes a las que se dicen en el ritual jainista:

“Ve a ti mismo por ti mismo dentro de ti mismo”.
Si hemos cultivado la vida interior, estas palabras nos sonaran verdaderas, tanto si somos

nosotros quienes las pronunciemos ante el que estd a punto de partir como si seamos
nosotros quienes las escuchemos cuando vayamos a emprender el dltimo viaje.
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Capitulo 4

EL SUFRIMIENTO EN CLiNICA
Incorporando las tradiciones de sabiduria

Enric Benito, Javier Barbero

El objetivo del arte y la ciencia de la medicina es
entender y atender el sufrimiento.
Daniel Sulmasy’

Una concepcion de la medicina orientada tnicamente
ala enfermedad y el dolor que no considere

el sufrimiento es incompleta e inadecuada

Eric Cassell

Donde hay sufrimiento es un espacio sagrado.
Algun dia la gente se dard cuenta,

hasta entonces no sabrdn nada de la vida.
Oscar Wilde?

Vuestro sufrimiento es la ruptura de la celda que
encierra vuestra comprension.

Uno debe llegar al amanecer por la via de la noche
Khalil Gibran*

Introduccion

Un texto clasico en la formacidén profesional® del médico, extensible a la de otras
profesiones sanitarias, nos recuerda que “entre las oportunidades, responsabilidad y
obligaciones del ser humano no hay ninguna que sea mayor que las del médico. Para cuidar a
los que sufren, el médico necesita destreza técnica, conocimientos cientificos y comprension
humana. Aquel que utilice estos atributos con valor, con humildad y con prudencia,
proporcionard un servicio Unico a sus congéneres, y forjard un cardcter firme y constante en si
mismo. El médico no ha de pedir mds a su destino, pero tampoco ha de contentarse con menos”.

Y mas adelante afade: “La conducta en los mds intangibles aspectos psicoldgicos de la medicina
no se aprende fdcilmente. El médico empieza a tratar con éxito a sus pacientes cuando él alcanza
sumadurez emocional. El médico que afronta el sufrimiento existencial de sus semejantes necesita
trabajar su propia dimension trascendente para poder comprendery acompahar a sus pacientes”>

Aunque atender el sufrimiento de nuestros pacientes forma parte de la esencia de los
cuidados paliativos,® en la practica clinica observamos dificultades para acercarnos a la
persona que sufre y reconocer, atender y acompafar este proceso.

Nos cuesta diagnosticar el sufrimiento, en parte por falta de un marco académico que nos
permita una aproximacién estructurada. Ignoramos el sufrimiento en la medida que éste
pertenece al ambito de lo subjetivo, y nuestro modelo biomédico apenas contempla la
subjetividad como parte de la realidad clinica.” Otra dificultad radica en que la exploracion de
este ambito debe hacerse desde la propia subjetividad del clinico, con los riesgos y amenazas
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de un posible “contagio”’, como nos recuerda Henri Nowen:2“;Quién puede salvar un nifio de
una casa en llamas sin ponerse en peligro de ser abrasado por ellas? ;Quién puede escuchar una
historia de soledad y desesperacion sin arriesgarse a experimentar penas semejantes en su propio
corazon, e incluso perder su preciosa paz mental? En una palabra: ;Quién puede librar a alguien
del sufrimiento sin meterse de cabeza en él?. Nuestro desconocimiento puede también deberse
al hecho de que la practica médica - cada vez mas tecnificada - se encuentra alejada de la
rica herencia de las tradiciones de sabiduria, hoy marginadas en el entorno sanitario.

Aunque Cicely Saunders®'® puso énfasis en la necesidad de abordar el “dolor total’,
reconociendo los aspectos psicolégicos, sociales y espirituales del sufrimiento, la mayoria de
profesionales de cuidados paliativos son mas expertos en la atencion de los sintomas y en el
manejo de farmacos, que en el control de la desesperanza, en facilitar la reconciliacién con la
propia biografia, en promover la bisqueda de sentido o en facilitar la aceptacién de la
muerte. Estos aspectos suelen ser escasamente atendidos, por considerarlos alejados de
nuestra competencia o por falta de recursos personales para abordarlos. Mientras tanto
seguimos siendo diariamente interpelados por el insomnio, la ansiedad, la desesperacién y
en definitiva por el sufrimiento de nuestros pacientes y sus familiares.

Los profesionales necesitamos entender lo que supone para el paciente la vivencia de la
enfermedad terminal. Comprender de qué manera este proceso modifica sus expectativas y
cambia su realidad. Para la persona que intuye la proximidad de la muerte, el sufrimiento
surge como fruto de la amenaza que se cierne sobre todo lo conseguido y que ahora parece
deshacerse. Para muchas personas, especialmente si no se han preparado para ello, esta
etapa puede ser vivida como un asalto a la propia construccién vital — todo aquello con lo
que nos hemos identificado- y que ahora, se intuye que acabara por desmoronarse.

Si el profesional se centra en la dimensién objetiva de la enfermedad, en sus sintomas y
manifestaciones orgdnicas, mientras el enfermo vive una crisis de todo su mundo, sus
valores, sus expectativas y sus relaciones, el profesional y el paciente se estdn moviendo en
distintos niveles y no van a poder encontrarse.

Tener un mapa de este territorio por el que atraviesa la persona que cuidamos, nos puede
ayudar a entender y atender su proceso. Este mapa ya ha sido dibujado por la filosofia
perenne,' que recoge la sabiduria compartida de todas las tradiciones y solo nos falta
adaptarlo a nuestra practica clinica. Pero vayamos por partes...

{Qué nos encontramos los clinicos?

Los clinicos nos encontramos dos tipos de sufrimiento. Una experiencia que es el
sufrimiento como problema. Un dolor costal refractario, un estado emocional depresivo, la
ausencia de respuesta familiar en el ingreso y un sinfin de situaciones. Frente al problema,
las estrategias de resolucion de problemas. Pero también nos encontramos, aunque no
siempre se (nos) manifiesta explicitamente con la experiencia de sufrimiento como misterio,
como condicién existencial, los ejes que atraviesan al hombre como homo patiens.

O Philosophia Perennis, término acufiado por Leibniz y recuperado por Aldous Huxley™ para referirse al maximo factor comin de todas las teologias precedentes y subsiguientes,
desde los Upanishad hasta nuestros dias.
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El sufrimiento como problema en la mayoria de los casos se expresa como un sufrimiento
evitable y la estrategia de resolucién de problemas permite potenciar la controlabilidad
frente a la indefension. La expresién mas acufada en cuidados paliativos es la de “control de
sintomas”. En ocasiones, el sufrimiento serd potencialmente evitable y, en la prdctica,
inevitable. Abandono irreversible y total de la pareja de toda la vida, caquexia refractaria, etc.,
entonces utilizaremos estrategias de busqueda de adaptacion, de compensacion, etc.

La dificultad mds importante sobreviene cuando el clinico, si es que facilita la ocasién o/y la
expresion, se encuentra con el sufrimiento no evitable, asociado a la condicion existencial
humana, profundamente fragil, que se enfrenta con la muerte. Es el encuentro con el limite y
la pregunta por el sentido.

El hombre al final de la vida vive limitado y vive al limite. Limite como carencia, déficit,
contingencia, pequefiezy, a la par, limite como frontera, como precipicio, como condicién de
posibilidad de salto transcendental mas alld de lo conocido y controlado. El sufrimiento, por
tanto, nos recuerda la condicion limitada del ser humano, pero también nos sitla en el limite,
en la frontera. Y estas situaciones de liminaridad estan a medio camino entre lo racional y lo
trans-racional, lo profano y lo sagrado, la vida y la muerte. Ahi es donde el clinico se suele
encontrar mas perdido. Cuando surgen las preguntas radicales —es decir, de raiz- del ser
humano y de la condicién humana.

Muchos pacientes, cada uno con su lenguaje, lo que nos viene a decir es que ;por qué aceptar
algo que rompe tu evolucién biolégica y tu proyecto biogrdfico? ;Por qué aceptar algo como
la muerte? ;Por qué aceptar la separacion de los tuyos y de tu contexto vital?

Podremos argumentar que la aceptacién permite la adaptacién, podremos afadir que
dificilmente se puede transformar una realidad, aunque sea de significado, si previamente no
ha sido aceptada... Pero el que se estd muriendo y rompiendo es él y a determinadas
preguntas, incluida la del sentido, no sirven los argumentos. Le sirven otras cosas...

El clinico, en estos escenarios, no podra resolver problemas, tener respuestas contundentes o
describir en qué consiste el sentido. Pero si podrd acompaiar personas, facilitar el proceso de
busqueda y no huir de las preguntas y provocar oportunidades para deconstruir el sinsentido. Se
podra convertir en companero de viaje de ese reconocimiento de la experiencia de sufrimiento
no evitable, de esa travesia nocturna del alma humana y de esa posibilidad de trascenderlo.

¢Y qué nos dicen las tradiciones de sabiduria al respecto?

El sufrimiento en las tradiciones de sabiduria

Quien profundiza en las causas y la dindmica del sufrimiento, descubre no solo la
potencial capacidad de destruccién, sino también la oportunidad de crecimiento y
transformacién que éste puede conllevar. Como nos recuerda Xavier Melloni en su

capitulo, desde antiguo, la enfermedad y el sufrimiento han sido los grandes catalizadores
de transformaciones espirituales.
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Para acompanar la experiencia de morir, necesitamos una aproximacioén clinicafundamentada,
que nos permita ver como morir puede ir mucho mas allad de lo que parece, desde una
perspectiva superficial.

Al revisar el tema, destaca la escasez de referencias en nuestra bibliografia cientifica, frente a
su riqueza en las tradiciones de sabiduria. Todas ellas reconocen que el sufrimiento es
inherente a la condiciéon humana y que éste puede llegar a convertirse en nuestro maestro.
En la medida que lo aceptamos y atravesamos podremos descubrir una mayor perspectiva de
la realidad y de nosotros mismos, algo que siempre ha estado alli esperdandonos y que la
estrecha vision de nuestro bajo nivel de conciencia nos impedia disfrutar. Pero aclaremos un
poco mas la importancia de los distintos niveles de conciencia en este ambito.

Respecto a la conciencia, Monica Cavallé, en una excelente revisién' nos recuerda que la
filosofia perenne ha distinguido basicamente tres niveles en la consideracién del “yo” o “si
mismo”.

a. El primer nivel corresponde a lo que denominaremos Yo universal. Este Yo universal es el
Unico y radical Si mismo, la base y la realidad intima de todos los yoes individualizados. Es
idéntico al Tao, al Ser, a la esencia de toda cosa. Es el Ser al que accedemos ahondando en
nosotros mismos, en la entrafia de nuestra propia subjetividad. Es el Yo comun, profundo,
trascendido de la condicién humana, de la pertenencia al Ser.

b. El segundo nivel, corresponde al yo particular o si mismo individual. Este es el sentido del yo
con que aludimos nuestra individualidad psicofisica, nuestro organismo concreto y nuestra
persona particular. Este no es esencialmente diverso del Yo universal, de un modo analogo
a como una ola no es distinta del océano, a como un color no es distinto de la luz. Nos
distingue de otros, pero nos vincula también con lo comun.

c. El tercer nivel es el ego o yo superficial. Es el sentido del yo que resulta de la identificacién
exclusiva con aquello que hay de estrictamente particular en nosotros, nuestro cuerpo y
nuestra mente. Responde a una idea o una imagen del yo, genera divisién y dualidad,
separacion radical entre“lo que esyo y lo que no es yo"y en la medida que nos identificamos
exclusivamente en esta imagen podemos perder la conciencia de nuestra realidad, de
nuestra pertenencia al Ser. Este olvido es al que se referia lbn ‘Arabi al decir: “..en el fondo
tu no eres tq, (lo que crees ser), pero tu no lo sabes”.'® Es el yo del apego a lo que creemos
gue nos protege y nos diferencia.

Las tradiciones de sabiduria coinciden en estimular y promover nuestro autoconocimiento,
para adquirir una profundidad generalmente desconocida que nos lleve a descubrir nuestra
naturaleza, nuestra pertenencia a lo que ES y lo hace ser todo, expresado en multiples formas,
el Tao, el Atman, el Espiritu Santo, el Logos, la Casa Comun...

La afirmacion fundamental de la filosofia perenne es como recuerda Ken Wilber™ que los

hombres y las mujeres pueden crecer y desarrollarse (o evolucionar) a través de toda la secuencia
escalonada de niveles hasta llegar al Espiritu, en donde tiene lugar la identificacién con la
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“entidad suprema’, con la divinidad, con aquel o aquello que nos sostiene y nos da sentido, el
ens perfectissimus al que aspira todo crecimiento y evolucion.

Desde esta perspectiva el sufrimiento puede ser visto como los dolores de parto en el
nacimiento de una nueva conciencia de si mismo. Dolores producidos por la resistencia del
yo superficial, el Unico que muere - porque en realidad nunca ha existido, fuera de la propia
mente -, para abandonarse en manos de otro Yo que nutre, acoge y trasciende la visién
limitada de nosotros mismos. Al deshacerse nuestra conciencia superficial que nos hace
sentirnos como entidad separada, podemos adquirir un nivel de conciencia que nos conecta
con lo que realmente somos, lo que nos sustenta y a lo que pertenecemos.

Existen diferentes grados de madurez espiritual, entendida como el despertar de la conciencia
de esta naturaleza esencial que nos nutre y nos da la Vida. El sufrimiento y la proximidad de la
muerte son ventanas de oportunidad para este descubrimiento, para profundizar en nuestra
propia naturaleza, recuperar la integridad a un nivel superior de conciencia, y sanar.

Veamos qué nos dicen las doctrinas de la no dualidad, la filosofia Vedanta Advaita, el budismo (el
mahayana, especialmente el budismo zen), el taoismo, el nucleo esotérico del islamismo, la filosofia
griega ligada a los Misterios (el orfismo, el platonismo, el neo-platonismo) y ciertas vertientes del
gnosticismo y de la mistica especulativa ( Eckhard, Silesio...), el hermetismo, la gabbalah hebrea,
etc. Todos comparten intuiciones andlogas sobre la naturaleza intima del ser humano, conectada a
una Unica realidad, a la que los Upanishad llaman Brahman: la conciencia pura.

Segun ellas, la raiz del sufrimiento radica en la ignorancia y falta de aceptacién de la
realidad. Y al mismo tiempo conciben el sufrimiento como oportunidad de trascender la
vision limitada y dual del ego (yo frente a lo demas), que nos mantiene identificados con lo
limitado y alejados de nuestra propia naturaleza esencial.

Las tradiciones de sabiduria reconocen el potencial inherente al ser humano para trascender el
sufrimiento y descubrir niveles superiores de conciencia. Balf Mount en un articulo clasico® se
refiere a ello como “el reino en nuestro interior” de los evangelios, el “Cristo Vivo” de San Pablo,
el “Atman” del hinduismo, “El Secreto” del islam, el “pedestal de la conciencia” del budismo, “el
promontorio interior” de Marco Aurelio, “la apertura primordial” del taoismo, “la Kundalini” del
yoga, etc. Se entiende el sufrimiento como fruto de la separacion entre nosotros y el Ser
trascendente que podemos llamar Dios, situado en nuestro centro profundo. El sufrimiento
posibilita la apertura de una puerta a un nuevo espacio de unién o conciencia, que emerge al
trascenderlo y nos conecta con nuestra propia profundidad.

Mas recientemente Karlfried Dirckheim'” afirma: “En la medida en que el hombre, ya sea de
occidente o de oriente, siente lo divino en si mismo, no sufre. Todo sufrimiento es la indicacion de
una separacion entre nosotros y el Ser trascendente que llamamos Dios. Tenemos la posibilidad
de desarrollar esta apertura hacia la trascendencia".

Desde esta perspectiva el sufrimiento se entiende como una llamada del centro profundo que

reclama un reconocimiento mas alla de la conciencia superficial en la que habitualmente nos
movemos, y que especialmente en la proximidad de la muerte va a ser disuelta y abandonada.
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M4as adelante el mismo autor reconoce: “Pero somos hombres y no podemos permanecer en
este estado de transparencia que libera definitivamente del sufrimiento. Durante toda nuestra
vida el sufrimiento sigue presente. ;Cémo debo enfrentarlo? No solo como el signo de que atn no
estoy unido, sino como un deber y una oportunidad.

Esto es lo que he aprendido en mi prdctica zen: que aceptando lo inaceptable, aceptando el
sufrimiento como tal, ocurre algo que es del dominio de la experiencia interior...Hay un modo de
aceptar el sufrimiento que comporta en simismo la oportunidad de una experiencia trascendental.
El obstdculo en el camino se convierte asi en la oportunidad de pasar a otro nivel.”

Segun Ken Wilber' : “La aparicion del sufrimiento no es un bien, pero si una buena seial, una
indicacién de que uno empieza a darse cuenta de que vivir fuera de la conciencia de unidad es, en
ultima instancia, doloroso, perturbador y triste. Vivir entre demarcaciones es vivir entre batallas:
la del miedo, la de la angustia, la del dolor y finalmente, la de la muerte.

El sufrimiento es el primer paso hacia el reconocimiento de las falsas demarcaciones y, si lo
entendemos correctamente, resulta liberador porque apunta mds alld de todas las
demarcaciones. Entonces no sufrimos porque estemos enfermos, sino porque estd emergiendo
una forma de intuicién inteligente. Sin embargo, es necesario entender correctamente el
sufrimiento para no abortar el surgimiento de esta intuicion. Debemos interpretar bien el
sufrimiento para poder penetrar en él, vivirlo y finalmente trascenderlo. Una mala
comprensién hard que nos atasquemos en mitad del sufrimiento, y nos revolquemos en él,
ignorando otras posibilidades.

Existe como vemos una amplia coincidencia en aceptar que el sufrimiento surge ante la
amenaza a la desintegracion de una conciencia superficial y limitada de nosotros mismos.
También hay consenso en que la aceptacion consciente de la realidad que se va imponiendo
nos conduce a un estado ampliado de conciencia en un proceso de recuperacién de la
integridad, que se ha llamado sanacion. Sufrimos en la medida que nos identificamos con el
yo superficial o ego y nos liberamos cuando nuestra conciencia profunda emerge para
disolver la percepcion equivocada de quienes creiamos ser.

Sufrimiento. Proximidad de la muerte. Una mirada desde la clinica

Eric Casell’®® en su estudio clasico, definié el sufrimiento como: “el estado especifico de distrés
que se produce cuando la integridad de la persona se ve amenazada o rota, y se mantiene hasta
que la amenaza desaparece o la integridad es restaurada”. Y reconoce que tanto la busqueda
de sentido del propio sufrimiento, como forma Ilcida de bucear en él, y la trascendencia,
entendida como la capacidad de atravesar y ascender, es decir, ampliar el propio campo de
conciencia, son las formas mas poderosas de restaurar la integridad. Este autor nos recuerda
que cuando se experimenta la trascendencia, la persona se sitda en un nuevo y amplio
panorama mas alla del aislamiento y del dolor, proximo a la fuente transpersonal que nutre
de sentido la comunidad humana. Finalmente nos recuerda que esta experiencia no necesita
involucrar a la religién, aunque en su dimension transpersonal es profundamente espiritual.

Stanislav Grof?*?', pionero de la psicologia transpersonal, analizando situaciones de
sufrimiento existencial elaboro el concepto de “emergencia espiritual” como el movimiento
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del individuo hacia un modo mdas amplio de ser. Este movimiento implica un proceso
potencialmente curativo y transformador que lleva, a través del sufrimiento, hacia la
expansién de la conciencia y a un profundo sentido de conexién con otras personas, la
naturalezay el cosmos.

Segun Grof, en el curso de la enfermedad terminal, la vivencia que experimentan los
pacientes ante la proximidad de la muerte tiene un extraordinario potencial transformador
y de sanacion.”!

Segun Victor Frankl??, sufrir “significa obrar y significa crecer, pero también madurar. En efecto,
el ser humano que se supera, madura hacia su mismidad. Si, el verdadero resultado del
sufrimiento es un proceso de maduracion. Pero la maduracion se basa en que el ser humano
alcanza la libertad interior, a pesar de la dependencia exterior”.

Shaver®2%, propone una nueva definicion de sufrimiento en la que afirma: “El sufrimiento es un
proceso dindmico y transformador a través del cual la naturaleza incompleta y fracturada del
self comienza a re-emerger en la conciencia. El disconfort y la ansiedad asociados con el
sufrimiento ocurren como resultado de esta re-emergencia, y también del intenso y progresivo
anhelo de las partes no integradas o asimiladas del self. El sufrimiento puede ser
conscientemente abordado y cuidado a través de intervenciones especificas orientadas a
promover la unidad del self. Estas intervenciones incluyen la atencién consciente, reflejar, y
validar, asi como la compasién o el amor incondicional. La resolucion positiva del sufrimiento
puede llevar hacia una unificacién reforzada del self, con un amplio cortejo de emociones, de
autoestima, y puede llevar también hacia una naturaleza trascendente. El sufrimiento supone
un desencadenante importante en el despliegue de la conciencia individual”.

Reich® identifica tres estadios entendidos como cambios temporales que ocurren a la
persona que se enfrenta y trasciende el sufrimiento. Segun este autor la persona que se
enfrenta a una situacion catastrofica o de perdida, inicialmente responde con el shock,
inmovilizacién o silencio, lo que él llama la“fase muda del sufrimiento”. La persona permanece
encerrada en si misma en un “letargo duro, doloroso y estancado”

En una segunda etapa que denomina “fase expresiva” la persona busca entender la
experiencia y encontrar el lenguaje o la forma de expresarla. En la medida que se puede
reconocer, articular y expresar, se va ganando perspectiva e influencia sobre el
sufrimiento. Cada persona elabora con sus recursos y estilo su propia respuesta. Lo que
es comun es la necesidad de participacion del otro, muchas veces como presencia que
escucha y acoge esta expresion.

La tercera fase del proceso es la adquisicion de un “nueva identidad” a través del despertar de
un nuevo nivel de conciencia, en el que el sufriente descubre una visibn o comprensién mas
profunda e integrada de la realidad y de si mismo.

Se han hecho distintas propuestas de evaluacién e intervencién en clinica,?#% de las que

destaca el modelo integral de intervencion propuesto, en un encuadre de cuidados paliativos,
por Arranz, Barbero, Barreto y Bayes®. Desde este modelo se entiende que un ser humano sufre
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cuando acontece algo que percibe como una amenaza importante a su integridad (personal,
biografica y/o organica, bioldgica) y, al mismo tiempo, cree que carece de recursos para hacerle
frente. El modelo plantea estrategias de disminucién de la amenaza y de potenciacién de
recursos con un fuerte hincapié en la dindmica comunicativa que facilita el counselling.

Continuando en el escenario de pacientes en la proximidad de la muerte, Kathlenn D. Singh3®
desde su experiencia de acompafamiento describe cdmo muchos de sus pacientes,
independientemente de su deseo consciente de trascendencia, parecian entrar en un nivel
trascendente y transformado de conciencia que llama: “experiencia de la cercania de la muerte”,
que entre otros estados, incluyen sentimientos de conexién y de paz. Recuerda que los
pacientes de SIDA atendidos por ella describieron la transformacién que se da al final de la vida
como: “el descubrimiento individual acelerado de si mismo (self)”

Singh propone que la experiencia de la proximidad de la muerte puede, por si misma,
concentrar en pocos momentos la oportunidad de crecimiento espiritual que puedan dar
anos de intensa disciplina espiritual y propone un modelo en tres etapas para explicar la
adaptacién psico-emocional al proceso de morir. De forma resumida, los denomina: “Chaos”,
“Surrender”y “Transcendence”.

El “caos”, engloba las fases iniciales descritas por Kiibler Ross®' caracterizadas por la, la
negacion, la ira, la depresion, negociacién, es decir, esta caracterizado por el miedo a perder
lo que consideramos nuestra integridad. El miedo a la pérdida de la identificacién con la
conciencia superficial o EGO.

Posteriormente el enfermo, llega a una fase de aceptaciéon o entrega. Ese surrender no se
refiere a un “rendirse’, sino mas bien a un abandono de la necesidad de control y de lucha.
Finalmente, la persona entra en un nuevo espacio de conciencia que Singh llama
trascendencia, un estado modificado de conciencia, caracterizado por ser un espacio de paz,
serenidad, gozo, bienestar.

Recientemente Mdnica Renz*? ofrece un modelo en el que la muerte es identificada como
una transicion en la que el sufrimiento es visto como una etapa previa a la liberacién de las
resistencias que impiden la apertura a la propia paz y serenidad. Revisando la evolucién de
mas de 600 pacientes de un Hospice, remitidos para recibir ayuda psicolégica o espiritual,
observa en la mayoria de ellos un patréon de transicién a un estado de conciencia mas alla del
ego, la ansiedad y el dolor. Coincide con Singh y Reich en estructurar el proceso en tres etapas
que denomina:

a. Pre-transicion caracterizada por el sufrimiento, la lucha y ansiedad con reactivacién de los
traumas y asuntos pendientes.

b. Transicion que implica la pérdida de la conciencia egoica en un escenario de lucha
frecuentemente referido como simbdlico.
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c. Post-transicion o de apertura espiritual. Aqui aparece un nuevo nivel de conciencia donde
el ego ya no domina y surge la serenidad, sin dolor ni angustia, con percepcién de
integridad y gozo.

El sufrimiento y la sanacion

Eckhart Tolle** afirma: “El sufrimiento nos hace ahondar en nuestro ser. La paradoja es que el
sufrimiento estd causado por la identificacion con la forma, pero erosiona la identificacién con la
forma. En gran parte estd causado por el ego, aunque a la larga destruye el ego...pero no hasta
que suframos conscientemente. El sufrimiento tiene un noble propdsito: la evolucion de la
concienciay la disolucion del ego. El hombre crucificado es la imagen arquetipica. Es todo hombre
y toda mujer. Si te resistes al sufrimiento, el proceso es lento, porque la resistencia crea mds ego
que hay que disolver. Pero cuando aceptas el sufrimiento, hay una aceleracién del proceso
provocado por el hecho de que sufres conscientemente. En medio del sufrimiento consciente esta
ya la transmutacion. El fuego del sufrimiento se convierte en la luz de la conciencia

Dice Ken Wilber': “Se ha dicho que el sufrimiento es la primera gracia. En cierto sentido,
deberiamos celebrar el sufrimiento porque jalona el inicio de la intuicién creativa. Pero sélo en
cierto modo. Hay personas que se apegan a su sufrimiento como la madre a su hijo, cargdndolo
como un peso que no se atreven a dejar en el suelo.

Estas personas no se enfrentan al sufrimiento de manera reflexiva y racional, sino que se
identifican con él, secretamente extasiadas con los espasmos del martirio. No hay que negar,
evitar ni  despreciar la importancia del sufrimiento, pero tampoco hay que glorificarlo,
dramatizarlo, ni aferrarse a él.”

Singh® afirma: “El Ginico camino hacia el dmbito transpersonal es a través del examen y entrega
completa del sentido personal del yo. No hay otra puerta de entrada. Solamente hay la puerta de
la verdad del sufrimiento.

Nuestra creencia de ser un ser separado de la realidad es el origen de nuestro sufrimiento. Cuando
en la enfermedad terminal uno asume que no tiene escapatoria de su sufrimiento, entonces
empieza a comprender. Las intuiciones que abren nuestra nueva comprension solo llegan a través
de los agujeros que se producen cuando se agota nuestra resistencia, entonces empezamos a
percibir la verdadera naturaleza de nuestro SER, y empezamos a disolver nuestra mente ordinaria.
Lo que ocurre cuando vamos disolviendo nuestra mente ordinaria es que la Luz empieza a entrar
a través de las brechas de su ausencia. Este es el principio de la plenitud de conciencia, es el
principio de la entrega o apertura espiritual. Es la entrega de la lucha, del apego, del desespero.
No se trata de una cuestion de renunciar al EGO, sino de explorarlo manteniendo sus competencias
y eliminando su exclusividad. En el cristianismo se describe cdmo experimentar y aceptar la
voluntad de Dios, hasta poder decir: “Padre hdgase tu voluntad y no la mia”.

Egnew?* en un estudio cualitativo basado en entrevistas a 7 conocidos lideres clinicos como
Kubler Ross, Cicely Saunders, Eric Cassell, o Bernard Siegel, tratando de destilar su sabiduria,
acaba resumiendo el concepto de sanacién como: la experiencia personal de la trascendencia
del sufrimiento.
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La sanacion se ha definido como un proceso relacional que implica movimiento hacia una
experiencia de integridad y plenitud, que puede ser facilitado por las intervenciones del
cuidador, pero que depende de la activacion de un potencial innato del interior del paciente.?®

Segun Javier Barbero,* parte de nuestro trabajo de acompanamiento espiritual estriba en la
capacidad de sostener en el dolor durante el viaje que el propio sujeto va haciendo en el
interior de si mismo. Una vez que llega, es cuando puede transcender su self y encontrarse
con lo que le vincula mas alld de su propia existencia. La transicion mas compleja y
probablemente percibida como mdas amenazante se encuentra en el paso al surrender, que
tiene el riesgo de no ir hacia esa entrega confiada o aceptacién® y de quedarse atrapada en
los atajos de la rabia cronificada o de la resignacion.

Reflexiones finales

En el andlisis de la experiencia de sufrimiento y del abordaje del mismo por parte de los
clinicos, queremos hacer algunas puntualizaciones finales. Nuestra tradicién cultural
occidental ha vivido épocas en las que el sufrimiento era considerado como algo positivo,
que ayudaba a crecer a la persona. Se decia que el dolor fisico como mortificacion de la carne
favorecia la purificacion interior. Es mas, se entendia que la capacidad de soportar el
sufrimiento era una virtud. Hasta tal punto, que algunos pacientes, entendiendo el dolor
como algo natural, aguantaban lo mas posible, siendo los farmacos, en todo caso, lo que era
antinatural. Incluso, quejarse de dolor era vivido como algo vergonzante, signo de poca
madurez o de poca hombiria...

Nuestra aproximacion no apoya este enfoque. A nuestro entender, el sufrimiento no es algo
bueno. Es mas, habitualmente destruye, separa, puede romper a las personas. Su aceptacién,
como parte de la realidad, no significa la aceptacion de su bondad. El ser humano —como
arqueros al blanco, decia Aristoteles- tiende a la felicidad y su animo, no busca el sufrimiento.

Ahora bien, tan negativo es caer en el dolorismo, en el ensalzamiento de la experiencia de
sufrimiento como irnos a los otros extremos de la banalizacién o de la huida. El sufrimiento,
como toda experiencia humana, como el amor, la soledad, el limite, ... lo importante es que
esté integrada, que no te rompa, que pueda ser vivida y trascendida como oportunidad de
perfeccion humana en esa busqueda de felicidad. Se puede vivir el sufrimiento —como el
amor o la soledad- como una experiencia que humaniza o que deshumaniza tu vida.

Ciertamente, la enfermedad avanzada genera un impacto radical al paciente. Es lo que
algunos autores, desde otra mirada, —el mismo Melloni- denominan dolor, diferencidandolo de
sufrimiento. Es decir, el dolor como reaccién espontanea del cuerpo o del psiquismo ante una
agresién o una anomalia, como una amenaza que quebranta o destruye el equilibrio, que
estabas viviendo. La noticia de la muerte subita de un hijo o del fracaso del tratamiento de tu
cancer son ejemplos. El sufrimiento, en cambio, seria la elaboracién que hace la mente de ese
dolor, convirtiéndolo en frustracion, rebelidon, expectativa, decepcion, sentimiento de
culpabilidad, reproche, etc. Dolor y sufrimiento se confunden y se alimentan mutuamente.
Ese dolor nos puede destruir o se puede atravesar y trascender.
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Nuestra lectura va en la misma linea, utilizando otros términos. Entendemos que hay un
dolor (fundamentalmente fisico) y unas situaciones que amenazan a la integridad biolégica
o/y biografica que llevan a una experiencia de sufrimiento a veces evitable, que podra ser
resuelto, y a veces no evitable, que podra ser acompanado, integrado y trascendido. Aqui la
actitud, la elaboracion mental y el afrontamiento de los miedos, y disponer de
acompafamiento que permitan observar lucidamente el origen y las causas del sufrimiento y
trascenderlos, van a ser claves.

Sostenemos que ni el dolor ni el sufrimiento son algo bueno, y que su realidad nos exige una
respuesta. Y jcual es, nuestra responsabilidad® moral, como profesionales de CP, frente a la
experiencia de sufrimiento del paciente en fase avanzada y de su familia?

Como minimo, no huir. Se puede huir desoyendo el grito profundo, banalizando sus
preguntas, prescribiendo psicofdrmacos para taponar la verbalizacion de la experiencia,
reduciéndolo todo a un problema a solucionar, etc., etc. Nuestra responsabilidad va mas alla.
Consiste en acompanar, a su ritmo, y —si estuviera indicado- proponer una manera de afrontar
que pudiera ser adaptativa. Obviamente, desde el respeto mas profundo. Hay estrategias de
lucha, de evitacion, de negacion, de resignacién, de aceptacion. Hay pacientes tan bloqueados
que no podran elegir, instalados en una estrategia de afrontamiento. Hay otros que si podran
hacerlo, si hay acompafamiento y hay propuesta. Esa es nuestra responsabilidad. Sostener,
respetar, acompanar, proponer. Que él pueda caminar desde el itinerario que mas pueda
humanizar su vida.

Conviene también aclarar que admitir que el sufrimiento pueda ser ocasién u oportunidad -y
no causa- de crecimiento y trascendencia, no supone admitir que el sufrimiento tenga sentido
en si mismo. Podremos encontrar sentido en medio del sufrimiento, cuando la conciencia es
capaz de ver mas alld de lo que nos atenaza y a través de la busqueda, y a veces con el
acompanamiento de otros podemos trascenderlo... pero el sufrimiento no tiene sentido
como tal. Auschwitz no tiene sentido, un cancer avanzado en un nifo de tres ainos no tiene
sentido. Pero uno puede encontrar sentido en ambos. Y si los intervinientes lo encuentran
nunca sera gracias a, sino a pesar de Auschwitz y de ese tumor.

Finalmente, el clinico que conozca el itinerario del sufrimiento, y especialmente si lo ha
recorrido en su propia vida, podra acercarse al que sufre, reconocerlo y trasmitirle el coraje y
la confianza de que su vivencia puede entenderse desde una perspectiva trascendente y ser
el predmbulo de otra forma de ver, sentir y vivirse e incluso, aunque resulte paradéjico, de
morir entero, de morir sano.
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RESUMEN

« “Los que sufren no son los cuerpos, son las personas’, El sufrimiento se da en el
ambito subjetivo: centrados sélo en lo objetivo los profesionales no lo pueden
explorar ni atender.

« Los clinicos nos encontramos sufrimiento evitable y no evitable. Hay un sufrimiento
que forma parte de nuestra condicién existencial, pertenece a la experiencia del
misterio y se puede trascender y acompanar, pero no resolver.

« Disponer de un modelo antropoldgico basado en la visién de la sabiduria perenne,
segun la cual la persona se entiende como parte de la conciencia que aspira a la
integridad, a la integracion y la plenitud, puede ayudarnos a entender y atender el
sufrimiento.

« Un meta-andlisis de los diferentes modelos propuestos, desde las tradiciones de
sabiduria y desde la clinica, muestra coincidencias en el itinerario del proceso de
trascendencia del sufrimiento.

« En este proceso se reconocen tres etapas, identificadas como:
» CAOS, etapa muda, de enclaustramiento o de lucha.
» ACEPTACION, de entrega o etapa expresiva o de transiciéon
» TRASCENDENCIA, maduracioén o de nueva identidad

. La trascendencia del sufrimiento, y disolucién de la perspectiva limitada de la
persona, abre un panorama ampliado de si mismo y de la realidad, y es el camino
mas poderoso para restaurar la integridad a un nivel de conciencia superior.

+ La sanacion como proceso de recuperacion de la integridad y armonia, a través de
trascender el sufrimiento, puede ser una propuesta clave de la intervencién
compasiva en el acompanamiento espiritual.

« El sufrimiento en la clinica es algo tan real como indeseable. Nuestra responsabilidad
como clinicos esté en sostener, respetar, acompanar, proponer para que el paciente
pueda elegir el camino que le ayude a sanar y a humanizar su vida.

« La aceptacion del sufrimiento, acelera el proceso provocado por el hecho de sufrir
conscientemente. En medio del sufrimiento consciente se produce la transmutacion.
“El fuego del sufrimiento se convierte en la luz de la conciencia.”

« La presencia ecuanime y compasiva del terapeuta posibilita que el que sufre pueda
adentrarse y atravesar y trascender conscientemente la vision limitada de si mismo, y
entregarse a la profundidad de su Ser.
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Capitulo 5

LA ENFERMEDAD DESDE EL OTRO LADO
El valor de lo aprendido

Maria Luisa Diez

Este es un relato de como viviy sigo viviendo con la enfermedad. Una enfermedad extrafa y
cargada de incertidumbre.

Escrito con el corazon, desde la humildad y la gratitud, consciente del privilegio de compartir
una vivencia intensa que le ha dado otro color a mi vida.

Un poco de mi

Puesto que voy a relatar mi itinerario personal con la enfermedad, en la que de alguna manera
me desnudo, no estd de mas contar algo de mi para ubicar al lector.

Guadalajara es mi ciudad, aqui naci, creci, aqui estan mis raices, mi familia, mi gente, mi
trabajo. Soy lo que los alcarrefios llamamos GTV (de Guadalajara de Toda la Vida).

Comparto mivida con Manolo mi amor, mi compaiero, soy madre de tres hijos Ignacio, Isabel
y Pablo, soy hija, hermana, nuera, cuiada, tia, sobrina, amiga, compafera y llevo en mi
corazén a todos, todos aquellos que forman parte de mi.

Desde que tengo uso de razén he querido ser médico, no lo digo con pompa o
grandilocuencia, es algo vocacional que parece insertado en mi ADN, como si al nacer me
hubieran puesto un sello: jMédico! ..... a la facultad, el MIR y Médico de Familia. Y como tal
ejerzo desde hace 24 afos en mi ciudad.

No me dedico exclusivamente a los Cuidados Paliativos , pero atender a mis pacientes al final
de sus vidas es una de las experiencias profesionales y personales mas intensas. En mi humilde
opinién los Médicos de Familia tenemos una posicién privilegiada. No entramos en las vidas
de los pacientes cuando estd proxima a su fin. Llevamos juntos mucho camino andado,
cuando llega el final.

Mi acercamiento a la Medicina Paliativa fue ;jPor casualidad? gracias a dos extraordinarias
residentes Sandra e Isabel. Me animaron a asistir a un curso en el Instituto de Salud Carlos I
“Abordando el proceso de morir” que dirigia Pilar Arranz. Aquello fue un redescubrimiento de
la medicina, como tirar de la manta e iluminar todo aquello semienterrado por aspectos mas
técnicos y biolégicos. Nos abrié los ojos, la mente y el corazén. Profundizar en la practica de
los Cuidados Paliativos ha condicionado mi forma de entender la profesion y... la vida.

Meses mas tarde se produjo el atentado del 11 de Marzo, justo ese dia ;Casualidad? teniamos
programada desde hacia semanas una sesién clinica en el Centro de Salud para contar nuestra
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experiencia del curso. Isabel aparté las transparencias. Hablé, hablé y hablé de lo que
habiamos aprendido sobre la vida y la muerte.

En aquel horrible dia, la sesién supuso un béalsamo y una fuente de sosiego en mitad de la
locura.

Asi comenzoé mi relacion con los Cuidados Paliativos que me ha llevado a escribir esta historia.
Porqué estoy en esta Guia

Enric Benito, quizds en un momento de inconsciencia, me invitd a participar contando mi
experiencia con la enfermedad desde la perspectiva de un médico desde la filosofia de los
Cuidados Paliativos. Y yo, mas inconsciente, acepté entusiasmada la propuesta que recibi
como un honor y un regalo.

Cargada de ilusion me enfrenté al ordenador y empecé a tomar conciencia de la magnitud de
la tarea, tan alegremente aceptada. Escribir para expertos en paliativos por alguien que no lo
es, es una osadia.

;Qué podia escribir, que no esté dicho? ;Qué puedo aportar a los lectores, seguramente mas
sabios que yo? Y ;Como contar todos los aspectos de mi vivencia? Desde las emociones al
pensamiento, desde el dolor al gozo, desde la alegria a la tristeza, pasando por el llanto, la
risa, el miedo, la gratitud, el enfado, el silencio, la reflexion...

En Cuidados Paliativos el eje central es la persona que convive con la enfermedad, que sufre,
se adapta y se acepta. Cada historia personal es Unica, sin juicios. Y no sentirse juzgado es
muy liberador.

Asi que liberada, un poco osada, y con el deseo de poder compartir lo mucho que he
aprendido en este tiempo empiezo mi relato.

La enfermedad

Mi vida transcurria con normalidad, cuando un dolor lacerante en el costado izquierdo me
partié por la mitad y me dejo casi sin habla. Asi sin mas, se present6 la Mediolisis Arterial
Segmentaria infartando el rifdn izquierdo y llendndome las arterias del abdomen de
estenosis y aneurismas. Sélo el prodigioso médico y amigo que llevé mi enfermedad desde el
principio pudo diagnosticar algo tan raro.

Como su nombre indica, la enfermedad “lisa” es decir destruye la capa media de las arterias y
puede originar hemorragias “catastroficas”(adjetivo que repetida y alegremente aparece en
la literatura cientifica) en abdomen y cerebro. En mi caso sélo produjo trombos, infartdandome
hasta 5 veces el rindn izquierdo y en una ocasion el derecho. El pobre rifidn izquierdo acabo
en manos de los urélogos.

60 MONOGRAFIAS SECPAL



LA ENFERMEDAD DESDE EL OTRO LADO ;G’\%\)

El valor de lo aprendido

El panorama al que me enfrentaba era el siguiente: a los 48 afos, de la noche a la mafana me
diagnostican una rarisima enfermedad, sin tratamiento conocido, con un prondstico incierto,
que debilita mis arterias y pone en peligro mi vida en cualquier momento. Vamos, que me
habia convertido en una bomba de relojeria.

:{ComMo se reacciona ante algo asi?
Dice Fito Cabrales en su cancidén “Cerca de las vias”:

Es igual que en nuestra vida
que cuando todo va bien...

Un dia tuerces una esquina

Y te tuerces tu también

;Qué esquina habia torcido yo para que se torciera asi mi vida?

Los primeros meses transcurrieron entre dolores intensos, sustos, pruebas, ingresos, no saber
que hacer, no saber si me iba a desangrar, infartarme o qué ocurriria. Mi sensacién era de
absoluta perplejidad: un diagnéstico desconocido, un prondstico incierto, una mala noticia
tras otra, sin que nadie supiera claramente que decisiones terapéuticas eran las adecuadas.

Desde luego era la fase del caos, no puede tener mejor nombre y yo no podia estar mas
perdida.

Queria dar marcha atras, volver a unos dias antes, unas horas antes, unos minutos antes de
aquel desastre. Queria desandar el camino andado y no torcer esa esquina.

Las emociones
“La tristeza y la alegria viajan en el mismo tren”

Afortunadamente el cerebro es sabio y nos protege, en las primeras semanas vivia inmersa
en un torbellino de emociones que amortiguaron la toma de conciencia de mi realidad. No
queria pensar en ello, de forma consciente lo demoraba “ ya lo pensaria mafana”. Preferia
refugiarme en lo que me resultaba reconfortante y me permitia apartar la angustia
¢Negacion? Posiblemente, yo lo llamo supervivencia , como dice Pepa Costa' en su libro
“Carcajada al cancer”: “haz lo que quieras o lo que puedas, todo estd bien *, y eso hacia yo, lo
que queria, lo que podia.

Siempre me he sentido muy afortunada en el ambito afectivo, tengo una familia y unos
amigos excepcionales, pero cuando enfermé aquello me desbordd. Me sentia abrumada
por el carino de mi gente. Mi habitacién siempre llena de regalos, risas, bromas,
chascarrillos, abrazos, besos. Me conmovian especialmente las muestras de afecto de los
pacientes. El whatsApp, internet, faceTime, Skype se convirtieron en aliados que me
conectaban con el mundo.
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Me refa mucho de todo y con todo, sin lugar a duda el mejor de los remedios, siguiendo con
Pepa Costa, el humor es la Unica manera de mantener la dignidad en circunstancias en las
que estas a merced de todos, tan expuesta como un escaparate. Te exploran, te preguntan, te
toquetean, te ven llorar, te ven enfadarte...la intimidad en estas circunstancias es una
entelequia y encima con compaieros, muchos de los cuales conoces de hace ainos, asi que,
te pones el mundo por monteray a reirte.

Recuerdo estar esperando para hacerme el primer angiotac, en una cabina diminuta,
cubierta por un mandil verde, sentada en un taburete muerta de frio (lo del frio y el calor en
los hospitales mereceria un tratado), miré mis calcetines de rayitas verdes y azules y pensé
iMira que mona, a juego con el mandil' En aquel momento me visualicé a mi misma alli
encerrada y me dio tal ataque de risa que entré la auxiliar sorprendida, cuando le expliqué
como pude entre carcajadas mi ocurrencia, las dos seguimos riendo y la paciente de la cabina
contigua, se asomo y se sumé al coro. {Bendita risa! permitié que en ese momento dejara de
angustiarme por el resultado del Angiotac que cambié mi vida.

Las cosas son asi, el resultado de una prueba puede cambiar tu vida, sin marcha atras. El
diagndstico te sacude como un huracan y los pilares de tu vida se tambalean, asi es como lo
describen muchas personas cuando narran su experiencia con la enfermedad. En mi caso fue
un poco a cdmara lenta, ya que no tenia niidea de que era la Mediolisis Arterial Segmentaria.

El universo de emociones que puedes llegar a sentir cuando enfermas es sorprendente, como
cuando vas al gimnasio, te pegas un palizén y al dia siguiente te duelen musculos que no
estan descritos en los tratados de anatomia. Al enfermar sientes un catdlogo de emociones
que ni sospechabas que existieran y de forma simultanea.

Saber que mi cerebro, mi corazén y mi térax estaban limpios de aneurismas lo celebrdbamos
con una alegria desconocida y casi triunfal.

El miedo es lo peor, te paraliza, te bloquea, sobre todo ese que aparece como un intruso y te
invade por dentro. El miedo a no saber que va a suceder. Miedo a vivir con miedo.

La incertidumbre no le anda a la zaga, esa sensacién de moverte en arenas movedizas
adquiere un protagonismo absoluto en tu vida y en la de tu entorno. No saber hacia dénde
vas es dificil de manejar. Preferia mil veces una certeza por mala que fuera.

La tristeza tampoco falta en este céctel de emociones. La tristeza de ver a mi marido, a mis
hijos sufrir. Sobre todo ver a mis padres angustiados. Me parecia una injusticia tremenda,
hasta el punto de llegar a sentir culpa. La tristeza de pensar en que podia morirme y que todo
podia acabarse. j{No me queria, ni me quiero morir!

Mi estado animico podia compararse con un reloj de arena en el que la alegria, el optimismo
y la entereza se fueran escapando granito a granito, afortunadamente los relojes de arena se
pueden voltear en cualquier momento y bastaba un minimo atisbo de esperanza o
simplemente no tener dolor o que amaneciera un dia soleado y sobre todo ver entrar a mis
hijos por la puerta para que el reloj girara y regresaran la alegria, la risa, la ilusion.
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Mis hijos eran capaces de normalizar hasta el peor de los momentos, traian la VIDA, asi con
mayusculas.

Afrontamiento

Durante un tiempo me dejé llevar por los acontecimientos, me resultaba mas cémodo,
menos doloroso. Pero llega la toma de conciencia y con ella la angustia, tristeza, miedo, e
incertidumbre parecen aduenarse de ti. Pero por muy doloroso que fuera, ahora reconozco
que era el primer paso para seguir hacia delante.

Hace afios una persona fundamental en mivida tuvo un cancer del que afortunadamente
esta curada. Recuerdo una frase suya cuando estaba en los momentos mas duros de la
enfermedad que me impactd: “el mejor momento del dia son esos escasos segundos al
despertar en los que todavia no te ha dado tiempo a pensar en lo que tienes”. Esas palabras
las tenia presente continuamente, lograr momentos en los que no fuera consciente de lo
que tenia encima parecia ser mi Unico fin. Aquello era agotador y estéril.

El punto de inflexién llegd cuando, tras la nefrectomia, el rindn derecho decide infartarse.
Aquello me puso los pies en la tierra y tomé conciencia de que mi vida podia torcerse todavia
mas. En un dia lloré todo lo que no habia llorado en meses.

Senti una profunda indefension e impotencia, podria seguir infartandome ;Hasta cuando?
¢{Cémo acabaria todo esto?. Tenia la sensacion de haber perdido definitivamente el control
de mi vida.

Durante este tiempo se estrend la pelicula Lo imposible que narra la tragedia del tsunami de
Tailandia. Lei una entrevista a su protagonista real Maria Belén. Me impactoé profundamente,
decia Maria : “Soy fuerte, porque sé que soy frdgil” “Nunca vuelves a la vida de antes. Lo que
mds me preocupd fue recuperar ese sano equilibrio entre el miedo y la valentia. Cuando te
ocurre algo asi te adentras en el miedo y te das cuenta de que antes en la vida era fdcil caminar,
casi nada te daba miedo, te atrevias con todo. Asi que tuvimos que aprender de nuevo a
caminar por la cuerda floja”.

Me averglienza que alguien pueda pensar que comparo aquella espantosa tragedia con lo
que me estaba pasando, no es mi intencion. Sélo pretendo reflejar lo mucho que me
conmovieron e hicieron reflexionar aquellas palabras.

Cicely Saunders dice “Hay una gran fortaleza en la aceptacion de la fragilidad” o en palabras de
Javier Barbero “La fragilidad se convierte en oportunidad y fortaleza”.

Asumir mi propia fragilidad y vulnerabilidad, comprender que debia aprender a caminar en la

cuerda floja que debia“aceptar el miedo y la incertidumbre como comparieros de viaje’, me llevd
tiempo y dosis de humildad. ;Y en ello estoy!

Tras la tempestad llegd la calma y pude empezar a analizar todo mi proceso. Al leer los
diferentes modelos de itinerarios de las personas frente a la enfermedad te das cuenta que
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todos pueden ser validos o no, en todos te puedes ver reflejados o no, te puedes ajustar a
todos o a ninguno. Cuando vives la enfermedad, en el dia a dia vas saliendo del paso de las
situaciones como puedes.

La inmensa mayoria de las personas no tiene niidea de lo que es la hipdfisis, ddnde estan las
glandulas suprarrenales o para qué sirve el tiroides, ni falta que les hace para vivir.

De igual manera la mayoria de las personas no han oido nunca hablar de los modelos de
adaptacion, ni de Kubbler Ross o Balfour Mount, ni falta que les hace para sufrir, adaptarse y
seguir viviendo.

Pero yo si y para mi han sido unas valiosas pértigas para mantener el equilibrio en esa especie
de cuerda floja en la que sentia que se habia convertido mi vida. Para mirar hacia delante,
combatir el miedo y la incertidumbre y seguir viviendo.

Dejando de lado los aspectos mas académicos, creo que el poder de la propia vida te empuja
hacia delante, la cotidianeidad, la rutina que se va imponiendo, el tratar de volver a hacer una
vida normal, de salir a la calle o de viaje o al cine aunque lleves el bolso cargado de morfina.
Trabajar, seguir haciendo planes aunque se trunquen, como antes de aparecer la enfermedad.
Tener ilusiones, seguir sofiando, vivir esperanzado.

Me gusta la palabra pértiga para referirme a todos los apoyos que tengo.

Mi familia. Conmigo siempre, sabiendo respetar mis espacios, mis silencios y mis parrafadas.
Mis amigos del alma. Mis compafieros de trabajo apoydandome desde el primer momento y
cuando me incorporé ayuddndome, facilitdndome las cosas. Sentirse querida es la mejor
medicina. El mejor acicate para seguir, la mejor espuela vital.

Los profesionales que me han tratado, muchos de ellos amigos, han sido extraordinarios. No
solo han estado como profesionales. Me han hecho sentir su “presencia” logrando transmitir
la tranquilidad que mi familia y yo necesitdbamos.

Aceptacion

En la vida se producen momentos que yo considero magicos, momentos en los que descubres
el fruto de las decisiones que has ido tomando en tu vida. Aparentemente son pinceladas
aisladas pero cuando tomas perspectiva conforman una pintura, como los cuadros
impresionistas que tienes que alejarte para verlos bien. Desde que debuté con la enfermedad
he sentido mucha magia a mi alrededor.

Como el cuento del rabino en el que cuando es nifio observa a su madre tejer alfombras y
desde abajo sélo ve una marafa de hilos y colores sin armonia y conexion, “y al crecer vi la
perspectiva de como todos aquellos hilos construian un patrén de armonia y belleza y hasta los
colores oscuros eran necesarios para resaltar los demds”
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Un afo antes de debutar la Mediolisis participé en el VITaller de Espiritualidad de SECPAL en
Barcelona. Aquel taller fue casi profético de lo que estaba por acontecer en mi vida un afo
después. Sé que si no hubiera acudido, mi forma de afrontar la enfermedad hubiera sido
diferente y con certeza mucho peor. Experimentamos con la vivencia de enfermedad grave y
proximidad de la muerte. jCudntas veces he revivido aquella experiencial En mi grupo
hablaba atropelladamente para que me diera tiempo antes de que la“muerte” me nombrara,
decia que no me queria morir, que tenia mucho por hacer y por vivir. Cuando solté todo
aquello como si se hubiera abierto algun tipo de espita a presién, me callé y en calma esperé
ser nombrada. Llega la vida real y me veo en una situacién en la que puedo ser nombrada en
cualquier momento..... Pues también me quedé callada y en calma.

En esos dias se hablé de mindfulness como una herramienta para ayudar a nuestros pacientes
y a nosotros mismos a afrontar la vida cargada de situaciones complejas. Nunca me habia
acercado a la meditacion, lo veia con cierto escepticismo pero desperté mi curiosidad y me
parecié muy interesante.

En mi primer ingreso en La Paz (con un solo rindn infartado) fui valorada por psiquiatria, a
sugerencia de un residente de primer ailo que apenas supo explorar mi abdomen, pero supo
explorar muy bien mi alma. La maravillosa psiquiatra que me tratd, sugirié la posibilidad de
hacer sesiones de Mindfulnes ;Lo conoces? me pregunté. En aquel momento recordé el Taller,
recordé al maestro que tuvimos la fortuna de conocer, el tiempo tan especial que pasamos
con él en aquella manana de febrero y me emocioné. El Mindfulness dejé de ser interesante,
se convirtié en un balsamo para mis heridas y una forma de entender la vida, de canalizar mis
emociones, mi sufrimiento, mi angustia.

iY llegé el momento de tomar conciencia plena! de aceptarme a mi misma con la enfermedad
como algo que forma parte de mi y que el “aqui no ha pasado nada y yo sigo como antes”
ademas de ser una necedad es una fuente de sufrimiento inutil.

Otra de las pértigas que me ayuda a mantener la cabeza en su sitio y a poner las cosas en su
justo orden es mirar a mi alrededor. Nuestra vision del mundo es microscépica, solo
conocemos lo que sucede en nuestro nanocosmos. Asi que ser consciente de mi suerte, de
mis circunstancias es una cuestién de justicia. La pena por uno mismo la justa.

Estoy aqui, respiro, siento, veo cada mafnana el sol o las nubes o la lluvia o lo que toque. Soy
capaz de emocionarme con un libro, una pelicula, escuchando musica. Tengo un trabajo que
me apasiona. Soy capaz de dar amor y sobre todo me siento muy amada por personas
extraordinarias. ;Tengo derecho a pararme y enrocarme en la enfermedad? Si, pero lo justo.

Durante un tiempo mi vida se centré en torno a la Mediolisis, sentia mi cuerpo como una
carcel que encerraba a mi verdadero yo, pero ahora estoy aprendiendo a aceptar como dice
Tomas Castillo Arenal? en su libro Aprendiendo a vivir que “parte de la aventura de vivir consiste
en identificar nuestras debilidades, manteniendo nuestra individualidad dentro de la diversidad” .
“La enfermedad no puede ser protagonista, el centro de mi existencia. Siempre que pueda, seré yo
mismo, serd mi persona el actor de mi vida y la enfermedad, algo que me ocurre” algo que le da
un color diferente a mi vida. Pero no deja de ser un color y forma parte de mi tapiz.
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Desde el otro lado

“Ahora te toca estar del otro lado”. Frase estrella que todo sanitario que enferma escucha mil
veces.

Soy médico, un hecho irrenunciable que ha condicionado la forma de afrontar la enfermedad,
asi como enfermar también ha condicionado mi forma de ver la profesion.

En los primeros momentos, huia de la informacidn cientifica, no queria leer nada. Bastante
tenia con el dolor, el cansancio, los ingresos, el susto, como para ponerme a estudiar.

Hasta que poco a poco fui sintiendo la necesidad de saber, de tomar las riendas y empezar a
ser una“paciente activa”.

Al principio, cuando tenia dolor abdominal casi continuo era un sin vivir, conocer a fondo la
enfermedad, reconocer los sintomas, los signos de gravedad o su ausencia de ellos me ha
dado tranquilidad y quitado incertidumbre.

En muchos momentos he logrado cierto distanciamiento personal, llegando a observar mi
enfermedad desde una perspectiva objetiva, pareciéndome un caso al que los médicos
etiguetamos de interesantes. Frecuentemente muchos profesionales enfermos y algunos
pacientes no sanitarios se convierten en auténticos expertos. Quizas podria considerarse un
mecanismo de defensa o de negacion. Si es asi jBienvenido seal. Me he convertido en una
defensora de cualquier proteccion que te haga la vida mas llevadera siempre y cuando no
niegues la realidad. Una vez superada esa fase de no querer saber nada, cuanto mas
conocimiento mejor, te otorga podery control sobre la enfermedad, pero todo tiene un tiempo.

El “estar en el otro lado’, el llevar el pijama de enferma me ha permitido conocer un mundo
vetado a los que llevan bata o uniforme. He aprendido cosas esenciales. A los sanitarios,
especialmente los médicos por mucha empatia que creamos tener, se nos escapan aspectos
de este mundo lleno de vida que continta al cerrar la puerta y pasar a otra habitacion.

Cuando ingresas en un hospital entras a formar parte de una especie de area VIP, como volar
en bussines. Zonas y Servicios exclusivos para pacientes, una cohorte de personal para
atenderte, desde personal de limpieza, cocineros, celadores, auxiliares, enfermeros, médicos,
psicélogos, directivos...

Es un mundo cerrado y casi clandestino en el que los pacientes se escapan a fumar a
escondidas, comen bombones y sandwiches de las maquinas o lo que sus familias les traen
de casa. Algunos no se toman la medicacion por creerla ineficaz y la guardan en la mesilla o
la tiran. Se protegen frente al personal antipatico o desagradable. Se consuelan entre ellos,
se ayudan, se desean suerte en cada prueba y se entablan amistades a veces
inquebrantables. Hablo en tercera persona, pero yo formo parte de todo esto.

Compartir tu intimidad con un desconocido no es sencillo, pero la vulnerabilidad forma
alianzas impensables en otras circunstancias.
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He visto como compaiieras con una flebitis aguantaban al siguiente turno porque no se
fiaban de la enfermera que habia en ese momento. Y también como no pedian un calmante
por no molestar al personal, cuando la noche estaba muy agitada y tenfan mucho trabajo. Y
he vivido el disgusto de algunos pacientes por no saber colaborar en una prueba e incluso la
sensacion de culpa por no responder al tratamiento o haberse complicado.

He escuchado como un médico trataba de hacer entender a una familia lo que era una
encefalopatia hepatica, desgafiitdndose en un pasillo y por la noche su mujer me contaba
con toda normalidad que lo que le pasaba a sumarido era que la sangre se le habia quedado
“held”y “como de espuma”y eso se le habia subido al cerebro. jMas claro imposible!

Hay detalles aparentemente pequefios que adquieren una enorme magnitud. El comentario
agradable de los celadores o pedir perddn si te dan un pequefio vaivén al llevarte, las
limpiadoras que te van contando las novedades o te dicen que tienes mejor cara, el auxiliar
que busca mantas donde sea porque estas esperando congelada en un pasillo. Que ofrezcan
un café a tu familiar, o que cuando vas a hacerte una prueba con la angustia en la cara te
digan jMucha suerte guapa!

Que los voluntarios se acuerden de tu nombre y el de tu marido y tus hijos. Y cuando
pasado un tiempo vas a consulta y te los cruzas siguen acorddndose de ti. Eso te eleva dos
palmos del suelo.

Aunque en este mundo tan exclusivo algunas veces se olvida que “el cliente es quien manda”
Entiendo que hay que organizarse pero cuando “estas del otro lado” ves muchas cosas
manifiestamente mejorables. Y no me refiero sélo a recursos que por supuesto, sino a algunas
actitudes. Si fuéramos conscientes de la trascendencia que tiene en los pacientes cada
pequefo gesto, cuidariamos hasta la forma de caminar por los pasillos.

Si hay algo crucial es el tema de la informacién, seguimos haciéndolo fatal.

El consentimiento informado es probablemente lo mas lamentable de todo, te dan un papel
que si lo lees a conciencia sales corriendo. Ser profesional es una ventaja, pero veia a los
pacientes de alrededor firmar casi al vuelo, “venga majo firma aqui” sin ninguna explicacion
de lo que le iban a hacer y sentia ganas de gritar. Es intolerable. El consentimiento informado
es eso jjINFORMADO! Es una responsabilidad del médico prescriptor ineludible. La sumisién
cuando enfermamos es sorprendente, parecemos corderitos, si a un paciente se le ocurre
cuestionar o simplemente preguntar una duda los profesionales solemos torcer el gesto “ya
estd aqui el paciente pesado y sabihondo”.

Muchos de nosotros cuestionamos el uso de internet por los pacientes porque a veces nos
ponen en un compromiso. Dandole la vuelta con humildad, podriamos dejar de ver al
paciente activo como una espina para verlo como una espuela, que nos estimule,
reconozcamoslos como aliados, aprovechemos utilmente sus conocimientos.
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Los tiempos de espera de los resultados son el hecho que confirma la teoria de la relatividad.
Los minutos se convierten en horas y las horas en dias. Es imprescindible acelerar estas
demoras, y saber comunicarlo bien. La espera produce un sufrimiento agotador.

El ser paciente-profesional tiene ademas algunas peculiaridades.

Entre profesionales damos por sabidas cosas que desconoces o viceversa, te abruman con
datos y tu que no quieres saber, te apetece decir “ vale, vale, no me cuentes més que tengo
suficiente”.

;Porque no preguntar?: ;Que es lo que sabes de lo que ocurre? ;Hasta dénde te quieres
implicar? No cuesta tanto ;No?. Yo tuve la suerte de ser preguntada y fui yo misma quien
midi6 lo que queria saber y en qué momento.

Quiero acabar diciendo que todo este tiempo, me he sentido muy orgullosa de nuestra
profesion, de todas las personas que me han diagnosticado, tratado, cuidado y acompafado,
que han contribuido a mitigar mi sufrimiento y el de mi familia. De ellos he aprendido lecciones
de profesionalidad y sobre todo de humanidad y de saber estar. Mi deuda de gratitud hacia
todos ellos y hacia mis companeros de habitacién, de planta, de pruebas, de esperas y hacia
sus familias es impagable y mi admiracién inmensa.

Y aqui sigo, con la Mediolisis como parte de mi, ayudada de mis pértigas y tratando de seguir
viendo el lado mdgico de la vida.
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Capitulo 6

LA MUERTE EN LA FILOSOFIA OCCIDENTAL
Ayer y hoy

Ester Busquets Alibés

«Yo veo la vida de la muerte»
S. Espriu

A menudo tendemos a creer que la filosofia se desarrolla al margen de la vida de las
personas, que no ‘imprime caracter’en su vida cotidiana, y que no tiene nada que ver con
las actitudes ante el lecho de muerte. Esa vision tan distante entre filosofia y vida es dificil
de sostener, y mas aun cuando se trata de enfrentarse con la muerte. La filosofia
occidental nace en la Grecia clasica, precisamente, para dar sentido a la vida de las
personas, para contribuir a su felicidad, y sobre todo para dar respuesta al gran
interrogante de la finitud humana.

A pesar de la incapacidad que parece tener actualmente nuestra cultura para integrar la
vivencia de la muerte en la propia biografia, Occidente, a lo largo de los siglos, ha
reflexionado ampliamente sobre esta cuestiéon. La aproximacion a la historia de nuestras
ideas, que incluye de un modo central la reflexién sobre la muerte, puede ayudar muchisimo
a los profesionales de la salud que acompanian a las personas en su etapa final de la vida.

La estructura de este capitulo se dividird en dos partes. En la primera se intentara presentar
las ideas mas relevantes sobre la muerte, que se han dado en la filosofia occidental. El
recorrido histérico no serd exhaustivo, pero si significativo, al menos para dar una vision
global de estos mas de 2500 afios de historia. En la segunda parte se analizara la continuidad
de las ideas filoséficas occidentales alrededor de la muerte en el contexto social actual. Los
contenidos de este capitulo tienen como objetivo ayudar a los profesionales de la salud,
especialmente los que desarrollan su actividad clinica en el ambito de los cuidados
paliativos, a comprender cémo Occidente ha llenado -y sigue llenando- de contenido y de
sentido la dimensién espiritual de millones de seres humanos.

La muerte en la filosofia occidental: ayer

La sensibilidad actual para tratar la persona enferma de manera holistica, ha puesto de
relieve que sélo se puede atender adecuadamente a una persona si se presta atencion a sus
multiples dimensiones. La dimension espiritual forma parte de la estructura esencial de la
persona, tenerla en cuenta y esforzarse en comprenderla y respetarla es también uno de los
retos mas interesantes para los profesionales de la salud, mas aun en cuidados paliativos,
donde la persona se enfrenta definitivamente a la muerte. Como subrayan los editores del
libro El acompainamiento espiritual en Cuidados Paliativos, de la SECPAL: «En la medida en
que como clinicos vamos madurando nuestra comprensiéon del proceso de morir [...]
podemos afirmar que, aunque muy lentamente y a partir de colectivos mas sensibles,
estamos ante un despertar de la conciencia profesional de un nuevo ambito para atender,
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el de la dimensién espiritual». Para comprender mejor esta dimension desde la perspectiva
occidental, serd interesante hacer un recorrido histérico por las grandes ideas que la
filosofia ha generado alrededor de la muerte.

La esperanza en la inmortalidad del alma

Sinos remontamos al siglo V a.C. y nos situamos en la época clasica, el fil6sofo griego Platén
(428/427 - 347 a.C), fundador de la metafisica occidental, ya teorizd sobre una visidn
antropolégica dual: el ser humano es cuerpo y alma. Se trata de dos entidades distinguibles
y desiguales. El cuerpo es fisico, imperfecto y mortal, en cambio el alma es inteligible,
perfecta e inmortal. En la antropologia platénica el alma humana queda unida
accidentalmente al cuerpo. Para el filésofo griego lo importante de la persona es su alma'y
no su cuerpo, por eso afirma que el cuerpo es la «carcel del alma», es decir, un lugar de
expiacion del alma. De ese modo la muerte corporal es, precisamente, la vida, porque al
morir el cuerpo, el alma se libera de la carcel. Como sefalan los historiadores de la filosofia
Reale y Antiseri: «la muerte del cuerpo inaugura la auténtica vida del alma».

Platon, desde esta concepcion griega, ha ejercido una influencia enorme en Occidente en el
modo de concebir la muerte. El fil6sofo, influenciado por el orfismo y los pitagéricos, inaugura
la idea de la inmortalidad del alma. Cabe decir que antes de Platén, Sécrates, su maestro, ya
se preguntaba: «;Es posible que la vida presente sea la muerte y la muerte el comienzo de la
vida?». Para Platén el alma -a diferencia del cuerpo- es inmortal. Cuando la persona muere
no desaparece totalmente, el alma continua viviendo. Platén, por las influencias que
acabamos de apuntar, creia en la «<metempsicosis», o trasmigracion de las almas a distintos
cuerpos. Reale y Antiseri definen esta nocién como «la doctrina que afirma que el alma se
traslada a través de distintos cuerpos, ‘renaciendo’ en diversas formas vivientes». En este
sentido son emblematicos dos mitos platénicos: el mito de Er y el mito del carro alado. Se
trata de dos relatos magnificos, en los cuales se vertebra una explicacién global sobre el ser
humano, y por tanto sobre el sentido de la muerte.

La concepcién platénica de la muerte es muy esperanzadora, porque la muerte no es una
disolucién total de la persona en la nada, sino que después de la muerte hay algo que
permanece vivo, y lo que permanece es lo mas esencial de la persona. Esa concepcion,
comprendida y vivida desde distintos dngulos, ha llegado con fuerza hasta nuestros dias,
especialmente a través de las sabidurias orientales. La idea de la inmortalidad del alma de
Platén proviene, precisamente, del orfismo, no de la tradicién griega.

El olvido de la muerte

Si dejamos el autor que representa la época cldsica y nos adentramos en la época helenistica,
podemos destacar el filésofo Epicuro (341 — 271/270 a. C.), fundador del «Jardin», una de las
principales escuelas filosoficas de su época, y de la filosofia griega en general. La ética
epicurea identifica el bien con el placer, y el placer conduce a la felicidad. El pensador helénico
se da cuenta de que el pensamiento de la muerte es un serio impedimento para la felicidad
humana, ya que genera mucha angustia a las personas. Para combatirla afirma que la muerte
no es ningun obstaculo para la felicidad humana, porque no es posible encontrarse con ella:
«Asi pues, el mas espantoso de todos los males, la muerte, no es nada para nosotros porque,
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mientras vivimos, no existe la muerte, y cuando la muerte existe, nosotros ya no somos». Si
para Platon después de la muerte corporal, permanecia la vida del alma inmortal, para Epicuro
con la muerte entramos en la nada, no hay eternidad.

La idea epicurea sobre la muerte se desarrolla con el fin de que la persona se convierta en
duena absoluta de si misma, y nada ni nadie tenga el poder de interferir en su felicidad. Para él
la felicidad proviene Unicamente de nuestro interior, y a pesar de la fatalidad de las causas
exteriores, o bien indistintamente de como sean las causas exteriores, se puede ser feliz si uno
asi lo desea. Esta idea del «poder interior» que invita a olvidarnos de la muerte, a tratarla con
indiferencia, tendra poco relieve en la filosofia medieval, tipicamente cristiana, pero resurgira
mas tarde en la filosofia moderna, con el ideal de libertad.

Epicuro recoge a la perfeccion la tentacion tan humana de huir del pensamiento de la muerte,
aunque huir significa de algin modo darse cuenta, muy claramente, de la amenaza que
representa la muerte. B. Pascal (1632 — 1662) escribe con acierto sobre esa tentacién: «No
habiendo podido encontrar remedio a la muerte, a la miseria, a la ignorancia, los hombres,
para ser felices, han tomado la decisién de no pensar en ello». Esa tradiciéon inaugurada por
Epicuro quedard también bien representada posteriormente con B. Spinoza (1632 - 1677) y L.
Wittgenstein (1889 -1951). El primero dice en su Etica que «un hombre en nada piensa menos
que en la muerte, y su sabiduria no es una meditacién de la muerte, sino de la vida», y
Wittgenstein en su Tractatus recuerda que «la muerte no es un acontecimiento de la vida. No
se vive la muerte». La invitacion de Epicuro a alejar el pensamiento de la muerte de la vida ha
hecho fortuna a lo largo de la historia y se ha instalado sin complejos en la sociedad actual.

La esperanza cristiana de la resurreccion

Durante la época medieval encontramos desde la Patristica hasta la Escolastica un mismo
modo cristiano de interpretar la vida y la muerte del ser humano. A partir de Platén los griegos
se pensaron a si mismos como seres dotados de alma y cuerpo, y consideraban que el alma
era inmortal por naturaleza. Con la introduccién del cristianismo se produjeron grandes
cambios conceptuales. Reale y Antiseri subrayan que «el cristianismo no insiste en la
inmortalidad del alma, sino en la resurreccién de los muertos. Este es uno de los signos
distintivos de la nueva fe. Y la resurreccion implica que también el cuerpo vuelva a la vida».
Por eso cuando San Pablo, en el siglo |, presenta la fe cristiana ante los atenienses, en el
areépago, los griegos tienen dificultades para comprender la idea de resurreccion. Asi se
recoge en los Hechos de los apdstoles: «Entonces lo llevaron con ellos al Aredpago y le
dijeron: “;Podriamos saber en qué consiste la nueva doctrina que tu ensefas? Las cosas que
nos predicas nos parecen extrafias y quisiéramos saber qué significan. [En el discurso dice]
Porque él [Dios] ha establecido un dia para juzgar al universo con justicia, por medio de un
Hombre que él ha destinado y acreditado delante de todos, haciéndolo resucitar de entre los
muertos”. Al oir las palabras “resurreccion de los muertos’, unos se burlaban y otros decian:
“Otro dia te oiremos hablar sobre esto» (Hechos 17, 16-34).

San Agustin (354 - 430), el primer gran pensador cristiano, describe en Las confesiones el

nuevo modelo antropoldgico: «Nos has hecho, Sefor, para ti y nuestro corazén estd
inquieto hasta que descanse en ti». Esta idea es clave para comprender el mensaje cristiano:

* N.? 6 e« NOVIEMBRE 2014 71



‘;&\) ESPIRITUALIDAD EN CLINICA

Una propuesta de evaluacion y acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos
[SECPAL]

Dios es el creador del hombre, y el hombre después de peregrinar por este mundo terrenal,
sélo encuentra la felicidad verdadera en el reencuentro con Dios. Después de la muerte se
entra en la vida eterna. La liturgia cristiana lo recoge muy bien en uno de los Prefacios de
difuntos: «aunque la certeza de morir nos entristece, nos consuela la promesa de la futura
inmortalidad. Porque la vida de los que en ti creemos, Sefior, no termina, se transforma; y, al
deshacerse nuestra morada terrenal adquirimos una mansidon eterna en el cielo». La
confianza en esa transformacion es lo que explica que San Francisco de Asis (1182 - 1226)
hablara de «la hermana muerte», o que el poeta inglés John Donne (1572 - 1631) en su
poema Muerte no te enorgullezcas integra a la perfeccién laidea cristiana de la resurreccién:
«tras un breve sueno, despertamos a la eternidad / y la muerte dejara de existir, muerte
morirds». El cristianismo, con su promesa de resurreccién, ha ayudado durante mas de dos
milenios, a mucha gente a mirar la muerte con serenidad y esperanza, porque la muerte
abre la puerta a una nueva forma de vida.

La disolucidn del sentido trascendente de la muerte

El cristianismo, y su forma de concebir la muerte, sobrevivié a la modernidad. Decimos
‘sobrevivio’ porque la modernidad fue el intento de deconstruir el teocentrismo medieval,
que —entre otros aspectos— daba respuesta al sentido ultimo de la existencia. Posteriormente
los «maestros de la sospecha»: Karl Marx (1818 — 1883), Friederich Nietzsche (1844 - 1900) y
Sigmund Freud (1856 — 1939) hicieron tambalear los pilares de la tradicion occidental,
sospechando de las certezas tanto de la edad media como de la modernidad. Como escribe F.
Torralba, los maestros de la sospecha «llevan a cabo una critica del sujeto, de la idea de
hombre. Como consecuencia de su critica, el hombre deviene un ser esencialmente
problematico, un enigma para si mismo que ya no tiene referentes sélidos para definirse ni
para marcar su singularidad en el mundo».

En ese contexto histérico la influencia griega y judeocristiana se pone en tela de juicio, eso
dara paso, por ejemplo a la filosofia del ser del aleman Martin Heidegger (1889 - 1976) que
considera que el hombre es un “ser-para-la-muerte”, un ser esencialmente finito. La realidad
humana se vive en relacidon con la muerte, por eso escribe en Ser y tiempo «tan pronto como
un hombre entra en la vida ya es bastante viejo como para morir». Frente a las metafisicas
tradicionales que se fundamentan en la idea de inmortalidad y eternidad, Heidegger sostiene
que no hay ninguna trascendencia posible, la muerte es el fin de todo.

El existencialismo defendido por el aleman Heidegger también encontrara eco en la filosofia
de Jean Paul Sartre (1905 — 1980) o Albert Camus (1913 — 1960), para esos dos existencialistas
franceses, la muerte nunca podrd ser asumida en el proyecto existencial de la persona
humana, y esa dificultad confiere un sentido absurdo a la existencia humana. Sartre en El sery
la nada escribe que: «la muerte no es nunca aquello que da su sentido a la vida, al contrario es
aquello que le quita toda significacién».

Tanto el aleman como los franceses comparten la idea que la muerte es el fin de todo, y no
dejan espacio para metafisicas, sin embargo Heidegger supera la idea de vacio y absurdidad
ante la muerte sostenida por Sartre y Camus, él es capaz de construir un sentido desde la
propia vulnerabilidad y finitud, y dar valor al hecho de vivir. Heidegger, igual que Epicuro,
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sostiene que después de la muerte no hay nada, pero no considera —a diferencia del helénico-
que se tenga que huir del pensamiento de la muerte, porque, precisamente, pensar que
somos «seres—para—la—-muerte» ayuda a la persona a vivir una existencia mds auténtica.
Alejarse del pensamiento de la muerte nos lleva a vivir una existencia inauténtica, porque no
permite hacerse consciente del valor que tiene lo que vivimos.

La muerte en Occidente hoy

Nuestro bagaje histdrico en el ambito de la reflexién sobre la muerte es de una gran riqueza,
porque en él descubrimos quienes somos, y evidenciamos que hoy la muerte es una cuestion
tan fundamental como lo fue en la antigliedad. Las ideas aparecieron y aparecen para ser
vividas, para llenar de contenido la dimension intelectual, y también la espiritual, por eso
podemos decir que la historia de las ideas es nuestra historia, porque en ella encontramos
nuestros sentidos y sinsentidos, y es desde esta realidad histérico-cultural que esculpimos la
dimensién espiritual, eso es, los valores y creencias que se transforman en actitudes
personales ante la muerte.

Al realizar esa mirada hacia el pasado hemos podido observar que hay dos formas
fundamentales de enfrentarse a la muerte: la muerte como continuidad de la vida, o la muerte
como final de la vida. La primera genera una actitud de esperanza ante la muerte:inmortalidad
del alma (Platén), o resurreccion de los muertos (cristianismo); la segunda genera una actitud
de olvido de la muerte (Epicuro), de negacion de la metafisica (Heidegger), o absurdidad de la
existencia (Sartre, Camus). Sorprendentemente esas dos formas de enfrentarse a la muerte se
mantienen hoy, y conviven en un contexto social totalmente globalizado. Comprender y
respetar los sentidos o sinsentidos de las personas en trance de muerte, es la mejor —por no
decir la Unica- forma de acompanar en el proceso de final de vida.

La muerte como continuidad de la vida

A pesar de los grandes cambios que ha experimentado la sociedad occidental en las ultimas
décadas, la actitud esperanzada ante la muerte se mantiene con fuerza. Frente a la debilidad
de los discursos histéricamente dominantes aun hoy hay muchas personas que consideran
que la muerte no extingue la totalidad del ser humano. A menudo estamos acostumbrados a
vivir en un universo de distracciones y banalidades, pero cuando se acerca una situaciéon
limite, como la muerte, habitualmente surgen las preguntas fundamentales, y la necesidad
de discernir lo que tiene valor de lo que no lo tiene. Miguel de Cervantes en el Quijote ilustra
de un modo magistral ese proceso. Don Quijote después de una vida llena de fantasia y
locura, cuando toma conciencia que va a morir se vuelve cuerdo: «<Yo me siento, sobrina, a
punto de muerte; querria hacerla de tal modo, que diese a entender que no habia sido mi
vida tan mala, que dejase renombre de loco; que puesto que lo he sido, no querria confirmar
esta verdad en mi muerte». Don Quijote es ejemplo de una muerte sosegada y llena de
esperanza, en su caso, esperanza cristiana.

Actualmente dentro de esta concepcion esperanzada ante la finitud humana no hay un tnico

modo de esperanza, uniforme para toda persona, al contrario encontramos distintas formas
de fundamentar o alimentar esta esperanza, empezando por todas las grandes religiones y
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acabando por las sabidurias orientales, pasando por la construccion de tantos relatos
personales llenos de esperanza.

Acompafiar a morir a personas que creen que hay ‘algo’ o ‘Alguien’ mas alld de esta vida,
habitualmente viven el proceso de muerte con serenidad y paz interior, pero la creencia en
un mas alld no garantiza del todo la aceptaciéon de la muerte. A veces personas muy
convencidas de la continuidad de la vida tienen dificultades para afrontar ese momento.
Aristoteles sostenia que «para ser persona en plenitud se tiene que vivir con coherencia
aquello que se sabe», podriamos afadir «y aquello que se cree», sin embargo el ser humano
—ante situaciones limite— a veces es capaz de vivir de acuerdo con lo que se piensa o con lo
que se cree, y a veces no, y eso no debe acrecentar culpabilidades, porque la gestién de la
propia muerte es algo sumamente complejo, y acompanar el proceso de morir también.

La muerte como final de la vida

Histéricamente las actitudes que han considerado que la muerte representa la disolucion
total del ser humano son muy antiguas, pero poco mayoritarias. En cambio, actualmente los
cambios sociales vividos en Occidente han generado un crecimiento de esta concepcién.
Albert Camus, en El mito de Sisifo expresa acertadamente esta conviccion de la muerte como
final de la vida de este modo: «No existe el mafana, no existe el porvenir, ya que la muerte
destruye todas las ilusiones».

Considerar que la muerte es el final de todo, y que no hay nada més que la vida que vivimos
puede originar formas muy distintas de afrontar la muerte. Hay quien se angustia, hay quien
se evade, hay quien se rebela, hay quien hace una negacién, pero también hay aquellos que
la aceptan sin mas, o aquellos que construyen sentidos temporales a partir de la experiencia
de la propia vida, a través de la relacién con los otros, con la herencia dejada (descendencia,
trabajo intelectual, obras de arte...).

Acompaniar a morir a personas que creen que no hay‘nada mas'después de esta vida requiere,
igual que en el otro escenario, mucha sensibilidad y mucho respeto, o en expresién de Pascal,
«finura de espiritu». Ante esa actitud no se pueden establecer parametros de atencién
homogéneos, porque morir sin sostenerse en metafisicas puede vivirse con mucha serenidad
y dignidad. No obstante, también se pueden dar actitudes de rebeldia o de negacion.

A pesar de la distincién entre los que consideran que la muerte es el paso a una nueva forma
de vida o los que consideran que no, en ambos casos el acompafamiento debe ser
personalizado y debe tender a la excelencia, porque cada personay su entorno son Unicos. La
persona muere una vez, y ese acto Unico en el mundo, en el cual a veces los profesionales
tienen el privilegio de asistir, merece que dichos profesionales den lo mejor de si mismos.

* % ¥ X ¥ ¥

En este proceso de acompafiamiento, y a modo de conclusién, creemos que convendria tener
presente también otros aspectos importantes, como por ejemplo, los siguientes: la sorpresa
que representa siempre la muerte, la necesidad de construir el propio relato ante la muerte, la
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reivindicacién de la autonomia en la toma de decisiones al final de la vida, la propia muerte
en la muerte del otro, y el hecho de que hay que afrontar el instante de la muerte solo, nadie
puede hacerlo por nosotros.

- Sorpresa ante la muerte: la vida nos habla de la muerte. Sabemos que la muerte es
inevitable, que es un fenémeno universal, la gente muere cada dia a nuestro alrededor. Y
ante ese fenédmeno universal tenemos la capacidad de decidir si pensamos o no en ella, y
si nos preparamos o no para ella. Sin embargo hagamos una cosa u otra es muy dificil
acostumbrarnos a la muerte, siempre nos sorprende, porque en el fondo nos gustaria que
la muerte pasara de largo. Esta idea queda muy bien reflejada en este fragmento de
Vladimir Jankélévitch (1903 - 1985): «El mas previsto de los acontecimientos es
paraddjicamente el mas imprevisible; y ni siquiera la edad significa nada, los viejos, lo
mismo que los jévenes, estan acuciados por las prisas, pillados por la sorpresa, obligados a
morir de cualquier forma, como si no hubiesen tenido tiempo de sobra para ver acercarse
el fin». Acompafar a morir es ayudar a gestionar esta sorpresa y a ser capaz de mirar la
realidad cara a cara, con toda su crudeza y con toda su riqueza.

« Necesidad de nuevos relatos: tradicionalmente las sociedades han construido relatos
para orientar y dar sentido a la vida de las personas. Las religiones, y en Occidente el
cristianismo, ha sido el gran relato que ha dado respuesta a las preguntas fundamentales
de la existencia humana: ;de dénde venimos? ;qué hacemos aqui? ;adénde vamos?
Actualmente la evolucién de la sociedad ha roto con la herencia recibida. Es lo que Jean
Francois Lyotard (1924-1998) llamé la muerte de los grandes relatos (le grand récit). El
macrosentido deja paso a la multiplicacién de microsentidos, eso quiere decir que la
persona mas que abandonar la busqueda del sentido, posiblemente lo que hace es
rebajar la intensidad de la busqueda, prescindir del sentido ultimo, y en lugar de
acomodarse en un sentido estdndar, decide crearse su propio mundo de sentido,
independientemente de su solidez. Ayudar a vivir los relatos es hacer posible que una
biografia que termina cobre su maximo sentido.

« Reivindicacién de la autonomia: los cambios sociales como el desarrollo de la tecnologia
médica, la emancipacién de las concepciones religiosas, la promocién de los derechos
fundamentales de la persona... han propiciado que la persona se convierta en un agente
activo en la toma de decisiones al final de la vida. Hay una tendencia que reivindica poder
disefary decidir cudl es el ideal de buena muerte, y que no sea el Estado ni los profesionales
de lasalud los que decidan en lugar de la persona. En este sentido toman mucha relevancia
las palabras de John Stuart Mill (1806 — 1873): «Sobre si mismo, sobre su propio cuerpo y
espiritu, el individuo es soberano». Acompanar a morir es indisociable del respeto a la
autonomia de la persona, por eso es sumamente importante que los profesionales
conozcan a fondo y respeten como quiere morir cada persona, en el marco de la buena
practica profesional.

« Mi muerte en la muerte del otro: tenemos un conocimiento nocional de la muerte. No
hemos muerto nunca para poder explicar lo que es la muerte. Pero cuando perdemos a
un ser querido nos acercamos a lo que seria tener un conocimiento real de la propia
muerte, nos damos cuenta existencialmente de lo que significa ser mortal. Con la muerte
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de un ser querido llegamos a comprender un poco lo de incomprensible que tiene la
muerte y, de alguna manera, muere también algo de nosotros mismos. La muerte esta
impregnada de contenido social, cultural, relacional. Por eso Heidegger escribié que la
muerte es «una pérdida que experimentan los supervivientes», son los que se quedan
los que viven realmente la muerte del otro. En este sentido el poeta Climent Forner
recuerda que cuando muere alguien, con el cual hemos compartido parte de nuestra
vida, parte de nosotros muere con esa persona: «Si cada muerte de amigo es un poco /
de muerte de mi, ;Cudntas veces me he muerto, decid?». Acompafar a morir requiere
también dar soporte al entorno significativo de la persona que se muere, porque el que
‘sobrevive’también muere un poco.

El instante de la muerte hay que afrontarlo solo: decia Montaigne (1533-1592) que «Si
hemos menester de partera para que nos ponga en el mundo, mayormente necesitamos
de un hombre aun més competente para sacarnos de él». La observacién es sumamente
ajustada e inteligente, pero hay el instante final de la muerte, momento en el cual nadie
puede hacer nada por la persona que muere. La muerte siempre se vive desde la soledad,
nadie puede tomarle a otro su morir. Cada persona debe enfrentarse sola al instante de su
muerte.Y esto lo supo ver con gran espiritu de finura el fildsofo V. Jankélévitch, que escribe:
«Se puede ayudar al moribundo aislado, dicho de otro modo, velar al hombre en el trance
de su muerte hasta el pentltimo instante, pero no se le puede evitar que afronte el ultimo
instante él mismo personalmente». Por tanto hay un ultimo instante, un momento que
puede ser largo o muy breve, en que la tarea de acompanar cesa, es imposible ejercerla. El
profesional de la salud debe ser consciente de esta limitacion que nos viene impuesta y
debe aprender a llenarla no con palabras sino simplemente con el silencio y la presencia.
Nada mas, pero tampoco nada menos.
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Capitulo 7

DIALOGOS SOBRE LA ENFERMEDAD, EL
SUFRIMIENTO, LAVIDAY LA MUERTE

Pilar Arranz y Ramon Bayés

Compartiendo reflexiones sobre el acompainamiento
en el proceso de morir

Ramon Bayés y Pilar Arranz, amigos entraiables, psicélogos pioneros de cuidados paliativos
en Espana’** dialogan libremente sobre temas que a ambos les han interesado en
profundidad desde que se conocieron en 1984.

Ramoén - Para empezar, ;por qué crees que para muchas personas de nuestro entorno,
profesionales sanitarios incluidos, les es tan dificil hablar sobre la muerte? ;Por qué tememos a la
muerte?

Pilar — Temer lo que percibimos como amenazante es un proceso que comienza muy temprano
en la vida de las personas. Se tiende a huir de lo que tememos, lo que mantiene intacto el miedo,
no lo resuelve. Y, amigo, no conozco otra forma para resolverlo que afrontarlo y atravesarlo.
Aunque es cierto que no todas las personas reaccionan asi. Personas sabias, como Séneca* o
Montaigne®, y otras desconocidas, que saben mirar el sufrimiento con lucidez, aceptan la muerte
como un proceso natural mds alld de cualquier creencia. En la prdctica clinica observamos que
hay enfermos que se acercan a ella con serenidad y confianza. E incluso algunos que van a
buscarla como forma de liberacion.

En el mundo occidental no es frecuente afrontar la muerte cara a cara, lo que favorece que no
dejemos escapatoria al sufrimiento, lo que nos recuerda un antiguo texto de la India®. Cuando
el ordculo pregunta al héroe del Mahabharatha “Qué es lo mds incomprensible de los
humanos?’, éste responde: “El hecho de que sabiéndose mortales vivan como si no lo fuesen”. EI
contexto social y cultural en el que nos movemos no ayuda a una espera confiada de la muerte.
Como dice Marcos Gémez, nuestra sociedad occidental suele vivir de espaldas a ella. ;No seria
mejor empezar por reconocer que la muerte es un acontecimiento natural y que es igualmente
natural tener miedo a lo que se desconoce?

Es indiscutible que este miedo y la ignorancia aumentan el sufrimiento. Nos emperfiamos
constantemente en controlarlo todo en busqueda de seguridad, pero ;qué seguridad nos puede
proporcionar un futuro siempre incierto?. Es probable que necesitemos reflexionar y, en nuestra
cultura, incluso entrenarnos para aceptar plenamente nuestra realidad humana. La tendencia,
bastante generalizada, es la de funcionar desde los hdbitos automdticos sin cuestionarnos gran
cosa sobre la vida, con lo cual no podemos entenderla ni aceptarla fdcilmente con toda la belleza
que ofrece pero también con sus pérdidas y el dolor que conlleva.

Por otra parte, Ramdn, tu que dedicaste los primeros afios de tu vida académica a la
investigacion experimental, ;crees que el método cientifico, plasmado en la denominada
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“medicina basada en la evidencia’, puede ayudarnos a formular respuestas utiles en el campo
del sufrimiento y la proximidad de la muerte?

Ramoén - Depende de las preguntas que formules. Si lo que pretendes es mejorar entornos fisicos y
de comunicacién, transmitir habilidades, encontrar analgésicos o prevenir errores, la respuesta es
afirmativa; el método cientifico avanza de forma lenta, acumulativa y con eficacia creciente, para
ofrecer soluciones viables y satisfactorias a muchos problemas sanitarios que atenuan el
sufrimiento de los enfermos o facilitan su bienestar y la relacién de ayuda. Pero cuando la pérdida
es inesperada y nos parece irreparable, cuando la propia muerte aparece cercana e inexorable,
ante un diagndstico grave, de Alzheimer o de cdncer, ante el infarto, el ictus, la violacién, el
accidente grave o el aborto indeseado, los métodos de la ciencia tienen poco que ofrecer para
aliviar, en la mayoria de afectados y sus familiares, el sentimiento de desvalimiento profundo
inherente a la condicién humana.

La ciencia trata de comprender mediante la simplificacidn, la busqueda de rasgos y tendencias
comunes, y el establecimiento de modelos, pero en el momento en el que la enfermedad grave o
la muerte nos alcanzan, no hay tiempo ni andlisis posible para su aplicacidn; es preciso intentar
entender la situacion sin simplificar, mediante lo que podriamos denominar “método poético’,
hay que afrontarla de golpe, entera, inmediata, tal como se presenta, con toda su complejidad.
Y entonces, como ante un poema de Garcia Lorca o un concierto de Gustav Mahler, o
entendemos plenamente, integramos, nos fundimos y aceptamos, o nos hundimos en la
perplejidad, la impotencia y el caos. El don del poeta — nos dice lona Heath” — es aclarar sin
simplificar.;No lo crees asi?

Pilar. - La palabra clave que acabas de mencionar es aclarar. Aclarar para poder
comprender y tener algo de visién de conjunto. Entender una situacién en su complejidad,
por imprevista o dura que sea, creo que es, sin duda, lo mds adaptativo. Con frecuencia la
vida nos lleva a tener que aceptar sin entender casi nada. Cuando un dia te llamaron o me
llamaron, para decirte o decirme, que tu hijo o mi padre habian muerto “de improviso”
tuvimos que aceptar, de golpe como se absorbe una sinfonia dolorosa. Bien es verdad que
al estar familiarizados con los temas de la muerte y el morir pudimos “aclararnos” en
alguna medida, en medio del caos emocional, y afrontar la situacién con mayor
naturalidad, pero no por ello con menor dolor.

Me gusta el concepto de “método poético” que defiendes, y creo que ayuda, especialmente, a tener
claro que la investigacidn nos debe servir para incrementar nuestro conocimiento sobre cémo
abordar, encajar, trascender mejor el sufrimiento —el propio y el ajeno-. Sobre todo si se lleva a
cabo al servicio del cuidado de las personas pero sin obviar que también tiene sus limites.

Por cierto, ya que abordamos este tema, ;qué crees que se precisa para poder evaluar o explorar
en qué medida la atencién que se proporciona en la actualidad a los enfermos que se encuentran
en unidades de cuidados paliativos cumple la funcién para la que éstas fueron creadas?

Ramén.- Si planteamos el problema desde su andlisis global, nos encontramos que se han

determinado un numero considerable y variopinto de variables independientes internas y
externas (dolor, conducta de familiares y sanitarios, confianza o desconfianza en los médicos y
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la institucidén, expectativas de vida, etc), otro, asimismo numeroso, de variables dependientes
intermedias (alivio o incremento del dolor o el miedo, efectos de las relaciones de afecto,
indiferencia o rabia, entorno acogedor u hostil, etc.) y una sola variable dependiente definida
como “morir en paz’; la cual podria considerarse como el objetivo ultimo de los cuidados
paliativos pero a la que sélo podemos tratar de aproximarnos. La dificultad de su evaluacién
nos ha conducido hasta el momento a centrar nuestra atencién en tratar de mejorar los factores
intermediarios, olvidando tal vez que, a veces, la muerte, a juicio del enfermo, puede ser
oportuna (sus familiares mds cercanos y amigos han muerto, sus sentidos se van desvaneciendo,
han aparecido unos primeros sintomas de demencia, considera que la tarea de su vida se ha
completado ya, etc.) o incluso que el dolor, si lo percibe como controlable, puede ayudarle a
aceptar mejor la proximidad de la muerte.

Sea como sea, los instrumentos de evaluacion que se utilicen en la investigacion debe ser
sencillos, fdciles de utilizar y entender, éticos, con preguntas I6gicas y temporalmente préximas
para el paciente®™° (por ejemplo: “;Cémo se le ha hecho el tiempo esta mafana, corto, largo, o
Vd. que diria?” como indicador de sufrimiento) y que posean en si mismas, si es posible, un
potencial valor terapéutico (pregunta anterior acompariada de un “;Por qué?” abierto que
invite a una posible ventilacion emocional. Pero tal vez para centrar mejor el problema
podriamos pasar de lo tedrico y general a lo concreto y personal. Si me permites formularte la
pregunta: “A ti, ;como te gustaria morir?”

Pilar - Es una pregunta muy directa y, por tanto, puedo contestar mds con lo imaginario que con
la realidad. Muchas veces lo he pensado y...!cudnto me gustaria elegir! S6lo en una ocasién, que
recuerde, tuve la experiencia de una muerte repentina y, si bien ahorra el sufrimiento que conlleva
un proceso de enfermedad prolongado, supone también no tener la posibilidad de despedirse de
las personas como uno desearia.

Recuerdo a la hermana de Natalia, de 24 afios, que nos pidié a Alberto Alonso y a mi, que antes de
sedarla queria sentir el atardecer. Como ella, quisiera estar en la aceptacion del momento
presente, haber sido capaz de abandonar los apegos que nos tienen aprisionados y poder aceptar
lo que hay. Llenar la casa de flores y de musica, compartir vida hasta el final.

Me gustaria despedirme de la vida con calma, consciente y con muchas manos amables que
sostengan una copa de champdn... jno es broma! Hemos brindado tantas veces por la vida que
hacerlo al final seguro que ayuda a dar el salto al misterio. No sé si te parecerd un poco fuera de
lugar, pero me has preguntado cémo me gustaria poner punto y final a una vida plena, a veces
dificil y con sentido. Prefiero llorar con antelacién el desapego, los miedos, las dudas, la
incertidumbre, la propia fragilidad, el miedo... Estoy en ello...

En esta misma linea, me gustaria preguntarte: ;te ayuda a abordar el tema de la muerte el
proceso de envejecer tan activo que estds viviendo?

Ramoén - Tengo casi 84 arios y lo que experimento es que, tltimamente, los dias, las semanas, los
meses, transcurren con gran rapidez, sin casi darme cuenta. Creo que, mientras puedes conservar
un grado de autonomia adecuado a tu actividad y una curiosidad insaciable, lo que marca la
frontera de la vejez no es la edad de jubilacién, sea ésta de 65, 70 o 80 arios. A mi juicio, se entra en
la senectud en el momento en el que, con independencia de la edad biolégica, se percibe una
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pérdida importante de autonomia (por ejemplo, se necesita ayuda para ducharse o salir a pasear)
y, a la vez, sientes que la motivacién para seqguir adelante se desvanece. Pero antes de seguir por
este camino me parece que deberiamos profundizar un poco mds, o por lo menos intentarlo, en el
concepto de “buena muerte” ;Por qué, a pesar de que algunos lo consigan, te parece que es tan
dificil morir en paz?

Pilar - Aparte del temor a lo desconocido que hemos mencionado antes, creo que hay muchas
otras razones, jla realidad de cada persona es tan compleja!. El aferramiento al dualismo en el
contexto que nos hemos educado, la necesidad mal dirigida de la satisfaccion del placer
inmediato de los sentidos, nuestro empeno en desear algo que no tenemos o rechazar lo que
nos acontece, y el apego a lo concreto: a la luz que descansa sobre los drboles o se proyecta en
la mirada de los nifios.

Tratar de contener el proceso natural de la muerte a través de la tecnologia es otra de ellas. Hay
muchos miedos: de los médicos al fracaso, de los pacientes a desaparecer, de los familiares al
desapego, de los economistas a la no racionalizacién de los recursos... Empecemos por lo técnico:
En un documental televisivo sobre el afrontamiento de la muerte filmado en la Unidad de
Cuidados Intensivos y TMO (trasplante de medula 6sea) y urgencias del Hospital Mount Sinai de
Nueva York, un profesor de Harvard defendia que habia que ir hasta el final para que la medicina
avanzara. ;Donde crees que estdn los limites entre fomentar que la ciencia avance y la
humanizacién del morir?

Ramén - Para mi esto estd claro. El cuidado de la persona es siempre prioritario. Si hay que
elegir, el objetivo de lograr un avance en el conocimiento, por muy importante y loable que sea,
siempre serd secundario respecto al sufrimiento que se pueda causar a un solo enfermo. El tnico
que puede priorizar los resultados de una investigacion es la propia persona que, libre y
conscientemente, acepta su propio sufrimiento para alcanzarlos, como, por ejemplo, cuando
Pasteur se inocula gérmenes atenuados de la rabia con el fin de encontrar una vacuna contra
esta enfermedad. En condiciones similares se encuentran las personas que se prestan,
voluntaria y conscientemente, a servir de sujetos en una investigacién, siempre que no exista
ocultacién o engario por parte de los investigadores respecto a los riesgos biolégicos o
psicolégicos a los que se exponen.

Pilar - Entiendo, no siempre lo posible es lo conveniente, e intentando concretar ;qué seria, para
ti, una buena muerte, un final que, en este momento, crees que te permitiria morir en paz?

Ramoén - Para mi una buena muerte equivale a ser capaz de aceptar con serenidad lo que te vaya
a pasar o te esté ocurriendo, sea lo que sea. La muerte forma parte de la vida; debemos vivir la
muerte. Si pudiera elegir — sin considerarlo, en absoluto, una condicién imprescindible - preferiria
morir consciente, sin dolor, sereno, sintiendo que, poco a poco, voy despidiéndome de este mundo,
hermoso y cruel, que me ha acogido durante unos anos y de cuya complejidad y justificacién no
he entendido gran cosa. Mis restos creo que no tienen valor alguno y que tal vez lo mejor seria
diseminarlos en cualquier jardin. Incluso creo que me gusta pensar que podrian servir de abono a
unas cuantas matas de mis pequefias y humildes flores preferidas, las lobelias.
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Pilar - Gracias Ramédn por tu sinceridad. Entiendo lo que dices y lo comparto. Supongo, hasta
donde me permito presuponer, que es poco, que para poder aceptar con tranquilidad que te
estas muriendo, te ayuda tener conciencia de que has legado algo de tu caminar por la vida. ;Te
puedo preguntar si lo que me acabas de decir lo has contado a tus allegados para que se
cumpla tu voluntad?

Ramén - Siento decirte que no; se trata de una tarea pendiente que me he propuesto resolver a
corto plazo; por lo menos ahora lo sabes tu y los lectores. Nadie conoce como serd su propia
muerte ni donde, ni cuando ocurrird. ;Qué sugerencias darias a un aprendiz de moribundo? O
dicho de otra manera, ;qué crees que puede ayudar a tener una buena muerte?

Pilar- En un intento de expresarlo de un modo especifico te diria:

a.

Acercarse al tema de la muerte, hablar de ella, leer sobre ella; la poesia, la musica y el cine
ayudan a temerla menos.

. Cultivar la compasién, la benevolencia, la ecuanimidad, la humildad que sujete al ego,

comenzando por uno mismo. Me encanta que se haya recuperado el concepto de
compasion.’'213 Es lo que hace posible un encuentro veraz entre las personas.

. Aceptarla como un proceso natural de la vida...lo entendemos pero no lo integramos. Nos

cuesta mucho perder (siempre pretendemos ganar) y nos cuesta desapegarnos de las
personas, de las cosas. Lo que produce sufrimiento es no aceptar las cosas como son. Ello
pone de manifiesto laimportancia de comprender que el dolor de una mala noticia siempre
tiene un impacto emocional y que, si somos capaces de aceptarlo, el sufrimiento disminuye
notablemente. jQué bueno es aceptar lo que ocurre, que no es lo mismo que resignarse a
ello! Para morir en paz también puede ayudar cultivar el “dejar ir...” aceptar las pérdidas y
no enfadarse tanto cuando perdemos.

. El sentido del humor. La utilidad de observarse a distancia para reirse de la insignificancia

de uno mismo.

. La ayuda que supone preparar como queremos que sea el final de nuestra vida: las

voluntades anticipadas, un plan avanzado de cuidados, la planificacién del funeral, de la
herencia. En una ocasidn en un centro budista participé en un taller de preparacién para el
ultimo viaje y me fue muy util.

Un verso de los Sutras dice asi: No hay que detenerse demasiado sobre lo que ya ha
pasado, ni estar ansiosos por lo que todavia no ha llegado. El pasado nos ha abandonado
y el futuro estd por venir. Vivir con atencién el momento presente nos ayudard a aceptar la
muerte,’? porque nos pillard jbien-vividos! Se trata de un concepto subjetivo; el buen
vividor a veces se confunde con el que tiene mucho dinero y se asocia a juerga o a tener
poder y control sobre los demds, dando valor a aspectos exclusivamente heddnicos y
obviando los eudaiménicos, es decir, los valores de realizacién y plenitud de ser.
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g. La espiritualidad puede ser un recurso poderoso para trascender el sufrimiento que
acompaha la pérdida asi como para promover el desprendimiento y la aceptacién
implicados en el proceso de morir. Desde el animismo, pasando por el islamismo,
cristianismo, budismo...Toda fuente puede ayudar a alumbrar el proceso.

En resumen, en mi opinién, las cualidades que creo ayudan en el momento de morir son: cambiar
el rechazo a lo que sucede por la aceptacion, dejarse ir, trascender el sufrimiento (;qué puedo
aprender?;qué puedo cambiar?), no dejar cosas pendientes y mantener hasta el final buenas
relaciones con los demds.

Por otra parte, ;qué sentido tendria la vida sin la muerte?. Todo nace, culmina y muere, dicen los
budistas. La vida se complementa con la muerte. Como sefiala también lona Heath’, morir nos da
la posibilidad de contemplar el conjunto de la vida y hallar un significado y un sentido coherente a
lo que pasé antes.

Hay cuestiones que considero esenciales: Ante todo, darse cuenta de que uno estd vivo, porque
solemos estar en un territorio que de tanto mirar acabamos por no ver. Del mismo modo, tener la
opcidn de elegir. Es el sustrato de la libertad: poder elegir cmo actuar, aceptando las cosas como
son, ;te imaginas?. Siempre que sea posible, seria deseable que cada persona tuviera la opcién de
elegir dénde, cémo y con quien quiere compartir este momento culminante de su vida que es su
propia muerte. Muchos balineses suelen profesar una intensa prdctica espiritual y este tema lo
plantean con gran naturalidad.

Me suelo preguntar con frecuencia qué es lo que conduce a que algunas personas jévenes con
hemofilia por ejemplo, que han tenido que afrontar tantas barreras en su vida, tengan ante la
muerte un buen nivel de aceptacion que les permite desprenderse de la vida con serenidad e
incluso regalar un legado de confianza a los que comparten esta vivencia. Y, como contraste,
contemplar a tantos otros que se enfrascan en una posicién victimista, se preguntan una y otra
vez ;por qué a mi? sin resolverlo, dejando al final, una imagen de sufrimiento a los familiares y
sanitarios que les acompanan. ;Qué crees que puede ayudar a las personas a dar el salto del
rechazo ala aceptacion?

Ramén - Antes has mencionado las condiciones que, a tu juicio, pueden ayudar a acompafhar
una buena muerte. Ahora me gustaria enumerar aquellas que, personalmente, considero
importantes - que, en mi opinién, coinciden o complementan las que ti has indicado -y que,
tratando de contestar a tu pregunta, creo que facilitan la aceptacion:

1. Enprimer lugar, siempre que sea posible, se deberia morir en algtin lugar familiar o querido.
2. Nadie tendria que morir en soledad, a no ser que asi lo eligiera. En lo posible, el
acompaniamiento tendria que estar a cargo de aquellos a quienes el moribundo conoce,

preferentemente personas que lo quieren.

3. La comunicacién con el enfermo deberia estar mediada tanto por palabras, miradas de
hospitalidad y silencios, como por contacto fisico impregnado de ternura y compasion.
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4. En ocasiones especiales puede ser oportuno dejar que el enfermo experimente un dolor que
sepa controlable, siempre que esto no perturbe o dificulte sino que facilite el proceso de
adaptacion a la proximidad de la muerte.

5. Laesperanza se relaciona con el futuro, pero existe en el presente y puede ser dirigida hacia
pequenos placeres sensoriales: la musica, el contacto fisico, la visién de un rostro querido,
una hoja, la luz del sol.

6. Revivir y volver a compartir recuerdos (a veces con ayuda de cartas, documentos o
fotografias antiguos) suele permitir completar un relato de vida coherente

7. Debemos tratar de aprender a reconocer las sefiales que indican el término de una vida y la
perspectiva de liberacién de un cuerpo que declina, dejando marchar al ser querido que se
muere sin tratar de retenerlo.

8. Un aspecto sumamente importante en el acompafiamiento, el cual no suele formar parte de
nuestra cultura, es la escucha silenciosa, atenta, interesada, paciente. Hay que escuchar
activamente para aprender, para validar y también para sembrar y difundir con el ejemplo el
hdbito de escuchar.

9. Laprofundidad del tiempo que se pasa acompainando a un enfermo es mds importante que
su duracion.

En resumen, creo, como tu, que la experiencia de acompafiamiento, practicada desde el respeto y
la compasidn, puede ser fundamental tanto para el enfermo como para los que se encuentran a
su alrededor.

Por otra parte, volviendo a un tema que se ha introducido en varios momentos de nuestra
conversacion, desearia recoger la opinién de un médico alemdn, Gian Domenico Borasio, el cual, en
un libro publicado recientemente en castellano, coincide con la tuya. Dice Borasio' que muchos
profesionales sanitarios bien informados, en especial los médicos, al tratar de la muerte muestran un
sorprendente comportamiento irracional que tiene su origen en su propio miedo. La muerte, debido
en gran parte al temor al dolor y a la disolucidn del yo inherente a ella, sigue siendo el gran tabu de
nuestra sociedad que es preciso erradicar naturalizando el morir como parte del vivir. Resulta
paraddjico que el miedo de muchas personas a la pérdida de control las conduzca a permitir que sus
miedos tomen el mando de la situacién y, con ello, dificulten la percepcion de la realidad, distorsionen
la informacién e impidan el didlogo y la aceptacion, aspectos que deberian facilitarles un buen morir.

Pilar - Coincido contigo también en lo que expresas acerca de la experiencia de acompariamiento.
Asi como una persona que hace gimnasia todos los dias tiene su cuerpo flexible, una persona que
hace frente a multiples pérdidas y las va superando una a una tiene, en principio, mds recursos,
mds reservas de salud y coraje para hacer frente a la “pérdida final...”

La experiencia, tanto personal como clinica, me recuerda el enorme valor de la dimension
espiritual para ayudar y ser ayudado, la cual ha sido reconocida desde hace pocos afnos en los
entornos paliativistas espafioles.’>'%” A veces se confunde lo espiritual con lo religioso. Me refiero
a cuando te abres a la experiencia de pararte, conectar con tu cuerpo, con tu respiracion, a través
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de la meditacién y parece que te fundes con la esencia de la vida. Tu propio conocimiento aparece
desnudo y libre, tienes mayor acceso a tu fortaleza. Las religiones proporcionan ritos que pueden
ser muy dtiles. Se trata de que cada uno encuentre una forma de oracidn, de comunién, de anclaje,
que proporcione seguridad, relajacion o meditacion para conllevar mejor estos procesos de
sufrimiento. El maestro Thay (Thich Nath Hanh) propone el siguiente mantra:

"He llegado.
Estoy en casa,
Enelaquiyen el ahora,
Soy libre,
Soy estable,
Descanso en la dimensién ultima”

Mi tia Adelaida eligié su propio mantra que repetia una y otra vez pocas horas antes de morir:
“Santa Maria, madre de Dios, ruega por nosotros pecadores, ahora y en la hora de nuestra
muerte...”

Ramoén - Al pensar en la experiencia personal como bagaje para poder proporcionar ayuda a
los demds me gusta considerar el bagaje que puede representar para cualquier acompafiante
ver buenas peliculas con mirada activa. El buen cine, a diferencia de la mayoria de asignaturas
que se estudian en las Facultades universitarias del dmbito de la salud, las cuales suelen trocear
al hombre (anatomia, genética, neurologia,...) nos presentan a la persona entera (“Los que
sufren no son los cuerpos, son las personas”) interactuando dentro de su entorno afectivo,
social y cultural, y podemos aprender de los aciertos y errores de las decisiones que toman los
protagonistas. A mi juicio, las peliculas no sustituyen a la prdctica clinica pero si permiten
iniciarse en las experiencias de sufrimiento, a matizarlas o a complementarlas. Peliculas como
“Amor’; “Sarabanda’; “Dublineses’; “Hannah Arendt’, “Ida’, “Fresas salvajes’, “El pianista’; “El
festin de Babette’, “Wit’; “Ordet’; “El fin es mi principio’, etc. nos ayudan a entender la vida o, por
lo menos, a reflexionar y aprender de ella.

Pilar - Comprendo, y si te parece, hablemos de otra dimensién del acompanamiento. ;Hasta qué
punto crees necesario que los profesionales que trabajan con personas moribundas reflexionen
sobre su propio proceso de morir para no contaminar con sus miedos los que ya sufre el paciente?

Ramon - Tu observacién es muy relevante. La reflexion sobre la propia muerte forma también
parte — y no menor en este caso — de lo que para mi significa la experiencia. A menudo, las
personas andamos por el mundo distraidas en una busqueda inutil de lo que Diego Gracia
llama valores intermedios,’® en especial, el dinero. Centrar nuestra atencién en los valores
intrinsecos (vida, amor, belleza, amistad, solidaridad...) y tratar de profundizar en ellos,
interactuando, pensando, estudiando, debatiendo, meditando, rezando, contemplando el
mundo como nifios y, sobre todo, observando y escuchando, nos ayuda a entenderlos, aunque
sea un poco, y facilita que podamos identificarlos en otras personas y, hasta cierto punto,
empatizary comunicarnos con ellas hasta donde podamos. Para los profesionales que trabajan
con personas moribundas reflexionar sobre la previsible pero increible realidad de su propio
proceso de morir — recordemos al protagonista de “La muerte de Ivdn lllich” - puede ayudarles
en gran medida a realizar una buena labor de acomparniamiento.

84 MONOGRAFIAS SECPAL



DIALOGO SOBRE LA ENFERMEDAD, EL SUFRIMIENTO, LA VIDA Y LA MUERTE ;G’\%\)

Compartiendo reflexiones sobre el acompariamiento en el proceso de morir

Por otra parte, al final de la vida, en los momentos Unicos, especiales, en los que podemos
sentirnos al borde del misterio o de la nada, la experiencia, la presencia, la escucha, el silencio y la
compasién son nuestros mejores aliados. Ha pasado ya el tiempo de la investigacién, de las
evaluaciones y de la terapéutica. Unicamente nos queda compartir el momento, si el enfermo
quiere y nos elige, y brindarle lo que podamos ofrecerle. De obrar asi, no sélo se recibe angustia y
tristeza en el acompaiamiento sino un inmenso regalo.

Pilar - Totalmente de acuerdo contigo. Quizd ahadiria que la calidad de la presencia que el
profesional aporta a la cabecera del paciente y a su familia, depende de su madurez emocional,
de su conexion espiritual y de su sensacién de pertenencia a un equipo que le apoya. Desde esta
perspectiva, como nos recuerdan Michael Kearney et al.”” el compromiso de autocuidado tanto
emocional como espiritual es un imperativo ético. Y ahora caigo en que, hasta ahora, hemos
estado hablando de acomparamiento y, por tanto, indirectamente, de procesos de muerte largos
y con un declive hasta cierto punto previsible. ;}Qué pasa con las otras muertes, las muertes por
infarto, homicidio o accidente? No deberiamos olvidar que, aun formando parte de una sociedad
protegida, envejecida y cronificada, un porcentaje importante de muertes se produce, en Europa,
de forma subita e inesperada.

Ramon - Es cierto. Me gustaria estar preparado, aunque dudo mucho que lo esté, para aceptar la
muerte al doblar la préxima esquina. La reflexion sobre la propia muerte debe hacerse no sélo
para poder acomparnar mejor a otras personas sino también para que la muerte nos encuentre
con actitud de aceptacién, aunque sea en la carretera, la soledad de un domicilio vacio o el
servicio de urgencias de un gran hospital.

Pilar - Es primavera. Aunque en este preciso momento nos encontremos fisicamente separados
(uno en Indonesia y el otro en Espafia), sonriamos confiados al futuro, poco o mucho, que nos
espera. Que todos los amigos se unan a nuestra esperanza. Creo que este pequeno final de didlogo
desde la lejana proximidad que nos ha proporcionado Internet, también se merece que brindemos
con una copa de champagne. Ramén, siempre es un placer hablar contigo. jGracias!
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Capitulo 8

MODELOS DE ADAPTACION A LA MUERTE
Y TRANSFORMACION

Clara Gomis Bofill, Antonio Pascual

“Lo que resistes, persistes. Lo que aceptas, se transforma”.
CGJung

“Descubrimos por nosotros mismos que lo trdgico no es morir,
lo trdgico es vivir desconectados de la Vida”

K.D. Singh

Las experiencias limite

Nuestra existencia se desarrolla a través de periodos de relativa calma en la cotidianidad
junto con momentos o situaciones limite que suponen una crisis, un punto de inflexion en
nuestra vida. Son momentos de cambio, de transformacién. No siempre los procesos de
transformacion implican sufrimiento, pero si muy a menudo cuando éstos suponen una
ruptura o reorganizacion radical y forzosa de nuestros esquemas previos.

Las crisis producen cambios indeseados, multiples y en profundidad. De entrada, las crisis se
asemejan a un muro contra el cual chocamos. Nos producen dolor y resistencia: no es lo que
queriamos, ni lo que esperdbamos, las circunstancias se imponen sin haberlo nosotros con-
sentido, y creemos no estar preparados para afrontar esa situacion. Ademdas de indeseadas, las
crisis se caracterizan por el hecho de que fuerzan una coyuntura de cambios substanciales y
profundos, y en multiples dimensiones de nuestra existencia: cambios cognitivos,
emocionales, conductuales, sociales y espirituales.

El filosofo existencialista Karl Jaspers' habla de “situaciones limite”. Una “situacion limite” es
una experiencia vital en donde el ser humano pone a prueba sus convicciones mas profundas.
Lo son por ejemplo el sufrimiento y la muerte; también la lucha y la culpa. Todos, tarde o
temprano, pasamos por estas experiencias. Sin embargo, las crisis y las experiencias limite
son también posibilidades existenciales: el modo como afrontemos las situaciones limite y el
significado que les demos pueden sumirnos en la desesperacion, o llevarnos por el camino
del sentido, la integracion y la autorrealizacion personal. Por eso toda crisis, toda situacion
limite, es un reto a nuestra identidad conocida y una oportunidad de transformacion.

El proceso de adaptacion

La experiencia de sufrimiento que acompana a la enfermedad avanzada-terminal y al proceso
de morir coloca al ser humano en una de esas situaciones limite. En ella surgen las preguntas
radicales (por qué a mi, quién soy, qué puedo esperar...), se interpreta el pasado, se hace
balance de lo vivido, se replantean las antiguas certezas y valores, se deciden actitudes, se
experimenta al maximo la lucha entre fuerzas antagonicas (miedo-esperanza, duda-fe,
egocentrismo-apertura, orgullo-humildad...), se abandonan antiguas pertenencias, en suma,
se abre paso y configura una nueva identidad.
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Todo en la naturaleza fluye. Todo nace, se desarrolla, muere y se transforma. También la
naturaleza humana, que tan bien se ha equipado con instintos y mecanismos de
supervivencia, sufre el mismo proceso de transformacién. No es nada facil, sin embargo, morir
para un ser humano: cada faceta de nuestro ser -fisico, emocional, social y espiritual- tiene su
participacién en este trabajo. Y sin embargo, estamos preparados para morir, del mismo
modo que supimos nacer. K D Singh afirma que “morir es seguro”,? sabremos como hacerlo
con solo no resistirnos y aceptar el proceso.

Cualquier situacién en la que la persona se ve forzada por las circunstancias a renunciar a una
vision del mundo y aceptar otra para la cual no esta preparada va a requerir de un proceso de
adaptacién.® En este caso, el proceso de adaptacion a la muerte:

» Implica cambios cognitivos, emocionales y conductuales.

» Se da en un entorno familiar y un contexto de atencién clinica que puede ser
facilitador o bloqueante del mismo.

» Los recursos personales y del entorno y su estilo de afrontamiento condicionan el
proceso.

Asi, y a pesar de compartir un mismo diagndstico, vemos en la practica clinica que el proceso
de morir es absolutamente Unico y singular: mientras algunas personas descienden gradual y
pacificamente hacia el cese de sus funciones vitales, otras se resisten, agitan y desesperan.
Cicely Saunders* enfatiza que: “Veremos pacientes que caminan por la senda que transita
desde el honesto pero anhelante ruego de “no quiero morir’, a la aceptacion sosegada de
“solo quiero que vaya bien”. Sin duda vamos a ver cosas duras, pero también vamos a ser
testigos de como nuestros pacientes reciben premios y compensaciones e inspiracion; y
ademas veremos una cantidad extraordinaria de felicidad e incluso alegria de espiritu”.

En todo caso, el proceso de morir se inicia con la conciencia -mas o menos velada- de
proximidad de la muerte. Pocas son las personas que viven esta certeza sin rechazo, con
aceptacion y serenidad, y con la determinacion de entrar bien vivos en la muerte,
apropiandosela o consintiendo. Mas frecuente es observar que la proximidad de la
muerte despierta en muchas personas un cumulo de estados animicos, a veces
alternantes y siempre intensos, movidos por el deseo de aferrarse a la vida. Si las
circunstancias fisicas de la enfermedad, las capacidades psico-espirituales de la persona
y el apoyo del entorno lo permiten, el paciente ird transitando por un gradual proceso
desde el rechazo hacia la aceptacién. En algunos casos, y paraddjicamente, cuanto mas
se debilita el cuerpo de la persona mds se percibe una emergencia y desarrollo de la
dimension espiritual de su ser. Asi, el morir no es sélo ni fundamentalmente un proceso
de deterioro fisico. También las realidades psicolégica y social de la persona se ven
afectadas, asi como sus esperanzas y valores, su sentido del self, su espiritualidad.

Por el contrario, si alguno de los mencionados factores (fisico, psico-espiritual y social) hace
dificil la aceptacién de la muerte, se inicia entonces un periodo angustioso, una lucha
dolorosa, un desesperado intento por negar la evidencia y proyectar la frustracién y la rabia
en el entorno. Con enfoques terapéuticos centrados habitualmente en aspectos técnicos, el
enfermo se encuentra aislado, sin esperanza y con sensacion de perder el control® La falta de
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sentido lleva a expresar deseos de muerte y en ocasiones peticiones de eutanasia a un 10%
de los pacientes, incluso en ambientes de atencion paliativa.b En las situaciones mas extremas,
este sufrimiento existencial cursa con crisis mantenidas de ansiedad intensa, agitacién
motora y delirio que preceden a la muerte.

El morir, pues, es una coyuntura de cambios en todas las dimensiones de la existencia, que
requiere de un proceso dificil de adaptacién y que constituye la oportunidad de una
transformacion profunda de la persona toda, también y muy especialmente de su
espiritualidad.

Parece, entonces, determinante que los equipos de Cuidados Paliativos, desde la eficiencia
y el respeto, tengan como un objetivo fundamental de su labor el favorecer una adaptacién
al proceso de morir que, disminuyendo las amenazas de la experiencia (dolor, soledad,
miedo) y movilizando todos los recursos de la persona, permita una aproximacién pacifica
y serena a la muerte que, si él lo desea, pueda ser desde la aceptacion.’

Modelos de adaptacion ante la muerte

Es evidente que acompanar a los que dejan esta vida se hace dificil, en parte, por no disponer
de mapas precisos del territorio por el que va a transcurrir el enfermo en el proceso de morir.

Afortunadamente, para comprender el dinamismo del morir y otras crisis, y transitar de forma
segura y confiada por ellas y/o acompanarlas, los humanos tenemos guias. Tanto las antiguas
tradiciones de sabiduria como las modernas teorias psicoldgicas ofrecen modelos explicativos
sobre el proceso de adaptacion a las crisis y su capacidad transformadora. Estos modelos
guardan similitudes remarcables, que recogeremos al final, y adoptaremos como mapa para
el acompafiamiento.

La importancia de contar con un modelo bio-psico-espiritual del proceso de morir es doble:
si se trata de nosotros mismos, las guias o modelos nos facilitan integrar lo que vivimos y
convertirlo en experiencia y en sentido, vinculando lo personal con lo transpersonal y
colectivo. Si se trata de poder acompanar a los otros en sus crisis, las guias nos permiten
sentir y comprender el itinerario por el que transcurren, encontrar intervenciones
terapéuticas mas eficaces, a la vez que mantenernos serenos y arraigados en la confianza
milenaria en el proceso.

Vamos a sintetizar a continuacidon algunos modelos que nos parecen interesantes y
especialmente significativos.

Ars moriendi

De entrada, el Ars moriendi® es un extraordinario texto anénimo de mediados del s. XV
perteneciente a la tradicion medieval cristiana. El Ars moriendi es una guia para el transito.
Pretende ilustrar a la poblacién general sobre como prepararse para bien morir, en una época
en que la peste negra habia diezmado también el nimero de sacerdotes preparados para
ofrecer este servicio. Consta de seis capitulos, el primero de los cuales ensefia que la muerte no
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es algo a lo que temer; los siguientes dan explicaciones del proceso, preguntas para hacerle al
moribundo, oraciones y consolaciones, y pautas de comportamiento para amigos y familiares.
El Ars moriendi, en su sabiduria, contempla el proceso de morir como un rito de paso dividido
en tres tiempos, que denomina Separacion, Umbral y Reincorporacién a la Fuente.

» Separacion. Los seres humanos tendemos hacia lo conocido y nos aferramos a ello.
Por eso, sufrimos ante los cambios. Cuando finalmente debemos separarnos de la
vida tal y como la conocemos, nuestro ser se resiste amargamente: siente temor ante
lo desconocido, protesta, duda, lucha. Pero la separacién es inevitable y la resistencia
convierte el proceso en mas doloroso aun.

» Umbral. Es el periodo de metamorfosis espiritual, de preparacion para la emergencia
del alma en su viaje de retorno al Espiritu. El Ars moriendi describe simbdlicamente
este periodo de lucha espiritual como el combate interno entre nuestro dngel de luzy
nuestro angel de las tinieblas. En el camino hacia la aceptacion, el moribundo es
probado, cuestionado o tentado a diferentes niveles. Siente dudas existenciales,
desesperacion, aferramiento a la vida, ira (“jque se termine pronto, pues!) y orgullo
(“yo no necesito a nadie”).

A todos estos envites de nuestro angel de las tinieblas ante la muerte, nuestro angel
de la luz nos ayudara a ir respondiendo con Fe ante la duda, Esperanza ante la
desesperacion, Generosidad frente al aferramiento, Paciencia disipando la ira,
Humildad venciendo al orgullo.

» Reincorporacion. Asi se llega, segun el Ars moriendi, al abandono de la resistenciay a
la aceptacién confiada. La aceptacién abre la puerta a la Reincorporacién de nuestra
alma en su Fuente.

Experiencia de la cercania de la muerte (K. Dowling Singh)

En la tradicion occidental mas reciente, uno de los mas reconocidos y utilizados modelos
de adaptacion a la muerte es el de las cinco fases descritas por Kiibler-Ross en Sobre la
muerte y los moribundos® que incluyen, como sabemos, negacion, ira, negociacion,
depresién y aceptacion. Son fases psicolégicas que describen los pensamientos vy
emociones de la persona en relacién a la muerte. La psicéloga americana Kathleen
Dowling Singh? va mas alld y encuentra en la experiencia cercana a la muerte todavia
nuevas fases de transformacion psicoespiritual: las denomina Entrega y Trascendencia.
Singh describe este movimiento que va de lo personal -o psicolégico- a lo transpersonal
-0 psicoespiritual-en su libro: La Gracia en el morir. Cémo somos transformados
espiritualmente cuando morimos (1998). Sus descripciones se basan en la observacién y
experiencia acompafiando a pacientes terminales en un hospital de Florida, desde su
formacién como psicéloga transpersonal, su conocimiento de la cartografia de los
estados del ser basada en la tradicion sufiy su practica budista.

» Caos. En el proceso de morir, las etapas psicoldgicas de Kiibler-Ros son descritas
por Dowling Singh como Caos. La caracteristica principal de Caos es su turbulencia,
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pues en ella se produce la convulsién y desmantelamiento de la conciencia
egoica. Incluye no solo estados como la negacidn, ira, negociacién, depresion,
sino también algunas de las experiencias que atravesamos en el curso de la
transformacién: la alienacién, la ansiedad, el miedo a ser engullidos y la
desesperacion que lleva al soltar... También la aceptacion de la proximidad de la
muerte es aun un acto cognitivo, de nuestro ego mental y, por lo tanto,
psicolégico. Pero lleva a abandonar la lucha y la adhesién al pasado y, asi, da paso
a una etapa de interiorizaciéon, distanciamiento del mundo, silencio, y periodos
frecuentes de suefio que centran a la persona en el presente y en los cambios
psico-espirituales de la siguiente etapa.

» Entrega (o Rendicidn). La lucha y el esfuerzo son en vano, el ego ha perdido
todas sus identificaciones. Voy a morir y no soy lo que creia ser. Se entra,
entonces, en una nueva fase transformativa. En ella, los pacientes reportan y los
acompafantes observan una activaciéon de la intuicién y signos del dmbito
transpersonal como suefos, imagenes, visiones. A veces, se trata de imdagenes
que sumen en la ansiedad, el miedo y la desesperacién, y que luego dan paso a
momentos de gran paz y serenidad. La culpa o el remordimiento van sanando y
dan paso a otras cualidades del self como el perdén o la gratitud. La conciencia
deja de ser individual y accede a los arquetipos universales: la Sombra, la Luz.
Gradualmente, cede la identificacién con el cuerpo y con la mente, y emerge un
estado de Observador, una conciencia directa que mira “a través de la mente”y
se reconoce no ya como ego separado sino como alma o ser espiritual. No queda
sino la rendicion, la entrega, el dejar paso a nuevas manifestaciones de la
realidad. “La puerta se abre a més profundas y fundamentales dimensiones del
Ser. Lo has perdido todo y, de repente, encuentras lo que secretamente siempre
has deseado. Esta es la fenomenologia, la experiencia mas esencial de la
Rendicion”

» Trascendencia. La Entrega permite la completa integracion del self en el Espiritu,
que Singh denomina Trascendencia. Se caracteriza por estados de paz, seguridad,
bienestar, felicidad, éxtasis. El cuerpo deja de estar tenso; el rostro refleja
serenidad y luz. Habitualmente se presenta en el periodo de ultimos dias. El
paciente ya apenas habla, pero algunos refieren sentirse luz, o en escenario
sanador, o en la presencia de Dios, o del Amor.

La muerte como transicion (Renz & cols.)

Desde una perspectiva mas centrada en la atencién clinica, Monika Renz & cols.'® sostienen
que el objetivo de una muerte aceptada y serena dificilmente puede conseguirse desde un
paradigma de cuidados paliativos que responde solamente a las demandas que los
pacientes expresan verbalmente. Conceden una gran importancia a la comunicacién no-
verbal y al lenguaje simbdlico. Para estos autores, conceptualizar el morir como un proceso
espiritual-existencial de transicién puede ayudarnos a entender las experiencias internas y
sefales no verbales de los pacientes y, asi, mejorar tanto la atencion en fin de vida que les
ofrecemos (explorando intervenciones alternativas o complementarias a la administracién
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automatica de farmacos sedantes), como ayudar a los familiares a entender el proceso que
el paciente estd viviendo y ajustarse a él. A partir de su estudio, Renz & cols. conceptualizan
el morir como una transiciéon desde un estado de conciencia y percepcién en donde uno se
experimenta como ego y en el que el ego dirige y controla pensamientos, necesidades y
emociones, a un estado de conciencia del self (o ego distante) en donde el ego ya no
domina, lo que supone una apertura espiritual y se corresponde con expresiones de
serenidad y paz. Esta transicidn se desarrolla en tres fases fenomenolégicamente distintas:
pre-transicién, transicion, y post transicion.

» Pre-transicién: los pacientes sienten necesidades fisicas o sociales (sed, vinculo),
dolor y emociones (miedo, alegria) relacionadas con su ego. Muchos, expresan su
sufrimiento ante la posible pérdida de control y dignidad. Los pacientes pueden
quedar encerrados en pre-transicién debido a negacién, traumas reactivados,
ansiedad, lucha, o distrés y problemas familiares no resueltos. En cambio, el obtener
apoyo, la resolucién del malestar emocional y de temas familiares, asi como la
progresiva maduracion en aspectos biograficos y del sentido de la vida, les ayudan a
avanzar en el proceso. Refieren quela sensibilidad auditiva es una sefal de avance
hacia la transicion.

» Transicién: expresada a través de signos fisicos de ansiedad y lucha (sudoracién
profusa, mirada fija perdida, inquietud o agitacién), o simbdlicamente (escenarios
apocalipticos, imagenes de tuneles, viajes, sensaciones de caida o de estar atrapado).
Los traumas se reactivan. Cerca de la mitad de los pacientes de su estudio, confirmaron
explicitamente este fendmeno de transicién y expresaron, una vez pasado, que
“alguna cosa habia cambiado”.

» Post-transicion/apertura espiritual: el ego ya no domina. Los pacientes entran en un
estado de conciencia sereno, més alla de la ansiedad, dolor o impotencia. Muchos ya
no pueden hablar pero son capaces de oir, y se comunican con gestos, sonidos o
palabras sueltas. A veces se observan experiencias transformadoras como
reconciliacién, vision o paz, indicativas de un despertar espiritual o proceso de
autorrealizacion en el que el paciente se encuentra ya mas alld de las necesidades
(“post-need phenomena”). Sin embargo, sélo la mitad de los pacientes tratados en su
estudio, segun los autores, mostraron este estado de serenidad post-transicion.

Morir, pues, es una transicion. “No puede ya ser considerado solamente como un proceso
fisico (...). Es también un desarrollo interno consistente en una transformacién de la
percepcion que puede ser obstaculizada o facilitada. Este concepto puede ayudar a los
pacientes a aceptar y transitar el proceso, puede dar apoyo a los acompanantes y mejorar el
control de sintomas”.

Aspectos comunes
Hemos visto como ejemplo tres modelos de adaptacién a la muerte distintos: Uno que

proviene de la tradicion cristiana medieval, otro que sustenta la practica asistencial en
elaborados modelos tedricos que enlazan la reflexion filosofica y psicoldgica con las
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tradiciones budista y sufi, y finalmente un modelo basado en el estudio de la experiencia
clinica en cuidados paliativos.

Acorde con la idea medieval cristiana del morir como un peregrinaje hacia la verdad, tanto
Singh como Renz describen el morir como un proceso natural de deconstruccién vy
reconstruccion de nuestra identidad, un proceso de transformacion del ego a través del cual
el sufrimiento se vuelve sanador, integrador y regenerativo, y en el que progresivamente
regresamos a casa, a nuestro auténtico Ser o, en términos del Ars moriendi, nos
reincorporamos a la Fuente. Morir es, pues, como expresa Singh,? la mas grande oportunidad
de transformacion espiritual.

La Tabla Tresume los tres modelos comentados.

Tabla 1. Comparacion de tres modelos de adaptacion a la muerte

Autor 1° Fase 2° Fase 3? Fase
ARS MORIENDI Separacion Umbral Re-incorporacion
KATHLEEN DOWLING SINGH | Caos Rendicion-Entrega Trascendencia
MONIKA RENZ & cols. Pre-Transicion Transicion Post-Transicién

Todos estos modelos tienen en comun una vision dinamica de la existencia:

» Que excede los pardmetros de nuestro conocimiento fisico actual e incluye la
dimension espiritual de la persona y el universo.

» En la que la muerte se integra como un proceso mas de transformacién, aunque
esencial.

» Y en la que el sufrimiento, inherente a todo proceso de cambio y adaptacién, es el
elemento clave a comprender y acompadar.

Llaman a una renovacién de nuestra concepcién de la vida y de la muerte, y a una
atencién en la etapa de fin de vida que sepa interpretar los signos y fases de nuestra
evolucién y nos ayude a acompanar y a vivir las transiciones de nuestro ser desde una
perspectiva espiritual y confiada.

Lo que los distintos modelos ponen en evidencia es que lo espiritual pertenece al dominio interior
del hombre y a su percepcién o conciencia de uno mismo en el universo. Esta puede verse
radicalmente transformada en el proceso de morir. Asi pues, desde la perspectiva espiritual, la
dimension contingente de la persona —que algunos autores denominan como el Ego- puede
desaparecer, desprenderse de su personaje y abrirse a la dimension trascendente, al verdadero ser
-al que nombran como Self-, capaz de emerger dentro de la crisis. A través del sufrimiento
asociado al morir, e integrandolo, puede producirse asi una transformacién de nuestra conciencia
hacia espacios mas alla del sentido personal del yo.“Se puede decir que vivir con una enfermedad
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terminal es un proceso en el cual se va eliminando capa tras capa de quien crefamos ser y
comenzamos a vivir un sentido del yo mas real, mds esencial y, en consecuencia, mas amplio”"

Todo este proceso es vivido, generalmente, con mucho sufrimiento principalmente por la persona
que muere pero también por parte de su entorno familiar y relacional, asi como por los
profesionales que los atienden. Este sufrimiento es debido en parte a las dificultades que
experimentamos en toda crisis, situacion limite o cambio sustancial, por las resistencias que nos
atan a lo ya conocido y el miedo y la incertidumbre ante lo que esta por venir. El sufrimiento es
debido también a la creciente desconexién moderna respecto a las fuentes de sabiduria y
tradiciones espirituales que anclaban nuestra existencia particular en una comprensién del todo
mads amplia, capaz de dotar de sentido a nuestra vida y guiarnos en las transiciones.

En la experiencia clinica actual del proceso de morir, se evidencia el acceso al estado de
trascendencia antes de la muerte en un nimero reducido de personas. A menudo la fase de
Separacion-Caos-Pre-Transicion es larga y extenuante. Y la etapa de Umbral-Rendicion-
Transicion, conlleva una ansiedad tan intensa previa al “soltar y entregarse confiadamente”,
dificil de sobrellevar. Y, sin embargo, no sélo lo afirman las distintas tradiciones de sabiduria;
también aquellas personas que mueren en paz nos hablan del inmenso poder sanador del
proceso de morir. Su testimonio y su legado -de una muerte aceptada y serenamente vivida-
tiene también un enorme potencial sanador en los dolientes y en los profesionales sanitarios
que les han atendido. Ellos son nuestros maestros.

Como ha descrito Balfour Mount las experiencias de sufrimiento y angustia pueden
transformarse progresivamente hacia vivencias de plenitud e integridad.”> A través de
procesos de revisién de la vida, de busqueda de sentido, de despedidas, de dotacién de
legados se refuerzan las llamadas conexiones sanadoras. Estas conexiones se establecen
consigo mismo (intrapersonales), con los demas (interpersonales) y con el mundo
fenomenolégico y lo trascendente (transpersonales). Las experiencias de plenitud e
integridad tienen como aspectos mds destacables: capacidad de encontrar paz, percepcion
de sentido en el contexto de sufrimiento, relacién no confrontadora con la enfermedad y
capacidad de elegir la actitud ante la adversidad.

Conviene resaltar que el proceso de adaptacién representa una experiencia Unica e individual,
de la que la persona enferma es el protagonista absoluto. Nuestra misién consiste en
acompanar, creando una atmésfera de sequridad que facilite esta adaptacion progresiva. Un
acercamiento humano y compasivo puede favorecer las conexiones sanadoras y como sefala
Cicely Saunders llegar a los lugares mas escondidos y dar espacio a desarrollos inesperados.

Lejos de seguir temiendo y huyendo de la muerte, y a pesar de la tristeza que nos produce
toda separacion, crece, pues, la conciencia de que el proceso y la actitud de morir son de vital
importancia. Ahora que los cuidados paliativos han conseguido un elevado grado de
eficiencia y competencia sanitaria, queda pendiente reconocer mejor y atender el potencial
transformador de la muerte y su significado espiritual.

El reto actual de los cuidados paliativos es ayudar a morir sano, integro, entero.
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Caso clinico

MA de 71 anos fué diagnosticado hace afno y medio de cancer de préstata con
metdstasis 6seas. Se le administré tratamiento hormonal que produjo una mejoria
importante de sus dolores 6seos y un descenso del marcador tumoral (antigeno
prostatico especifico), llevando durante aproximadamente un afo una vida
practicamente normal. Tal como le habian indicado, “su enfermedad tumoral estaba
cronificada”. Ante la reaparicion de dolores y la comprobaciéon de la progresion de
su enfermedad recibié un tratamiento quimioterapico con docetaxel, sin observarse
respuesta y posteriormente fue incluido en un ensayo clinico de un farmaco
experimental, sin apreciarse tampoco mejoria. Su oncélogo le comunicé que la
enfermedad estaba avanzando y que habia invadido su médula ésea, siendo
imposible administrarle nuevos tratamientos antitumorales. Referia intenso dolor
6seo generalizado, sudoracion profusa, cansancio intenso y disnea a pequefos
esfuerzos. Se le habian administrado varias transfusiones de concentrado de
hematies con escasa mejoria.

Ante este deterioro clinico progresivo ingresé en el hospital y se hizo una
interconsulta al equipo de cuidados paliativos. Se definia como “agndstico
convencido” y lo primero que penso, “con cierto terror era que este equipo iba a
tratar de cambiar mis convicciones”. Se habia dado cuenta de que “no habia nada
que hacer, estaba sufriendo mucho, con gran nerviosismo que incluso le impedia
dormir y lo mejor era acabar”. No queria mas deterioro. Ademas “estaba haciendo
sufrir mucho a su familia” Incluso “pensaba en conceptos suicidas”.

Se le propuso el traslado a la Unidad de cuidados paliativos y acepté. La intervencion
del equipo, incluyendo soporte psicoldgico, se orientd a aliviar al maximo posible los
sintomas fisicos y a una presencia y escucha activa que facilitara la busqueda de
sentido.

Resumimos a continuacién algunas de sus verbalizaciones literales: “He tenido mis
sentimientos 40 anos en el congelador” “Le he preguntado a mi hija en qué le he
fallado”. “Estoy recuperando errores y fantasmas, he podido decirle perdéname” “He
querido hablar con mis hijas, ex mujer, esposa y lo que me falta...." "He recuperado a
un amigo 17 aflos muerto”.“Ya no tengo ningln miedo a la muerte”.

Nos explica que “ha encontrado un espacio que le ha permitido desarrollar aquello
que ya tenia dentro”.

Falleciéo a los 5 dias del ingreso en la Unidad, acompanado por su familia y
verbalizando en varias ocasiones: “soy feliz, aunque me esté muriendo soy feliz".
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Capitulo 9

EL ACOMPANAMIENTO ESPIRITUAL EN CUIDADOS PALIATIVOS
Intervencion en el acompainamiento

Julio Gomez y Jorge Maté

Para reflexionar en torno al acompafamiento espiritual y a los modos de relacién que lo
posibilitan, conviene mirar hacia atrds y para tomar perspectiva, acudir a las raices de los
Cuidados Paliativos.

Cicely Saunders’ reflexionaba de esta manera: “Hace 17 afios un joven polaco murié y me dejé
500 libras y el siguiente estimulo: “Yo seré una ventana en tu Hogar”. Este fue el auténtico comienzo
del St. Christopher’s Hospice. Lo recuerdo diciendo: “Lo tnico que busco es lo que hay en tu mente
y en tu corazén” Esto mismo fue evocado arios después por otro polaco que nos dijo: “Gracias. Y
no solo por tus pastillas, sino por tu corazén”. Pienso que ambos demostraron que no solo querian
habilidades, sino también compasion. Necesitaban cercania y amistad, ademds de buenos
cuidados técnicos”.

“Por mucho que podamos calmar la angustia, por mucho que podamos ayudar a los pacientes a
encontrar un nuevo sentido a lo que les estd ocurriendo, siempre habrd un momento en el que
tendremos que parar y tomar conciencia de que realmente no les podemos ayudar eficazmente.
Desde luego, no estaria nada bien si llegado este punto intentdramos olvidar que esto es asi 'y
simplemente lo dejdramos pasar. Estaria mal si intentdramos taparlo, negarlo y convencernos a
nosotros mismos de que siempre tendremos éxito. El hecho es que incluso cuando sentimos que
no hay absolutamente nada que podamos hacer, aun asi tenemos que estar preparados para
estar ahi”.

“Estar ahi”, es decir presentes, junto a las personas enfermas, acompanando en el dolor y el
sufrimiento, prestando atencidon no sélo a sus palabras sino a la “musica” con que son
expresadas. Es entonces cuando tomamos conciencia de un mundo de necesidades que
deben ser atendidas y de un cimulo de recursos personales que necesitan poner en
funcionamiento. La tarea del acompanamiento y del acompaiante esta ligada a estas tareas.
Anos después un médico formado en St. Christopher’s Hospice, Michael Kearney,> nos
recuerda como la calidad de la presencia que como profesionales aportamos a la cabecera de
la cama del enfermo, depende de la armonia de nuestro mundo interior, de nuestra propia
espiritualidad como profesionales, y desde esta perspectiva el cultivo de nuestra dimension
espiritual debe entenderse como un imperativo ético.

Una relacion humanizadora: tres maneras de entender el vinculo y
la persona en relacion

Se han descrito diversas técnicas, metodologias o modelos de acercamiento, evaluacién,
intervencién o acompanamiento espiritual, sin embargo podemos encontrar un punto de
conexién entre todas ellas que es la relacién; un modo de relacién que en si mismo ya es
terapéutico, sanador. Siguiendo a Ferenczi hablariamos de una relaciéon sanadora como eje
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de toda intervencién y desde modelos mas recientes sobre la humanizacion de la atencién,
hablariamos de un modelo de relacion humanizadora.

{Que es humanizar?

Decia Miguel de Unamuno:? “Mi batalla es que cada cual, hombre o pueblo, sea él y no otro’, o
dicho en otros términos mas préximos a nuestro lenguaje “humanizar es ayudar a otros a
realizar sus propios objetivos” (Diego Gracia*). Mas recientemente Martinez Lozano® habla de
espiritualidad como sinénimo de humanidad en plenitud, de modo que el acompafamiento
espiritual puede entenderse como el encuentro en el que se comparte nuestra dimension
mas profunday raiz de nuestra humanidad.

Este tipo de relacién humanizadora nos reta a superar viejos y modernos modelos de relacién
asentados en la dindmica de la relacién clinica desde los cuales muchos profesionales fuimos
formados.

El modelo de Emmanuel: Cuatro estilos de relacion clinica.

Emmanuel describe cuatro modelos de relacién clinica, de los cuéles no todos son un ejercicio
de humanizacion.

El modelo paternalista considera a la persona enferma incapaz de tomar decisiones por su
fragilidad o vulnerabilidad, pone al profesional en una posicién de superioridad, no ya solo
técnica sino incluso moral, que permite que sea éste quien decida por la persona enferma
(paciente - pasivo). Este es un modelo relacional altamente asimétrico.

Desde el modelo autonomista, el planteamiento es meramente “informativo”, es decir, el
profesional, un técnico altamente cualificado, informa de la situacion y de las opciones de
tratamiento a la persona enferma y le deja (abandona) para que decida. Es un modelo
relacional de escasa o inexistente “relacion”. Este modelo excluye de la relacién los valores en
juego, las emociones y se limita a informar, eso si, desde un escrupuloso respeto a la
autonomia del paciente que es concebido mas como “cliente” que como miembro de nuestra
comunidad, entendida como “comun-humanidad”.

Entrar en una relacién humanizadora requiere hacerlo de un modo distinto, desde un modelo
de relacién que los autores denominan “deliberativo”. Desde este modelo la persona del
profesional se relaciona con la persona enferma intentando poner sobre la mesa los aspectos
clinicos y técnicos y asimismo, las emociones y valores que estan presentes. Desde la “simetria
moral” que reconoce al otro y posibilita un didlogo en donde ambos se reconocen y se
descubren mutuamente en una tarea de construir juntos decisiones compartidas y de
participar en un viaje en el que el paciente es el protagonista.

Este modelo relacional requiere que el profesional tenga formacién en bioética y en
comunicacion deliberativa y exige, a nuestro entender, un trabajo personal de introspeccién
y autoconocimiento junto con una actitud compasiva, basada en la conciencia de nuestra
pertenencia a un sustrato compartido con los que atendemos.
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El modelo del “sanador herido” de H. Nouwen

Henri Nouwen®, sacerdote catdlico y psicélogo, tras anos dedicado a la docencia en las
universidades de Notre Dame, Yale y Harvard abandond su trabajo para compartir su vida con
personas con discapacidad psiquica en la comunidad de El Arca de Daybreak en Toronto
(Canadd). Es en este contexto donde surge una aparentemente sencilla pero profunda
reflexion: el mundo no se divide entre personas enfermas y personas sanas que cuidan de las
anteriores. Todos los seres humanos portamos heridas, somos seres heridos, s6lo que a unos
se les nota mas que a otros. Todos somos sanadores heridos.

El sanador herido nos ofrece otra clave fundamental para comprender el modo de relacion en
el acompafamiento espiritual. Partiendo del hecho de que todos los seres humanos tenemos
una parte sana (nuestros recursos) y una parte herida (nuestras necesidades) la relacién entre
dos personas puede ser de cuatro tipos:

1. Desde mi herida a su herida:
Ante la herida del otro yo pongo Unicamente la propia. Compartimos desde la herida,
desde las necesidades que ambos tenemos. Es una relacién netamente “simpatica” La
persona enferma puede sentir muy proximo a su acompanante, sin embargo ninguno de
los dos moviliza sus capacidades internas (sus recursos) para afrontar la situacion que les
toca vivir. Se quedan en la herida. Cuando dos heridas se encuentran, sin mas, solo pueden
reinfectarse.

2. Desde mi parte sana a su herida:
Consciente de mis capacidades y recursos focalizo la mirada en la herida del otro, en sus
necesidades. El otro no es capaz de afrontar su situacion, pero cuenta con mi ayuda. Es una
relacion netamente paternalista, tal y como la define también Emanuel. La persona
enferma se convierte en dependiente de su acompafante que, a su vez, se siente
indispensable y altamente realizado. Sin embargo no moviliza los recursos internos de la
persona enferma que permanece en su herida.

3. Desde mi parte sana a su parte sana:
Parte de una actitud de negacién. Niego la propia herida e impido a la persona enferma
reconocer su herida. Es un intento de construir sin asumir la realidad doliente, sin
profundizar en la vivencia real. No reconoce el poder transformador que tiene trascender
la experiencia de sufrimiento cuando uno se ha atrevido a explorarla. Es una mirada un
tanto maniaca de la realidad. Sin embargo la negacidn de la herida no la hace desaparecer.
Es reconstruir la persona sobre cimientos de barro.

4. Desde sanador herido a sanador herido:
Acompahante y acompafiado reconocen sus recursos y sus necesidades. Establecen asi la
relacion desde la totalidad de la persona. El acompanante que es capaz de reconocer sus
heridas y sus recursos estd capacitado para reconocer las heridas y recursos del
acompanado. Potencia el uso de sus recursos internos para afrontar sus heridas y al mismo
tiempo experimenta cémo la persona enferma también tiene un efecto sanador en él al
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ayudar a reconocer mejor sus propias heridas y recursos. No se huye de la realidad, ni de la
destructiva ni de la terapéutica.

Counselling Espiritual

El Counselling es una relaciéon de ayuda en la que el acompanante intenta estimular y capacitar
al otro para que ponga en marcha sus propios recursos. Desde este punto de vista, el
Counselling es un conjunto de herramientas que maximizan el nivel de competencia tanto del
profesional como del propio paciente, al menor coste emocional posible. Se sustenta en una
perspectiva que considera que la persona tiene los recursos y la capacidad suficientes en si
misma para la autoayuda y el cambio y que éstos pueden ser movilizados en un clima
adecuado. Promueve la potenciacion, la equidad, el respeto y la autonomia del paciente. Es
una herramienta que vuelve mas eficaz la comunicacién con el paciente, le ayuda a la toma
de decisiones y a la busqueda de nuevas opciones. Confia en la persona y en sus recursos
como el mejor elemento de cambio. De acuerdo con Barreto y cols.” es “...el arte de hacer
reflexionar a una persona empatizando y confrontando, por medio de distintas estrategias
comunicativas, de tal modo que pueda llegar a tomar las decisiones que considere adecuadas
para ella y siempre teniendo en cuenta su estado emocional”.

De acuerdo con Carl Rogers®, una relacion de ayuda lo sera si la forma de ser persona con el
otro refleja tres actitudes bdsicas que, en la medida que han demostrado su eficacia, son
exigibles tanto técnica como éticamente a los profesionales que se dedican al
acompanamiento. Estas actitudes basicas son tres: 1)Aceptaciéon incondicional (o
consideracién positiva incondicional), 2) Autenticidad (o congruencia), y 3) Empatia (o
escucha empatica). Estas actitudes, con sus correlatos de otras actitudes, mas de ambito
espiritual, son explicadas con mayor detalle en otro capitulo de esta monografia.

De todos modos, estas actitudes han de contar con determinadas destrezas o habilidades
para poder ser operativizadas. Veamos algunas de ellas:

Elegir un lugar tranquilo y comodo. Hablar sentados evitando prisas, pasillos, teléfonos moviles y salas de espera.

Tono de voz adecuado (ya que facilita enormemente el clima terapéutico)

Identificar preocupaciones, necesidades y temores de manera especifica. No se puede intervenir cuando el paciente manifiesta
generalizaciones tales como: “temo por mi familia” . "¢ Qué es lo que teme exactamente con respecto a su familia?" Determinar
la verdadera naturaleza y extension del problema cuando el paciente expresa una preocupacion o necesidad. Aclarar con el
paciente lo que quiere decir, determinando la intensidad, duracion y frecuencia del problema.

Utilizar un didlogo empético motivando la comunicacion. Reconocer la emocion del paciente, identificar su origen y dar sefiales
de que uno trata de ponerse en su lugar y de que se entienden sus sentimientos

Atender en todo momento la comunicacion no verbal (i esté inquieto, lloroso, evita o no la mirada, afecto inapropiado)

Tolerar el tempo del paciente sin sobrepasar el umbral de asimilacion (los silencios, el llanto)

No dar nada por supuesto, preguntar (por ejemplo: ;qué entiende por colostomia?)
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Explorar otros problemas relevantes para el paciente. "Ademés de ésta, ;tiene otras preocupaciones?

Identificar atribuciones (por ejemplo: ;qué le ayudaria...?)

Hacer refuerzos verbales (por ejemplo: esto que me explica me ayuda a entenderle)

Escuchar antes de hablar, de lo contrario el paciente no se sentira escuchado

Evitar tecnicismos utilizando un lenguaje sencillo

Evitar preguntas largas, si es posible

Realizar preguntas abiertas que no induzcan la respuesta

Evitar preguntas mltiples para facilitar la atencion y no la dispersion del paciente

Evitar imposiciones (por ejemplo: usted deberia...)

Respetar mecanismos de defensa funcionales y adaptativos (al fin y al cabo, el paciente afronta la situacion como puede y como
quiere)

Potenciar la dificultad como una oportunidad (por ejemplo: de crecimiento personal o de salir fortalecido)

Congruencia del mensaje verbal y no verbal (de lo contrario perderemos toda la credibilidad)

Transmitir, siempre que sea posible, que tenemos tiempo para escucharle. “No mirar el reloj”

Resumir qué entendemos y corroborarlo con el paciente

El sufrimiento es una experiencia universal y para los profesionales que trabajamos junto a las
personas que sufren se convierte en un imperativo ético: “No abandonar a nadie en el
sufrimiento”. Dado que esta experiencia es profundamente relacional, para poder
acompanarla necesitamos también de formacion y entrenamiento. Sélo asi esta presencia
tendrd efectividad y sélo asi serd sanadora para la persona que sufre y para el propio
profesional, de lo contrario el potencial transformador de la experiencia del sufrimiento se
puede convertir en desgaste del profesional y en abandono del doliente.

El sufrimiento aboca al doliente por caminos habitualmente nuevos y desconocidos para él;
el acompanante no tiene por qué conocer todas las rutas, pero si tener claras las marcas y las
senales del territorio por donde transcurre ese camino para asi identificar los lugares en los
que encontrar refugio y seguridad en un escenario que puede ser especialmente complejo
facil. Y para ello serd facilitado si el acompanante ha transitado por sus propios caminos y ha
dispuesto a su vez de acompanantes que han ayudado a descubrirlos y recorrerlos. Sirva esto
como invitacion a profundizar cada uno en el camino que nos toca vivir.

A continuacién presentamos de un modo esquematico algunas otras opciones terapéuticas
que pueden ser de utilidad en el transito por “esos caminos”.
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Dos ejemplos de terapia para el acompainamiento

Psicoterapia centrada en el Sentido (W. Breibart)

Cuando resulta imposible modificar el sufrimiento (como en las enfermedades incurables), V.
Frankl'” sostiene que: “Hay que aceptarlo... el sufrimiento adquiere entonces un sentido... que
consiste en la actitud con que nos enfrentamos al mismo, en cémo lo aceptamos: en ese ‘cdmo’ se
encuentra la posibilidad de alcanzar un sentido y conferirselo a nuestra vida; en una palabra,
al hombre incurable y que sufre sin tener esperanza le queda una ultima oportunidad para
encontrar dicho sentido” La psicoterapia centrada en el sentido es un modelo desarrollado
por William Breibart y cols.,'” '® aunque basado en los postulados sobre el sentido de Frankl,'
cuyo objetivo es estimular al paciente a la busqueda de sentido, a través de experiencias,
actitudes, revision vital y elaboracion de su propio legado hacia sus familiares. Consiste en
ejercicios didacticos, experienciales y de discusién en grupo. Se centra en ayudar a los
pacientes a “vivir con sentido’, a pesar de las limitaciones fisicas de la enfermedad y los
tratamientos y los sentimientos de amenaza e incertidumbre que acompana a la enfermedad.

Los objetivos de la terapia propuesta por W. Breibart se resumen en:

1. Busqueda de sentido: A pesar de las incertidumbres y limitaciones se puede favorecer
que encuentren sentido a su vida reordenando y/o evaluando antiguos momentos con
sentido, buscando nuevos sentidos a la vida y buscando formas de superar las limitaciones
practicas que surgen.

2. Reengancharse a la vida: En definitiva, trascender. Tomar conciencia de que él mismo es
mucho mas que su sufrimiento.

3. Capacidad para cambiar y para aceptar aquello que no podemos cambiar. Esto implica
un aprendizaje para poder distinguir por un lado aquellas limitaciones que puede cambiar
/ superar y por otro aceptar las que no se pueden cambiar.

4. Normalizar e integrar la experiencia de tener cancer. Integracion que se hace en su
historia de vida, no como algo ajeno. (Conviene destacar que Breibart se mueve en el
ambito oncolégico).

. Expresiéon emocional y apoyo mutuo. Ayudar a la expresién de sentimientos y emociones.

6. Y mejorar el funcionamiento psicoldgico. Facilitando la adaptaciéon psicolégica a su
nueva situacion dandole sentido.

(9]

Terapia de la dignidad (Dignity Therapy). Chochinov y cols.

Este modelo de intervencion desarrollado por Chochinov y cols.’?) parte de la comprension
de que en el contexto de la enfermedad avanzada, con una mayor conciencia de
vulnerabilidad, la experiencia de amenaza a la propia integridad, y una dependencia
progresiva, el sentido de dignidad de la persona se ve amenazado.

Este Sentido de Dignidad vulnerado intensifica la depresion, la desesperanza, la pérdida de la

voluntad de vivir o el deseo de acelerar la muerte. El modelo de Chochinov representa un
marco conceptual que describe aquellas dimensiones que pueden amenazar o pueden
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ayudar a preservar dicho Sentido de Dignidad. Se dividen en tres categorias dividas a su vez
en temas y subtemas.

1. Preocupaciones relacionadas con la enfermedad

A nivel de independencia (autonomia) 1. Agudeza cognitiva
2. Capacidad funcional

Malestar por Sintomas 1. Malestar fisico

2. Malestar psicoldgico
- Incertidumbre en el estado de salud
- Ansiedad ante la muerte

II. Repertorio de preservacion de la Dignidad

Continuidad del self
Preservacion de roles

Legado / generatividad
Mantenimiento de la autoestima
Mantenimiento de la Esperanza
Autonomia y control

Aceptacion

Resiliencia / espiritu de lucha

Perspectivas que preservan la Dignidad.

O N WN =

Practicas para preservar la Dignidad 1. Vivir el momento presente
2. Mantener la normalidad
3. Busqueda de confort espiritual

111. Inventario social de la Dignidad

Limites de la Intimidad / privacidad
Apoyo social

Tono del cuidado

Ser una carga para los demas
Preocupacion por las secuelas

El objetivo terapéutico serd por tanto preservar la dignidad hasta el Gltimo momento de su
vida. Las intervenciones dirigidas a preservar la dignidad deben adecuarse a la subjetividad y
necesidades del paciente respecto a su Sentido de la Dignidad. A modo de ejemplo, algunas
intervenciones considerando las dimensiones del modelo serian:

« Fomentar la autonomia fisica y moral;

- Disminuir la ansiedad ante la muerte;

- Buen control de sintomas fisicos;

- Adaptar la informacién a las necesidades de los pacientes;

- Facilitar la intimidad y privacidad en aspectos de la higiene y el cuidado;

- Fomentar el apoyo, no abandono y acceso de familia-amigos-profesionales sanitarios;

+ Psicoeducacién en la relevancia y repercusion que la actitud de las personas que rodean al
paciente en su influencia sobre ella;

- Facilitar un trabajo en legado (terapia de la dignidad),
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« Disminuir al maximo la percepcion de sentirse una carga sobre los demas,

+ atencién a necesidades espirituales y/o derivacién a recursos de atencién espiritual /
religiosa especializados;

« Potenciar aquellas perspectivas y practicas que pueden ayudar a preservar el sentido de
dignidad (intervenciones dirigidas a fortalecer la auto-estima, afrontamientos adaptativos,
la esperanza, programacion de actividades de la vida diaria, mindfullness, etc.).

A modo de sintesis

El cuidado de nuestra fragilidad humana y el acompanamiento del sufrimiento, han sido
secularmente fundamento de la vocacion de las profesiones de ayuda y especificamente de
las sanitarias. En los ultimos afos y como consecuencia de la expansién de los cuidados
paliativos, se han desarrollado distintos modelos de evaluacion y acompanamiento espiritual,
que a medida que adquieren reconocimiento académico, facilitan la integracion de este
ambito en la practica clinica.

Disponer de modelos equivale a tener mapas del territorio por el que transitan nuestros
pacientes y que ayudan a orientar a los profesionales a asumir su acompafamiento. Conviene
sin embargo recordar que la practica del acompafamiento supone la necesidad de que el
propio profesional encarne las actitudes y valores que proponen los modelos y los aplique
con delicadeza y pasién en cada intervencion, que se convertird en una experiencia Unica y
creativa, en la que los dos acaban siendo mutuamente acompanados y transformados. Este
es el retoy la oportunidad que ofrece este territorio, el que se nos brinda al borde del misterio
alos que tenemos el privilegio de trabajar en cuidados paliativos.
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Capitulo 10

LAS ACTITUDES COMO HERRAMIENTAS CLAVES
PARA EL ACOMPANAMIENTO

Javier Barbero Gutiérrez, Irene Esperén Rodriguez

“Para mi sorpresa, el consejero Sr L. me dejé hablar conmigo mismo, por decirlo asi. Pensé que me iba a
interrogar sobre diferentes aspectos de mi problema. Lo hizo en pequefia medida, pero no tanto como yo
habia supuesto. Al consultar al Sr L, yo me escuchaba mientras hablaba. Y al hacerlo podria decir que resolvi
mis propios problemas’”.

Un veterano de guerra describe su experiencia de “consejo”. Rogers’

El modelo de la psicologia humanista o existencial es un enfoque muy apropiado para nuestro
trabajo en cuidados paliativos. Rogers, con su “terapia centrada en la persona” establece muchas
de las bases del “counselling’, que nos dota de importantes herramientas comunicativas
terapéuticas. Este autor? define la “relacion de ayuda” como “aquella relacién en la que uno de
los participantes intenta hacer surgir de una o ambas partes, una mejor apreciacién y expresion
de los recursos latentes del individuo y un uso mas funcional de éstos”.

En este intento de sacar lo mejor de cada persona, en clave de relacién, aparecen tres
actitudes necesarias para el acompanamiento espiritual: compasién, acogida / hospitalidad
y presencia. Se fundamentan en tres actitudes comunicativas, formuladas desde esta
psicologia de la no directividad, desarrollada por Carl Rogers. Nos referimos a la empatia, la
aceptacioén incondicional y la congruencia o autenticidad.

Introduccion

Comenzaremos reflexionando sobre el marco de referencia desde el que nos movemos con
respecto a las actitudes.

1. Actitud se suele confundir con intencionalidad. Una buena actitud, en principio, no es
sinénimo necesariamente de una buena intencion comunicativa. Una persona puede
tener la mejor de las intenciones en comunicarse bien y de manera efectiva y terapéuticay,
sin embargo, no disponer de las actitudes y/o de las habilidades necesarias para hacerlo.
Nuestro deseo de comunicarnos bien es una condicidon necesaria pero no suficiente para
su garantia.

2. Se puede pensar que las actitudes son innatas, que si careces de ellas dificilmente las
podras incorporar. El mismo Rogers reconocia que conforman los elementos constitutivos
de la personalidad, que suponen una manera de ser persona con los demds a lo largo de
toda la vida. Otros admiten que se aprenden, pero solo en los primeros afios de vida y que,
posteriormente, son dificilmente modificables. En nuestra opinion, puede haber
aprendizaje, aun reconociendo que cambiar actitudes es un proceso que requiere
autoconciencia, honestidad y autocritica. Para incorporar o mejorar las actitudes, parece
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necesario previamente deconstruir aquellos automatismos, impulsos, costumbres que
pueden suponer obstaculos para el aprendizaje y desarrollo de las actitudes.

3. Algunos entienden que las actitudes son una cuestién ética que no conlleva
necesariamente una perspectiva técnica. Es decir, la aceptacion incondicional, la
compasién, la congruencia son mas una recomendacién moral que nos hard
profesionales buenos, que una herramienta técnica para ser buenos profesionales. Nos
parece central recordar su efectividad técnica. Es decir, son herramientas efectiva y no
pueden quedar en recomendaciones morales, sino en técnicas exigibles. Una actitud
empatica frente a alguien que te estd hablando de su angustia por la presencia cercana
de la muerte, no es algo simplemente conveniente, sino claramente indicado y, por
tanto, exigible en su aplicacion.

4. Las actitudes no se incorporan o se mejoran por el conocimiento de su posibilidad y su
dinamica, sino que precisan de un trabajo interno a fondo del profesional, sobre su propia
persona. La aceptacién incondicional me invita a revisar el mundo de mis estereotipos y
mis prejuicios, la empatia trabajada me pide diferenciar mi mundo emocional del mundo
emocional de mi paciente y la congruencia o autenticidad me exige estar conectado con
mi mundo interno para que lo que exprese sea algo que realmente estoy experimentando.
Por tanto, ésta es una conditio sine qua non! Del mismo modo, la compasién no es tan solo
un impulso, sino una decision consciente por la que asumo el riesgo de no huir del
sufrimiento y de actuar a favor del que esta sufriendo. Otra cosa bien distinta es que si esa
decision es la habitual, tienda a convertirse en hdbito.

5. Por ultimo, las actitudes en ocasiones necesitan del desarrollo de algunas habilidades para
configurarlas operativamente y facilitar su desempefo. Por ejemplo, respuesta empética,
mensajes yo, validacion, etc. La conciencia de estas actitudes, mas el trabajo interno
necesario para su forja requieren de una expresion vinculada con herramientas
comunicativas practicas y pertinentes.

Resumiendo: “En nuestra experiencia, el consejero que trata de emplear un "'método’esta
destinado a fracasar, a menos que este método concuerde genuinamente con sus propias
actitudes. Por otra parte, el consejero cuyas actitudes facilitan la terapia puede tener éxito
s6lo parcialmente, si sus actitudes no estdn adecuademente mediatizadas por métodos y
técnicas apropiados”.! Rogers.

Trataremos de adentrarnos ahora en el estudio de las actitudes mencionadas: las psicolégicas
(empatia, autenticidad y aceptacién incondicional) y las espirituales (compasién, presencia y
hospitalidad). Esta division obedece a objetivos docentes, aunque todas forman un corpus
interdependiente y complementario imposible de dividir.

Las actitudes psicolagicas

Las tres actitudes, empatia, autenticidad y aceptacion incondicional forman un entramado
armonico de iguales imposible de jerarquizar. Ninguna de ellas sobreviviria sin las otras dos.
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No es imaginable nadie empatico que sea falso o no acepte incondicionalmente ni nadie
auténtico que no tenga empatia (dejaria de parecérnoslo).

Empatia

Qué alegria vivir
sintiéndose vivido,
saber que otro ser
fuera de mi,

me estd viviendo.
Pedro Salinas

La empatia, en el ambito comunicativo — psicolégico, es la musica que suena de fondo, es la
armonia que sustenta cualquier relaciéon de ayuda entre personas. En ocasiones se confunde
con “la buena escucha”y no son sinénimos. Como todas las actitudes, aunque pueda haber
una cierta predisposicion por estilo comunicativo primario aprendido, no dan identidad a la
persona, sino que se ejercen o no se ejercen en funcidon de muchas variables, algunas tan
primarias como el cansancio fisico del profesional en ese momento. Puede haber personas
muy empadticas y que en determinadas interacciones, por las razones que sean, no funcionan
como tal. La cuestidon no es si se es empdtico, sino si utiliza la actitud empatica como
herramienta para profundizar en la propia interaccion.

La raiz de la palabra empatia (pathos) es compartida con simpatia, antipatia, pasién,
compasion, etc. y hace referencia a lo experimentado de forma existencial por el ser humano,
a lo que se padece como parte de la propia condicién humana. La actuacién empatica
conecta con ese experimentar del otro.

La empatia tiene dos caracteristicas muy relevantes. En primer lugar, el profesional -en
nuestro caso- capta el marco de referencia interno del otro, su perspectiva, su modo peculiar
de vivir la realidad, los hechos, las opiniones, los sentimientos, las creencias... Rogers la definia
como la capacidad de sumergirse en el mundo, en la experiencia subjetiva del otro. En
términos coloquiales, es la capacidad de ponerse en la piel del otro y de percibir su realidad
como él la percibe.

La escuela rogeriana incide en la captaciéon del mundo de sentimientos del paciente. Para
nosotros, sin embargo, la actitud empatica debe ir mas alld y captar y conectar con otras
variables:

a. Hechos (que incluyen datos, opiniones, descripciones, significados personales, etc.).

b. Emociones (todas y no solo las mal lamadas negativas).

c. Valores (algo inherente también a la experiencia y conducta humanas).

En esta posicion, la conexidn empatica nos permite poder percibir tal y como el paciente lo
percibe o al menos de una manera muy aproximada.
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En segundo lugar, el acompaiante no solo percibe, sino que es capaz de comunicarle al
otro una parte de esa percepcién o comprension. En la relacion empatica se da la
disposicion y habilidad para comprender de forma sensible pero, al mismo tiempo, se
transmite comprension a la persona a la que acompafamos, aunque solo sea porque se le
esta devolviendo lo que es suyo. Es decir, captar y devolver. No solo captar.

Desde el punto de vista emocional, la empatia no es sencilla para el terapeuta, que quiere participar
de la situacion emocional del otro como si fuera propia, sabiendo que no es la propia. Necesitamos
cierta distancia emocional. Si la hiciéramos propia estariamos hablando, tecnicamente, de simpatia,
una actitud que lleva a una identificacién emocional nada recomendable. Cuando se penetra en el
mundo de los sentimientos de otro, acompanaras de forma empdtica si tu permaneces ti mismo,
sin confusiones. Se trata de “sentir con’, de experimentar tu conexién con su experiencia y no de
“sentir lo mismo que” La simpatia se expande y contagia al otro, la empatia circula y envuelve a las
dos personas en un clima adecuado para que suceda lo terapéutico.

En esta interaccion empatica el profesional deber estar presente, aunque de algiin modo se
pone a si mismo “entre paréntesis” para comprender y transmitir comprensién al paciente. El
protagonista es el paciente y el terapeuta lo que hace es devolverle lo suyo, debidamente
valorado, porque al haber captado y devuelto sus contenidos (cognitivos, situacionales o
emocionales) le estamos diciendo que eso es valioso y digno de ser conocido, retenido y
expresado, aunque solo sea porque forma parte de él.

Carkhuff? distingue dos niveles de empatia:

a. Empatia bdsica: seria reflejar al otro lo que expresa explicitamente (ser capaz de empatizar
con eso y reflejarselo).

b. Empatia profunda: cuando uno capta no sélo lo que el otro expresa explicitamente, sino
también sentimientos o significados que estan implicitos en lo que el otro esta contenido,
pero que el paciente no acaba de tener conscientes del todo (serian sentimientos y
significados que se situan en lo que podriamos denominar “preconsciente”, pero que no
son inconscientes). De hecho, la terapia rogeriana no trabaja el inconsciente.

La empatia basica, a diferencia de la interpretacion, es una deduccién légica a partir de lo
verbaly lo no verbal que el otro te estd diciendo, desde su marco de referencia. La interpretacion
se hace desde un marco de referencia exterior y con atribucion causal.

Finalmente, la devolucién empdtica, en sentido clasico, se centra habitualmente en las
emocionesy la devolucion de los hechos ayudaria a que el otro se reconozca como escuchado
y digno de ser escuchado; ahora bien, la experiencia clinica nos dice que cuando captamos y
devolvemos el mundo de valores de la persona, le ayudamos a poner nombre y resignificar su
experiencia en otras claves, profundamente axiolégicas y repletas de sentido, es decir, del
sentido que él mismo, en forma de valores, estd experimentando. Cuando yo me escucho en
la voz del otro de algun modo alcanzo una perspectiva de mi imposible desde mi mismo, una
perspectiva que va a permitir aumentar mi “capacidad de maniobra” al contar con espacios
dimensionales de mi persona sélo posibles de ver desde afuera.
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Congruencia - autenticidad

“El consejo centrado en el cliente, si se pretende que sea efectivo,
no puede ser una treta o una herramienta.

No es un modo sutil de guiar al cliente mientras

se simula que se le permite guiarse a si mismo.

Para ser efectivo, debe ser genuino”.

Rogers

Dificilmente se puede mantener una interaccién terapéutica sin que el acompanante sea
congruente o -dicho de otro modo- exprese las cosas con autenticidad. Algunos vocablos
sinbnimos o muy relacionados con congruencia y autenticidad serian coherencia, genuidad,
transparencia, etc.

Es distinta a sinceridad. No se trata de “contar todo’, sino de que lo que expresemos sea algo
que pensamos, sentimos 0 ambas cosas. Habrad determinados aspectos, que no pueden ser
expresados precisamente porque no es terapéutico hacerlo, aunque lo que podia haber sido
expresado fuere cierto. En un sentido dindmico, congruencia es estar bien comunicado
consigo mismo (congruencia interna) y estar bien comunicado con los demas (congruencia
externa). Tres planos nos ayudan a entender esta actitud:

a. Plano de la manifestacion externa: es como me manifiesto, cdmo me comunico yo con el
exterior. Debe existir coherencia entre la comunicacion verbal y no verbal.

b. Plano de la conciencia: es el plano del darse cuenta, consciente de aspectos exteriores e
interiores a mi.

¢. Plano de la vivencia o de la organizacion: seria lo mas profundo, todo aquello que a mi me
afecta como organismo y que sélo una parte se me hace consciente, serian los sentimientos
mas profundos (es el inconsciente, en sentido mas clasico).

Se distinguen dos niveles en la congruencia:

1° Nivel: Cuando existe un acuerdo entre la conciencia y la manifestacion externa, es decir, cuando yo
me comunico externamente como yo me vivo conscientemente; en este caso se dice que estoy
siendo congruente en el primer nivel.

20 Nivel: Cuando existe un acuerdo entre vivencia y conciencia, es decir, cuando tengo una idea de mi
mismo que coincide con lo que yo estoy viviendo mas internamente, més profundamente
(congruencia interna). Para Rogers la incongruencia en el segundo nivel es considerada como
patologia.

Ser congruente en el primer nivel es un problema de decisién y de oportunidad (hacerlo en el
momento oportuno y en el lugar adecuado). Cuanta mayor congruencia se dé en el primer
nivel, mejor sera para una buena comunicacion. La congruencia interna o en el segundo nivel
es mas problematica.
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En definitiva, una persona congruente mantiene la correlacién entre lo que piensa, siente y
expresa, pero integrando tres niveles:

Nivel 3: Lo que experimento en un momento dado...
Nivel 2: Est4 presente en mi conciencia...
Nivel 1:Y lo que esta presente en mi conciencia, también lo estd en mi comunicacién.

La persona que se comunica de manera congruente no funciona con frases hechas,
estereotipadas, con un automdtico puesto. Esta persona ha de estar muy conectada consigo
misma en el encuentro clinico, precisamente porque lo que exprese ha de ser algo que
piensa y/o siente. Quien mantiene una buena conexion y coherencia consigo mismo tiene
la capacidad de identificar lo que realmente piensa y siente, de saber mirar hacia dentro y
no huye de la mirada hacia ese mundo interior. Yo no expreso todo lo que siento y/o pienso,
pero lo que estoy expresando si que es algo que forma parte de mi mundo interno.

La congruencia abarca a los diferentes canales de comunicacién. Un ejemplo critico es la
congruencia imprescindible entre lo verbal y lo no verbal. No todos los estudios son
concluyentes al respecto pero resulta dificil, mentirle a alguien mirdndole a los ojos.
Todos tenemos la experiencia de que a medida que la enfermedad evoluciona la
comunicacién verbal va dando paso a la no verbal, volviendo tal vez a un nivel
comunicacional mas “primitivo o primigenio” y mds auténtico. En una ocasién una
paciente ante mi insistencia a que me mirase me contestd que no lo hacia porque mi
mirada “era de verdad”y ella no queria verla todavia. La expresién no-congruente (decir,
por ejemplo, a un enfermo en fase avanzada-terminal, con vana intenciéon de animarle,
que “ya veras cdmo poco a poco te vas recuperando, hay que confiar...”) va a suponer, en
el corto o en el medio plazo, una ruptura de la confianza terapéutica, crucial para
mantener un acompafamiento digno y de calidad.

En las situaciones del dmbito paliativo no debemos olvidar que la persona enferma y su
familia se mueven constantemente en el terreno pantanoso de la incertidumbre y del miedo,
y la no autenticidad a largo plazo aumentard esta inestabilidad. Nada es mas dificil de
recuperar que la confianza cuando se ha perdido. La confianza, el paciente suele regalarla, de
entrada, en funcién de nuestro lugar en un contexto de ayuda. Su mantenimiento va a
depender de nosotros.
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Aceptacién incondicional

Tengo miedo de decirte quién soy,
porque si te lo digo,

puede ser que no te guste cdmo soy

y resulta que... esto es todo lo que tengo.
J. Powel

“Sélo cuando otro yo observo su conducta
sin verglienza ni culpa

pudo observarla ella de la misma manera”
Rogers

Cuando no nos sentimos aceptados como personas, suele surgir la rabia, mas patente o mas
latente, y nos ponemos a la defensiva. Por ello, conviene conocer indicadores Utiles para
operativizar la actitud de aceptacién incondicional. Veamos algunos de ellos:

1. No juzgar. Profundo respeto a la persona.

2. Cierta cordialidad en el trato, sin la cual dificilmente expresamos aceptacion. No se trata de
expresion de amistad o sentimentalismo, que no seria terapéutico.

3. Consideracién positiva de la persona en tanto que persona, frente a él y a sus cosas, mas
alla de sus errores, precisamente porque toda persona tiene valor en si misma.

4. Mostrar interés por lo que a él le interesa, por aquello que es importante para la persona,
independientemente de que coincida o no con nuestra valoracién personal.

5. Aceptar sin condiciones todo el presente, el pasado y el futuro de la persona, de su modo
de expresarse y de vivir, sin reservas y sin juicios de valor.
Aceptaciéon también de todo su mundo de sentimientos, del tipo que sean. Los
sentimientos no tienen categoria moral. Simplemente son.

6. Saber que la aceptacion de la persona no es lo mismo que la aceptacion de su conducta.
Ademas, la aceptaciéon de un comportamiento incluso antisocial o destructivo no requiere
la aceptacion de tal comportamiento de la persona como deseable, sino simplemente y,
en todo caso, como natural, normal y esperable dadas las circunstancias y las percepciones
del sujeto. En ultimo término, la aceptacién de la conducta puede llevar a comprenderla,
pero no a justificarla.

Desde la terapia rogeriana esta actitud es central, porque se entiende que muchos de los
problemas psicoldgicos provienen de haber sido aceptados con condiciones por las figuras
significativas. La aceptacion incondicional permite poner en cuestién una manera distinta
también de mirarse a si mismo. Por otra parte, esta actitud promueve la disminucién de las
defensas inadecuadas de la persona, porque no necesita protegerse y adquiere seguridad
psicolégica al no sentirse criticado, evaluado, exigido. So6lo cuando uno se siente
verdaderamente aceptado aflorardn los sentimientos verdaderos y va a poder ser lo que
verdaderamente se es.

Resumiendo y en palabras del propio Rogers : “Es asi como el cliente, experimentando en otro
una aceptaciéon de ambos aspectos suyos, puede asumir la misma actitud hacia si mismo.
Encuentra que él también puede aceptarse, aun con las adiciones y alteraciones que
requieren estas nuevas autopercepciones hostiles. Puede experimentarse como una persona
que tiene tanto sentimientos hostiles como de otros tipos, sin sentir culpa. Puede hacerlo
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porque otra persona pudo adoptar su marco de referencia, percibir con él, y sin embargo

"1

percibirlo con aceptacién y respeto”.

... Sin olvidar las habilidades

Las actitudes descritas han de contar también con habilidades para poder ser desarrolladas
correctamente. Los listados de habilidades pueden ser muy amplios y podemos encontrar,
entre otras,* la iniciacion, la escucha activa, la respuesta empatica (en forma de reflejo,
reformulacién, etc.), la inmediatez, la personalizacion, la confrontacién, los “mensajes yo’, las
preguntas abiertas y focalizadas, la validacion, el refuerzo, el lenguaje no-verbal, el silencio y
un largo etcétera seglin modelos y enfoques. Su recordatorio es util para volver a constatar
que los cdmos son tan importantes como los qués y las propias intenciones comunicativas.

En el ambito clasico rogeriano se nos habla de una manera de transmitir las actitudes
mencionadas, denominada reflejos. Hay cuatro tipos de respuesta-reflejo:

a. Simple aceptacion: es una intervencion no-verbal. Consiste en transmitir a través de lo no-
verbal la aceptacién y la empatia. Es importante que como acompanantes seamos
conscientes de cdmo transmitimos esas actitudes a través de lo no-verbal (tanto mio como
del paciente), porque suelen ser reflejos muy primarios y no siempre controlables.

b. De reiteracion: consiste en resumir lo esencial del mensaje del otro, o bien, en reiterarle
alguna parte del mensaje (la parte final). Este tipo de reflejo cuando es empdatico motiva a
la persona a seguir profundizando en el problema, por iniciativa propia. Se suele utilizar
mas frecuentemente al inicio de la terapia, cuando el cliente describe hechos, relatos, etc.,
cuando hay poco contenido emocional. Puede suponer la repeticion de las palabras que
ha dicho y que parecen centrales; ayudandole a sentirse escuchado y comprendido.

c. De sentimientos: consiste en reflejar el aspecto mas emocional de las vivencias del
mensaje. Este tipo de respuesta-reflejo tiene tres funciones:
» incrementa el nivel de exploracion del cliente.
» le centra en sus sentimientos.
» ayuda a fortalecer la relacién, ya que le transmito la empatia y la aceptacion de él
mismo y de su mundo emocional de la manera mas directa.

Por sentimiento, en sentido amplio, no significamos aqui sélo aspectos afectivos. Se
entiende todo lo que constituye el marco de referencia interno del sujeto: actitudes,
sentimientos, emociones, opiniones, pensamientos, creencias, etc.

d. De elucidacion: se relaciona directamente con la empatia profunda. Es el que mas esclarece
desde fuera, va un poco mas alla de lo que la persona esta diciendo; es arriesgado porque
puede levantar las defensas de la persona (si no es una respuesta acertada). Es un
esclarecimiento desde el marco del otro, que se deduce de las palabras y del lenguaje no
verbal. Es un ir “mas alld’, expresar una consecuencia légica de lo que la persona te ha dicho;
pero si la persona no esta preparada para oirlo, puede levantar defensas. Este tipo de respuesta,
en todo caso sefala algo que puede ser importante (contradiccién, énfasis, vinculacion...)
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pero, en todo caso, no es una interpretacion. Ademas, al realizarse conviene que se haga
siempre de modo tentativo, hipotético, sin darle categoria necesariamente de certeza.

Las actitudes en el acompanamiento espiritual

“ El acompanamiento espiritual es la prdctica de reconocer, acoger y dar espacio al didlogo interior de aquel que
sufre, para que él mismo pueda dar voz a sus preguntas y dar vida a sus respuestas. Es decir, ayudar a la persona
adespertar o a sacar ala luz el anhelo, la busqueda interior que toda persona puede tener”*

El acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos (SECPAL, 2008)

Siguiendo esta fuente, los ingredientes esenciales del acompafiamiento espiritual serian,
pues, un vinculo basado en la confianza, la presencia y la atencion activas, la escucha activa,
la compasion, la historia personal y colectiva o comunitaria, la hospitalidad o acogida,
apoderarse del miedo y procurar crear un “lugar existencial, trascendental, de integracién, de
vivencia espiritual profunda y de iluminacion”

Para ese acompahamiento, como herramientas imprescindibles, parece central orquestar
adecuadamente las tres actitudes que a continuacién pasaremos a describir: la compasion, la
presencia y la hospitalidad.

Compasion

“;Qué es la compasion?

No es sélo una sensacion de Idstima o interés por la persona que sufre,
ni es sélo un afecto sincero hacia la persona que tienes delante,

niun claro reconocimiento de sus necesidades y su dolor;

es también la determinacion sostenida y prdctica de hacer todo

lo que sea posible y necesario para contribuir a aliviar su sufrimiento.®”
Sogyal Rimponché

La compasién (del latin cumpassio, calco semdntico o traduccidon del vocablo griego
ouundBela, palabra compuesta de cuv + mdoxw = cupmndoyw, literalmente “sufrir juntos’,
“tratar con emociones .., sympathia) es un sentimiento humano que se puede manifiestar a
partir de la conexién con el sufrimiento de otro. La compasion describe el entendimiento del
estado emocional del otro, combinada con un deseo de aliviar o reducir su sufrimiento; quizas
por ello se ha descrito como la “empatia en accion”.

Es la actitud imprescindible para el acompafamiento espiritual de aquel que se enfrenta con
la muerte. La citada reflexion de Rimponché, nos viene a decir que la compasion...

a. Precisa de la empatia, que nos permite percibir y entender la necesidad en el otro,

b. requiere ademas el deseo de ayudar y aliviar el sufrimiento del otro,

. aveces el coraje de acercarse al mundo interior tempestuoso del que sufre

d. y siempre la accién orientada a mejorar la situacién del que es visto como alguien cercano.

En definitiva, la compasién conlleva intencionalidad y compromiso, en este caso el de afrontar

las contradicciones y el miedo del otro sufriente. Su anténimo es la crueldad, que también
tiene la intencién pero —en este caso- de destruir a la persona.
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Y no queda en una mera intencion, sino que afade a la empatia la accién; no sélo te escucho
y devuelvo lo que me has dicho sino que implica un valor afladido: no huir de lo que me traes,
procurar mantener el compromiso, la seguridad y la confianza. El Buda de la Compasion,
Avalokiteshvara, se representa en la iconografia tibetana con un millar de ojos que ven el
dolor en todo el universo y un millar de brazos para llevar su ayuda a todos los rincones. Ese
no huir tiene, por tanto, dos ambitos:

a. No apartar la mirada, no banalizar, explorar la zona mas recéndita de esa experiencia
sufriente ante la minima posibilidad de poder ser aliviada.
b. Multiplicar tus acciones, tus estrategias, tus herramientas para aliviarla.

Conviene distinguirla de la lastima. Dice Rimponché:® “la compasién es mucho més noble y
grandiosa que la lastima. La lastima tiene sus raices en el miedo y en una sensacién de arrogancia
y aires de superioridad, a veces incluso en una complacida sensacién de “me alegro de no ser
yo', sin embargo “Cuando tu miedo toca el dolor del otro, se convierte en lastima; cuando tu
amor toca el dolor del otro, se convierte en compasion”. Es el amor conmovido que moviliza a la
ayuda, sin identificarnos emocionalmente con el otro. En este sentido, Cicely Saunders’ sefiala
que “debemos de aprender a sentir con los pacientes, sin sentir como ellos, si queremos darles la
clase de escucha y el apoyo firme que necesitan para encontrar su propio camino”.

La reflexion interdisciplinar®® ultimamente estd siendo muy rica, asi como la constatacién
empirica de que la compasiéon mejora'® el bienestar de los pacientes al demostrarles que estan
siendo cuidados y entendidos y que el profesional esta intentando acompanar, disminuir o
eliminar su sufrimiento. Recientemente Joan Halifax ha propuesto el modelo heuristico de la
compasion enactiva.” En él sostiene que la compasion no es una caracteristica discreta que se
pueda entrenar como si fuera un musculo, sino que es un proceso contingente y emergente
que se desarrolla en torno a tres ejes de elementos no compasivos, tres modos experienciales
interdependientes que promueven la compasién. Se refiere al Eje A/A, que da lugar al equilibrio
atencional y afectivo; el Eje I/1, basado en el dominio cognitivo, que se relaciona con el cultivo
de la intencion y la intuicion y, finalmente, el Eje E/E o proceso encarnado - personalizado y
comprometido que prepara para dar respuestas comprometidas y éticas frente al sufrimiento.
Segun Halifax, no hay compasion sin un equilibrio atencional y afectivo, y tampoco sin una
intencion altruista y una intuicién, incluyendo la intuicién entre la distinion entre uno mismo 'y
los demas. Finalmente, la compasién es un proceso personificado y comprometido que puede
llevar a una relacién directa y transformadora con el sufrimiento del otro.

En los ultimos anos se han acufado nuevos conceptos, como fatiga de compasion,’>" y
satisfaccion de la compasion,'* que junto al burnout se consideran posibles consecuencias
para los profesionales que trabajan habitualmente en el entorno del sufrimiento. En otro
capitulo de esta monografia se desarrollan estos conceptos.

La compasién supone un compromiso vivido y, a la vez, es un compromiso expresado, que
necesita ser comunicado, sea de forma verbal o no verbal. Del mismo modo que la empatia
necesita de una devolucién empatica, no es un movimiento unidireccional. En segundo lugar,
la compasion no es necesariamente una reaccién emocional, aunque la contenga. Es una
herramienta proactiva y, en este sentido, elegida. Es decir, el que acompana ha elegido no
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huir y acompanar y asumir el riesgo de adentrarse —si fuera el caso- en la experiencia de
fragmentacion, vacio y de absurdo que pudiera vivir el otro. Con la compasién te conviertes
en un companero de viaje de un itinerario que es del otro, siendo consciente que no es un
viaje neutral, precisamente porque toca lo mas esencial de la persona (vida — muerte; sentido
- sinsentido...) y porque supone un compromiso, al menos, de no abandono.

Conviene considerar la dimensiéon comunitaria y ambiental de la compasion. Podemos
experimentar la compasién no tanto por causa de las acciones compasivas de un individuo
concreto, sino en virtud de una intangible atmdsfera, de un clima auténticamente compasivo
que se genera en distintos equipos o instituciones que adquieren como algo intrinseco esa
manera también institucional de acompanar, de tal modo que una conducta no-compasiva
en ese contexto seria claramente disonante. Eso ya de por si es liberador y ayuda a
preguntarnos por la responsabilidad institucional compasiva de nuestros equipos.

La compasion con los que sufren adquiere también una dimension ética no solo por el
compromiso de acompanamiento, sino también por la visibilizacion de nuestro rechazo a la
indiferencia ante la experiencia sufriente y a las causas que pudieran generar o intensificar
ese sufrimiento. Con compasion no puede haber neutralidad.

Presencia

La palabra “presencia” viene del latin praesentia y significa “cualidad de estar adelante”. Sus
componentes léxicos son: el prefijo —prae (adelante), esse (estar), mas el sufijo —ia (cualidad).

Esta actitud espiritual estd relacionada estrechamente con la congruencia. Es conjugar los
verbos ser y estar, en definitiva, de manera conjunta, pero en profundidad, para el vinculo.
Algunos idiomas como el inglés identifican el “ser” y el “estar” en el mismo término (“to be”).
Cuando alguien querido de nuestro entorno sufre una situacion irreversible, como ante la
muerte donde parece que “no hay nada que hacer” sabemos que el Unico consuelo posible
suele ser estar-con-él, siendo tu mismo, a fondo. Todos los que trabajamos en CP recordaremos
situaciones en las que esta actitud ha sido de las mas terapéuticas, en ocasiones la tnica posible.

Birane era un paciente senegalés de treinta y dos afos que ingresé en nuestra unidad en la
ultima fase de su enfermedad. Al no compartir la misma lengua (Unicamente hablaba francés),
precisdbamos de un amigo suyo como intérprete cuando era importante la comunicacién
verbal. Pero en el dia a dia hubimos de trascender esa dificultad, mas bien la trascendio él, nos
dijo por sefas que me sentara a su lado en la cama y se puso a mirar por la ventana. Me limité
a hacer eso que me pidié y la escena la interrumpié él mismo al cabo de unos minutos con un
gesto de despedida. En todos los dias que duré el ingreso hasta que murio, esa fue nuestra
“terapia de presencia”. Terapia que mantuve cuando él ya no podia mirar por la ventana. A eso
nos referimos con conjugar el verbo estar, que nos exige que nuestro ser se sitle con una
modalidad e intensidad especial. Esta actitud es especialmente relevante —aunque no solo-
cuando aparecen dificultades importantes para la utilizacion del lenguaje verbal.

En las situaciones de agonia y de ultimos dias esta actitud se vuelve protagonista. El mensaje
a las familias es que ya no es momento de comunicarnos verbalmente, sino de hacer sentir la
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presencia a través de un gesto como coger la mano del que se esta muriendo. Nada reconforta
mas ante el miedo que esa mano cercana que esta ahi. Precisamente porque la presencia es
uno de los mejores antidotos frente al miedo.

Una fuente de sufrimiento emocional en las personas y familias durante un proceso de
enfermedad acaba siendo el abandono percibido de los profesionales o/y de personas
significativas en su esfera afectiva. Al enfermar, a lo largo del tiempo se van ausentando
personas consideradas importantes. Cuando una persona pasa la frontera de curable a
incurable frecuentemente experimenta el abandono de los que pretendian curarle. De hecho,
cuando algun paciente se emociona rememorando a alguien, lo suele hacer mencionando su
presencia. Preocuparse de visitar un paciente que ya no llevamos directamente o una llamada
telefonica para interesarse por alguien, realizado desde la autenticidad y ejercido desde una
manera peculiar de presencia, realmente alivia.

Geller y Greenber,” en un interesantisimo articulo, proponen un modelo de presencia
terapéutica que abarca tres dmbitos. En primer lugar, la preparacion del terreno, que tiene un
ambito mas inmediato, en la antesala de la sesién, en la que se conciencia la “llamada” a la
presencia, se aclara el espacio interior dejando al lado las preocupaciones propias y se ponen
entre paréntesis las teorias o los plantes terapéuticos, con una actitud de apertura, aceptacion,
interés y no-juicio. Esto va complementado con la preparacién “en la vida’, en la que la persona
se compromete en el crecimiento personal y en la practica de la presencia.

El segundo dambito se refiere al proceso de presencia (lo que se hace), que pide estar
completamente inmerso en cada momento, tomando la totalidad de la experiencia de la
persona (receptividad), teniendo contacto con cémo esa experiencia resuena en el propio
cuerpo del terapeuta (atencién interna) y expresando esa resonancia interna o conectando
directamente con el otro (extender y contactar).

Por ultimo, el tercer ambito se centra en la experiencia de la presencia (lo que experimenta el
profesional), es decir, ese estar completamente inmerso en la experiencia del momento con la
persona, la expansion de la conciencia y de la sensacién, la conexién con tus raices y la
intencion de responder con y para el proceso de sanacién de la persona.

Estar presente no es facil en ocasiones. Significa, como minimo, estar activado para no huir de
las preguntas y de las ansiedades y miedos que puede haber detrds. Veamos alguna de esas
caracteristicas de la auténtica presencia:

1. En primer lugar, estar presente es estar conectado en una triple dimensién:

a. Estar conectado con uno mismo, siendo congruente el vinculo entre lo que se piensa, se
siente y se expresa.

b. Estar conectado con el que acompanamos y con su realidad. Con su fragilidad, con sus
miedos, con su silencio, con su estar ya no consciente —si es el caso-, con su angustia,
con su deseo, con sus contradicciones... Sea desde la palabra, desde la caricia o desde el
silencio. Se trata de acompanar, no de hacer compaiia.
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c. Estar conectado con esa misma realidad que convivimos, nos contiene, nos supera y nos
da identidad dentro de nuestra propia humanidad compartida y trascendida. También
forma parte del encuentro.

2. Estas conexiones implican, como minimo, lo que Robbins'® denomina un “nivel dual de
conciencia’, en ese proceso de lo interno a lo externo, del yo al otro, del ser abierto y
receptivo a ser reactivo, etc., es decir, de estar en contacto con la experiencia del otroy con
la propia, mientras que eres capaz de reflejar lo que estd ocurriendo con y entre las dos
personas.

3. Esta triple conexién estd integrada, en armonia, no es disonante. Por ello el acompafante
ha de hacer un necesario trabajo interno.”

4. Exige poner energia. Alma, corazén y vida, podriamos decir, sin olvidar, lo corporal.

5. Tener el cuerpo activado. Podra estar relajado, en funcién de la situacion, pero claramente
activado. El cuerpo ha de estar consciente.

6. La presencia expresa la dimensién relacional y comunitaria de la vida. Envia el mensaje de
que no estas solo, precisamente en esa experiencia tan personal.

7. Del mismo modo, expresa también la dimension trascendente, es decir, que no estamos
aislados, sino que mas bien formamos parte, desde nuestra comin humanidad compartida,
de una existencia completa mas amplia o profunda.

8. Siempre es una oferta, nunca se impone. Pide permiso implicita o explicitamente. Y desde
ahi expresa disponibilidad.

9. No es selectiva, pero ha de estar disponible precisamente en los momentos de mayor crisis,
de mayor ambivalencia, sensacién de absurdo, de miedo, de soledad.

Se ha debatido mucho, sobre todo al final de la vida y obra de Carl Rogers, si la presencia era
una cuarta actitud a anadir a las tres clasicas o mas bien se trataba de un fundamento y una
precondicion necesaria para el desarrollo de las mismas. Sin presencia las otras condiciones
no serian posibles. Sin embargo, estar presente no garantiza que el terapeuta sea empatico o
congruente en un momento dado. Algunos autores defienden que la empatia y la congruencia
pueden ser una manera de que la presencia se exprese en el encuentro terapéutico.

Limitarse a estar, frente a la extrema vulnerabilidad del otro también supone otro reto:
renunciar a todo control. No hay control, pero hay poder, la simple validacion de la persona 'y
de la dignidad del otro al que acompanas.

Hospitalidad / acogida

El mundo no necesita de mds luz sino de cordialidad.
No nos mata la oscuridad, sino la indiferencia.
Miguel de Unamuno

En castellano, al referirnos a esta actitud podemos encontrar ambos términos, acogida y
hospitalidad. Es posible que, a efectos de determinar la actitud a la que nos estamos
refiriendo, puedan ser intercambiables, aunque aporten matices diferenciales interesantes.

Por hospitalidad se entiende la capacidad de acoger y agasajar con amabilidad y generosidad a

los invitados o a los extraios. “Hospitalidad” se traduce del griego filoxenia, que significa
literalmente “amor (afecto o bondad) a los extrafos” En latin hospitare, significa “recibir como
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invitado” Las palabras hospital, hospicio y hostal surgen de la misma raiz latina. En cada una de
ellas, el significado se centra en un anfitrién que da la bienvenida y responde a las necesidades
de las personas que se encuentran temporalmente ausentes de sus hogares. La frase “recibir
como invitado” implica al anfitrién prepararse para satisfacer los requerimientos basicos de un
invitado. Esta predisposicién exige de los profesionales un posicionamiento de apertura al otro.

Esta actitud enlaza directamente con la aceptacion incondicional. Quizas hemos tenido la
experiencia de estar incobmodos en casa de alguien y también la contraria, de estar a gusto, de
sentirnos “como en casa’, algo que va mas alla de ser o sentirnos aceptados.

Esta actitud precisa la aceptacion de uno mismo. Como sefialamos en otro lugar,'® el que
hospeda, el que acoge acompanando ha de sentirse comodo en su propia casa. Es decir, ha de
encontrarse bien consigo mismo, sin miedo y con una cierta paz espiritual. De poco valen las
técnicas si no hay un trabajo personal detrds. No puedo transmitir calma si no la llevo dentro,
ni empatia hacia los demds si no me escucho a mi mismo, ni acogida del otro si no soy capaz
de acoger mi propia persona, con sus luces y sus sombras. Estas reflexiones del poeta sufi
Rumi,™ sirven tanto para la acogida de las propias emociones como para las del paciente a
quien acompanamos, conscientes de nuestra propia area sombria:

“Dales la bienvenida y acdgelos a todos ellos,

incluso si son un grupo penoso

que desvalija completamente tu casa.

Trata a cada huésped honorablemente pues

podria estar haciendo espacio para una nueva delicia.
El pensamiento oscuro, lo vergonzante, lo malvado,
recibelos en tu puerta sonriendo e invitalos a entrar.
Agradece a todos los que vengan

pues se puede decir de ellos que han sido enviados
como guias del mas alld”.

Henry Nowen ha propuesto el modelo del “sanador herido"?® en el que tanto el
acompanante como el acompanado estan en condiciones de simetria, desde la perspectiva
espiritual, como encuadre para el encuentro terapéutico. Obviamente, el enfermo al final
de la vida tiene muy probablemente en su zona herida, en todas las vertientes —fisica,
emocional, espiritual...- un mayor dimensionamiento fruto de la situacion, sin embargo,
como ser humano, estd en condiciones de simetria con su acompafante, ambos son
sanadores heridos y es fundamental que el terapeuta o acompafante sea muy consciente
de ello y acompanie teniendo en cuenta esta realidad.

El acompanante sabe de sus capacidades y recursos, pero también de sus heridas y por eso
no las proyecta en el otro; mas bien le sirve para reconocer su propia fragilidad, lo que le va a
hacer mucho mas tolerante con lo que presenta el otro. Ademas, cree profundamente en los
recursos del otro sin negar por ello sus dificultades. Se trata de basar la relacién desde lo
comun de la condicién humana, no desde el dominio. En este sentido todo el proceso del
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acompafiamiento intenta conectar tanto con las necesidades como con los recursos
(potenciales o reales) y las posibilidades.

El huésped con su acogida sin juicios e incondicional pretende crear un espacio de confianza
y seguridad donde el que esta fragil, el enfermo, pueda expresar quién es, sin sentirse juzgado
ni desplazado y que, ademas, si es posible, pueda reponerse, restaurarse. Requiere el acoger,
el reconocer las necesidades del otro, en su diversidad y su dignidad.

Son muchos los autores que se han preocupado por matizar esta actitud. Lévinas?' define la
hospitalidad como la acogida de aquel diferente a mi, Cicely Saunders?? estableciendo las bases
de lo que deberia de ser el ambiente que reine en su movimiento hospice, menciona al respecto:
“Es muy importante que seamos un grupo de personas que todos confian unos en los otros y el
St Christopher’s Hospice deberia de ser la clase de familia y hogar que puede proporcionar la
acogida y hospitalidad de un buen hogar, donde se acepta a las personas por si mismas y donde
pueden relajarse en un entorno seguro”. Torralba?® la caracteriza como el “movimiento extatico
que realza el anfitrion con respecto al huésped y que tiene como finalidad la superacién de los
prejuicios, la recepcién y la escucha del otro y la metamorfosis del otro extrafio en el td familiar”.
En torno a las actitudes nos interesa profundizar en este tltimo matiz. Veamos.

La aceptacién incondicional, queramos o no, nos coloca a los profesionales en un lugar de poder.
Somos nosotros los que decidimos si aceptamos o no aceptamos, sitla la decisién a nuestro lado
deltejado. Es decir, soy“yo”el que acoge y acepta al “tu". Desde nuestra perspectiva, la hospitalidad
va mas alla. No es solo la metamorfosis del “otro extrafio en el tu familiar” que dice Torralba, sino
que conjuntamente, desde la acogida mutua, vamos generando de forma participada un espacio
comun en el que una relacién que es inicial y necesariamente asimétrica (yo soy el ayudante, él el
ayudado; yo —aun siendo un sanador herido- tengo mas activadas las capacidades y él las
vulnerabilidades) somos capaces de transformarla en un espacio de encuentro realmente
horizontal (desde el lugar del poder, porque ademas se trata de su propia historia y de su propia
vida) y fraterno (desde el lugar del encuentro afectivo). No se trata de “yo” y “t0’, sino de la
conformacion de un “nosotros”. Precisamente por eso, la hospitalidad también tendra mucho de
comunitario, porque en la conformacion de ese vinculo pretendidamente terapéutico y espiritual
entre el profesional y el paciente, el propio contexto relacional va a ser central.

Ese encuentro de acogida mutua suele ser muy productivo. No suma, multiplica. Crea
sinergias. Es lo que Martin Buber expresaba cuando apela a ese encuentro que empieza
siendo “I-it” (instrumental), continta siendo “I-You” (personal) para acabar conformando un
“I-Thou” (trascendente), es decir, que nos trasciende a ambos y estd por encima de nosotros.
Desde una perspectiva creencial, Buber? llegé a afirmar que “a Dios nadie le ha visto, pero
cuando alguien sufre y otro se acerca para ayudarle, se hace presente entre ambos”.

Por todo ello, la hospitalidad no es solo una disposicion, sino una tarea siempre inacabada,
que se va construyendo conjuntamente, como la confianza que quiere ayudar a caminar
precisamente en los itinerarios —como son el de la presencia cercana de la muerte-
radicalmente inhdspitos. Un encuentro clinico / espiritual desde la acogida / hospitalidad
tiene todas las caracteristicas para asemejarse a la construccion de un hogar: dinamismo,
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bidireccionalidad, tarea, afecto y seguridad, confianza y, en el a priori, incondicionalidad. En
palabras de Torralba?, la hospitalidad “implica (...) consolarlo, ponerse en el mismo suelo”.

Desde la actitud de acogida, el profesional tiene la capacidad de agradecer el encuentro. El
otro abre su mundo interno, tan rico, pero también tan vulnerable por la enfermedad, y esa
apertura la puede hacer desde la necesidad, pero también es seguro que desde la confianza;
de no ser asi, no se produciria esa apertura.

Desde la actitud de la hospitalidad, se entiende que, en determinadas situaciones, el
profesional pueda hacer una autorrevelacion y no por estar cultivando una relaciéon de
amistad, sino porque en ese momento puede ser terapéutico o ayudar a facilitar el desbloqueo
de algo que aprisiona al paciente.

Asimismo, contamos con ejemplos claros de esa bidireccionalidad en la acogida, como puede ser
la experiencia de la atencién domiciliaria. En ella el paciente es el anfitrion y nosotros el huésped.
Entramos en su territorio y, en funcién de la actitud que entre todos compongamos, generaremos
un espacio comun de reconocimiento mutuo en el que nos podamos sentir seguros y acogidos.

La hospitalidad no es una actitud que invite a quedarse permanentemente, al menos
necesariamente. Somos peregrinos y desde ahi acogemos. Pero es cierto que, en el paciente,
es su ultimo viaje. Convertidos en mutuos anfitriones en el encuentro espiritual, es importante
cultivar tanto la capacidad de decir “hola” como la de decir “adiés”. Igual que nos permitimos,
desde la acogida, entrar, también sera importante permitirnos partir. El otro —y nosotros
mismos- llegé como un extraio, como un extranjero. La diferencia es que, tras el movimiento
de la hospitalidad, no solo podra salir, sino que lo podra hacer reconocido en la dignidad que
ha podido explicitar y validar.

Llegé como un extranjero, como una persona extraia. Se podrd ir como quien no necesité
protegerse para expresar lo mas profundo de esa entrafa probablemente tan conmovida. La
hospitalidad, nos permite un reconocimiento mutuo profundo, mas alla de las categorias de
extranjero, extrano, enfermo, paciente... Simplemente un encuentro como personas
dispuestas a que ese encuentro ayude a trascender la vida.

Diego Gracia?* en su reflexion entorno a la hospitalidad la redefine como un auténtico “valor”.
La hospitalidad, arguye, es valiosa en si, es un valor intrinseco, sin ese valor, al igual que sin la
justicia o la paz... una sociedad se convierte en inhumana y por tanto no podemos dejarla en
la categoria de valor instrumental. Por tanto, su presencia no puede ser prescindible.

A modo de conclusion

No es facil, pues, la empresa que nos ocupa a los que nos dedicamos al “arte del
acompanamiento espiritual” en CP arte imprescindible que no puede quedar resuelto con un
buen control de sintomas. Arte de ayudar a pintar el tltimo cuadro de cada personay que sea
una obra digna, que le represente en su totalidad. Un cuadro de una vida vivida en todas sus
tonalidades o en casi ninguna, lo que él decida. Arte que exige unas actitudes imprescindibles,
sencillas pero dificiles de adquirir. Actitudes que no se aprenden en un curso ni en ningun
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master, que exigen de uno mismo mas alla que “el hacer las cosas bien” o segun el protocolo
al uso. Cada paciente nos exige un modo de proceder individualizado. Actitudes que forman
un entramado indivisible e interdependiente y que acaban presentando a una PERSONA
delante de otra PERSONA. Ese encuentro acaba generando un nuevo “yo’, una nueva
identidad, que no depende de lo que nosotros podamos conseguir, sino de lo que
basicamente estemos dispuestos a recibir.

Acompafiar nos exige ser empdaticos e ir mas alld, siendo compasivos. Nos obliga a ser
auténticos y a conjugar el verbo estar cuando ya nada se pide. Acompafar nos regala la
satisfaccion de un buen anfitrion cuando sus huéspedes se alejan, porque les has
aceptado tal y como son y has construido con ellos un espacio de reconocimiento y
crecimiento de la dignidad.

Y uno se acuerda de todos los viajes vividos, pero los mas importantes, los que no se olvidan,
suelen ser el primero y el ultimo. Y es el ultimo viaje en el que, en CP, en tantas ocasiones los
pacientes nos permiten acompanarlos.

Si el viaje es tan importante, podemos preguntarnos, finalmente, hasta dénde es exigible
la puesta en practica de estas herramientas, de estas actitudes en el trabajo clinico.
;Podemos exigir la Compasién?,? se pregunta licidamente Ron Paterson. La respuesta no
es facil. No obstante, si nos cefimos a un auténtico acompafamiento espiritual, es
exigible, al menos desde el punto de vista moral, aunque dificilmente lo fuera desde un
punto de vista legal o practico.

Nuestra obligacién moral consiste en realizar valores. Los valores son el origen de nuestros
deberes. En este sentido, la hospitalidad —dice Diego Gracia- y la compasion y la presencia,
anadimos nosotros, no es sélo un valor intrinseco sino también un deber y, por tanto, un
compromiso moral. No solo porque sean efectivos, sino porque su ausencia habla de una
profunda inhumanidad en las situaciones limites del final de la vida.

Los valores acaban plasmandose a través de nuestros actos. A través de un buen
acompanamiento espiritual puedo plasmar la compasién, la presencia y la hospitalidad. De
ser inicialmente puramente subjetivos, pasan a objetivarse, a formar parte del mundo. Es
como la belleza. Quedé plasmada en una escultura, se objetivé. Esto significa que los
valores acaban trascendiendo al propio individuo y objetivdndose en la sociedad. Los
profesionales que hemos decidido, desde los CP, acercarnos al mundo del acompafamiento
espiritual, tenemos también la responsabilidad de ir objetivando esos valores en medio de
la comunidad asistencial.

Entendemos que las actitudes mencionadas son condicidon no suficiente pero si necesarias
para un buen acompafamiento. Estamos hablando del escenario de la vida y de la muerte, de
la ruptura y la posible apertura, de la esperanza y de la desesperacién, del apego a las raices y
del desarraigo. Nuestra primera y —frecuentemente- la mas dificil tarea consiste en hacer
posible que estos lugares complejos y tan paraddjicamente, en tantas ocasiones, repletos de
vacio, se conviertan en escenarios donde podamos facilitar la serenidad y la experiencia
trascendida de pertenencia a esa humanidad, con o sin mayusculas, que nos da sentido y nos
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sostiene. Y para ello, la aparicion del desarraigno no nos cuestiona fundamentalmente sobre
algo que haya que hacer o realizar, sino que nos situa en algo que hay que reconocer. Sin
compasion, presencia y hospitalidad, dificilmente puede hacerse.

Una ultima reflexién, a partir de la intuicién y la experiencia de algunos afios de querer
acompanar. Creemos que hay un factor comun o general a todas estas actitudes. Es la
incondicionalidad. La presencia auténtica no pone condiciones; la acogida y su aceptaciéon
incondicional -ya lo dice la palabra- tampoco lo hace; la compasién tampoco exige
contrapartida en su compromiso frente al sufrimiento del otro. ;No serd ésta una clave central
para el acompanamiento?

Todo intento por enfrentarse al sufrimiento o al mal en el mundo exige caer en la cuenta de
que siempre hay dos “frentes”?® en los que tiene lugar la batalla: un frente exterior y un frente
interior. Y para que el enfrentamiento sea y siga siendo compasivo, de presencia real y
acogedor y pudiera superar y trascender el paradigma bélico, no habria que separar jamas,
paraddjicamente, ambos frentes. Es una cuestion vincular. Y si, se puede educar nuestro
sanador herido? ...y también sus actitudes.
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Capitulo 11

RECURSOS EN EVALUACION Y ACOMPANAMIENTO ESPIRITUAL

Revision de medidas y presentacion del cuestionario GES

Laura Galiana, Amparo Oliver y Pilar Barreto

Introduccion

Desde los inicios del movimiento Hospice y con el desarrollo de los cuidados paliativos el
cuidado de la dimension espiritual ha sido un elemento central.! La dimensién espiritual se
recoge en las definiciones de los cuidados paliativos,2 como nacional, y cada vez mas estudios
la contemplan como un recurso del paciente en el proceso de morir3* Ultimamente han
proliferado los modelos que incluyen la espiritualidad como una dimensién crucial en los
cuidados paliativos.®?

Aun asi, en la practica clinica, existen dificultades en la atencion espiritual en cuidados
paliativos.’ En nuestro contexto, un estudio realizado por Barbero, Bayés y cols,'® ya informaba
de una tendencia en profesionales de paliativos a no escuchar las necesidades espirituales de
la mayoria de los pacientes, debido a la dificultad en su identificacion y ausencia de protocolos
de evaluacion.

Parece pues conveniente, la valoracion espiritual formal, como parte de los cuidados que
ofrecen los equipos, tal y como recomienda la primera Conferencia Consenso,” pues la
negligencia en la valoracién de estas necesidades es una causa potencial de la desatencién a
una necesidad importante del paciente.

Conviene considerar la valoracion espiritual formal, un proceso extenso de escucha activa de
la historia del paciente, necesario para evaluar las necesidades y recursos que surgen en este
proceso. Para conseguir el éxito de esta evaluacion, se proponen una serie de
recomendaciones, tal y como se puede observar en la Tabla 1, entre las cuales destaca la
necesidad de realizar la evaluacion, de forma sencilla y eficiente.’

Tabla 1. Recomendaciones sobre la valoracién espiritual de la 12 Conferencia Consenso

1. Todo paciente deberia de recibir una evaluacion espiritual sencilla y eficiente, en términos de tiempo, en el momento de
entrar en el sistema de cuidados sanitarios y en las derivaciones apropiadas.

2. Los profesionales de la salud deberian adoptar e implementar instrumentos estructurados de valoracién para facilitar la
documentacion de las necesidades y evaluacion de los resultados de los tratamientos.

3. Todos los miembros del equipo deberian de mostrarse atentos, sensibles y preparados para reconocer la angustia espiri-
tual.
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Recomendaciones para la valoracion espiritual

4. Todos los profesionales de la salud deberian de formarse para realizar la evaluacion o el historial espiritual como parte de
su historial o evaluacion habituales. El personal no cualificado deberia de informar de cualquier dolor o malestar espiri-
tual observados.

5. Lavaloracion espiritual formal debera de llevarse a cabo por una persona que documente sus valoraciones y esté en
contacto con los cuidadores que derivaron al paciente sobre los temas de valoracion y los planes de tratamiento.

6. Las evaluaciones, los historiales y las valoraciones espirituales deberian de comunicarse y documentarse en los registros
del paciente (como graficos o bases de datos informatizadas) y compartirse durante los encuentros interprofesionales. La
documentacion se deberia de guardar en un sitio centralizado para su uso por parte de cualquier profesional clinico. Si
una base de datos de un paciente esté disponible, también deberia de estarlo su historial y sus valoraciones espirituales.

7. Se deberian de realizar historiales y valoraciones espirituales de seguimiento para todos los pacientes que tengan una
situacion médica, psicosocial o espiritual cambiante, y también como parte del seguimiento sistematico en el historial
médico.

8. Lapersona encargada de la valoracion espiritual deberia de dar respuesta dentro de las 24 horas siguientes a su deriva-
cién para la valoracién espiritual.

Fuente: Puchalski etal., 2011.9

La importancia de una evaluacion de las necesidades de los pacientes en cuidados paliativos
también ha sido apuntada por autores mas cercanos a nuestro contexto. Bayés y Borras,"’
hablan de la necesidad de disponer de instrumentos o estrategias de cribado que permitan
detectar, mediante screening, a los pacientes con necesidades espirituales mas intensas o
urgentes. Estos autores recomiendan instrumentos sencillos, que detecten la importancia
relativa de cada una de las necesidades espirituales, priorizados desde la perspectiva del
propio enfermo,'> proponen también que tal instrumento deberia incluir preguntas abiertas
que estimulen la narracidon de historias relativas a su propia biografia.

Se han citado como dificultades parala evaluacién vy la atencién espiritual en clinica: la propia
naturaleza de la espiritualidad, de dificil conceptualizacién y exploraciéon desde el paradigma
experimental,”y la existencia de multiples modelos y herramientas de evaluacion, en los que
falta informacién sobre la validez y fiabilidad de dichos instrumentos.*

Modelos y herramientas de evaluacion de la espiritualidad en
cuidados paliativos

La conceptualizacionde la espiritualidad ha sido causa de debate,® lo que dificulta disponer
de una definicién operativa y de los elementos clave a evaluar y atender.’ Esta falta de
consenso en la definicion del constructo, ha propiciado, la proliferacion de diversos
instrumentos de medida,” de los que se han sefalado diversos problemas: la falta de
precision en las definiciones que sustentan los instrumentos, los efectos techo o de
deseabilidad social,'® la presencia de sesgos culturales siendo la mayoria desarrolladas en
poblacién caucaésica de los EEUU,* o la falta de adaptaciones y validaciones transculturales de
los instrumentos.*'” Algunos autores apuntan que, la ausencia de validaciones transculturales
supone un problema considerable, pues la exclusién de la poblacién destinataria del proceso
de desarrollo de un instrumento de medida, dada la intima relacion que une a la espiritualidad
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con la cultura, podria conllevar una falta de ajuste entre el enfoque espiritual de la medida y
el de la poblacién encuestada.®'®'

La ausencia de validaciones transculturales ha quedado patente en trabajos recientes de
revision de los instrumentos de evaluacién.*'7223 Asj, Vivat y cols.**identifican 29 instrumentos
de evaluacién, entre los que tan solo uno, el FunctionalAssessment of ChronicllinessTherapy-
Spiritual Well-BeingScale (FACIT-Sp),* habia sido validado transculturalmente. Otros autores,
aumentan a 9 el numero de medidas validadas en poblacion de cuidados paliativos que, por
sus propiedades psicométricas, podrian ser utilizadas transculturalmente.* En nuestro ambito,
también hemos observado que los instrumentos cuyas propiedades psicométricas han sido
probadas en muestra castellanohablante son escasos.

Miembros del Grupo de Espiritualidad de la SECPAL (GES), en colaboracién con expertos de la
Facultad de Psicologia de la Universidad de Valencia, realizamos durante los afios 2011-2013
una revisién de las herramientas de medida de la espiritualidad en nuestro contexto®. Para
identificar en la literatura cientifica reciente las herramientas estructuradas para su valoracion,
se siguieron las practicas del Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses,*®
y se identificaron las medidas de espiritualidad utilizadas en estudios relevantes, a partir de
bases de datos de uso consolidado en la disciplina. Para la busqueda de dichos instrumentos se
utilizé la plataforma Proquest, en concreto en las bases de datos de Ciencias de la Salud, que
incluyen: (1) CBCA Complete: Health & Medicine; (2) International Pharmaceutical News Index;
(3) PILOTS: Published International Literature on Traumatic Stress; (4) ProQuest Career and
Technical Education: Health & Medicine; (5) Proquest Dissertations & Theses A&l: Health &
Medicine; (6) ProQuest Family Health; (7) ProQuest Health & Medicine Complete; (8) ProQuest
Nursing & Allied Health Source; (9) ProQuest Research Library: Health & Medicine; (10)
PsycARTICLES; (11) PsycCRITIQUES; (12) PsycINFO. En total, las diferentes bases de datos
sumaban 3721 publicaciones diferentes, de entre las cuales 2570 eran revistas cientificas. Los
términos seleccionados para ser utilizados en la bisqueda siguieron la investigacién de Selman
et al. 4 incluyendo “spirituality” (AND) “palliative care” (AND) “outcome measure’, asi como sus
equivalentes en espaiol: “espiritualidad” (Y) “cuidados paliativos” (Y) “medidas de resultado”. De
esta revision, se obtuvieron un total de 751 articulos, de entre los cuales 128 fueron relevantes
para la investigacion, tal y como se muestra en la Figura 1.
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Figura 1. Diagrama de flujo de seleccion y evaluacién de las medidas

Numero de articulos identificados en la busqueda en bases de datos: n =751

A

Estudios identificados como relevantes a partir de la
revision inicial de titulo y resumen: n = 128

—>| Excluidos por no tener acceso: n=11
\
Textos completos revisados: n=117 |

Total excluidos: n=73
Excluidos por utilizar medidas no
validadas o no publicadas: n=24

Excluidos por poblacién distinta a los
> cuidados paliativos: n=20
Excluidos por ser tedricos: n=22
Excluidos por no contener items de
espiritualidad: n=3
Repetidos: n=4

\i
Textos categorizados: n=130
(A partir de base de datos n=44,
a partir de otras revisiones
n=85, a partir de internet e
indicaciones de expertos n=8)

y

Instrumentos Instrumentos Instrumentos
identificados a partir identificados a partir identificados a partir
de bases de datos: de otras revisiones de indicaciones de
n=21 n=38 expertos: n=8

\/

| Instrumentos excluidos por repetirse: n=10 |

\4
| Total de instrumentos identificados y estudiados: n=57 |

Fuente: Galiana et al. (2014)*
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Tras esta identificacion, se seleccionaron los instrumentos con propiedades psicométricas
reconocidas, validados en poblacion de cuidados paliativos. Para la seleccion de los
instrumentos, se utilizaron los siguientes criterios de inclusién:

a. Instrumentos conteniendo items o dimensiones sobre espiritualidad.

b. Investigaciones originales, bien estudios que incluyen un instrumento validado o estudios
de validacién de instrumentos de medida, y revisiones sisteméticas de la literatura.

c. Estudios con metodologia cuantitativa o cualitativa, siempre que ofrezcan datos sobre la
fiabilidad y validez de los instrumentos.

d. Estudios con pacientes de cuidados paliativos.

e. Estudios en inglés y en espaiol.

Examinados los 121 articulos, 11 fueron excluidos por inaccesibles, y 73 por incumplimiento
de los criterios de inclusidn. La busqueda en internet, las recomendaciones de expertos y las
revisiones sobre instrumentos de medida de espiritualidad, ofrecieron 85 articulos
adicionales, llegando a un total de 130 articulos categorizados. De éstos, se obtuvieron 57
herramientas de medida de espiritualidad identificadas y estudiadas.?®

Este trabajo categorizd los instrumentos en tres familias, distinguiendo entre medidas
multidimensionales o generales, en las que la espiritualidad se contempla como dimensién o
area, y las medidas especificas o concretas de espiritualidad. Posteriormente, se utiliz6 la
distinciéon propuesta por Vivat et al.** y Selman et al.* en la que se diferencia entre medidas
funcionales y sustantivas. Las medidas funcionales son aquellas en las que se evalua la
funcién de las creencias personales, mientras que en las medidas sustantivas se explora el
contenido de dichas creencias.*?* De esta forma, 22 de las medidas identificadas validadas en
poblacién de cuidados paliativos fueron medidas multidimensionales generales, 21 medidas
funcionales de espiritualidad y 14 medidas sustantivas de espiritualidad, tal y como se
muestra en la Tabla 2.
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Tabla 2. Categorizacion de las medidas de espiritualidad en familias de instrumentos

Medidas multidimensio- Assessment of quality of life at the end of life instrument
nales generales BriefHospicelnventory

(n=22) CancerWorriesInventory

Canadian Health Care Evaluation Project (CANHELP) Questionnaire
Chronic lliness Quality of Life Ladder

Functional Assessment of Chronic Ilinesss Therapy-Palliative (FACIT-Pal)
Hope Differential-Short

Hospice Quality of Life Index-revised

Hospice Quality of Life Scale-Korean

10. LifeEvaluationQuestionnaire

11, Linear Along Scale Assessment (LASA)

12. McMasterQuality of Lifelnstrument

13. Missoula-VITAS Quality of Life Index (MVQolLl)

14.  McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL)

15.  Needs Assesment for Advanced Cancer Patients

16.  Needs at the End-of-Life Screening Tool

17.  Palliative Care Outcome Scale (POS)

18.  Problems and Needs in Palliative Care Questionnaire

19. QUAL-E

20.  The McCanse Readiness for Death Instrument

21, ThePatientDignitylnventory

22. WHOQOL-HIV BREF

LoO~NOIUTTAEWN =

Medidas funcionales de
espiritualidad (n = 21)

1 Beck HopelessnessScale (BHS)

2. Beliefs and ValuesScale

3. Brief Multidimensional Measure of Religiousness/Spirituality (MMRS)
4. Brief RCOPE

5. Coping with lliness Scale (o Coping Inventory)

6. DemoralizationScale

7 ExistentialLonelinessQuestionnaire (ELQ)

8.  ExistentialMeaningScale (EMS)

9. Funtional Assessment of Chronic lliness Therapy-Spiritual Well Being (FACIT-Sp)
10.  HopelessnessAssessment in llinessQuestionnaire

11. JAREL Spiritual Well-BeingTool

12. Meaning in LifeScale

13. Measure of coping in HIV

14.  Mental Physical and Spiritual Well-being Scale

15.  Peace, Equanimity, and Acceptance in the Cancer Experience

16.  Spirit 8

17.  Spiritual Attitude and Involvement List (SAIL)

18.  Spiritual Healthinventory

19.  Spiritual PerspectiveScale

20. Spiritual Well-BeingScale21. STM

Daily Spiritual Experiences Scale (DSES)

Expressions of Spirituality Inventory (ESI)

INSPIRIT (Index of Core Spriitual Experience)

Ironson-Woods Spirituality/Religiousness Index Short Form (I-W SR Index )
Spiritual ActivitiesScale

Spirituality and ReligionSurvey

Spiritual AssessmentScale

Spiritual ExperiencesIndex

Spiritual Involvement and BeliefsScale

10.  Spiritual NeedsInventory

11, Spiritual Orientationindex

12. SpREUK-P SF17

13. System of Belieflnventory

14.  World Health Organization's Quality of Life Measure Spiritual Religious and Personal Beliefs
(WHOQOL SRPB)(WHOQOL SRPB Group, 2006) from the WHOQOL-HIV

Medidas sustantivas de
espiritualidad (n = 14)

Fuente: Galiana et al. (2014).2
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De las 57 medidas identificadas, se procedié a evaluar aquellas que habian sido validadas
transculturalmente y con aplicabilidad en muestra espaiola. Se encontraron 9 medidas que
habian sido validadas transculturalmente: Missoula-VITAS Quality of Life Index(MVQoll),?”
McGillQuality of Life Questionnaire (MQOL),?® Palliative Care Outcome Scale (POS),?** Beck
Hopelessness Scale (BHS),*° Existential Loneliness Questionnaire (ELQ),’’ Existential Meaning Scale
(EMS),*? Funtional Assessment of Chronic Iliness Therapy -Spiritual Well Being (FACIT-Sp)*%
Ironson-Woods Spirituality/Religiousness Index Short Form(l-W SR Index)** y WorldHealth
Organization’s Quality of Life Measure Spiritual Religious and Personal Beliefs (WHOQOL SRPB).>
Estas medidas habian sido validadas en mas de una muestra culturalmente diversa y
evaluaban constructos multidimensionales generales, como la calidad de vida y los resultados
de los cuidados, el bienestar espiritual (desesperanza, significado existencial, soledad
espiritual, sentido y paz), y las creencias religiosas/espirituales.”® De estas herramientas, tan
solo se conocen algunas propiedades estadisticas en muestra de cuidados paliativos espafiola
de la Palliative Care Outcome Scale, que ha mostrado una consistencia interna y una fiabilidad
inter e intra observador apropiadas.®

De las multiples escalas evaluadas, solamente la Palliative Outcome Scale ha sido validado en
una muestra espafnola de cuidados paliativos.® Otros instrumentos cuentan con versiones en
espanol, con versiones validadas en Latinoamérica, o con estudios en muestras espafiolas,
aunque no de cuidados paliativos, como son el MQOL-HIV o la Beck Hopelessness Scale, o el
Missoula-VITAS Quality of Lifelndex. La Palliative Care Outcome Scale, ademas de la versién ya
mencionada, también cuenta con validaciones en Argentina®” y Republica Dominicana.®
Estos cuestionarios adolecen de algunas limitaciones como evaluar la espiritualidad con
items aislados en el cuestionario, diversidad en la definicion de las dimensiones de la
espiritualidad, la extension o longitud, o la falta de un modelo antropolégico subyacente,
todas ellas dificultan la aplicacién y comprensién en la practica clinica.?

Parece conveniente pues, disponer de un instrumento de detecciéon de necesidades y
recursos espirituales, creado por y para el contexto de cuidados paliativos espafoles, que
demuestre adecuadas propiedades psicométricas.

Propuesta de modelo, definicién y evaluacion de la espiritualidad:
y desarrollo del Cuestionario GES

Desde la SECPAL, en el aino 2004 se cred el GES con los objetivos de elaborar un marco
conceptual y un cuestionario que permitiera atender el sufrimiento de los pacientes a través
de la evaluacion de sus necesidades y recursos espirituales y de su acompafamiento.*?
Posteriormente, se implementaron diversos talleres residenciales en distintas ciudades
espafolas,* orientados a la formacién en acompanamiento espiritual. Finalmente, se creé un
instrumento de medida, basado en las tradiciones de sabiduria, la literatura cientifica, la
préctica clinica directa y la revision de los instrumentos existentes, que ha sido validada.”!

Consensuado entre el grupo de trabajo compuesto por médicos, personal de enfermeria,
psicélogos, trabajadores sociales, tedlogos, antropdlogos y voluntarios, se elaboré un modelo
integral y transconfesional, enfocado a la atencién espiritual en cuidados paliativos.>>* Este
modelo se basa en las siguientes asunciones:
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a. Nuestra naturaleza como seres humanos es espiritual. Tanto en el contexto
norteamericano,® como en el europeo,® y en el espafol,** se han propuesto definiciones
de espiritualidad.’ Todas ellas tienen como punto en comun la dimensién dindmica de la
espiritualidad y la conceptualizacién de la persona como un ser en relacion. Existe ademas
acuerdo sobre un minimo de tres niveles de estas relaciones: intrapersonal, interpersonal y
transpersonal.*

b. La espiritualidad es un recurso poderoso para trascender el sufrimiento que acompana la
pérdida y para promover la aceptacion en el proceso de morir.** El cuidado espiritual, se
basa en el modelo de cuidado bio-psico-social-espiritual,*y en una perspectiva integral
de la persona,”” reconociendo y potenciando los recursos de los pacientes y facilitando la
sanacion al trascender el sufrimiento.

c. El'sufrimiento puede ser una llamada a la plenitud. El modelo asume que la muerte es mas
que un hecho biolégico, es un hecho humano, social y espiritual, que ofrece una
oportunidad para descubrir nuestra naturaleza espiritual y crecer y madurar.*®

d. La salud se concibe no solo como un aspecto fisico, sino también como un aspecto
armonico de la red de relaciones de la persona.?224%1

Desde el punto de vista del GES, se define la espiritualidad como:

“la naturaleza esencial que nos conformay de la que surge la aspiracién profunda e intima
del ser humano a una visién de la vida y la realidad que integre, conecte, transcienda y dé
sentido a la existencia. Es un dinamismo de anhelo personal de plenitud en tres direcciones:
hacia el interior de uno mismo en busqueda de sentido; hacia el entorno en busqueda de
conexion; hacia el mds alld en busqueda de trascendencia.”?

Se trata de una definicién inclusiva, que se basa en las dimensiones de la espiritualidad mas
relevantes reflejadas en la literatura:>°43%053 |os aspectos mas significativos de la relacién con
uno mismo (necesidad de significado y coherencia), de la relaciéon con otros (armonia en las
relaciones con las personas queridas y necesidad de amar y ser amado) y de la transcendencia
(necesidad de tener esperanza y sentido de pertenencia). Estas dimensiones intra, inter y
transpersonal que propone el GES, estdn presentes en la mayoria de los instrumentos de
valoracién de la espiritualidad que han sido validados transculturalmente:?* la intra y la
transpersonal son comunes, y la dimensién interpersonal la recogen bastantes instrumentos.
La diferencia entre las necesidades evaluadas por el cuestionario GES y las de los cuestionarios
anglosajones pueden deberse al mayor papel de la familia y las relaciones interpersonales
como fuentes de recursos y necesidades en nuestra cultura. En la Tabla 3 pueden observarse
las dimensiones que contemplan los diferentes instrumentos.
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Tabla 3. Andlisis del contenido de los instrumentos de medida de espiritualidad validados

transculturalmente atendiendo a tres dimensiones

Missoula-VITAS Quality of Life Index (MVQoLI) X X

SECPAL

McGill Quality of Life Questionnaire BREF (MQOL)

X
Palliative Care Outcome Scale (POS) X X
X

Beck HopelessnessScale (BHS)

Religious and Personal Beliefs (WHOQOL SRPB)

ExistentialLonelinessQuestionnaire X X
ExistentialMeaningScale (EMS) X

Funtional Assessment of Chronic lliness Therapy-Spiritual Well X

Being (FACIT-Sp)

Ironson-Woods Spirituality/Religiousness Index Short Form X X
(I-W SR Index)

World Health Organization’s Quality of Life Measure Spiritual X X

Fuente: Galiana et al. (2014)%

El cuestionario GES recoge estas tres dimensiones de la espiritualidad por medio de diversos
items. Un grupo compuesto por expertos en cuidados paliativos y en metodologia desarrollo
las preguntas que tras un proceso de pilotaje y seleccién permitieron construir el cuestionario,
tal como se observa en laTabla 4.

Tabla 4. Cuestionario GES

1 Intrapersonal Revisando mi vida me siento satisfecho con lo que he vivido y conmigo mismo.

2 Intrapersonal He hecho en mi vida lo que tenfa que hacer.

3 Intrapersonal Encuentro sentido a mi vida.

4 Interpersonal | Me siento querido por las personas que me importan.

5 Interpersonal Me siento en paz y reconciliado con los demés.

6 Intrapersonal | Creo que he podido aportar algo valioso a la vida o a los demas.

7 Transpersonal | A pesar de mi enfermedad mantengo la esperanza de que sucedan cosas positivas.
8 Transpersonal | Me siento conectado con una realidad superior (la naturaleza, Dios...)

Fuente: Galiana et al. (2014)%
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La construccién y validacion del cuestionario se ha llevado a cabo através de un acuerdo de
colaboracién entre SECPAL y la Facultad de Psicologia de la Universidad de Valencia, y fruto
de este convenio se ha publicado un estudio reciente,*'en el que se pusieron a prueba las
propiedades psicométricas del cuestionario GES. Este trabajo se basé en la informacion
recogida de 108 pacientes atendidos por los 15 equipos participantes. Se investigd en
pacientes mayores de edad, con enfermedad avanzada conscientes de su diagnéstico,
capaces de comprender medidas subjetivas.

En este trabajo se utilizaron diversas aproximaciones para comprobar las propiedades
psicométricas del cuestionario. Se evaluo la validez de constructo” mediante un modelo de
ecuaciones estructurales. Se comprob¢ la fiabilidad™ del instrumento, mediante el alfa de
Cronbach. Se relacioné el resultado del cuestionario GES con los de diversos instrumentos
(FACIT-Sp-12,25Hospital Anxiety and Depression Scale;***BriefResilientCopingScale),*®** para
establecer la validez nomoldgica del cuestionario™. Finalmente, se evalué la aceptabilidad
del protocolo mediante tres preguntas, que incluyeron el grado de aceptabilidad, el de
comprension, y los beneficios estimados para el paciente.®

El estudio mostré resultados adecuados en todas las areas evaluadas, de forma que el
Cuestionario GES demostro ser valido y fiable, relacionandose de la forma esperada con los
constructos evaluados (de forma negativa con la ansiedad y la depresién, y de forma positiva
con el FACIT-Sp-12 y la resiliencia) y reportdndose comentarios positivos de aceptacion,
comprension y beneficios estimados, tanto por parte de los pacientes como de los clinicos.

Disponemos asi de una herramienta para la evaluacién y el acompafamiento espiritual,
creada por y para los clinicos de nuestro contexto, que ha sido positivamente evaluada tanto
por pacientes como por el personal sanitario, demostrando adecuadas propiedades
psicométricas. El GES recomienda que su utilizacién sea limitada a profesionales con
experiencia, que conozcan el modelo GES y que hayan establecido una relacién empética y
de confianza con el paciente. El cuestionario tiene una finalidad primordialmente evaluadora
de la dimensién espiritual, a sabiendas que la propia evaluacién es un facilitador privilegiado
de ese acompafamiento espiritual que ya comienza en la propia evaluacién. El cuestionario
se presenta en la Tabla 5 en su formato para la aplicacién clinica.

Ahora el reto estd en explorar en qué medida la aplicacién clinica de esta herramienta en
manos expertas, puede suponer una mejora en la adaptaciéon del paciente a su proceso
ayudéandole a paliar su sufrimiento y afrontar con mayor ecuanimidad y aceptacion el proceso
de morir, objetivo de todo nuestro esfuerzo.

O Validez de constructo: Andlisis de la significacion de las puntuaciones de los instrumentos de medida expresada en términos de los conceptos psicoldgicos asumidos en su
medicion.**“Concepto unificador que integra las consideraciones de validez de contenido y de criterio en un marco comdn para probar hipétesis a cerca de relaciones tedricamente
relevantes’”. *710'%

" Fiabilidad: Grado de precision de la medida.

(" Validez nomoldgica: El grado con que un constructo se comporta como deberia, dentro de un sistema de constructos relacionados llamados red nomoldgica.*
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Tabla 5. Cuestionario GES e instrucciones previas a su uso

El cuestionario busca crear un marco y una metodologia que permitan explorar de forma ordenada y sistematica las posibles
fuentes de satisfaccion o necesidad espiritual. La actitud del clinico ha de ser la de escucha profundamente atenta, acogedora,
respetuosa y afable.

Si no se ha creado aun un vinculo suficientemente cercano y/o terapéutico, se sugiere utilizar las preguntas abiertas iniciales, que
facilitan un espacio de intimidad y un clima de serenidad que permiten explorar su mundo interior de forma guiada. Las pregun-
tas se pueden formular en ese orden y al ritmo que el paciente necesite para elaborar las respuestas.

Se intentan evaluar las necesidades y al mismo tiempo la experiencia y los recursos de la persona, tanto en el mbito intraperso-
nal como en el interpersonal y en el transpersonal, reconociendo y validando lo que el paciente aporta, precisamente porque es
Su experiencia.

Es importante recordar al paciente que no hay respuestas correctas o incorrectas y que se exploran inquietudes y capacidades
que pueden afectar a cualquier ser humano a lo largo de nuestra vida y que solemos afrontar. Lo importante es que la respuesta
sea fiel a lo que él mismo experimenta.

Al presentarle el cuestionario de 8 afirmaciones, le pedimos que valore en qué medida se siente identificado con cada una de
ellas y en qué grado, de menos a més.

Se le aclara también que el objetivo no es tanto buscar una categoria para cada respuesta, sino que estimulando el didlogo, el
paciente pueda explorar, reflexionar y encontrar una respuesta intuitiva que puede ser una puerta de entrada al recurso o a la
necesidad espiritual de cada persona, lo que al mismo tiempo puede ser acompafiado, aceptado, reconciliado, transcendido, etc.

{Qué es lo que méas le preocupa?

;Qué es lo que mas le molesta?

;Qué es lo que méas le ayuda?

(En qué o en quién se apoya en situaciones de crisis?
;Qué le hace sentir seguro, a salvo?

¢ Qué es lo que la gente valora més de usted?

Ala hora de responder al siguiente grupo de cuestiones, conviene recordar que practicamente todas las personas, de una u otra
manera, tenemos 0 hemos tenido en mayor o menor grado distintas preocupaciones o inquietudes o capacidades similares a las
que se van a plantear, que nos importan y que vamos abordando a lo largo de la vida. Le pedimos que valore en qué medida se
siente identificado/a con las siguientes afirmaciones (Nada, poco, bastante o mucho):

Revisando mi vida me siento satisfecho con lo que he vivido y conmigo mismo.

He hecho en mi vida lo que tenia que hacer.

Encuentro sentido a mi vida.

Me siento querido por las personas que me importan.

Me siento en paz y reconciliado con los demas.

Creo que he podido aportar algo valioso a la vida o a los demés.

A pesar de mi enfermedad mantengo la esperanza de que sucedan cosas positivas.
Me siento conectado con una realidad superior (la naturaleza, Dios...)

XN A WN =
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Conclusiones

El cuestionario elaborado por el Grupo de Trabajo de Espiritualidad de la SECPAL intenta dar
respuesta a la necesidad de disponer de una herramienta adecuada, vélida y fiable para
evaluar y atender las necesidades y los recursos espirituales de los pacientes, disefada por y
para el uso en nuestro contexto de cuidados paliativos. Se trata, pues, de un paso mas en la
integracion del cuidado espiritual dentro de los cuidados paliativos, creado desde el deseo de
facilitar a los profesionales una herramienta de evaluacién e intervencion. El cuestionario se
ofrece como un mapa para adentrarse en el territorio de la interioridad del paciente y para
facilitar la exploracion y acomparnamiento de sus necesidades y recursos.

En este proceso de acompafnamiento, no es tan importante la herramienta como el uso que
se haga de ella. El profesional, familiar o amigo, que acompana a la persona en su camino
hacia el misterio de lo desconocido y lo guia en la oscuridad que a veces la acompana, sera
siempre el mejor apoyo. Asi pues, no hay herramienta si ésta no estd en manos de un
profesional que cultiva su propia dimension espiritual, consciente, formado, ecuanime y
compasivo, que reconozca los recursos del que esta enfrente, y también sus carencias y su
fragilidad, al igual que no hay mapa util sin alguien que sepa interpretarlo. Lo importante es
el viaje, que podemos acompanar, el mapa puede ayudarnos si recordamos que lo importante
es el territorio.
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Capitulo 12

EL ACOMPANAMIENTO ESPIRITUAL
En los equipos de cuidados paliativos

Vicente J. de Luis Molero, Ménica Dones Sanchez,

Rafael Martinez Martinez, Roberto Alvarez Alvarez

Trabajo en equipo y acompanamiento espiritual

Caracteristicas del trabajo en equipo

En Cuidados Paliativos (CP) el trabajo en equipo es el principal instrumento para proporcionar
un abordaje holistico del paciente y sus cuidadores. Ningun profesional clinico puede afrontar
individualmente la complejidad de todas las necesidades fisicas, psiquicas, sociales y
espirituales de un paciente.

Un equipo interdisciplinar es un grupo de profesionales que trabajan juntos, adaptando cada
uno de ellos su practica a las de los demas, para alcanzar objetivos compartidos en la provision
de Cuidados Paliativos. Esta adaptacién es la que diferencia el trabajo interprofesional del trabajo
multidisciplinar, interacciéon de personas de diferentes disciplinas en la misma organizacion.'

No todas las personas que “trabajan juntas” trabajan en equipo. El trabajo en equipo precisa
una meta comun y que cada miembro conozca y comprenda la dindmica del trabajo que se
realiza; su desarrollo requiere la participacién efectiva en el trabajo y la buena relacién con los
demas miembros del equipo.

Podemos definir los elementos bésicos para funcionar en equipo sirviéndonos del acrénimo
POCO, que auna los siguientes conceptos:

« Organizacion y planificaciéon conjunta del trabajo para alcanzar los objetivos, a través de
un reparto de papeles y tareas. El equipo debe tener una composicion interdisciplinar.
Previamente han debido establecerse los estdndares de intervencién.Y deben revisarse las
consecuencias de las acciones del equipo (evaluacion). Y alguien tiene que liderar, con
opciones de liderazgos multiples seguin el objetivo a cumplir.

- Comunicaciéon permanente. Es el instrumento fundamental para el trabajo en equipo. Es
preciso que los miembros del equipo compartan lo que hacen y sienten (informacién,
conocimientos, sentimientos, dificultades y éxitos) y que se comuniquen todos con todos,
de forma “habilidosa” reforzdndose, escuchdndose, haciendo y recibiendo criticas de
manera constructiva.

Esta comunicacion permanente debe contar con mecanismos de prevencién y abordaje
de los conflictos, asi como estrategias de cuidado mutuo.

- Orientacion consensuada y precisa. No basta con reunirse. Se deben compartir objetivos,
ambitos y metodologias de trabajo. Los objetivos deben estar claramente definidos, ser
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realistas y aceptados por todos. Y los procesos de toma de decisiones deben hacerse por
consenso, pero sin obligar a la uniformidad.

- Pertenencia: Sentirnos parte de una misma organizacién, de la que compartimos sus
valores. Es mas usual en las instituciones con valores propios pero resulta deseable para el
trabajo en equipo en cualquier unidad.

El acompafiamiento espiritual a los pacientes paliativos y sus cuidadores se enmarca dentro
del modelo interprofesional de cuidados, habitual en el abordaje de problemas en CP. Se basa
en un modelo relacional en el cual el paciente, el cuidador y el profesional trabajan juntos en
un proceso de descubrimiento, didlogo de colaboracién y tratamiento, asi como en su
evaluacién y seguimiento posterior. Este modelo de cuidados espirituales ya ha sido descrito
en el Informe de la Conferencia de Consenso.? Afirma que “los cuidados espirituales deberian
ser parte integral de cualquier modelo de cuidados de la salud centrados en el paciente”y
que “los modelos de cuidados espirituales deberian ser interdisciplinares”.

En este modelo interdisciplinar de cuidados, los profesionales sanitarios pueden identificar la
presencia de problemas y de recursos espirituales y realizar las derivaciones apropiadas a
proveedores especificos de cuidados espirituales. Para ello, es preciso que todos los
profesionales del equipo reciban una formacién de base en aspectos espirituales.

Percepcion de los profesionales sobre el acompanamiento espiritual en los equipos
de CP de Esparia

La documentacion sobre la forma en la que los equipos evalian y atienden las necesidades y
recursos espirituales es reciente, escasa y, en general, referida a los paises anglosajones.?**

El Grupo de Espiritualidad de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (GES) publicé en el
2008 un estudio sobre la percepcién de los profesionales de las necesidades espirituales y el
acompanamiento de los equipos de CP del pais.® Se observd entonces una escasez de
conocimiento, consenso y recursos en los equipos, excepto entre grupos de profesionales
muy sensibles, interesados y abiertos al acompafamiento espiritual.

En 2011, en el marco de las Jornadas de SECPAL, monograficas sobre Espiritualidad en Clinica,
el GES realizé un nuevo estudio para conocer cdmo se hace el acompanamiento espiritual en
los equipos de Cuidados Paliativos en nuestro pais y las posibles areas de mejora.” Para ello, se
solicitd a los participantes en la jornada completar un cuestionario autoadministrado de 22
preguntas. Se interrogo a los profesionales respecto a su rol, experiencia profesional, ambito
de trabajo e institucion; se exploré la autopercepcion del profesional en cuanto a vivencia
espiritual, competencia y compromiso, se les solicitdé que identificaran en una palabra la
esencia de la Espiritualidad y finalmente se preguntd sobre el modelo de atencién en los
equipos.

En laTABLA 1 se muestra el resultado de las respuestas mas significativas a este cuestionario y
que resumimos a continuacion:
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La mayoria de los encuestados se mostré como personas que valoraban en gran medida el
bienestar espiritual y el sentido de la vida, pero no la dimensién religiosa (70,1%).

El 94,2% considerd que el acompafamiento espiritual se encontraba dentro de las tareas
propias de su profesion.

A pesar de lo anterior, reconocian que mayoritariamente no disponian de una
documentacion especifica (59,2%) y que la dimensién espiritual era considerada con una
frecuencia moderada en el equipo (45%).

También se sefalaba la falta de preparaciéon de los miembros de los equipos para el
acompanamiento espiritual (67%), asi como una dedicacion a formacién especifica muy escasa.

En los equipos que contaban con profesional especifico, los aspectos espirituales se tenian
en cuenta siempre o casi siempre en el 57,5% de los casos, mientras que en los que no

contaban con dicho profesional sélo lo consideraban siempre o casi siempre en un 36%.

Se estudiaron las correlaciones entre la presencia o ausencia en el equipo de un profesional
dedicado al acompafamiento espiritual con otras variables. La presencia de profesionales
especificos se daba en un 80% en las instituciones religiosas y en un 32,6% en las
instituciones no religiosas. A la vista de estos resultados, no se puede inferir que la mayor
atencién a los aspectos espirituales se deba soélo a la presencia del profesional especifico;
los valores propios de las instituciones, que promueven disponer de dicho profesional

especifico, pueden influir también.

Todos estos datos podrian arrastrar un sesgo de seleccion de la muestra, dado que los
participantes son profesionales especialmente motivados con el acompafamiento espiritual
al asistir a unas Jornadas especificas sobre Espiritualidad en Clinica.

Tabla 1. Resumen de resultados del modelo de atencion espiritual en los equipos de CP de

Esparia’
Pregunta Respuesta Porcentaje
Existencia de persona especifica dedicada a atencion espiritual en el equipo o 41.9%
P P P quipo. NO 58,1%
;Hasta qué punto se siente competente para hacer acompafiamiento espiritual? Muy/Bastante T
thestaquep petente p P pirrtual: Poco/Nada 42,4%
) ! 5 - y Sl 94,2%
¢ Considera que la evaluacion y/o acompafiamiento espiritual forman parte de las NO 5 9%
tareas propias de su profesion? Ocasionalmente 0’50/2
i Considera el equipo de manera especifica los aspectos religiosos/espirituales en St BCes] Sl | A
L . quip P P 9 P A veces/A menudo 50,3%
los pacientes atendidos? Nunca 47%
¢Dispone el equipo de algun registro o documentacion especifica para la evaluacién | SI 40,8%
del dmbito de lo religioso/espiritual? NO 59,2%
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Pregunta Respuesta Porcentaje
¢Emplean alguna escala especifica de evaluacion de sufrimiento / distrés emocional | S 31,9%
y / 0 de necesidades / recursos espirituales de los pacientes? NO 68,1%
; - 0
En las sesiones del equipo (multidisciplinares y de formacion), ¢se trata especifica- S ICIE I 22’50/0
: - . } A veces/A menudo 58,7%
mente sobre necesidades religiosas / espirituales de los pacientes? 0
Nunca 18,8%
) . . . L . Siempre/Casi siempre | 26,7%
ég?;iﬁgg de forma independiente los aspectos religiosos de las necesidades A veces/A menudo 56.5%
P ’ Nunca 16,8%
(En qué medida cree que los miembros de su equipo consideran necesario atender Muy/Bastante 62,8%
especificamente esta dimension? Poco/Nada 37,2%
¢En qué medida considera que los miembros de su equipo estan preparados para el | Muy/Bastante 33%
desarrollo de la evaluacion y / o acompafiamiento espiritual de los pacientes? Poco/Nada 67%
¢En qué medida considera que su equipo esta comprometido en el desarrollo de la Muy/Bastante 51,8%
evaluacion y/o acompafiamiento espiritual de los pacientes? Poco/Nada 48,2%

{Quién debe realizar el acompanamiento espiritual en los equipos
de cuidados paliativos?

El agente de pastoral: ;Condicion necesaria y suficiente para la atencion espiritual
del paciente al final de la vida?

Es fundamental que dentro del equipo interdisciplinar de cuidados paliativos exista un
profesional dedicado de forma especifica al acompanamiento espiritual. La presencia de este
profesional en los equipos se relaciona de forma global en el modelo de atencidn espiritual
que estos llevaban a cabo.’

Aunque la figura del agente de pastoral no esté integrada en la mayoria de los equipos de CP
de la red sanitaria publica, merece la pena una reflexién sobre el papel fundamental que estos
profesionales pueden realizar en los equipos, independientemente del contexto institucional
en el que se desarrolle su labor.

En la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios, y en otros centros confesionales, el Servicio de
Atencion Espiritual y Religiosa (SAER) tiene la misién de atender la dimension espiritual y/o
religiosa de la persona enferma y de sus cuidadores. Debe estar integrado en un equipo
interdisciplinar que se compromete a atender de forma holistica a la persona enferma.

Desde este punto de vista, el agente de pastoral es la persona del equipo experta en dicha
atencién, aunque todos los profesionales del equipo asistencial deben detectar, atender y/o
derivar las necesidades espirituales y/o religiosas del paciente y sus cuidadores. Igualmente el
agente de pastoral debe ser sensible en la deteccién de necesidades en otras dimensiones de
la persona e intentar atenderlas o derivarlas al profesional experto.
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Los agentes de pastoral son personas vocacionadas y capacitadas, que garantizan en el
Centro las acciones pastorales que estan disefiadas.® En el contexto de la Pastoral de la Salud,
son profesionales que asumen el servicio de motivar, integrar y ayudar en sus vivencias
espirituales a personas privadas de salud y en situacién de vulnerabilidad. Viven apoyados en
la experiencia de fe y se comprometen en el servicio a los demas.

Para ser miembro del SAER se necesita una preparacion teoldgica y pastoral adecuada, asi
como conocimientos y habilidades en el campo de las relaciones humanas.

Como parte integrante del equipo interdisciplinar, el SAER realiza una serie de actividades
que se derivan de un programa de pastoral dirigido a los enfermos, los familiares y los
colaboradores, cuyo objetivo principal es dar cuerpo y voz a la perspectiva de la esperanza
cristiana, en situaciones de enfermedad, dolor y duelo. Destacamos las siguientes
actividades especificas:

- Acompanamiento pastoral, a través de la visita pastoral.

+ Deteccién de necesidades espirituales y/o religiosas, diagnéstico espiritual y plan de
actuacion.

- Entrevista personal, a través del didlogo, para trabajar aspectos como la reconciliacién de
la persona consigo misma, con los demds y, en personas creyentes, con Dios, de forma que
les permita experimentar asi al Dios del amor y de la hospitalidad.

+ Celebracién de los sacramentos, especialmente los de la reconciliacion, la eucaristia y la
uncién de enfermos, con las personas que los solicitan.

+ Oracién postmortem.

« Eucaristia por los difuntos.

Esta oferta debe estar complementada por un trabajo de duelo que se realiza tanto a nivel de
entrevistas individuales como en encuentros de grupo.

El agente de pastoral también es responsable de procurar la atencién de las necesidades
religiosas de las personas que profesan otros credos, facilitando que lideres o personas
idéneas de las distintas religiones puedan asistirles.

Definido el papel de los miembros de los SAER con los que cuentan las instituciones religiosas
se nos plantean otras cuestiones.

La dimensién espiritual es un universal humano que amplia la fe religiosa y que forma
parte de las necesidades de la persona. Si bien es poco habitual, en ocasiones un agente
de pastoral confesional puede no ser receptivo a las necesidades espirituales no
religiosas. Por otra parte, los enfermos no creyentes pueden sentirse incémodos si la
dimension espiritual es explorada por un agente de pastoral confesional. Es
imprescindible que el agente espiritual se acerque al paciente sin intencién
evangelizadora sino de acompanamiento humano. Un enfoque basado en el respeto y la
compasion, expresado a través de unas habilidades de comunicaciéon adecuadas suelen
ser suficientes para derribar las posibles barreras planteadas.
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En este contexto, el trabajo en equipo interdisciplinar debe ser la herramienta que
permita un abordaje holistico de la persona y un apoyo para la intervencion especifica en
las necesidades espirituales. Por ello, es fundamental el papel de los distintos
profesionales para que el enfermo y sus cuidadores encuentren recursos Utiles para
ayudarse en la busqueda de sentido, la necesidad de conexién y la confianza en la
trascendencia personal.

Liderazgo en apoyo espiritual: perfil del responsable

El asistente espiritual ha de tener una formacién adecuada en distintas areas: teologia, pastoral,
espiritualidad, liderazgo, toma de decisiones, resolucién de conflictos, bioética, psicologia,
relacion de ayuda y antropologia. También debe disponer de actitudes de apertura, cercania,
hospitalidad, responsabilidad, calidad, respeto, compromiso, formacidn permanente,
profesionalidad, humanizacion, gratuidad, trabajo en equipo y atencién interdisciplinar.

Niklas hace referencia al perfil del agente de pastoral, que podria aplicarse también al lider o
responsable en apoyo espiritual:® “Creo que la educaciéon de las personas para prestar
cualquiera de los ministerios de la Iglesia hoy debe basarse en las relaciones, en las
experiencias, en la reflexién, en la evaluacién, en la emotividad, en la integracién y en la toma
de decisiones”. El mismo autor aflade: “La educacién para la atencién pastoral es un proceso
basado en esta comprension de la vida y supone que estos elementos son necesarios para
lograr una verdadera formacion”.

En el Informe de la Conferencia de Consenso? se habla de la necesidad de una acreditacién
especifica para el responsable de acompanamiento espiritual. En dicho informe se contempla
la figura de los capellanes certificados como capacitados para dar formacién y apoyo al
equipo interdisciplinar en cuidados espirituales. También considera la necesidad de
entrenamiento y certificacion de capellanes en cuidados paliativos.

En nuestro pais hay diferentes postgrados en atencion espiritual y pastoral que estan llevando
a cabo una completa formacién con acreditacién universitaria.”’®'"12 También se estd
incluyendo el acompafamiento espiritual en los diferentes titulos de postgrado especificos
de CPy en cursos de formacién de nivel basico, intermedio y avanzado en CP.

Cada vez son mas los Servicios de Atencion Espiritual y Religiosa en la O. H. de San Juan de
Dios y otras instituciones religiosas coordinados por laicos, formados en pastoral de la salud.
Por otra parte, centros publicos y privados con unidades de CP empiezan a incluir en sus
equipos profesionales especificos para la atencién espiritual de sus pacientes y quienes les
cuidan, asi como a evaluar el impacto de la misma en la calidad de asistencia.™
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Abordaje en equipo de las necesidades espirituales del paciente y
los cuidadores en C.P.

Sufrimiento espiritual y trabajo en equipo: ayudas para el abordaje de las situaciones
dificiles

Los Cuidados Paliativos pueden ser descritos como una atencién integral en tres dimensiones:

- Longitud, que abarque la evolucién completa de la enfermedad, desde el diagnostico
hasta la muerte y el duelo.

« Anchura, que implique a todos los que participan en la enfermedad, es decir, el paciente, la
familia y el equipo terapéutico.

- Profundidad, que intente cubrir todas las necesidades que plantea una situacién de final
de vida, o sea, los problemas fisicos, psiquicos, sociales y espirituales.

De forma resumida: el objetivo central en Cuidados Paliativos es el alivio del sufrimiento.

Siguiendo a Eric Cassell, la etapa crucial para aliviar el sufrimiento empieza por reiniciar el
camino de conocer a los pacientes como personas.”* Esta misma idea fue ampliada por
Michael Kearney y Radhule Weininger, que nos recuerdan que para ello el profesional debe
cultivar su propia espiritualidad:

“Asi, hay una prdctica anterior a la prdctica; hacer lo que tengamos que hacer como sanitarios
para familiarizamos suficientemente con lo profundo, de manera que ello informe de nuestra
calidad de presencia mientras nos dirigimos hacia otra persona en crisis. (...) No se trata de
técnicas ni de habilidades sofisticadas. Se trata de un compromiso con nuestro propio viaje
interior. Se trata de una inmersion en lo profundo. Se trata de que nos permitamos ser iniciados en
otra forma de ver, en otra forma de ser, en otra forma de comportarnos. No se trata de lo que
hacemos. Se trata de convertirnos en los sanadores que ya somos”’

La practica clinica diaria nos obliga a abordar situaciones con componentes éticos y
espirituales de dificil manejo y que pueden conllevar un trasfondo de sufrimiento
existencial y/o angustia espiritual, tanto en el enfermo como en los cuidadores. Los
problemas en la relaciéon clinica, los casos de adecuacidon del esfuerzo terapéutico
(incluyendo nutricién e hidratacién), las indicaciones para una sedacion al final de la vida,
el manejo de la agonia y las peticiones de eutanasia y suicidio asistido, entre otras, nos
interrogan cada vez con mayor frecuencia.

El abordaje de estas situaciones complejas exige la presencia de profesionales sensibles con
la experiencia de sufrimiento y competentes para la intervencion. La eficacia en este abordaje

precisa de un equipo interdisciplinar con intencién holistica.'®'”

El nivel asistencial en el que se lleven a cabo los Cuidados Paliativos también influye en dicho
abordaje. Es més habitual contar con un equipo interdisciplinar completo, que incluya a un
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agente espiritual, en una unidad de camas paliativas o en un hospice que en la consulta
ambulatoria o en la atencion domiciliaria.

En resumen, el paciente es el protagonista de su proceso y la labor del equipo que le atiende
es acompafar; mantenerse en una actitud de presencia atenta, cercana y compasiva que no
invada el camino que cada persona debe recorrer en la Ultima etapa de su vida. Los
profesionales de Cuidados Paliativos no somos duefos del proceso de final de vida de las
personas, sélo sus compaieros de viaje.

Espiritualidad y proceso de crecimiento dentro del equipo

En el proceso de construccién de los equipos de CP se han descrito cuatro fases: la etapa
inicial o de proyecto, la fase de puesta en marcha, la etapa de consolidacién y, finalmente,
la fase avanzada-estable. El tiempo para alcanzar esta ultima fase se calcula entre 4y 8
anos.”® En este proceso evolutivo, el equipo de CP habitualmente prioriza de forma
progresiva la atencion a:

1° Control de sintomas y cuidados generales
2° Necesidades funcionales

30 Necesidades sociales

40 Necesidades psicologicas

5° Necesidades espirituales

Esta priorizacién supone una sofisticacion progresiva con exigencia creciente de actitudes,
conocimientos y habilidades, pero también de madurez de cada uno de los miembros del
equipo y del propio equipo en su conjunto.

La estructura de recursos de cuidados paliativos en la comunidad y la provisién de los mismos
en tres niveles (CP basicos, CP generales y CP especializados)' también dicen mucho de esta
jerarquia. Los equipos iniciales suelen estar compuestos de médicos y enfermeras
exclusivamente; en una estructura més avanzada se suman trabajadores sociales y psicélogos;
y los equipos referentes cuentan ademds con agentes de pastoral, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, musicoterapeutas, voluntarios, etc.

También la tipologia de pacientes a quienes atienden los equipos especificos de CP va
variando con la madurez del sistema y la tendencia es la atencién por niveles de complejidad
y por patologias no sélo oncolégicas.?*?'

Sin embargo, no parece razonable plantear que la asistencia espiritual del paciente dependa
de la madurez o de la experiencia del equipo de Cuidados Paliativos que le atienda o de la
etiologia de su enfermedad. Por ello, el acompafamiento espiritual deberia considerarse un
aspecto esencial de la persona enferma, que exige una preparacion basica de los profesionales
de los equipos, de la misma importancia que el control de sintomas o los cuidados generales.

El mencionado Informe de la Conferencia de Consenso recomienda que la espiritualidad se

considere como una constante vital del paciente y que los problemas espirituales sean una
parte de los cuidados rutinarios, de la misma manera que se monitoriza el dolor rutinariamente.?
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Por otra parte, tomar en cuenta los aspectos mas complejos del ser humano que sufre invita a
la reflexion e introspeccion personal, pero también a los procesos de deliberacion dentro del
equipoy a la busqueda de herramientas que permitan la eficacia y la eficiencia en el abordaje
de las necesidades espirituales de pacientes y cuidadores.

Papel de los cuidadores en el acompanamiento espiritual

Andlisis del rol de cuidador en Cuidados Paliativos

Es incuestionable que atender al enfermo supone atender a los familiares que le cuidan. La
familia suele constituir el marco de pertenencia y referencia del individuo. De ahi laimportancia
y el peso que ésta tiene en acontecimientos vitales importantes. La enfermedad debe
considerarse una crisis que impacta en toda la familia y puede generar desajustes que afectan
a todas las esferas de la persona: afectiva, fisica, relacional, econémica y, cémo no, espiritual.

Son muchos los miedos y las dificultades que pueden sufrir los seres queridos de quien esta
cercano a morir. Pilar Arranz y colaboradores?? proponen diferentes factores a considerar en la
intervencién con la familia: la edad del paciente y de los cuidadores, el rol que desempena el
paciente en el nucleo familiar, el tipo de funcionamiento previo a la experiencia de
enfermedad, el contexto en el que se desarrolla la situacion y los recursos disponibles.

Si entendemos que desde la dimensién espiritual, la persona cuidadora elige desde su
libertad y responsabilidad atender a su ser querido enfermo brindandole todo su amor y
carino, intentando que se sienta acompanado y querido en todo momento y demandando
del equipo interdisciplinar la atencion mas profesional y humana posible, ;cémo puede verse
afectada la dimension espiritual de la familia?

La respuesta es compleja, pero podemos afirmar que un indicador claro que nos sefala un
sufrimiento espiritual en la familia es la pérdida de sentido en el cuidado. Se traduce en
distintas manifestaciones en el cuidador:

1. La expresion de preguntas existenciales y por el sentido como una prueba del dolory la
ansiedad de separacion. Lo vemos en expresiones como: “;Por qué Dios permite esto?” “;Por
qué ahora, con lo bien que estdbamos?”

2. Los autorreproches y las dudas por su actuacién con el enfermo, que le hacen sentir
impotencia y desesperanza manifestdndose con verbalizaciones como: “No sé si estoy
haciendo todo lo que debo’; “Deberia estar mds tiempo con él’; “No sé si deberia llevdrmelo a casa’.

3. Los sentimientos de culpa que le sumen en una hiperreflexiéon en busca de las causas de
su sufrimiento con intentos de querer resolver el porqué de su desgracia: “Tendria que

haberme dado cuenta que ese dolor de espalda tanto tiempo podria ser un cdncer”.

4. Ladificultad en los familiares para aceptar lairreversibilidad del proceso de enfermedad
y aceptar la situacion, la falta de adaptacion puede afectan negativamente la evolucion de
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la enfermedad. La observamos en expresiones como: “Creo que si sigue asi, haciendo la
rehabilitacién, puede durar mucho tiempo o, incluso, que la enfermedad se pare”.

5. La representacion o significado que el cuidador tiene sobre el sufrimiento del enfermo,
entendiendo que éste sufre cuando es consciente de su situacion de gravedad y percibe su
pronta desaparicion. Esto lleva al cuidador primario a adoptar un estilo o actitud de cuidados
tendentes a hacer presion o intentar suprimir el sufrimiento del enfermo. En este tipo de
manifestaciones se encuentran la sobreproteccién del enfermo y el pacto de silencio.

6. La dificultad para asimilar la futura pérdida e impedir la manifestacién de los sanos
sentimientos de duelo y los miedos respecto a lo que estan viviendo: “Solo quiero estar a su
lado, porque después...después ya no habrd nada".

El equipo interdisciplinar debe acompanar a la familia del enfermo para que pueda vivir el
proceso de final de vida de su ser querido con serenidad. Muchas de las necesidades
espirituales del paciente estan relacionadas con su entorno, lo que se refiere a la interrelacién.
La presencia de la familia facilita la revision biogréfica del paciente. Hay situaciones familiares
que requieren hablar para resolver los conflictos. La familia es quien mejor conoce al enfermo
y ellos, a su vez, son quienes nos ayudan a conocerle mejor.

Debemos tener en cuenta que ellos, al igual que el paciente, necesitan adaptarse a la
situacion. Es importante que el equipo interdisciplinar sepa detectar las necesidades de
cuidado de la familia y también fomentar las habilidades y dindmicas familiares que favorecen
el acompanamiento al final de la vida.

La “Escuela de Familias”: una herramienta para el abordaje de la dimension espiritual
en la familia

Para facilitar la asunciéon de comportamientos y actitudes que doten de sentido y valor a las
tareas de cuidado y reduzcan el sufrimiento existencial de los que atienden a un ser querido
enfermo, proponemos un encuadre de trabajo en grupo con familias que hemos desarrollado
en nuestra unidad, con un impacto considerable en la facilitacion de la adaptacion de la
familia. Esta “Escuela de Familias” busca tres objetivos claros:

1. Crear un espacio de encuentro donde los familiares se sientan acogidos, escuchados,
entendidos y puedan compartir sus miedos, dudas, preocupaciones e intereses en el
cuidado de su familiar.

2. Transmitir a los cuidadores que son ellos, paciente y familia, el objetivo de nuestro trabajo
y que su participacién activa les convierte en un elemento central del equipo de
profesionales para dotar de valor y sentido a la atencién de su ser querido.

3. Proponer y facilitar un conjunto de respuestas en el cuidador que le ayude a posicionarse y
detenerse en aquello que le genera malestar y decidir como enfrentarlo de manera mas
serena, no convirtiendo su experiencia de sufrimiento inevitable en un sufrimiento mayor,
eligiendo la actitud y activando la posibilidad de abrirse ante la adversidad respondiendo
de forma que la relacién de ayuda al enfermo tenga sentido y valor.
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Para la consecucion de dichos objetivos se ha establecido en nuestra unidad un modelo de
cuidados basado en la atencién integral y en la continuidad de cuidados. Dentro de este
modelo se realizan sesiones grupales de acogida y de seguimiento a los cuidadores
principales de los enfermos ingresados. Las sesiones se llevan a cabo una o dos veces por
semana. En ellas se intenta crear un marco de participaciéon abierto, donde a través de una
relacién cdlida, cordial y compasiva se recogen sus dudas, preocupaciones y miedos surgidos
del acompanamiento diario en su tarea de cuidar al paciente.

Las habilidades y capacidades desplegadas por los miembros del equipo para facilitar la
busqueda de sentido en su tarea de cuidar y reducir su sufrimiento espiritual podemos
describirlas de la siguiente manera:

1. Detenersey ayudar a explorar sus experiencias. Estar presente con el otro en su sufrimiento.

2. Abrirse y comprender el significado de sus vivencias. Comprender compasivamente.

3. Activar su capacidad de dar respuestas orientadas al sentido del momento desde del
marco personal de sus valores. Ser facilitadores de sentido.

En la FIGURA 1 se presenta la frecuencia de temas tratados en las sesiones de la Escuela de
Familias a lo largo del aflo 2013.

Figura 1. Temas tratados en la Escuela de Familias en 2013 (UCP FIS)J)

80,00 % T
70,00 % 2 3 M 1. Conocimiento sobre CP (73,6%)
4 M 2. Comunicacién con el paciente (70,8%)
60,00% ] W 3. Concepto de sufrimiento (69,7%)
B 4. Manejo de preguntas dificiles (61,2%)
50,00 % - B 5. Sobrecarga/autocuidado (50,0%)
W 6. Autonomia del paciente (47,7%)
40,00% | W 7. Control de sintomas (41,0%)
10 W 8. Colaboracién en el cuidado (37,1%)
30,00% B 9. Acompafiamiento en agonia (35,4%)
W 10. Papel de los nifios (29,2%)
20,00% - W 11. Alimentacién e hidratacién (26,4%)
10,00% - M 12. Cuidados generales (13,5%)
[ 13. Otros (5,6%)
0,00%
TEMAS TRATADOS Fundacion g
Instituto A3
Sanjogé u
Hermanos de San luan de Dios
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Dados los resultados, nos parece una practica recomendable que podria extenderse a otros
equipos.

Autocuidado del equipo

Trabajar con sentido: una mdxima para el cuidado de nuestros equipos

Con frecuencia en nuestra labor diaria la frustracion, el cansancio, el sufrimiento de las personas
que atendemos y un sinfin de circunstancias que rodean el trabajo en equipo nos llevan al
distrés, la fatiga de compasion o una pérdida de sentido en lo que hacemos.ZEstos sentimientos
también aparecen cuando los miembros de un equipo de trabajo adoptan actitugtas. o formas
de relacionarse perjudiciales, para ellos mismos y para las personas a las que atien

¢{Es posible trabajar con sentido?

Intentaremos responder desde una perspectiva integrativa de distintos enfoques de
psicologia: existencial, humanista y desde la logoterapia. Desde esta perspectiva, la mejor
manera de cuidarse y mantener la ilusion en la relacién asistencial y en la interaccién con los
companeros es encontrar y rescatar la busqueda de sentido en el trabajo. La interdependencia
y comunicacién entre los mismos parte de varios principios:

1. Somos libres de escoger nuestra actitud frente a todo lo que nos sucede cuando nos
enfrentamos al cuidado de personas que sufren una enfermedad avanzada.

2. Podemos cristalizar esta actitud en lo que llamamos nuestra voluntad de sentido. Esta
consiste en el compromiso libre, consciente y responsable de dirigir nuestra ayuda hacia la
meta que elegimos desde nuestros valores y persiguiendo objetivos con sentido.

3. Encontrar sentido en nuestro desempeno profesional pasa también por saber encontrar
sentido a los momentos de relacién con nuestros companeros en la actividad diaria.

Como afirmaba Viktor Frankl:

“Alhombre se le puede arrebatar todo salvo una cosa: la ultima de las libertades humanas,
la eleccién de la actitud personal ante un conjunto de circunstancias para decidir su
propio camino”*

Ante los acontecimientos traumdticos y dolorosos nuestra mente trata de controlarlos,
evitarlos, suprimirlos o negarlos, y para eso se sirve de pensamientos, creencias y
comportamientos que buscan el control de todo aquello que nos sucede.

Ante la impotencia de no poder cambiar la situacion y/o no encontrar un sentido a tanto
sufrimiento, podemos escoger nuestra actitud ante dicha situacion. Podemos visualizar las
posibilidades de comportarnos de tal manera que sintamos que aquello que podemos hacer
tiene una consecuencia real de beneficio para el otro y que, al llevarlas a cabo, el resultado es
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la satisfaccion de hacer algo con valor, algo bueno y con sentido. Esto va mas alld del
pensamiento positivo o de estrategias de solucion de problemas: es la capacidad de decidir,
desde nuestra libertad y responsabilidad, cudl es nuestra actitud ante el sufrimiento. Y esta
responsabilidad de escoger nuestra actitud descansa solamente en cada uno de nosotros.El
crecimiento personal y profesional que nos proporcionan las vivencias junto a nuestros
pacientes y sus familias exige un proceso de introspeccién individual y de reflexion grupal
que debe ser favorecido desde el equipo de Cuidados Paliativos.

Estrategias para el cuidado de nuestros equipos

El trabajo diario precisa disponer de momentos y espacios para el autocuidado del equipo,
programados y/o espontaneos. Estos Ultimos responden a situaciones agudas o subagudas
de estrés emocional o existencial que pueden experimentar los miembros del equipo en el
dia a dia. Las sesiones habituales de equipo suelen ser el marco idéneo para abordar estas
situaciones, ya que permiten la deliberacion interprofesional y el apoyo intragrupal. Dado
que la eficacia de nuestra labor diaria se basa en el trabajo en equipo, es en este medio donde
debemos reforzar a sus miembros y empoderarlos. El papel de los lideres del equipo es
fundamental para plantear un abordaje adecuado en tiempo y forma de estas situaciones.

Por otra parte, es recomendable programar sesiones de autocuidado del equipo de
periodicidad ajustada al funcionamiento de cada grupo de trabajo; en nuestra experiencia,
una frecuencia adecuada estaria entre quincenal y trimestral.

El autocuidado del equipo se enmarca ademas dentro del objetivo 3.9 de la Estrategia en
Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud:

“Implantar progresivamente un sistema de apoyo y/o supervision en los aspectos
emocionales y grupales-relacionales de los profesionales que trabajen con enfermos en
fase avanzada y terminal”.®

Entre as estrategias que pueden ser Utiles para este autocuidado del equipo citamos:
Mindfulness, Logoterapia, Risoterapia, Meditacion, Ejercicios de relajacion y Musicoterapia

El trabajo en CP puede ser una oportunidad para la autorrealizacion e, incluso, para la
autotrascendencia. Para Frankl, esta cualidad que nos constituye como seres humanos es la
esencia de nuestra existencia:

“El primordial hecho antropolégico humano es estar siempre dirigido o apuntando hacia algo
o alguien distinto de uno mismo: hacia un sentido que cumplir u otro ser humano que
encontrar, una causa a la cual servir o una persona a la cual amar”.?

Conclusiones

El acompanamiento espiritual requiere una identificacion clara de este ambito por parte de
los profesionales y un compromiso de los equipos en dotarse de conocimiento, experiencia y
recursos que permitan una atencion especifica a esta dimensién. Para ello, se precisa contar
dentro del equipo con un profesional especifico o un agente de pastoral, asi como con una
formacion continuada para todos los miembros del equipo.
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Por otra parte, la herramienta que ha demostrado mayor eficacia para el abordaje de las
situaciones complejas en Cuidados Paliativos es el equipo interdisciplinar con intencién
holistica. El trabajo con el sufrimiento se asocia con el riesgo de burn-out y fatiga de
compasion, que pueden prevenirse activamente a través de dinamicas de autocuidado
del equipo.

Finalmente, el abordaje del sufrimiento y el acompafamiento espiritual de pacientes y

familias a través del trabajo en equipo puede suponer una oportunidad de crecimiento para
sus integrantes, tanto individual como grupal; y tanto profesional como personal.
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Capitulo 13

EL PROFESIONAL COMO HERRAMIENTA DE ACOMPANAMIENTO
La autoconciencia como clave del autocuidado

Enric Benito, Noemi Sansd, Antonia Pades, Javier Barbero

Introduccion

Los profesionales sanitarios hemos sido tradicionalmente vocacionales. Tomar la decisién de
hacerse enfermera, psicélogo, médico, trabajador social, o elegir cualquier profesién sanitaria,
para cuidar y aliviar el sufrimiento, es la respuesta a la lamada para trabajar al servicio de los
demas. Esa llamada puede llegar a partir de una experiencia personal o familiar, del testimonio
de algun profesional de excelencia que has conocido... hasta su origen puede ser desconocido,
pero la realidad es que ha conectado con algo de tu mundo interno que te ha llevado a tomar
la decision de elegir una profesién de cuidar. Quizés hoy cueste reconocer esta verdad, que
subyace en cada uno de los que nos dedicamos al cuidado, y precisamente por ello sea mas
necesario recordar los origenes espirituales de nuestro trabajo. La llamada y la respuesta
vocacional, asi como la propia practica de la relacién de ayuda, arraigan en nuestra dimensién
espiritual.” En esta relacién, encuentro desde la simetria moral entre la vulnerabilidad del
enfermo y la compasién del acompanante, se da la oportunidad de sanaciéon y maduracién
de ambos. Se ha dicho que éste es un espacio sagrado en el que cuidador y paciente pueden
salir transformados.’ En el ejercicio de la vocacién, cuidando la enfermedad y acompafando
el sufrimiento, es donde los profesionales encontramos el sentido de nuestra profesion y la
mayor fuente de satisfacciéon profesional.>**

Trabajar en cuidados paliativos supone discutir y atender temas intimos asi como aconsejar,
tratar y acompanar situaciones de impacto emocional. Frecuentemente lo hacemos bajo
presién asistencial, con escaso tiempo y debiendo contener las propias emociones
manteniendo la ecuanimidad.

Del profesional de cuidados paliativos se espera que, ademds de conocer y atender el proceso
clinico que afecta al paciente, respetarlo como persona y ofrecerle un cuidado integral de sus
necesidades, sea capaz de vincularse a su mundo subjetivo y facilitar su adaptacion al
proceso, acompanandole en su sufrimiento. Trabajar en un ambiente en el que abundan el
dolor, sentimientos de pérdida y proximidad de la muerte, convierten la relacién de ayuda en
una intensa experiencia que, junto con los potenciales beneficios comentados, puede
acarrear consecuencias negativas para el profesional.®”

El profesional como herramienta
Todo profesional experimenta sentimientos que provienen de sus pacientes® o de la relacion con
ellos. Aceptarlo y tomar conciencia de ello es fundamental para conseguir el autoconocimiento y

control emocional necesario para mantener una adecuada relacién terapéutica. El proceso de
morir, en la medida que nos confronta con nuestra finitud y supera nuestras posibilidades de
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control, es fuente de preocupacién, miedo y ansiedad. Los profesionales enfrentados
cotidianamente al proceso de morir, no somos ajenos a estos sentimientos.’

Atender las complejas demandas en este entorno de alta densidad emocional sin
sobreimplicarse ni huir, exige del profesional que sea capaz de mantener un buen nivel de
integridad, madurez y coherencia.

Michael Balint,' afirmaba que el propio médico es la medicina mas utilizada en la practica
asistencial, el profesional es la terapia en si, es la herramienta terapéutica por excelencia.
Esta herramienta que no es imperturbable, no se mantiene siempre estable, necesita
calibrarse y cuidarse.

El grado de madurez del profesional, y su capacidad para gestionar sus propias emociones y
las de los pacientes y familiares, es crucial para una practica eficiente y saludable.” Esta
madurez se adquiere a través de nuestro proceso de crecimiento, en el que la propia practica
clinica y los pacientes pueden ser nuestros guias y maestros.> A la vez, las actitudes de los
profesionales que afrontan situaciones de impacto, pueden modular la calidad de los
cuidados que ofrecen.®

Meier, Back y Morrison® identifican las posibles consecuencias de no considerar las emociones
y el bienestar del propio profesional, tanto en su calidad de vida como sobre el cuidado del
paciente, (ver tabla I) y proponen aumentar la autoconciencia del clinico para adoptar un
papel activo reconociendo y gestionando sus emociones.

Tabla 1. Posibles consecuencias sobre el cuidado del paciente y el propio profesional de la no
consideracion los sentimientos y bienestar del profesional en el proceso de atencion del
paciente segtin Meier, Back y Morrison®

Impacto en la atencion al paciente

Impacto sobre el clinico

Baja calidad de atencion

Sentimientos de soledad

Dificultad para identificar los valores del paciente y la familia
que estan influyendo en la toma de decisiones

Pérdida del sentido y mision profesional, asi como de los fines
de la medicina

Objetivos de cuidado inadecuados o incoherentes

Sentimientos de cinismo, impotencia, desesperanza y frustra-
cion

Utilizacion excesiva de tratamientos y tecnologias inadecua-
das como consecuencia de no llevar a cabo procesos de toma
de decisiones compartidas

Sentimientos negativos hacia el sistema sanitario y hacia la
practica de la profesion

Desconfianza por parte del paciente y su familia en el sistema
sanitario y los profesionales

Deshumanizacion en el trato con los pacientes

Evitacion continua de la relacion con el paciente que conduce
a un aumento de las complicaciones médicas y un alarga-
miento de la estancia hospitalaria

Riesgo aumentado de sufrir sindrome de burnout y depresion
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El reconocimiento y gestién de las propias emociones, el equilibrio emocional que permite
conjugar la compasién y la ecuanimidad, depende del desarrollo de un buen balance
atencional, cognitivo y axioldgico y estos son fruto de un elevado nivel de autoconciencia.'
Novack, ya en el aflo 1997, plantea la necesidad de calibrar la herramienta terapéutica que es
el propio clinico y propone la conciencia personal (self~awareness) como la habilidad que
puede mejorar su efectividad. Define la conciencia personal o autoconciencia del clinico como
un reconocimiento de cémo las propias experiencias y emociones influyen en la relacién y
comunicacidn con los pacientes y su familia e incluso con los compareros de trabajo.

El grado de conciencia personal del profesional, ha sido repetidamente reconocido como uno
de los factores determinantes, tanto en la relacion terapéutica como en la calidad de vida del
profesional.’* 1

Segun Kearney' la autoconciencia implica un autoconocimiento y el desarrollo de una
conciencia dual o testigo, que permite al clinico atender simultdneamente y evaluar las
necesidades del paciente, el entorno de trabajo y su propia experiencia subjetiva.

Riesgos y consecuencias del trabajo en cuidados paliativos

Cuidar a otros en su vulnerabilidad es un privilegio que puede tener un coste.” Aunque
trabajar en cuidados paliativos puede ser fuente de satisfaccion personal y profesional,®
existen riesgos bien documentados®” que incluyen el burnout,'” la fatiga de compasion y el
deterioro del cuidado y atencidon prestados al paciente.”® Estos conceptos, relativamente
recientes, por su importancia en nuestro entorno, merecen una breve descripcion:

Hace unos 20 anos Pearlman y Saakvintne?' describen el constructo trauma vicario o
secundario diferente del burnout como : la transformacidn negativa de la experiencia interna
del terapeuta producido como resultado de su implicacién empdtica con el material traumdtico
de sus clientes”.”® Simultdneamente Fingley,* refiriéndose a profesionales que se enfrentan
con el trauma, la pérdida y el sufrimiento, identifica un constructo relacionado, el estrés
traumdtico secundario que describe como el coste de cuidar a otros con dolor emocional y que
puede conducir a abandonar su trabajo con personas traumatizadas.

El término fatiga de compasion, utilizado inicialmente por Joinson en 1992 para describir el
burnout entre las enfermeras, fue popularizado por Fingley refiriéndose a su constructo,?? de
modo que fatiga de compasion y estrés traumatico secundario son sinébnimos' y los define
como un estado de tension y preocupacion crénica producido por el efecto del impacto
continuado del cuidado de otras personas? o el efecto negativo que provoca en el sanitario
el trabajo con personas traumatizadas.”> LaRowe,?* define la fatiga de compasiéon como un
corazon pesado (heavy heart), como una fatiga debilitante provocada por la repeticion
continuada de respuestas empdticas ante el sufrimiento y el dolor de los demds. También se ha
descrito como la pérdida de la capacidad de cuidar de una forma compasiva.”

El profesional con fatiga de compasion puede presentar sensacion de impotencia, enojo y

supresiéon de las emociones, ansiedad y pensamientos intrusivos, apatia, depresion, errores
en el juicio clinico, alteraciones del suefio y pesadillas,® llegando a afectar la calidad del
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trabajo y su vida personal.”” Aunque el uso de este término estd muy extendido, algunos
autores como Johan Halifax,®® partiendo del razonamiento que la auténtica compasién no es
tributaria de sufrir fatiga, prefieren emplear el concepto de estrés traumatico secundario.

La satisfaccion de compasiéon se define como la capacidad de recibir gratificacién de la
prestacion de cuidado.? Stamm?* la describe como el grado de gozo que el clinico experimenta al
ayudar a los demds y por el sentimiento positivo de la labor que ejerce. Otros autores® afaden a
esta definicién el fortalecimiento y la inspiracién que se recibe al participar y acompanar al
paciente y su familia en el sufrimiento. La satisfaccion de compasion se relaciona con una
mayor percepcioén de autoeficacia en el trabajo asi como con mecanismos de afrontamiento
mas adecuados y saludables. Se observa entre los profesionales que han elegido su trabajo
como una vocacién®'. Niveles elevados de satisfaccion de compasién suelen asociarse con
bajos niveles de fatiga de compasion y se ha sugerido que la satisfaccion de compasién es un
factor protector de la fatiga de compasién, y susceptible de modificacion mediante
actuaciones especificas®'.

Mientras que la fatiga de compasion se desarrolla especificamente en la relacién entre el
clinico y el paciente,® el sindrome de burnout es el resultado del estrés que surge de la
interaccién de los sanitarios con el entorno de trabajo.** Maslach y Jackson®* definen el
burnout como un sindrome tridimensional caracterizado por agotamiento emocional,
despersonalizacion y baja realizacién personal. Agotamiento emocional entendido como un
desgaste, pérdida de energia y fatiga; despersonalizacion o deshumanizacién, que
comporta el desarrollo de actitudes negativas hacia otras personas, sobre todo con las que
se trabaja; y falta de realizacién personal, entendida como una actitud negativa hacia si
mismo y hacia su trabajo, con baja moral, baja productividad laboral, poca autoestima e
incapacidad para soportar el estrés.

Estudios sobre prevalencia de burnout en profesionales de diferentes especialidades, no
muestran mayor riesgo para los de cuidados paliativos.>* 3 Asi dos estudios internacionales,
sobre médicos de cuidados paliativos y oncélogos, demuestran que los especialistas en
cuidados paliativos experimentaban menos estrés que los oncélogos en Reino Unido36 y
Japon.¥” En otros estudios, 728 las enfermeras de cuidados paliativos obtenian puntuaciones
similares a las del resto de enfermeras de otros servicios.

Por otra parte, los profesionales expertos en cuidados paliativos, frecuentemente describen
sentimientos de satisfaccién, gratitud y una apreciacion aumentada de la dimensién espiritual
y existencial de la vida como resultado del acompafamiento de sus pacientes. Perciben un
proceso de sanacidn reciproco, que se da a través de relaciones significativas cuidador-
paciente; y a través de una auto-reflexiéon, una conexién con los semejantes, la familia y
comunidad; y un sentido aumentado de la espiritualidad.>*® No todos los clinicos que trabajan
con pacientes al final de la vida experimentan estas vivencias. Uno de los factores que pueden
explicar estas diferencias es la cosmovision, el paradigma desde el cual el profesional trabaja.
Asi un estudio®® cualitativo con 18 oncélogos, evidencié que los médicos que trabajaban con
un modelo de atencién integral, que combina aspectos biomédicos y psicosociales del
cuidado, y asumian la muerte como un proceso natural, y no como un objetivo a batir,
consideraron el proceso de atencién al final de la vida como muy satisfactorio. Por el contrario,
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los que ejercian principalmente un rol biomédico, y percibian la muerte como el enemigo a
vencer, describieron una relacion mas distante con el paciente, un sentido de fracaso al no ser
capaz de alterar el curso de la enfermedad, y una ausencia de apoyo del entorno*?

La calidad de vida del profesional y el autocuidado

En la medida que el propio profesional es la herramienta terapéutica, su persona determina la
calidad de la relacién terapéutica y su capacidad de acompanamiento. La calidad de la
presencia que aportamos a la cabecera de la cama del paciente depende de la coherencia, y
armonia de nuestra vida interior, de lo que somos y de cémo estamos. Desde esta perspectiva
el autocuidado es un imperativo ético. Supone tomarse en serio el amar el préjimo como a
uno mismo, empezando por el uno mismo como forma de poder ofrecer la auténtica
compasion que nuestro trabajo nos demanda. Ya Cicely Saunders,*® recordaba la necesidad
de la autorreflexion y el autocuidado en los profesionales de cuidados paliativos para poder
mantener el gozo del ejercicio de una profesion vocacional.

La calidad de vida de los profesionales de la salud puede influir en la capacidad de prestar
una atencion sanitaria segura y de calidad.?**° Asi, la baja calidad de vida de los profesionales
sanitarios, puede conllevar una disminuciéon del compromiso con los pacientes, una mala
actitud en el trabajo, falta de interés y absentismo.*' En cambio, una buena calidad de vida
profesional, puede traducirse en un aumento de la satisfaccion de los pacientes con el
cuidado recibido*'.

Stamm?° elabora un concepto de calidad de vida profesional en el que engloba los términos:
fatiga de compasion, riesgo de burnout y satisfaccion de compasion (Ver figura 2) y valida un

cuestionario Util para realizar una deteccion sencilla de riesgo o bienestar de los profesionales.

Figura 1. Diagrama de la calidad de vida profesional segiin Stamm?>*
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El cultivo personal de la calidad de vida es lo que conocemos como autocuidado y que ha sido
definido por Dean* como el conjunto de conductas saludables que un individuo lleva a cabo en
beneficio de su propia salud. Desde hace algunos afnos este es un tema emergente y con
abundantes publicaciones que sugieren diferentes enfoques de autocuidado.***” De entre
todos ellos y especialmente referido a la dimensién espiritual del propio profesional, merece
destacar la propuesta que, partiendo de evidencias previas,*** hacen Kearney y Weininger's,
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sugiriendo que practica de la autoconciencia es la clave del autocuidado integral del profesional.
Estos autores, en un articulo que ya es un clasico’s, sobre el autocuidado de los profesionales
que trabajan en el entorno del proceso de morir, y que subtitulan “Estar conectado. La clave de
mi supervivencia’, afirman que cuando se funciona con un bajo nivel de conciencia, los clinicos
estdn mas expuestos a perder la perspectiva, sufrir mas estrés en sus interacciones con su
entorno de trabajo, sentir la empatia como una obligaciéon y con ello aumentar el riesgo de
fatiga de compasién y burnout. Indican que un nivel elevado de conciencia permite
experimentar mayor implicacién en el trabajo con menor estrés en sus interacciones con el
entorno, experimentar la empatia como una conexién con sus pacientes mutuamente sanadora,
y aumentar su satisfacciéon de compasién y el crecimiento personal. Afirman que los métodos
de autocuidado que no incrementan la autoconciencia (como mantener claros limites
profesionales con los pacientes), pueden disminuir el impacto emocional en el trabajo aunque
suponen menor disponibilidad emocional para los pacientes y menor satisfacciéon del
profesional en su trabajo.*? Los profesionales que adoptan un modelo de autocuidado basado
en la autoconciencia se mantienen disponibles atin en las situaciones mas demandantes.'®

Kearney'® nos recuerda que el autocuidado basado en la autoconciencia incrementa el
potencial de que el trabajo en si mismo sea regenerativo y llene de sentido y satisfaccion al
profesional. Mediante una metafora excelente, dice que el profesional que desde un bajo
nivel de conciencia entiende la empatia como una obligacién, puede sentir que el trabajo
drena su energia hasta el punto de sentirse ahogado y necesitado de salir a respirar fuera;
mientras que, trabajar desde un nivel elevado de conciencia, es como aprender a respirar
bajo el agua, descubrir que en la profundidad de la relacién terapéutica hay oxigeno, es decir,
hay energia que conduce a los dos y transforma la propia relacion.

Estar conectado consigo mismo y ayudar a transformar el sufrimiento, no sélo no drena, sino
que nos llena de gozo, de satisfaccién de compasion, esto supone aprender a llevar a cabo con
naturalidad una tarea aparentemente dificil: acompafar al paciente que estd sufriendo, y
establecer una relacién profunda, un encuentro de persona a persona, mas alla de los roles de
sanitario y paciente; y sentir el vinculo sanador para ambos, de modo que cuando se produce, el
profesional sale del encuentro con una profunda satisfaccion personal, una percepcion
ampliada de la realidad y de haber participado en una trasmutacion del sufrimiento del otro.
Esta practica no s6lo no es agotadora, sino que es fuente de satisfacciéon y crecimiento personal,
produciéndose asi el autocuidado del profesional durante el propio proceso terapéutico.

Estos mismos autores, en una publicacidn posterior,' desarrollan su modelo de autocuidado
basado en la autoconciencia, que graficamente resumimos en la figural. En él, expone las
relaciones entre nivel de conciencia del clinico, calidad de la atencién profesional e impacto
en el paciente y en la propia calidad de vida del profesional. El lado de la izquierda de la figura
representa las posibles consecuencias negativas, producidas por un bajo nivel de
autoconciencia, el profesional practica la empatia como una responsabilidad y aumenta su
riesgo de sufrir fatiga de compasién y sindrome de burnout. Al contrario, los profesionales
con mayor autoconciencia, practican una empatia exquisita o compasion, establecen
conexiones sanadoras con ellos mismos, con sus pacientes, familia y compaferos; sufren
menos estrés y experimentan mayor satisfaccion con el trabajo.Todo ello independientemente
de la posible presién del entorno, es decir, de la organizacién en la que se trabaja.
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Figura 2. Modelo de autocuidado basado en la autoconciencia propuesto por Kearney &
Weininger (2011)°
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Harrison y Westwood'® definen la empatia exquisita como un compromiso con los pacientes
del que el profesional sale enriquecido en lugar de desgastado. La empatia exquisita se
traduce por la capacidad de estar plenamente presente, en sintonia con la persona a la que se
ayuda, comprometida sinceramente en ayudarla pero con limites claramente establecidos. Estos
autores destacan que la conciencia atenta, (awareness) mantenida en cada oportunidad de
interaccionar con el paciente y su familia, facilita en el clinico el desarrollo de la presencia y
claridad necesarias para el ejercicio de la empatia exquisita.

El concepto de conexiones sanadoras recogido por el modelo hace referencia a la propuesta
de Mount, Boston y Cohen*® en un estudio fenomenoldgico sobre 21 pacientes paliativos
donde observaron que las personas capaces de experimentar bienestar y plenitud, pese a
enfrentarse a una enfermedad seria, encontraban significado a la situacion que estaban
viviendo y especialmente el sentido de conexidn, la experiencia de formar parte de algo mas
perdurable que el yo/uno mismo. En cada caso el movimiento hacia un sentido de integridad
y plenitud se asocié a una experiencia de conexién sanadora. Mientras la ausencia de
significado y aislamiento fueron comunes en aquellos que experimentaban sufrimiento y
angustia. La obtencidon de significado y establecimiento de conexion sanadora se revela en el
contexto de las relaciones humanas, lo que nos lleva a reconocer el posible papel del equipo
profesional en el acompafamiento espiritual y la capacidad de encontrar significado y
recuperar la integridad a través del proceso de sanacidn. La practica de una empatia exquisita
facilita la conexién sanadora.

Una aportacion del grupo de espiritualidad SECPAL

El modelo de autocuidado basado en la autoconciencia se apoya en algunos estudios
empiricos, y es coherente con la reciente evidencia sobre el cultivo de la conciencia plena,®*y
el balance emocional.? Al conocerlo, desde el grupo de espiritualidad de la SECPAL (GES), nos

planteamos la oportunidad de realizar un estudio cuantitativo, que explorando el modelo
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nos ayudara a evaluar nuestra intuicién: que el cultivo de la espiritualidad del profesional es
la clave para el mantenimiento de la ecuanimidad y compasién en el entorno del sufrimiento
y su calidad de vida profesional.

Aunque no podemos medir lo intangible, si que podemos observar los efectos que produce, y
nuestra hipétesis era que el grado de conciencia del profesional (estimada con el cuestionario
MAAS®) y su competencia en el afrontamiento ante la muerte deberian mostrar una buena
correlacién con aspectos de la vida interior de los profesionales. De entre estos, consideramos
los que podemos estimar a través de cuestionarios como la satisfaccién y fatiga de compasién
y el riesgo de burn out. Igualmente tratamos de evaluar el posible impacto de la formacién en
acompanamiento espiritual y el autocuidado, en la calidad de vida del profesional.

Para desarrollar este estudio aprovechamos la fructifera colaboracién del GES con la Facultad
de Psicologia de la Universidad de Valencia, especificamente con los equipos de las
catedréticas P. Barreto y A. Oliver. Juntos disefnamos el estudio orientado a evaluar una
adaptacién del modelo de autocuidado basado en la autoconciencia entre los profesionales
de Cuidados Paliativos de nuestro pais.

Entre los meses de marzo y abril de 2013 se llevé a cabo un estudio transversal descriptivo
sobre profesionales de cuidados paliativos que se reclutaron a través de la SECPAL vy las
sociedades autondémicas federadas. Se realiz6 mediante una encuesta autoadministrada
anénima a través de una plataforma on line. Las variables que se estudiaban y las relaciones
que se hipotetizaron entre si se ilustran en la figura 3.

Figura 3. Variables de estudio y relaciones que se hipotetizaron entre ellas

Cada una de las variables se midié utilizando escalas validadas (Escala de afrontamiento
ante la muerte de Bugen,’’ Escala de atencion consciente (MAAS),>? Escala de calidad de
vida profesional ProQOL©39). Para las variables de estudio que no disponian de escalas de
medicién validadas en la bibliografia cientifica, se disefiaron herramientas de medicion ad-
hoc (vivencias personales, autocuidado y formacion especifica). Participaron un total de
433 profesionales, de los cuales, una vez aplicados los criterios de exclusién, para el andlisis
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de los resultados se utilizaron las respuestas de 385 sujetos. Se analizé, mediante modelos
de ecuaciones estructurales, en qué medida las diferentes variables de estudio, al analizarlas
en su conjunto, influyen sobre la calidad de vida profesional, entendida seguin el concepto
de Stamm,** es decir, fatiga de compasidn, satisfaccion de compasién y riesgo de sindrome
de burnout.

Los resultados detallados del estudio serdn publicados préximamente® y se recogen en la
tesis doctoral Afrontamiento ante la muerte en profesionales de cuidados paliativos*
recientemente presentada en la Universidad de las Islas Baleares.

Resultados masmds destacados del estudio

+ La autoconciencia y el autocuidado se asocian significativamente con la calidad de vida
profesional, comportdndose como factores protectores del riesgo del sindrome de
burnout y de la fatiga de compasion.

- La autoconciencia junto con el autocuidado se asocian positivamente con la competencia
de afrontamiento ante la muerte

+ Laautoconciencia, la practica del autocuidado y la competencia de afrontamiento ante la
muerte se relacionan de manera directa con la satisfaccién de compasion.

- La experiencia profesional en cuidados paliativos, aumenta con el tiempo la competencia
de afrontamiento ante la muerte.

- El nivel de competencia de afrontamiento ante la muerte es una variable relacionada
positivamente con la calidad de vida profesional.

« Los profesionales de cuidados paliativos encuestados en este estudio, presentan unos
niveles bajos de fatiga de compasién y riesgo de burnout y medio/altos de satisfaccion de
compasién en comparacion con otras series.

En resumen, este estudio realizado entre los profesionales de la SECPAL, muestra las relaciones
entre el nivel de autoconciencia de los profesionales y su competencia para afrontar la muerte
y aporta nuevas evidencias que apoyan el modelo de autocuidado basado en la
autoconciencia propuesto por Kearney. Nuestros resultados coinciden los de estudios previos
en los que niveles altos de autoconciencia se asocian con la habilidad de los profesionales de
la salud para mantener y manejar el equilibrio emocional al enfrentarse en situaciones
dificiles.>>¢ La autoconciencia permite monitorizar simultdneamente la atencién a las
necesidades del paciente y a las propias emociones. Los profesionales con elevados niveles
de autoconciencia experimentan bajos niveles de fatiga de compasion y elevado grado de
satisfaccion de la compasion, de esta manera la autoconciencia parece dotar a los
profesionales de una mayor capacidad de trabajar de forma segura y satisfactoria en el
entorno de cuidados paliativos.
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Conclusiones

Es evidente el papel de la autoconciencia como marcador de la satisfaccion del profesional y
la promocion de su calidad de vida (mayor satisfaccion de compasién, menor riesgo de burn
outy fatiga de compasion).

El nivel de autoconciencia puede promoverse y cultivarse, tal como aspiran la mayoria de
practicas contemplativas que ofrecen las diferentes tradiciones de sabiduria y religiones.

La avalancha de publicaciones a favor de la promocién del cultivo de la atencién plena, y el
mindfulness, para trabajar de forma ecudnime en entornos de elevada demanda, estd
llegando a incluir estas practicas en los programas docentes de las profesiones sanitarias.*-%%

Estos avances suponen el reconocimiento de la vida interior, y de la propia espiritualidad del
profesional como algo valioso a cuidar y promover.

La empatia exquisita, la presencia, el mantenimiento de la ecuanimidad y la satisfaccion de la
compasion parecen estar claramente relacionados con la capacidad del profesional de
mantener su coherencia internay el nivel de autoconciencia.

El acompanamiento en las situaciones de crisis del final de la vida precisa de auténtica
tecnologia punta relacional”” la que solo puede proporcionar un profesional que asume la
complejidady la potencialidad de su persona, como herramienta, y la necesidad de autocuidarla
desde la autoconciencia. Al paliativista se ha de exigir mantener la mejor herramienta -su
persona- en las mejores condiciones. No se le puede pedir mas, pero tampoco menos.

La promocién del bienestar y la espiritualidad del profesional de la salud puede promover

una cultura en la que todos ganamos, los profesionales, los pacientes y familiares y el
propio el sistema.>®
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Capitulo 14

FORMACION EN ACOMPANAMIENTO ESPIRITUAL
Algunas experiencias

Concha Ruiz Pau, Eva Jimenez, losu Cabodevilla, Ramon Giré

“En el caso de las personas enfermas y, muy especialmente en su fase terminal, lo que estd en juego es un valor
vital, la vida, pero también lo estdn los valores espirituales de esa misma persona. De ahi la necesidad de saber
explorar los valores y saberlos manejar con precision en momentos tan delicados, y esto lo manejan peor los
sanitarios, entre otras cosas porque no se les ha ensefiado”.

Diego Gracia'

Una de las preocupaciones del Grupo de Espiritualidad de la SECPAL (GES) ha sido la de
construir modelos y oportunidades para profundizar en el cultivo de la dimensién espiritual
de los profesionales. Un estudio reciente del grupo? orientado a conocer la percepcién del
acompanamiento espiritual en los equipos, mostré que el 94,2% de los encuestados considerd
que el acompanamiento espiritual se encontraba dentro de las tareas propias de su profesién
y sin embargo el 67% sefalaba falta de preparacion de los miembros de los equipos para el
acompanamiento espiritual.

Esta necesidad de formacion en este dmbito es una evidencia emergente, no solo en nuestro
entorno, lo cual ha motivado a muchos equipos y organizaciones de cuidados paliativos de
todo el mundo a buscar estrategias de formacion adaptadas a la realidad de los profesionales
y de la tarea. Aqui, en nuestro medio, el (GES) creé los Talleres de Acompanamiento Espiritual
con el fin de facilitar la formaciéon de profesionales para explorar, escuchar, entender y atender
el sufrimiento de las personas que se enfrentan al final de su vida y promover su
acompanamiento espiritual en el proceso de morir.

Este capitulo pretende revisar distintas experiencias de formacién en acompafamiento
espiritual, también fuera de nuestras fronteras y desarrollaremos mas especificamente la del GES.

Experiencias y modelos de formaciéon en acompainamiento
espiritual en el ambito anglosajon

“Being With Dying”. Curriculum para el Programa de Entrenamiento Profesional en
“Cuidado Compasivo para el final de la Vida". Impacto del programa. Joan Halifax "

La experiencia de décadas en el acompafamiento a personas al final de la vida de la autora le
ensefa que cultivar la estabilidad de la atencién y del afecto permite a los clinicos responder
a otros y a si mismo de modo méas compasivo y con una mayor claridad y fundamento ético.

Por ello pone en marcha este programa residencial de ocho dias en los que tanto se comparte
con los companeros como con el equipo docente interdisciplinar. La diversidad docente es
importante: ensefianza didactica, aprendizaje autodirigido, cuestionamiento, procesos
creativos y practicas contemplativas para apoyar la conciencia de la importancia de la vida
interior y de la responsabilidad profesional.
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El programa intenta abordar cuatro dimensiones de transformacién: con el clinico, con el
paciente, con la comunidad y con la institucién. Para ello el equipo multiprofesional modela
seis dimensiones importantes: colaboracion, inclusividad, respeto, mutualidad, compasién y
diversidad de requisitos.

Para ello, el equipo lo componen dos expertos en contemplacién, de las tradiciones Zen y
Tibetana (con una aproximacién no sectaria), dos médicos, uno de ellos oncélogo experto en
comunicacion y otro paliativista; dos enfermeras, una especializada en ética clinica y paliativos
pediatricos y la otra en cuidados paliativos y en investigacién en programacién
neurolinglistica. Ademas hay dos psicélogos, uno especialista en traumay el otro en cuidados
paliativos; un capellan especializado en final de la vida y un maestro de yoga.

Las practicas que se imparten en el entrenamiento se dividen en seis categorias:

1. Practicas de atencién y concentracion focalizadas, con énfasis en la ecuanimidad y la
compasion, que incluyen la atencién a la respiracién, a la conciencia somatica, la
exploracion del cuerpo, la meditacion caminando, yoga, estiramiento y gigong.

2. Cultivo de la facultad / discernimiento de investigacién, que incluye practicas de Insight
centradas en los valores y la ética, el altruismo, el dolor, el sufrimiento, la muerte, las
prioridades y el desarrollo de las capacidades metacognitivas; éstas incluyen la meditacién
introspectiva, Nueve Contemplaciones, la contemplacién de las prioridades, la escritura
préctica sobre la muerte y la practica sandtray.

3. Presenciar la experiencia de dolor / sufrimiento y practicar la escucha profunda, incluyendo
el aprendizaje de no caer en el dolorismo o en el pietismo; las practicas incluyen ver en
puridad / producir testimonio, co-meditacién y la practica del consejo.

4. Cultivar cualidades mentales prosociales, incluyendo el altruismo, la empatia, la bondad, la
compasion, el gozo empatico, la ecuanimidad; la practicas incluyen la G.R.A.CE., las
Moradas llimitadas (Brahmaviharas), el envio y recepcién (tonglen) y el cambiarnos por los
demas.

5. Familiarizacién subjetiva con aspectos psicofisicos de la enfermedad, el proceso de moriry
la muerte y practicas que utilizan la visualizacién y la imaginacién; se incluye la practica de
la disolucion de los elementos psicofisicos en el proceso de morir, la disolucion del cuerpo
después de la muerte.

6. Presencia abierta y la practica de la atencién panoramica, receptiva y sin prejuicios; la
practica clave es darse cuenta sin eleccién.

Uno de los ejemplos interesantes que se utilizan en el programa es la intervenciéon G.R.A.C.E.,
creada como técnica llave para ayudar a los médicos a desarrollar una manera de fomentar la
compasién en el proceso de cuidado de sus pacientes. Se basa en el modelo enactivo de la
compasion de Halifax.* como recurso nemotécnico que puede ayudar a un médico a recordar
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los pasos para cultivar la compasién, cuando estan en interaccion con un paciente. El
acrénimo G.R.A.C.E. se refiere a:

- Gathering attention (centrar la atencién);

« Recalling intention (recordar la intencion);

« Attunement to self and other (sintonizar con uno mismo y con el otro);

« Considering what will truly serve the patient (tener en cuenta lo que va a servir realmente
al paciente); y, por ultimo,

- Ethically engaging, enacting and ending the interaction (participar éticamente, impulsar /
promulgar y poner fin a la interaccion).

Este programa, centrado en tres pilares (consciencia, compasion y autocuidado) fue evaluado
con 447 profesionales y voluntarios que pasaron por él por medio de una encuesta. La
encuesta, desarrollada por el equipo de investigacién, incluia preguntas cerradas sobre cémo
influyd el programa en el encuestado, qué partes del programa incorporaba a su vida y qué
barreras se lo impedian asi como qué tipo de formacién adicional reforzaria su incorporacion
al contenido del programa. De las entrevistas emergieron cuatro temas principales: el poder
de la presencia, cultivar la compasiéon ecudnime, el reconocimiento de la angustia y la
importancia del autocuidado.

En conclusién, los entrevistados afirmaron que el BWD les habia dejado una semilla con
destrezas, actitudes, comportamientos y herramientas con las que cambiar la forma de
entender la muerte y el proceso de morir. Los hallazgos sugieren que un modelo alternativo
de aprendizaje tiene potencialmente un efecto positivo sobre los participantes tanto personal
como profesionalmente, en el cuidado que se dan a si mismos y a los demds. Los hallazgos
son consistentes con la evidencia empirica de que las practicas meditativas y contemplativas
pueden ayudar a aliviar los sintomas agudos de la fatiga de compasién, y del sindrome de
burnout, asi como sintomas dedepresion y ansiedad.

Educar al Sanador Herido. Talleres sobre el uso terapéutico de uno mismo. Michael
Kearney’

En la mayor parte de las disciplinas de cuidados sanitarios la formacion estd basada
predominantemente en conocimientos, habilidades y técnicas. Es el enfoque hipocrético. En un
enfoque asclepiano, sin embargo, se reconocen las virtudes de la contenciéon y el uso
terapéutico de uno mismo, asumiendo que la comprensién de quién somos realmente importa.

El objetivo de la formacién es aqui el reconocimiento de la necesidad del desarrollo personal
e interno y del valor de éste, como parte central e integra de la formacion sanitaria. Saber
quiénes somos como cuidadores es el fundamento del proceso sanador. Los pacientes
quieren lo que sabemos, pero también esperan y necesitan algo de lo que somos.

En cuanto a la metodologia, aunque hay una base de conocimientos, la sanacién asclepiana

debe ser aprendida de forma vivencial, basada en el desarrollo personal/ interno: Médico,
condcete a ti mismo.
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La metodologia va encaminada al encuentro con nuestro “sanador interno”, a través de
talleres vivenciales, usando técnicas como la visualizaciéon, el cuestionamiento socratico y
juegos de rol en estudiantes y profesionales de cuidados paliativos. Se pide que compartan
las aplicaciones que este aprendizaje aportara a su practica profesional.

Son dos los talleres explicados en el trabajo referenciado:

1. ¢De quién es el dolor, de todos modos? Siguiendo el modelo del“sanador herido” se acaba
reconociendo que el lugar seguro (la contencién) que la persona que sufre necesita, puede
ser proporcionado de mejor manera por una persona que es capaz de estar con y permitir
la experiencia de sufrimiento individual que vive cada persona.

2. ;Quién soy yo, que “cuido” (del otro) y a quien “le importa” (el otro)?

En ambos el trabajo es profundamente experiencial, trabajando la importancia del
reconocimiento de quién soy -con mis capacidades y mis heridas- y cdmo soy capaz de
construir el encuentro desde el reconocimiento mutuo de lo comun.

Encuentro Este-Oeste para la Formacion en Espiritualidad en Cuidados Paliativos.
Taiwdn-Australia®

En un periodo de 5 afos se reunieron profesionales de cuidados paliativos de Taiwan y
Australia. Las diferencias de lenguaje, cultura y religién se han mantenido proporcionando un
mutuo enriquecimiento. Se compartié un concepto de espiritualidad evolucionado y
compatible con no creyentes y creyentes de todas las religiones, integrando las necesidades
espirituales comunes de amor, sentido, perdén y transcendencia.

El método didactico empleado fue el tradicional de conferencia didactica y debate. Ademas
se utilizaba la discusidn de bibliografia, el visionado compartido de videos y las meditaciones.
También se utilizo la observacion directa de entrevistas del docente con pacientes terminales.
Esta experiencia se fue expandiendo a la TV con el paso de los aios.

Formacion en espiritualidad en el dmbito médico para profesionales de cuidados
paliativos’. Revision de programas académicos en EEUU.

Parece que no hay consenso sobre la metodologia deformacién en espiritualidad en
cuidados paliativos. Después de revisar 32 articulos relacionados con espiritualidad y
formacion en facultades de medicina, se envid a 48 directores de programas formativos de
cuidados paliativos en EEUU una encuesta por e-mail. 14 directores completaron el estudio,
destacando que impartian programas especificos separados. En la mayoria eran los
capellanes (agentes de la pastoral), los que impartian dicha materia, aunque también
intervenian otros miembros del equipo.

Los formatos mas frecuentes en las ares de conocimientos y actitudes eran discusiones en

pequeios grupos, charlas y la reflexion individual (autoestudio). En cuanto a las habilidades,
ademas de la discusién en grupos pequenos, se utilizaba la supervisiéon y la observacion in
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situ de una capellan o de otro profesional. Tampoco se habian utilizado sistemas de evaluaciéon
suficientemente validados.

Su conclusién es que los formatos educativos sobre espiritualidad en los programas de
cuidados paliativos no son suficientemente sélidos.

Mejora en la formacion en cuidados espirituales: estudio cualitativo, investigando la
percepcion de los pacientes de los requisitos necesarios para el programa educativo
de los profesionales®

La novedad de este estudio es la exploracion del punto de vista de los pacientes en esta
formacion en cuidados espirituales.

Se entrevista a 20 pacientes, en entrevistas telematicas en profundidad, cualitativas,
estructuradas y semiestructuradas, para investigar qué pensaban ellos que les faltaba a los
profesionales en materia de formacion espiritual.

Los pacientes apoyaban que el personal promoviese temas sobre materias relacionadas con
el cuidado espiritual y mostrase interés en la persona. Este estudio muestra que las opiniones
de los usuarios sobre formacién, no solo puede ayudar a definir objetivos, sino también la
forma de alcanzarlos.

Un curriculum para la sanacion.’Eric Cassell et al.

El lema de centrarse en el paciente es la meta de muchas instituciones académicas, pero la
practica y la enseflanza de la medicina sigue orientada a la enfermedad. Esto se debe al
planteamiento de dicotomias excluyentes entre ciencias basicas y clinicas y entre enfermedad
como patologia y enfermedad como vivencia.

A nivel conceptual debemos centrarnos en un tema central: el bienestar del paciente como
individuo, compatible con un buen abordaje cientifico de la funcién bioldgica, huyendo de
falsas dicotomias.

A nivel curricular se describe un programa denominado “Formacién en sanacién”. Un
método especifico que incluye la observacion, la escucha atenta y el razonamiento clinico.
En esta experiencia educativa aparece el valor de la practica de la meditaciéon y de la
reflexion sobre uno mismo.

Desarrollo en la prdctica de competencias en el cuidado espiritual y religioso: pilotaje
de aprendizaje mixto en el Instituto Marie Curie Cancer Care'’

El documento pretendié integrar las competencias profesionales con la practica, impartidas
tanto en el aula como en formato on-line, dando la oportunidad para explorar en profundidad
estos aspectos de los cuidados integrales y fomentando el empleo de un lenguaje comun.
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La toma de conciencia sobre uno mismo y la reflexién fueron temas cruciales. El Entorno de
Aprendizaje Virtual utilizé videos, discusiones asincrénicas y el enlace con articulos y
documentos relacionados con estas materias. También hubo actividades interactivas en el
aula. Los comentarios de los participantes fueron extremadamente positivos con la formacién
impartida, anulando los recelos existentes sobre el aprendizaje on line.

Eficacia de un programa de auto-estudio para ensenar la atencion espiritual.”” Como
hablar con los pacientes sobre espiritualidad.

Finalidad y objetivos: Este estudio investigé la eficacia de un programa de auto estudio para
ensefar a las enfermeras cémo hablar a los pacientes sobre espiritualidad y para identificar
los factores de prediccién de este aprendizaje. Ademads, el estudio investigd si existen
diferencias en el aprendizaje entre los estudiantes y enfermeras.

Se utilizé un disefo pre-experimental para estudiar la actitud hacia la atencién espiritual. Los
participantes del estudio, 201 enfermeras y estudiantes de enfermeria, completaron de forma
independiente el programa de estudio por correo e instrumentos de estudio autoinformados
(es decir, Escala de Experiencia Espiritual diaria, Escala Revisada sobre la Atenciéon Espiritual,
Escala de Respuesta Empatica, etc.). Se observaron diferencias significativas en los resultados
entre el antes y después al medir la actitud hacia la atencidn espiritual, la capacidad de crear
respuestas empaticas verbales al sufrimiento espiritual expresado, el conocimiento acerca de
lacomunicacién en materia espiritual y la experiencia espiritual personal,independientemente
de si estaban en una institucion religiosa o no. Relevancia para la practica clinica. Estos datos
indican que este programa de auto estudio fue efectivo para ensefar a las enfermeras cémo
conversar con los pacientes sobre espiritualidad.

Desarrollo de curriculum, cursos en Clinical Pastoral Education (CPE)'?

La denominada Clinical Pastoral Education (CPE) es la certificacién de la formacién de los
capellanes, como parte de equipos interprofesionales, con mas solidez y veterania en EEUU,
en la especializacion del diagnéstico y cuidados espirituales.

El CPE es un entrenamiento estrechamente supervisado, experiencial, clinico para profesionales
del cuidado espiritual de multiples trayectorias espirituales o religiosas. Esta guiado por las
necesidades de los pacientes y de las familias. El proceso del CPE profundiza sobre el cuidado
espiritual, la autoconciencia emocional y espiritual y la formacion de la identidad profesional.
El CPE entrena a lideres religiosos, sacerdotes, seminaristas, laicos y profesionales sanitarios
para traducir de forma efectiva y hacerse entender mutuamente desde el lenguaje de la
medicina occidental moderna, de las multiples creencias antiguas y los sistemas de valores, en
relacion con las experiencias de interseccion de la enfermedad y la fe.

Este entrenamiento de capellanes sanitarios en los EEUU va de 3 a 8 afos de educacion
graduada. Las competencias adquiridasen el CPE incluyen habilidades de pensamiento
critico, facilitacion del estudio de la metafora y la narrativa, interpretacion de textos religiosos
y sus contextos histéricos, desarrollo de liderazgo, comprension extensa de las motivaciones
y comportamientos humanos, etc.
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Adicionalmente, los que estan comprometidos en el entrenamiento clinico hacia la capellania
sanitaria van alcanzando un conocimiento intimo de como la humanidad ha respondido a
través de los siglos a cuestiones como ;por qué hay sufrimiento?, ;de dénde vengo?, ;a
dénde voy?, jcudl es el objetivo de la existencia humana?, ;quién y qué es lo Divino?, ;como
se relaciona la vida humana con una realidad ultima?, etc.

Las personas que siguen la formacion en CPE aprenden a:

« Desarrollar un plan espiritual / religioso que respete la historia y el recorrido de los
pacientes.

« Dar apoyo e intervenir hacia un afrontamiento espiritual / religioso a través de la
conversacion, la oracion, la meditacién, el ritual y el culto.

« Colaborar con las comunidades espirituales / religiosas y sus lideres.

« Ofrecer educacion teniendo en cuenta los principios espirituales y religiosos y la atencion
sanitaria.

« Contribuir a la expertez, teniendo en cuenta los caminos que la religién y la espiritualidad
ofrecen en las decisiones de tratamiento del paciente y la familia y dar apoyo a los procesos
de consultd ético-clinica.

Los programas CPE conllevan un total de 400 horas de trabajo clinico y educacional. Grupos
de alrededor de 10 estudiantes participan en presentaciones didacticas, consulta con grupo
deiguales, supervision clinica individual y procesos grupales supervisados. Las presentaciones
didacticas tratan temas de:

- Herramientas de evaluacion espiritual.

+ Ecucha reflexiva y habilidades de comunicacion.

« Iniciar y terminar relaciones significativas espirituales y apoyo espiritual en crisis.

« Cuestiones relacionadas con la salud y la espiritualidad en las diferentes religiones.
+ Reflexion teoldgica, sobre la pérdida y el duelo.

« Dindmicas de grupo.

- Cuidado espiritual relacionado con distintos servicios clinicos.

Los grupos trabajan presentaciéon de casos, discusién de transcripciones (verbatims), role
playing y practica de simulacién. Otro elemento del programa es la presentacién compartida
de las experiencia de los participantes con respecto a la fe acerca de los temas centrales de la
espiritualidad y la religién. Los programas de CPE se ofrecen en tres niveles distintos.
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Experiencias y Modelos de Formacion en Acompainamiento
Espiritual en Espana

Formacion en acomparnamiento espiritual en el Centro de Humanizacién para la
Salud. Religiosos Camilos

El Centro San Camilo, siguiendo el carisma de su fundador, Camilo de Lelis, (+1614), atiende a
la doble misién de cuidar y ensefar a cuidar, poniendo tanto en una tarea como en la otra “el
corazén en las manos” En él hay unidades asistenciales y también el Centro de Humanizacién
de la Salud (CEHS), encargado de la formacion.

Desde el CEHS se trabaja especialmente -pero no solo- el encuentro interpersonal como una
de las herramientas de apertura a la dimension espiritual, en personas enfermas.

Desde esta perspectiva, desde el CEHS, los uUltimos 25 afos se trabajan Espiritualidad y
Counselling y su propia interseccion en los siguientes ambitos:

1. Formacion en counselling para los profesionales y voluntarios del Centro asistencial y para
los muchos alumnos de Espafia, Latinoamérica y Africa que participan en las multiples
acitividades docentes, tanto presenciales como a distancia.

2. Formacién en counselling en las diferentes Jornadas que organiza el Centro a lo largo del
afno: Jornadas de Humanizacién, de Cuidados Paliativos, de Duelo, Alzheimer, Bioética, etc.

3. Formacién en Counselling Espiritual con los voluntarios del Centro Asistencial y del Centro
de Escucha.

4. Formacion en actitudes de counselling en acciones de crecimiento espiritual organizados
por el Centro para profesionales: Retiro de trabajadores, etc.

5. Formacién en Interioridad, desde las actitudes y habilidades del counselling de todos
aquellos voluntarios adolescentes y jovenes que se acercan a acompafar a las personas
mayores del Centro Asistencial.

La formaciéon desde el CEHS siempre contempla contenidos, habilidades (de comunicacién,
etc.) y actitudes, teniendo en cuenta que la mejor herramienta de acompafamiento es la
propia persona del profesional.

Grupo de espiritualidad (GES) de la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos
(SECPAL). Talleres residenciales de formacién

Desde su fundacion en enero de 2004, el GES se propuso como objetivos “Proponer mejoras
en la formacidn de los profesionales en la atencién espiritual”. Los cimientos de los talleres
que se imparten estan basados en una vision comun, dialogada y compartida, de los
miembros del GES y en su experiencia clinica y docente del acompafnamiento espiritual.
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Para el GES, la muerte es considerada como un proceso de evolucién y cambio, caracterizado
por el crecimiento personal a través de fases de sufrimiento y distrés, en el que se puede
llegar a un momento de agotamiento, renuncia a mantener el control y una aceptacién
profunda de abandono y entrega (surrender), que incluye sentimientos de paz y conexién.”

Francesc Torralba™ nos recuerda que la persona es una estructura plurirelacional. Se
relaciona con el mundo natural (la naturaleza), el mundo afectivo (los demas), el mundo
noético (las ideas), el mundo reflexivo (su mismidad), y el mundo trascendente (el misterio).
Esta red de relaciones, siguiendo a B. Mount™ las podemos esquematizar de manera
operativa en relaciones que establecemos con nosotros mismos (nivel intrapersonal),
donde se encuentran los sentimientos de integridad (coherencia, armonia) y de sentido;
relaciones con los demas (nivel interpersonal), donde encontramos la necesidad de ser
reconocidos como persona, de amar y sentirse amado y de reconciliacién con los demas;
finalmente, relaciones que establecemos con lo demds, lo trascendente (nivel
transpersonal). Aqui aparece la esperanza en un mas alla, en un ser superior, un Dios, o en
el cosmos... etc. La relacién con aquello que nos trasciende, nos supera y nos contiene. La
trascendencia puede entenderse como legado, lo que quedara cuando ya no estén.

De esta forma, el tipo de acompanamiento que se imparte en los talleres procura ser un
soporte compasivo, continuado y comprometido, orientado a la aceptacion y la entrega y
dando soporte para ayudar a atravesar el sufrimiento y llegar a descubrir un nuevo espacio de
conciencia, abierto a la paz, la serenidad y la esperanza. Obviamente, todo en una amplia
Sptica relacional.

Talleres formativos en acomparamiento espiritual del GES

El GES, tras la elaboracion de un modelo antropolégico de sufrimiento, del proceso de moriry
de estrategias de evaluacion y acompafamiento espiritual’® desde una perspectiva
profesional humanista y aconfesional, diseAd un programa de talleres de acompafamiento
espiritual en dos niveles, uno bésico y otro avanzado.

En noviembre de 2009 se inici6 esta experiencia docente, en forma de talleres residenciales,
orientados a dotar a los profesionales de un espacio vivencial, de reflexion y aprendizaje
sobre la muerte y su acompafamiento espiritual.

El Taller va dirigido a profesionales y voluntarios que trabajen en cuidados paliativos.

Objetivo general de estos talleres, promover que los profesionales de cuidados
paliativos, adquieran niveles de consciencia, compasién, competencia y compromiso
que les permita ayudar a transformar y trascender la experiencia de sufrimiento del final
de la vida, en una experiencia compartida de crecimiento a través de la aceptacion,
confianza, paz, coraje y ternura.
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Objetivos especificos:

a. Explorar las motivaciones y fuentes de satisfaccion de nuestro trabajo y reconocer también
nuestras limitaciones o dificultades para el mismo.

b. Aproximarnos a la realidad por la que atraviesa el enfermo y su familia reconociendo sus
necesidades y el itinerario por el que transcurre en su ultima etapa.

c. Profundizar en un modelo humanista y aconfesional basado en el desarrollo de la
Hospitalidad, la Presencia y la Compasién.

d. Adquisicion de método diagnostico del sufrimiento / bienestar espiritual.

e. Practicar técnicas de autocuidado (atencion plena —-mindfulness-, invocacion, meditacion
y tonglen).

f. Responsabilizarnos de nuestro propio bienestar estableciendo un compromiso de
autocuidado.

g. Conocer el cuestionario GES de bienestar y sufrimiento espiritual como recurso importante
de evaluacién y herramienta de acompafamiento.

Metodologia:
Se trata de un formato residencial, en el que los participantes conviven alejados de sus
quehaceres cotidianos durante los dos dias y medio que dura el Taller, incluso se les sugiere

que apaguen teléfonos, correos, etc.

La metodologia es activa, participativa, inspirada en la pedagogia mayéutica, es decir que el
aprendizaje surge a través de lo que nos dice nuestra propia intuicion.

Se realizan ejercicios de sensibilizacién, que aumenten el darse cuenta y proporcionan un
punto de vista nuevo desde el que observar determinados sucesos intrapsiquicos,

interpersonales y transpersonales.

Se utilizan técnicas de trabajo en grupos, role-playing sobre casos, practicas de chi kun,
meditacion, zen...

Asi mismo hay breves exposiciones tedricas durante las cuales se expone un tema o se realiza una
demostracion con el objetivo de establecer determinados conceptos, ideas o descubrimientos
relativos a la espiritualidad, la compasion, la hospitalidad, la presencia, la empatia...etc
Acreditacion:

Las acciones formativas fueron acreditadas para la formacion continuada de profesionales
sanitarios del Servicio Nacional de Salud en 20 horas para el nivel | o basicoy en 16 horas para
el nivel Il o avanzado.

Unidades didacticas del nivel | o basico:

a. Presentacion del taller y de las expectativas.
b. Reconocimiento personal. Reencontrandonos con nuestras fortalezas y dificultades.
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. Revisando nuestro modelo de trabajo, actitudes y habilidades.
. Vivenciando nuestra aproximacion personal al proceso de morir.
. Itinerario del paciente y modelo de acompanamiento.
Nuestras actitudes en el acompafamiento. Hospitalidad, presencia y compasién.
. Estrategias de autocuidado. Vinculdandonos con “Las Conexiones Sanadoras”(8).
. Aprendiendo y compartiendo algunas estrategias.
Herramientas para la exploracion del sufrimiento espiritual: Cuestionario GES.
Recapitulacién de lo visto, compromiso de auto cuidado y cierre.

o tho o0

Unidades didacticas del nivel Il o avanzado:

a. El nivel avanzado es eminentemente practico, basado en las materias troncales del primer
taller, profundizando en su aplicacidn tedrica y practica.

b. Sesién de acogida, revisién personal y profesional de las experiencias del primer taller.

. Repaso de itinerario y modelos.

d. Dificultades en la comunicacion con el paciente terminal. Bloqueo por los familiares: pacto
del silencio.

e. Dificultades en la comunicacién con el paciente terminal. Bloqueo por los profesionales:
falsas esperanzas.

f. Actitudes de acompafamiento Il. Vivenciar la acogida, hospitalidad y presencia en el
encuentro.

g. Autocuidado. Bases neuroldgicas y cientificas en la nutricion espiritual. Fuentes de
sabiduria.

h. Autocuidado en el encuentro clinico: antes, durante y después. Autocuidado en los
equipos de trabajo.

i. Entrenamiento de herramientas de valoracién y de intervencién.

g

Resultados

En total se han realizado 9 talleres (7 de primer nivel), en los que han participado 191 personas
que evaluaron el taller con una media de 8,9 / 10. En la evaluacion se reflexionaba también
sobre su aplicacion en su practica profesional y en vida personal.

Se realizaron encuestas acerca de la permanencia de las trasferencias realizadas, a los 6 meses
de finalizar el taller, con un porcentaje de respuestas del 56 %.

Los participantes afirman que tras haber recibido el taller hace 6 meses, tienen mas
conocimientos (96%), disponen de mas herramientas (94%), identifican mejor las necesidades
(67%), intentan aprovechar los propios recursos del paciente (90%), se sienten mas seguros
ante el sufrimiento (93%), han realizado actividades de autocuidado (68%) y han practicado
alguna disciplina encaminada a mantener la ecuanimidad (50%).

El alto grado de satisfacciéon de los participantes, nos hace pensar en la adecuacién de este
tipo de talleres para la formacién en acompanamiento espiritual en cuidados paliativos.

* N.? 6 e« NOVIEMBRE 2014 187



e
Una propuesta de evaluacion y acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos

SEC

A

ESPIRITUALIDAD EN CLINICA

PAL)

modo de conclusion

Las experiencias formativas pueden ser muy diversas. Aqui se han revisado algunas de las
muchas iniciativas que han surgido en los ultimos afos en diferentes entornos académicos y
confesionales. Presentamos ahora algunas de las caracteristicas que tienen en comun:

. Trabajan la dimensiéon mas interna del profesional, no solo sus conocimientos y sus

habilidades técnicas, sino también sus actitudes y su mundo interior. Son conscientes de
que la herramienta por excelencia es la propia persona del profesional.

. No intentan inocular mensajes, “verdades’, contenidos, sino que buscan ayudar a la

persona a sacar lo mejor de si mismos en su proceso de sanacién, para que puedan integrar
su parte herida y su parte sanadora.

. Utilizan metodologias muy variadas, pero parece que las estrategias mas consistentes

incluyen talleres experienciales, sean residenciales o no. No obstante, hay algunas
experiencias interesantes de formatos on-line, muy trabajados.

. Son planteamientos transversales, no disciplinares. Trabajan con la experiencia de

profesionales de muy distintos ambitos.

. AuUn se sigue necesitando investigacion para validar herramientas de evaluaciéon que nos

permitan ver cudles son los formatos mas efectivos para los aprendizajes.

Y una ultima reflexion. No hay modelo Unico ni universal, ni probablemente pueda haberlo.

En
cul
de

cualquier caso, los modelos formativos estan encarnados en un contexto histérico y
tural concretos y toda proxima iniciativa en este sentido, tendrd que contemplarlos. Uno
los retos actuales es encontrar formatos que integren los aspectos mas universales y las

variables mas idiosincraticas de nuestros contextos concretos.
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Capitulo 15

LA MEDITACION Y LA ORACION

Cultivo de la presencia terapéuticay
herramienta de acompanamiento

Berta Meneses

;Qué es la muerte? Tan sélo la luz de lo sabido.
;Y qué es eso, sabido? La luz sencillamente.

¢Y por qué nos asusta? Porque seguimos viendo
cémo sigue mirando cuando ya no la vemos.
Gabriel Celaya

A la luz de la sabiduria seguimos viendo como la Vida, simplemente, es mas alld de nuestra
corta existencia. Pero, para ver con claridad, necesitamos tiempo de contemplacién, la
meditacidén es necesaria para saber estar, para ser presente, para ver como se abre ante
nosotros la puerta a lo no manifestado.

En una vision holistica y respetuosa de la totalidad de la persona, una asistencia adecuada
sabe tener presente todas las necesidades: fisicas, psiquicas, emocionales, familiares,
relacionales, y espirituales, porque la vida conserva integralmente su valor, aunque las
posibilidades fisicas vayan disminuyendo y la fragilidad se imponga.

El esfuerzo permanente por luchar contra la enfermedad, sus causas y sus consecuencias,
reaviva en nosotros la necesidad de trabajar también en la recuperacién de una cultura que
integre la muerte como dimension propia de la vida, y ofrezca a las personas un modelo de
cuidado y de acompafamiento en todos los dmbitos, cuidando de manera especial el mas
sutil de ellos que es el espiritual.

Tomando la persona como centro de nuestro acompafamiento, se impone cuidar la
dimensiéon espiritual, centro primordial donde toda la realidad puede ser integrada.
Acompanfar y ayudar a desvelar esta dimensién espiritual constituye un factor decisivo e
imprescindible para poder dar sentido a la vida, en cualquier momento.

Abordar el cuidado espiritual, requiere que el cuidador viva esta dimension espiritual, infinita
y profunda, que ayuda a organizar de manera coherente toda la existencia.

En nuestras vidas, no siempre estamos dispuestos a entrar en un camino como la meditacién,
pues hemos sido programados para mirar hacia fuera, y es precisamente esta mirada
superficial la que puede crear una barrera entre nosotros mismos y el otro, cualquiera que sea
este otro. Esta dificultad aumenta al acercarnos al dolor, cuando este nos aflige y la fragilidad
se hace presente. Sabemos que tanto para acompanar a otros como para ser acompafados,
en estos momentos de debilidad, solamente existe una manera que nos permite estar
realmente conscientes, despiertos y presentes, y esta manera implica trascender la propia
soledad, adentrarse en lo mas profundo de uno mismo y experimentar el ser que somos.
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Sabemos que hay una manera, un camino de descubrir el fundamento que nos lleva a elevar
nuestra conciencia descubriendo el misterio que nos habita y que puebla toda la realidad, y
este camino pasa por la meditacién y el silencio. Hemos de investigar si nuestra motivacién
tiene raices en el lugar mas profundo de nuestro corazén; reconocer si, para nosotros es
necesario este compromiso que dard pleno sentido a cada momento de nuestro viviry morir
diario. Hemos de saber preguntarnos en las horas mas calladas de la noche: ;Quién soy?
{Quien sufre? jquien se angustia? y buscar en lo mas profundo de nosotros mismos a ese
“quien”. Sabemos que estas graves preguntas no tienen respuesta, pero abren un espacio de
silencio donde la verdad del Ser se revela, hemos de identificar esos momentos que aparecen
como pequenas chispas de luz, de vida; aun en los momentos mas insignificantes, esas luces
son signo y testimonio de esa Presencia. Entonces, solo hay una actitud posible; rendirnos
como el hombre primordial lo hace a lo que ve y a lo que siente, rendirse a si mismo y a las
personas que ama Yy a las cosas que poco a poco pierde. Se necesita mucha madurez para
aceptar y trascender nuestras tristezas y deseos, los pensamientos que acuden a nuestra
mente, el dolor y la muerte, y sentir a la vez que hay una raiz de fe en algo bello que emerge;
que una paz profunday sincera, serenay sumisa se instala en nuestro interior.

Nos preguntamos: ;Meditar, que es? ;Un camino? ;Un sentido? ;Una forma de vivir? ;Una
apertura de la conciencia? ;La via del Conocimiento? ;Una oracién? Seguramente es todo esto y
algo mas, que, emergiendo de la practica meditativa, se vuelve un fuego misterioso y profundo.

Podemos definirla como un camino de conocimiento y de armonizacién de uno mismo, en
todos los niveles que configuran a la persona. Es, pues una fuente de felicidad.

Para Benson, la meditacion es una practica que debe ser utilizada en el &mbito de las ciencias
de la salud. Se sabe que la practica de la meditacién produce una respuesta de relajacién que
combate el estrés, calma el cuerpo y promueve la sanacién. Benson ha documentado con la
resonancia magnética cerebral, los cambios fisicos que produce la practica de la meditacién.
En la medida que se va profundizando en la meditacién, comienza una intensa actividad en
los I6bulos temporal y parietal, que conduce a una quietud. Los l6bulos frontal y temporal
liberan también el sistema limbico; y la amigdala, responsable de nuestras emociones se
activa. Asi todo nuestro cerebro adquiere una nueva claridad, se vuelve despierto y receptivo,
como nos dicen los maestros; se vuelve capaz de percibir y trascenderse a si mismo.

Muchas investigaciones recientes en el campo de la neurobiologia nos advierten de la
importancia que tiene la meditacién para la salud al armonizar nuestra psique y equilibrar los
procesos mentales y emocionales. Historicamente en todas las tradiciones religiosas se ha
podido experimentar que la oracién y la meditaciéon son creadoras de un nuevo campo
energético. Y este campo hace posible la emergencia de la paz, de la claridad y del amor, aspectos
que revelan la salud del espiritu y que llevan a una mejor disposicién para el bienestar fisico.

La atencion plena, es la base de la meditacion, simplemente atentos y receptivos al momento

presente, sin emitir juicios de valor, integrando de esta manera cuerpo y mente, incluso
sintiendo como hay momentos ambos desaparecen y se experimenta una Presencia sin limites.
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La practica de la meditacién permite que el ser individual se conecte conscientemente con la
Fuente Primigenia de su vida. Esta conexion tiene el poder de reducir o hacer desaparecer la
sensacion de carencia, el miedo a la enfermedad, a la vejez y a la muerte; en definitiva, el
miedo al cambio, porque reduce el apego individualista y, con ello, disuelve el concepto de yo
separado. La principal funcién de la practica de la meditacion es la de clarificar la naturaleza
de nuestro ser; es decir, ayudarnos a despertar el ser que somos.

La meditacién es un viaje a través de nosotros mismos hasta llegar a nuestra propia casa, un
viaje que recorre todos los paisajes de nuestra existencia. Hay valles y montafas, ascensos y
descensos, momentos placenteros y momentos dolorosos, pero no existe nada fuera de la
vida. La meditacién consiste precisamente en conectarnos, a través del silencio, con ese
espacio misterioso y profundo del ser, a poder sentir y poder experimentar la apertura infinita
que somos. Este camino requiere una raiz de Fe y una determinacién inquebrantable.

Debemos procurar que todo, absolutamente todo, llegue a formar parte de nuestra practica
de la atencion. Las diversas experiencias que nos proporcionan las sensaciones fisicas de
placer y de dolor, las diferentes emociones de felicidad o de tristeza, de depresién o euforia,
de interés o de hastio, son distintas estaciones del itinerario por el que discurre nuestro viaje.
{Es posible, entonces, que nos abramos a cada uno de estos estados? ;Es posible que
podamos llegar a ser conscientes de cada uno de ellos de un modo equilibrado, y que
empecemos a darnos cuenta de cual es su verdadera naturaleza?

Hay un Koan en la tradicién zen que explica la visita del monje jefe del templo al maestro

Baso que estaba seriamente enfermo. Delante de su cama, le pregunté: “;cémo se encuentra?”
El maestro contestoé: “Buddha cara de Sol, Buddha cara de Luna.”

Baso era un magnifico hombre despierto, resplandeciente como el sol. Ahora, cerca del final
de sus dias en esta tierra, con el cuerpo enfermo y tal vez dolorido, experimentaba que su
personalidad fuerte y clara se habia convertido en la luz tenue, palida y radiante de la Luna,
mas esencial quizds, sin ninguna patina de egocentrismo; ahora aqui enfermo estd
manifestando su rostro original, no importa cara de sol o cara de luna, él siempre sera El
mismo, siempre sera eso infinito y vacio. Cuando la luz del sol se extingue, aparece la luz de la
luna. Finalmente, la luz del sol y la luz de la luna no son mas que reflejos de la luz original del
Ser, en la que Baso vivia totalmente inmerso. Esta anécdota de la vida de Baso nos acerca en
cierta manera a la Verdad de cada uno de nosotros. Esta verdad que hemos de experimentar,
y que la préctica de la meditacién nos acerca de forma clara a través de cada momento de luz
o de sombra, que forman, el tejido de nuestra propia vida.

Sélo se trata de una Unica cosa y esta es la propuesta de la meditacion: despertar en nosotros una
atencion de alta calidad para poder aprehender que tanto en los dias de sol --que quisiéramos
prolongar eternamente-- como en los de luna --donde la oscuridad y el silencio nos amenaza con
sus diferentes formas de dolor, soledad, inquietud, etc.—- la verdad del Ser que somos siempre se
manifiesta. Lo importante es captar esta Verdad del momento, en todas las circunstancias, ya que
siempre Es, siempre es la verdadera naturaleza de la existencia; en palabras de Maestro Eckhart: de
“Eso que llamamos Dios No podemos separarnos ni tan solo en el instante de un parpadeo”.
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La préctica de la meditacién nos abre al aqui y ahora. Cada momento es absoluto en si mismo,
por eso no tiene nada que ver con el apego ni con el rechazo, sino que constituye un retorno
constante al momento presente, un proceso de apertura continua a lo que nos presenta el
instante. Y este equilibrio de la mente, en el que no hay eleccion, apego, identificacion ni
censura, hace posible que lleguemos a establecer contacto con el interior silencioso y profundo.
Es un contacto con un espacio de apertura infinita que nos permite gustar de una paz serena,
una nueva sensacion de armonia, de gracia y de ausencia de angustia, inquietud y de esfuerzo.

Qué frutos de la meditacion nos acercan a la verdadera liberacion,
a la sanacion del alma?

En la tradicién del zen se suele hablar de tres frutos que se dan en la persona que practica la
meditacién de forma regular, estos son: el joriki o energia de concienciacién, el chie o energia
de intuicion; y el kensho o energia de vision. Se les podria definir como fuerzas psico-
espirituales sobre todo las dos primeras. Pero lo que es importante es que, si bien estos frutos
contribuyen a la salud fisica, como afirma Benson, lo que es evidente es la importancia de
estas experiencias para poder desarrollar plenamente nuestra mente-corazén, para asi
acceder a una experiencia verdaderamente liberadora. Creo que toda persona que entra en el
verdadero silencio, y permanece en él durante algunos momentos en su vivir diario, abre el
acceso directo a la experiencia mistica.

La meditacion nos proporciona esta energia de concienciacién y concentraciéon potenciando
nuestra capacidad de superar los miedos y las distracciones de la mente, de permanecer en un
estado despierto y libre. En momentos donde la fragilidad es grande, es importante disponer
de un camino hacia el interior donde esta fragilidad en parte es superada, donde podemos
sentirnos mas duefios de nuestros sentimientos y permanecer en un espacio de tranquilidad
profunda, de libertad interior, de equilibrio y de claridad. Esta energia se caracteriza por una
mayor conciencia, una Presencia aparece de forma continuada en nuestro interior y nos
permite ver de forma mucho mas clara. Incluso podemos abrazar sin pesimismo la realidad tal
como es. Por otra parte caemos en la cuenta de las implicaciones, las causas y efectos que han
influido en nuestra vida. Esta consciencia despierta es un proceso que se va afianzando en la
medida en que la meditacién potencia en nosotros la capacidad de receptividad consciente y
nos libera del peso diario que llevamos, y de nuestra historia personal.

El camino hacia el Si mismo no esta libre del dolor, del reconocimiento de las propias sombras,
de la necesaria aceptacion y firme determinacién para atrevernos a traspasar las barreras que
nuestro propio yo pone impidiéndonos llegar a tocar fondo; asi, nos hace humildes y nos da
una nueva capacidad de apertura. El apaciguamiento, la integracién y liberacién del pequefio
yo hace posible que las emociones se vuelvan transparentes, la percepcion se vuelve claray una
nueva sabiduria se implanta en nuestro corazén. De este modo, los pensamientos obsesivos, las
sombras que impiden vernos, se van disolviendo, mientras nuestra conciencia gana en
profundidad y en amplitud, al tiempo que nos volvemos cada vez mas equilibrados y armdnicos.
Es este un primer fruto de la practica, ya que potencia la capacidad de atencién y de presencia,
nos permite estar totalmente despiertos en el aquiy en el ahora. Es un estado de integracién
donde se dan esos momentos de tocar el “dpice del alma” en que no hay sujeto ni objeto. Es un
estado del ser en el que todos los aspectos disgregados de nuestra vida encajan en un todo.
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Una de las barreras que generalmente emerge en todos nosotros y nos afecta no sélo en el
dolor, la enfermedad y la muerte, sino en nuestra misién de servicio a los otros, es la barrera del
miedo, un miedo irracional que puede aparecer cuando nuestra conciencia ha de dar un paso
mas alla de si misma. Rudolf Otto la denomina “horror vacui”. ;Qué es este miedo? En general,
brota del desconocimiento que tenemos de nosotros mismos. Es el miedo a mirar en el abismo
del Ser, en el misterio tremendo y fascinante de una Presencia dinamica, inefable a la vez vacia y
amorosa. Pero, si no entro en ella, si no me arriesgo a comprenderla, siempre habra una parte de
mi mismo desconocida. Es imposible saber quien soy si niego algo que me pertenece. La
persona que hace meditacion ha de estar dispuesta a permanecer abierta a todas las
posibilidades, sean luces o sombras. Quizas el miedo esta ahi sélo para proteger nuestro tesoro
escondido, y atravesarle nos aportard el encuentro con el Ser, con el amor (Durckheim dice: La
sombra es la luz en la forma del drbol que se interpone). Saber mirar este arbol de los dolores, de
los errores, de todas las emociones que nos mantienen secuestrados libera nuestra energia.

La energia de intuicién emerge también de forma espontanea cuando la meditacion va
ocupando un espacio continuado en nuestras vidas. Esta sabiduria o comprensién intuitiva y
global de la realidad es fruto de la experiencia de Unidad. Esta experiencia nos permite ver
globalmente, en profundidad, anchura y altura, la realidad una y multiple que somos.
Podriamos decir que esta intuicién nos conecta con lo Real en la realidad. Tanto las personas
que sufren una enfermedad como los acompanantes, personal sanitario, o familiares,
necesitamos esta energia que nos posibilite esta percepcion profunda de la Unidad. Ueda
Sisutero la llama “la apertura infinita” Es esa tierra profunda y creativa que nos permite ser
nosotros mismos, Unicos e irrepetibles. Es una percepcién global y, en cierto sentido, es una
percepcidn mistica. Esta intuicidn tiene que ver con la mente-corazoén, con el Shin (Jap). Es el
ambito espiritual, la dimensién mas Absoluta y divina del ser humano. Este contacto devuelve
al alma su fertilidad. Esa profundidad es el lugar de donde emergen los frutos del amor, la
comprension, la sabiduria y la libertad. Este fondo, este honddn del alma, es la tierra espiritual
en la cual la meditacién actua y libera y nos permite experimentarnos salvados.

La verdadera unificacién de la conciencia es llegar a ese lugar donde ya no hay dos, donde
nos experimentamos dentro de cada cosa, de cada persona, de cada relacién, de cada
acontecimiento. Es aqui donde la muerte ha perdido su victoria.

En la practica meditativa podemos expresar asi la experiencia de no dualidad:

“Si yo estoy aqui sentado, y Dios (o Cristo o Buda) estd ahi delante de mi, eso no es verdadera
Meditacién. Si yo estoy aqui tumbado y separado de mi dolor, entonces el dolor me aplasta y me
convierte en un miserable, me hunde en el sufrimiento. En el camino espiritual se ha de superar el
dualismo. La experiencia profunda nos lleva a la ausencia de separacién entre yo, Dios y la
enfermedad. Dios cuida de mi, o yo cuido de Dios, ;cudl es la diferencia? Si hay una separacién
entre Dios y yo (o entre Buda y yo), emerge el sufrimiento.”( Thomas S. Eliot).

En la experiencia de no dualidad nos liberamos del miedo a la muerte. El mundo no existe
fuera de nosotros mismos. Todo lo que imaginamos que sucede en el exterior de nosotros
mismos es, en realidad, un espacio interior y, en ese sentido, todo me afecta, todo me
configura. Todo me da sentido si soy capaz de captarlo desde ese verdadero centro que es mi

* N.? 6 e« NOVIEMBRE 2014 195



3~ ESPIRITUALIDAD EN CLINICA

Una propuesta de evaluacion y acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos
[SECPAL]

yo mismo, pero si por el contrario, nos mantenemos alejados de ese centro, si vivimos en la
superficie de nuestra conciencia, todas las cosas nos desestabilizan, nos descentran. Es ese yo
superficial el que no nos deja ver la verdad de las cosas que confirman en cada momento mi
verdad profunda, mi verdadero yo.

Hay, en sanscrito, un nombre que es samadhi, que significa unidad con el Ser, unién mistica
con la divinidad. Este es otro de los frutos de la practica meditativa, es experiencia del vacio y
de unidad, es a la vez algo intimo y secreto, de manera que la persona no puede ser testigo
separado o subjetivo de su propio samadhi. Se pierde la sensacién del tiempo. Es como si una
energia luminosa fluyera sin cesar. Las experiencias de samadhi son profundamente
liberadoras para todos nosotros. Pero hay momentos en la vida en que la separacién del
mundo esencial lo constituye un velo finisimo y, en esos momentos de gran fragilidad, es
donde hemos de aprender a soltar todo. Cada vez mas, la persona percibe estos momentos
como el resultado de un dejarse fluir y a la vez experimenta de manera sutil y amorosa una
gran confianza. Este soltarse es a la vez entrega y gratitud. Es entonces cuando ocurre lo
inefable: la Gracia se manifiesta. ESO se hace presente, y la persona percibe que hay en ella un
centro que es su Verdadero yo mismo, que no estd sujeto a cambio alguno, que todo el
mundo de deseos, de sentimientos, de pensamientos y de fendmenos en general no pueden
alterar este Centro. Este caer en la cuenta de la verdadera naturaleza de uno mismo es la
lluminacién. El kensho es despertar, es “ver dentro de la naturaleza de uno mismo’, es caer en
la cuenta de nuestra propia esencia, es experimentar la Gran Vida clarificando y
manifestandose ella misma. También se ha dicho que es morir La Gran Muerte. Es volver a
casa. Asi lo expresa Thomas S. Eliot al final del poema “Little Gidding". El escritor nos dice:

No dejaremos nuestras exploraciones
y el fin de todo nuestro explorar

serd llegar adonde empezamos

y conocer el lugar por primera vez

{Qué dificulta nuestra presencia terapéutica? Si nuestra experiencia de meditacién es
profunda, hemos tenido que enfrentarnos a nuestro propio sufrimiento, en un continuo
proceso de aceptar nuestra condicion, nuestro destino, y poder asumir y llevar el dolor a su
maxima grandeza, sin pretender recompensa alguna, pues la Presencia implica ser un todo
en nosotros mismos y en nuestra propia naturaleza; esto quiere decir vivir una profunda
comunion con el propio mundo interior, asumir los miedos, las ansiedades, y aceptar ser
llevado mas alld de nuestros limites a un espacio de libertad nueva y fecunda, desde donde
podamos acoger, acompafar y ser Presencia que libera.

Por eso nos comprometemos una y otra vez a aliviar la ansiedad que bafa las situaciones
limite de la vida. Porque siempre hay un nuevo horizonte, y este no siempre esta claro. Precisa
de esa calma que brota de la meditacion. Como dice Fernando Pessoa: “Se trata de una calma
profunda, tan suave como una cosa inttil, que desciende hasta lo mds recéndito de mi ser...”.

El camino para todos, enfermos y terapeutas, pasa por desarrollar en nosotros el poder de la

aceptacion. Soélo quien ha experimentado la realidad profunda de su Ser, entiende el verdadero
sentido que todo tiene en la vida. De ningun modo, la comprension de la realidad podra ser
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indiferente. Ni la aceptacidn ha de ser resignacién. Lo que si estd claro es que quien realmente
ha comprendido es porque conoce el Poder de la Aceptacion. La aceptacidon profunda de la
realidad comporta comprender que la vida tiene como propésito fundamental el desarrollo de
la conciencia, y también el reconocimiento que las Leyes que rigen el Universo son puertas del
Dharma o, dicho de otra manera, una manifestacion de la voluntad divina. Sabemos que la
ensefanza presente en todas las circunstancias de la experiencia humana tiene como propésito
la realizacién interior que nos libera, definitivamente. Tal aceptacion profunda surge de
comprender que cualquier circunstancia, sin excepcién, cumple un propésito de amor.

La aceptacién se desarrolla dentro de una matriz que es el silencio, un triple silencio: el
silencio de la mente, el silencio de la voluntad y el silencio de la accién.

El silencio de la mente implica haber aquietado la mente para que nuestras ideas no imperen
sobre nuestra vida, como si la existencia humana fuera sélo una conclusidon de afirmaciones
derivadas de principios fijos. La mente guarda silencio cuando enmudece respetuosamente
delante de los interrogantes ultimos de la vida y de la muerte. Darse cuenta, ser conscientes
que no lo podemos entender todo, libera la mente de un peso a menudo abrumador. La
mente no es la Ultima guia del hombre.“No es a fuerza de instruccion ni de esfuerzo mental o
de estudio de las Escrituras que se llega al dtman”, nos dice la Upanishad (1, 2, 23) No es la
mente racional con sus argumentos la que nos acerca a la experiencia de Dios.

El silencio de la voluntad es mas dificil de conseguir. Llegamos a ese silenciono cuando
queremos, ni siquiera cuando no queremos, sino cuando la voluntad no hace ruido, cuando
se mueve armoniosamente, en silencio, en el Todo, por no decir en el Tao; y quiere aquello
que ha de ser querido, por decirlo con una paradoja. La voluntad libre no es el deseo
individualista, sino el dinamismo intrinseco del Ser, dinamismo que no se encuentra
determinado ni coaccionado por ningun factor externo. Son aquellas personas que en las
Bienaventuranzas son designadas como limpios de corazén y podemos decir que poseen un
corazén vacio de todo apego. Es la aspiracion profunda del alma, el anhelo del Ser, la que nos
libera del deseo egoico. La forma de lograr ser fieles a ese proposito de realizacion interior es
liberandonos de los apegos, entregando todo lo que somos a la voluntad divina. Este silencio
de la voluntad es lo que experimenta el mistico. San Juan de la Cruz enfatiza esta libertad
total de los deseos con tres verbos: quedeme, olvideme, y dejeme.

Quedeme y olvideme,

el rostro recliné sobre el amado,
ceso todo, y dejeme,

dejando mi cuidado

entre las azucenas olvidado.

Otro mistico del s. Xlll el Maestro Eckhart, nos invita a este silencio del deseo utilizando la
palabra desasimiento:

Ahora preguntards acaso: ;Qué es el desasimiento ya que es tan noble en si mismo?

A este respecto debes saber que el verdadero desasimiento no consiste sino en el hecho
de que el espiritu se halle tan inmdvil frente a todo cuanto le suceda, ya sean cosas

* N.? 6 e« NOVIEMBRE 2014 197



3~ ESPIRITUALIDAD EN CLINICA

Una propuesta de evaluacion y acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos
[SECPAL]

agradables o penosas, honores, oprobios y difamaciones, como es inmdvil una montana de
plomo ante [el soplo de] un viento leve. Este desasimiento inmdvil lo lleva al hombre a Ser...
Y has de saber: estar vacio de todas las criaturas significa estar lleno de Dios...

Esta otra manera de hablar del silencio de la voluntad es fundamental en la practica del
acompafamiento, el espiritu ha de estar y ser inmovil y silencioso, capaz de escuchar con tal
libertad y desapego, que sélo sea Presencia vacio de todo lo que no esta gravido del Ser.

Uno de los textos significativos de la literatura zen que nos habla del silencio modesto o de
la mente silenciosa frente a la muerte, es una anécdota del maestro zen Tung-shanLiang-chieh
(Tozan) cuando estaba a punto de morir. Dice asi:

Cuando el maestro zen Tung-shan (807-869), primer patriarca de la escuela Soto zen de China,
se estaba extinguiendo, un monje le dijo:

- Maestro, tus cuatro elementos” estdn en desarmonia;

- Si- contestd Tung-shan - pero hay alguien que nunca estd enfermo
- ¢Este alguien te estd viendo? - pregunté el monje.

- Mifuncién es observarle - contesté Tung-shan.

- Y qué sucede cuando tu le observas? - pregunté el monje.

- Entonces no veo ninguna enfermedad - contesté Tung-Shan.

- Ydiciendo esto fallecid.

Por supuesto que este «alguien» es nuestra naturaleza esencial, que no esta sujeta al
nacimiento ni a la muerte. Esta experiencia de Tozan nos revela la maravilla de quien ha
experimentado, en el silencio, la Presencia del Ser, experiencia vacia de toda separaciéon y que
esta mas alla de la enfermedad. Por eso el maestro enfermo afirma: mi funcién es observarle.
Y diciendo esto destaca esa mirada atenta, esa mirada interior, intima, mas alld de toda
descripcion, de todo sentido y, por tanto, de todo dolor y muerte.

Sabemos que la puerta que nos comunica con esta percepcion es la del silencio y también
sabemos que la libertad nace de este caer en la cuenta del Ser que somos.

El tercer silencio es el silencio de la accion hace referencia a la accion correcta, la accion no
violenta que observa atentamente el fluir de la vida, que dirige la propia existencia con
claridad y rectitud. La accion fecunda y potente no se mide por el esfuerzo, sino por la fuerza
con que encauzamos los acontecimientos de la vida. La accion de la no-accion, el Wu-wei de
la filosofia taoista, nos invita a actuar con perfecta naturalidad, sin forzar las cosas, ni los
acontecimientos, ni las personas, sin utilizar artificios que desvirtien su armonia y su
principio original. Es, en definitiva, la verdadera accién libre de ego, como se nos dice en el
lenguaje del Evangelio: "Cuando actuéis, que tu mano izquierda no sepa lo que hace tu mano
derecha, y si hacéis lo que tenéis que hacer siervos indtiles sois"(Lc 17, 3-10).

El texto hinduista del Bhagavad Gita dice: “Aunque las acciones existen en el tiempo y
pertenecen al dominio del fluir, no hay ni puede haber una huida de la accién mientras
habitamos en el tiempo” El servicio y la accion compasiva han de caracterizar nuestra
presencia. Por ello, dentro de nuestra accién de acompafnamiento espiritual, es necesario que
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nuestra accion sea desinteresada y que se lleve a cabo por el bien de todos y no en beneficio
propio. En otras palabras, la accién se desplaza de su dominio en lo temporal y se sitta en la
eternidad. Hay momentos que, ante la indefensién del ser humano en el mundo, ante el dolor
y la limitacién, solo cabe rezar.

Senti tu mano en la mia,

tu mano de compariera,
...ijEran tuvoz y tu mano,

en suefos, tan verdaderas!...
Vive, esperanza, jquién sabe
lo que se traga la tierra!
Antonio Machado

En el Acompanamiento se ha de dar la experiencia de sabiduria y de compasién. Ambas
emergen de una buena practica meditativa.

La compasion, “Acompanar en el sufrir del otro’, es una forma de amor muy evolucionada.
Necesitamos mucha mas dulzura y fuerza compasiva para poder estar presentes. Cuanto mas
atentos estemos, mds nos entregamos al momento. La mayoria de las personas tenemos nuestro
dolor secreto, que tiene que ver con faltas de amor, de amabilidad, de bondad, de dulzura. Cosas
que nos hirieron, ecos que despiertan esas memorias. La sanacién empieza despertando en
nosotros la compasion. La compasion solo se da si uno ha superado el dualismo de la separacion,
si el otro es otro yo mismo. Es desde ahi que podemos “Acompanfar en el sufrir del otro”

La compasion es proactiva con el que sufre. No es solo un estar o acompafar, no es solo
compadecer. Es “compromiso’, es intencion en movimiento, es accidon de bondad, gentileza,
aspiracion al bien. La misericordia es benevolere - benevolencia-, un sumo respeto por los
seres que sufren, sin testigos.

La Compasion ha de surgir desde ese dmbito profundo y liberador de la experiencia del
verdadero yo mismo. Sino no es liberadora. Padecer-con supone liberarse de uno mismo o, en
palabras de Dogen Zeniji, olvidarse de uno mismo; de lo contrario puede ser una especie de
victimacion. Sélo puede ayudar al sufrimiento humano aquél que la experiencia le ha llevado
a trascender el dolor; lo cual no quiere decir olvidar, ni reprimir, ni desfigurar los sufrimientos
que la vida nos pone delante, sino asumir y trascender; y ambas cosas pueden hacerse desde
ese nivel mas profundo de uno mismo donde se experimenta radicalmente salvado. Sino nos
situamos en este ambito, dificilmente podemos aceptar determinados sufrimientos sean
personales o de otros, sean estructurales o sociales.

Por otra parte, la persona que ha llegado a experimentar ese ambito de la Unidad no puede
permanecer indiferente y desinteresada ante las situaciones de dolor o de injusticia. Se
despierta en su interior un dinamismo interno que intenta aliviar, en la medida de sus
posibilidades, esa realidad sufriente, esa injusticia insertada en la misma estructura social.

Es por esto que la practica de la Compasion supone el conocimiento de uno mismo y el olvido
de uno mismo. Sélo asi nuestra energia se libera de todo bloqueo y se vuelve més y mas
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disponible para ayudar a los demas. La persona se hace mas receptiva de todo lo que esta dentro
y fuera de si misma, y en este fluir libre y liberado es, en si mismo, la gracia de la Compasién.

En el acompanamiento, la compasién se encuentra en actos tan simples como escuchar,
compartir y recordar. Cuando nos proponemos actuar en la vida de forma compasiva,
nuestros sufrimientos y nuestros fracasos asumen un nuevo significado, y esto nos acerca al
que sufre de una manera nueva y liberadora.Una actitud de compasién no significa mirar a
alguien desde una posicion de superioridad, sintiendo pena por su miseria, o un sentimiento
de pobre de mi. La compasion es una empatia profunda en que uno es con todos los otros.
Esencialmente hablando, somos iguales, y la base de la compasién es el respeto por cada uno
y por su proceso, dado que los otros también son nosotros mismos.

Del mismo modo en que el sufrimiento no sélo nos afecta a quienes lo estamos padeciendo,
ya que los demds siempre se ven afectados por nuestra infelicidad, no puede haber una
compasién exclusiva por uno mismo. Al aumentar la capacidad de amor compasivo a uno
mismo y hacia los demas, aumentamos la cantidad total de energia positiva que vibra en el
mundo. De hecho, cada uno de nosotros alcanza, exactamente, el mismo grado de aceptacion,
de amor y de comprensiéon que es capaz de dar a los otros.

Esta experiencia nos abre a la verdadera Compasion, porque es desde ahi que todas las penas,
los gozos, y los sufrimientos de todos los seres del universo, son, en cuanto tales, mi propio
dolor, mi gozo y mi sufrimiento. Por tanto, el compromiso que nace desde esta experiencia es
salvador en simismo, y no puede producir desencanto alguno, ninguna frustracién. Asi la
persona que actia desde este dmbito primordial no se “quema”. En nuestro trabajo mantener
este sentido compasivo es necesario para poder estar con todo lo que hay sin que se
interponga dificultad alguna. Y esto es: Aceptar, Contener, Transformar.

Aceptar implica trabajar duro para penetrar en esas capas de confusién que aparecen en muchos
momentos de la vida y, mds, ante el dolor y la enfermedad. La actitud compasiva atraviesa, desgasta
y socava los fundamentos de la confusién y de la ignorancia mental, y nos permite aceptar y nos
hacer sentir capaces de estar presentes sin evitar ni reactivar el dolor. Desde la experiencia de
unién, liberados del pensamiento dualista, nos encontramos simplemente presentes ante la
grandeza de los demds. Asi, nos encontramos con el otro de manera clara y generosa. Solo cuando
nos encontramos profundamente comprometidos con el despertar completo, somos capaces de
dar ayuda a los otros. Esto es un compromiso que se puede formalizar como camino de vida, “el
voto del Bodhissatva que ha despertado a su naturaleza esencial y se compromete a salvar a todos
los seres que sufren”. Nos convertimos, de este modo, en instrumento de la realidad, capaces de“ser
ayuda” Asi podemos “Contener” simplemente el hecho de ser compasivos.

La compasién mas profunda conecta con la nobleza del corazén. Cuanto mas dura es la situacion
ante la que nos encontramos, mas calma, claridad y franqueza tenemos. El miedo ha sido
trascendido, y emerge la confianza. Esta Transformacion nos abre el corazén y nace el gozo de la
certidumbre de que cada uno de nuestros actos es Util, auténtico y real para todos los seres.
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Capitulo 16

LA PRACTICA DE MINDFULNESS Y LA MEJORA EN LA
ATENCION SANITARIA BASADA EN LA EVIDENCIA

Andrés Martin Asuero

Nota de los editores(l)
Los peligros de la profesion sanitaria

Hay quien se ha atrevido a segurar que la parte mas enferma del sistema de salud son los
propios sanitarios.! Aunque parezca exagerado, lo cierto es que estos profesionales al
interactuar con sus pacientes estan expuestos a sufrir algunas enfermedades que tienen su
causa en la falta de seguridad e higiene psicoldgica en su trabajo. Asi las razones mas
comunes de invalidez entre médicos son por problemas de salud mental.?

El estrés es uno de responsables de los problemas de salud mental en la profesion sanitaria.
En una encuesta nacional, el estrés fue el problema de salud laboral mas citado por los 1.554
facultativos consultados.> En nuestro pais se ha detectado que la ansiedad tiene un gran
impacto en la practica del médico, el 18% de lo médicos muestran un nivel de ansiedad alto.
Asimismo se detecta depresion importante, en un 5%. Respecto a las causas de esos
problemas de ansiedad, tenemos por un lado la falta de satisfaccion en la relacién con el
paciente y el sufrimiento de éste, mientras que a nivel institucional las causas de estrés mas
citadas son el estrés laboral, la falta de apoyo social, la insuficiencia de formacién y de tiempo.*

Un tipo de estrés particular es el sindrome de quemado o burnout, un problema de salud
laboral endémico de la profesion sanitaria catalogado como enfermedad laboral.’Un factor
importante en el burnout, es la presencia de emociones intensas, tanto en los pacientes
como en los profesionales, que pueden afectar las decisiones profesionales.%’ Por ello, el
burnout del profesional también afecta a su relacidn con los pacientes ya que esta asociado
con una disminuciéon de la empatia,® con un mayor riesgo de errores médicos,’ y con una
peor atencion al paciente.™

A pesar de la importancia del malestar psicoldgico en la sanidad, los programas oficiales
de formacion continua de los profesionales de la salud en Espafa no suelen incluir
técnicas de reduccién del estrés, de burnout y en las que se incluyen no estan bien
documentadas en cuanto a su eficacia, ya que esta formaciéon no se considera parte
habitual del curriculo sanitario."”

Posiblemente, ante este riesgo, los profesionales de la salud necesiten desarrollar una mayor
auto-conciencia, para poder darse cuenta de la alteracién emocional que les pueden producir
determinadas situaciones o algunos pacientes y de como su conducta se suele ver afectada

(1) NOTA DE LOS EDITORES: El mindfulness es una herramienta significativa para el cultivo de la autoconciencia. Hay una evidencia emergente del papel de esta practica en el entorno
sanitario, aun poco implantada en cuidados paliativos. Este capitulo sin referirse especificamente al entorno paliativo muestra la evidencia de las posibilidades que nos ofrece esta
préctica.

* N.° 6 « NOVIEMBRE 2014 203



3~ ESPIRITUALIDAD EN CLINICA

Una propuesta de evaluacion y acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos
[SECPAL]

por esta alteracion.'? Esta auto-conciencia podria prevenir actitudes poco saludables como la
rumiacién cognitiva, en las que se reflexiona de forma obsesiva sobre hechos negativos del
pasado y que resulta en cuadros de ansiedad y depresién.”> Ademas, cultivar la auto-
conciencia facilitaria la autorregulacién de las emociones negativas causantes de esta
alteracién,' dando como resultado un mayor bienestar y en un mejor profesionalismo.™

Entrenando la auto-conciencia con Mindfulness

Mindfulness o Conciencia Plena es un estado mental que se caracteriza porque la atencion
estd centrada en la realidad del momento presente, aceptandola sin juicios y sin dejarse llevar
por los pensamientos ni por las reacciones emotivas del momento. Es por tanto un
entrenamiento de Auto-conciencia que permite experimentar los pensamientos vy
sentimientos resaltando su subjetividad y su naturaleza transitoria.'® La Conciencia Plena es
por tanto una actitud que requiere reducir al minimo la utilizaciéon del “piloto automatico”,
manteniendo la atencion en lo que ocurre “aqui y ahora’, frente a la tendencia a dejar vagar la
mente por los recuerdos del pasado o las preocupaciones o fantasias del futuro.

El entrenamiento de Mindfulness mas conocido en el ambito cientifico es el programa MBSR,
una intervenciéon psico-educativa que tiene como finalidad reducir el malestar psicoldgico
asociado al estrés y a otras condiciones. Esta intervencién fue desarrollada por Jon Kabat-
Zinny sus colegas en la Clinica de Reduccién del Estrés, fundada en 1979 en el centro médico
de la Universidad de Massachusetts'”'® y es por ello que resulta muy atractiva para los
profesionales de la salud.” Ademas es una intervencion estudiada en Espaia y sobre la que
hemos comprobado su validez entre profesionales de la salud con anterioridad.?

Ademas MBSR forma parte de las terapias conocidas como complementarias y alternativas
avaladas por el Instituto Nacional de salud de EEUU, dentro de la denominada Medicina
Mente-Cuerpo (Mind-Body Medicine) que se centra en:

“las interacciones entre el cerebro, mente, cuerpo y comportamiento y en la forma en que
los factores emocionales, mentales, sociales, espirituales y del comportamiento afectan a
la salud”?’

Para entender como funciona Mindfulness, Bishop y su equipo'® identifican dos componentes
principales: el primero es la auto-regulacién de la atencion para mantenerla en la experiencia
inmediata, lo que permite una mayor percepcién de lo que ocurre en el momento presente.
El segundo tiene que ver con la capacidad de adoptar una determinada actitud, en relacién
con la propia experiencia, caracterizada por la curiosidad, la apertura y la aceptacion. Este
actitud se traduce en una observacién de la experiencia menos centrada en el yo y mas
centrada en lo que estd ocurriendo.

De forma contraria, la falta de Conciencia facilita un comportamiento parcialmente
desconectado de la realidad, en la medida en que la mente estd ocupada por fantasias,
recuerdos o preocupaciones. Esta falta de conexion facilita las actitudes de tipo reactivo a los
acontecimientos, que son menos adaptativas y conducen a un menor profesionalismo.
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Un ejemplo de este tipo de desconexién con la realidad se da cuando un profesional se
obsesiona con acontecimientos pasados que supongan afectividad negativa, lo que origina la
rumiacion, que es un proceso cognitivo que podriamos denominar téxico. La tendencia a rumiar
resulta en comportamientos des-adaptativos, asociado a estados animicos de tristeza o tension,
produciendo un malestar emocional elevado asi como un sesgo cognitivo de auto-critica
negativa con caracter obsesivo.”? La rumiacion también favorece cuadros mixtos de ansiedad y
depresion.' Puesto que el entrenamiento en Mindfulness ensefla cémo orientar la atencién
para permanecer en el momento presente, reduce la rumiacién y mejora la afectividad.**

Si el pasado puede originar estados de animo negativos, el futuro no esta exento de ellos. La
anticipacion de lo que puede ocurrir, junto al miedo y/o la incertidumbre, originan tensién y
comportamientos de tipo ansioso. Este comportamiento en sus formas mas graves se puede
manifestar en conductas obsesivo-compulsivas, en las que el individuo recurre a complejos
rituales como forma de afrontar la ansiedad que le produce la anticipacién de una situacion.®

La Conciencia Plena resulta una herramienta util para mantener la atencién en el momento
presente, contemplando sin juzgar, requlando asi las emociones asociadas, por lo que resulta
efectiva para reducir este tipo de estados emocionales.?®” También hay evidencias que
demuestran que cuando la mente estd vagando de un tema a otro la afectividad suele ser
negativa, mientras que cuando la atencién esta centrada, la mente esta concentrada y eso
origina una mayor sensacién de satisfaccion.?’

Ademas de la tristeza y el miedo, otra alteracién emocional relacionada con el estrés es la
colera que se manifiesta en comportamientos de tipo hostil, como parte de la respuesta de
lucha o rabia ante una situacion de amenaza. Las reducciones encontradas en el componente
hostilidad, gracias al entrenamiento en Mindfulness pueden deberse a un aumento de la
empatia que neutralizaria la hostilidad.?®

Por otro lado, estados afectivos positivos como alegria y felicidad pueden verse incrementados
por el entrenamiento en Mindfulness. Los trabajos de Csikszentmihalyi?® con el concepto de
Flujo, entendido como la capacidad de focalizar la atencién y la energia de una manera
completa en lo que se estd haciendo, explican cdmo deportistas y artistas, plenamente
absorbidos en el ejercicio de su creacién, muestran una percepcién de la realidad particulary
un estado mental que genera estados afectivos positivos.

Ademads de una buena estabilidad emocional del profesional, resultante de la auto conciencia,
no olvidemos que el nucleo de la intencidn terapéutica se apoya en una relacién de
aceptacién, de atencion consciente, de compasién y de empatia.*® Por ello, la practica médica,
en su sentido mas amplio, incluye la relacion completa del profesional con el paciente, ya que
no podemos aislar la enfermedad de la persona que la sufre. Esta necesidad de relacion
integral es aun mayor en especialidades como Atencién primaria y también Cuidados
paliativos, donde se aplica el modelo bio-psico-social para una mejor practica clinica.?’ En
este modelo, el didlogo y el entendimiento son factores esenciales para construir una relacién
inter-personal que facilite el razonamiento clinico.?? En este contexto cobra interés la empatia,
entendida como la capacidad de apreciar y compartir los sentimientos de la otra persona, sin
dejarse arrastrar por ellos, con objeto de tener una mejor comprensién de lo que le ocurre.®
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Los pacientes se sienten cdmodos cuando les atiende un profesional empético® y esta empatia
ayuda a mantener una buena relacion médico—paciente.*® Segun Hogan* los atributos
personales que caracterizan a profesionales con alta empatia son: agradables, afectuosos,
amigables, alegres, sociables, sentimentales, imaginativos, discretos y con tacto. De otra parte,
los atributos de los profesionales con baja empatia son: crueles, frios, agresivos, hostiles,
amargados, maleducados, discutidores e inflexibles. Coliver y su equipo vieron que los
estudiantes de medicina con alta empatia, cuando entrevistaban pacientes, tenian mas éxito
en tranquilizar al paciente y asegurarse que el paciente habia entendido las instrucciones
dadas por el profesional. Por otro lado, Beddoe y Murphy?® vieron que la empatia en la practica
médica es un ejercicio de conexion con la experiencia interna del paciente, para entenderle
mejory que se ve facilitado por la practica de la conciencia plena en estudiantes de enfermeria.

El Programa Mindfulness en Medicina

Respondiendo a este creciente interés sobre cdmo prevenir el burnout profesional, aportar
estabilidad emocional en una profesién con emociones intensas y promocionar la empatia enla
practica clinica, Krasnery su equipo® realizaron una intervencion con profesionales de Atencién
Primaria. Utilizando un programa psico-educativo, denominado Mindfulness en Medicina,*
orientado a cultivar Conciencia plena en la practica médica, consiguieron una mejora
significativa del bienestar de los médicos y de su capacidad para relacionarse con pacientes.

Gracias a la generosidad de Mike Krasner y Ron Epstein, de la Escuela de Medicina de la
Universidad de Rochester (Nueva York), pudimos acceder al protocolo de su estudio sobre
Mindfulness en Medicina y probarlo en Espaia en el estudio de campo mas ambicioso que se
ha hecho de Mindfulness en nuestro pais. Para ello formamos un equipo con investigadores
del Departamento de Psicologia de la UAB y del Instituto Universitario de Investigacién en
Atencién Primaria Jordi Gol. Difundimos el proyecto y la posibilidad de realizar un programa
de Mindfulness entre los profesionales de Atencién Primaria en Catalufa y decidieron
participar 87 personas, principalmente médicos y enfermeras, mujeres en un 89% y con una
media de edad de 47 afios.

Nuestra intervencion tenia por objeto registrar el efecto del programa en cuatro variables: nivel
de Burnout, medido con el cuestionario de Maslach,*' grado de Empatia, medido con el test de
Jefferson,*® Estado de animo, medido con el POMS (Profile Of Mental Status)*?y Mindfulness
medido con el FFMQ (Five Facet Mindfulness Questionnaire).* Ademas pasamos un cuestionario
de evaluacion para recoger comentarios y cambios de habitos atribuidos al entrenamiento.

El programa se realiz6 en dos fases, comenzando con un curso intensivo de introduccién al
Mindfulness con 8 sesiones semanales de 2,5 horas con un total de 28 horas, seguido de un
plan de mantenimiento de una sesiéon mensual durante 10 meses. Ademas se animaba a los
profesionales a que se fijaran en algunos aspectos de su experiencia diaria como identificar
sus emociones, reacciones y sentimientos en distintos momentos del dia. Los profesionales
completaron asi mas de 50 horas de entrenamiento presenciales durante un afo y realizaron
muchas mas horas de practica de Mindfulness en sus casas y en el trabajo. El programa tuvo
muy buenas evaluaciones de los participantes y mas del 90% de los inscritos lo acabé, a pesar
de que era voluntario y se realizaba fuera de su horario laboral.
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En la fase intensiva se enfatiza la Conciencia Plena en las actividades cotidianas y en ejercicios
de contemplaciéon-meditacion como Meditacion Mindfulness, donde se presta atencién a la
experiencia momento a momento, notando las sensaciones del cuerpo, la respiracién, los
sonidos o los pensamientos, sin juzgar ni elaborar ideas al respecto. Estos ejercicios se pueden
realizar sentados, tumbados o haciendo estiramientos de tipo Yoga. Los participantes
recibieron los ejercicios grabados en un pack de CD’s para poder seguirlos en su casa y un
texto explicativo. El formato de la intervencién es el de una actividad psico-educativa, similar
a un curso de formacién laboral, impartida en grupos. Las sesiones de esta fase incluyeron la
presentacion de un tema, estrategias y ejercicios practicos y didlogo sobre como aplicar los
ejercicios en la vida diaria y una sesién de 8 horas de practica intensiva de los ejercicios de
Contemplaciéon-meditacion.

Los resultados fueron muy satisfactorios ya que el 100% del grupo intervencién manifesté
sentirse mejor después del programa, el 87.8% tenia mas energia y el 65.7% manifestd que su
grado de actividad habia mejorado. El 76% de los participantes indicaron que la intervencién
les habia ayudado a realizar algun cambio en su actitud. De estos cambios, el 44.7% indicaron
mejoras en relaciéon con “Cuidar de si mismo”, expresado con frases como:

« Me dedico mds tiempo a mi misma.

« Identifico lo que me produce estrés e intento organizar y detectarlo antes de que me desborde.
« Un 39.5% indicaron cambio en su capacidad de “Estar presente’; expresada con frases como:

- No reacciono con tanta agresividad ante situaciones que percibo como estresantes.

« Soymdsfelizy acepto las cosas como son. Intento no juzgar. Dedico mds tiempo a mi familia y amigos.
« Por ultimo, el 15.5% indicé cambios en “Profesionalismo’; expresado con frases como:

- Intento no hacer varias cosas a la vez. Me concentro en lo importante. Escucho mejor.

- Intento pensar antes de actuar. Si me equivoco pido perddn sin que me resulte dificil.

Asimismo, el 87.2% indicaron que habian aprendido algunas estrategias para afrontar mejor
el estrés, como: habilidades de comunicacion, organizacion del tiempo, manejarse en
momentos estresantes y corregir habitos.

Al finalizar la fase intensiva registramos una mejora relevante y estadisticamente significativa
en todas las escalas de medicion usadas. Los profesionales percibian una menor alteracién
emocional, acompafiada de un aumento de actividad y menor sensacion de fatiga (figura 1).
También encontramos una reduccion del burnout de tipo medio, que afectaba los tres
componentes de esta enfermedad (despersonalizacion, agotamiento emocional y realizacién
personal) que se recoge en la figura 2. Paralelamente registramos un incremento de la
empatia hacia los pacientes y un gran aumento del Mindfulness. Debido a esto, al final del
programa, mas del 90% de los participantes indicé que habia implementado cambios en su
vida orientados al auto-cuidado. También se vio que el entrenamiento habia promovido
actitudes muy positivas a nivel profesional como: fortalecer las relaciones paciente-proveedor
y una mejor regulacién emocional.

Animados por estos resultados realizamos la segunda parte del programa, la fase de

mantenimiento. Esta fase utilizaba el mismo formato de las sesiones, con periodicidad
mensual. Durante esta fase la evolucién de las variables se mantuvo, consolidando y
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aumentando el efecto, alcanzando cambios significativos de grado moderado o importante
en todas las variables. Asi al final del programa vimos que el burnout habia disminuido en
grado moderado y la alteracion emocional habia disminuido en magnitud importante.
Ademas, la empatia habia aumentado en grado moderado y Mindfulness, también habia
aumentado en grado importante. La evaluacion realizada por los participantes al finalizar el
programa indicaba una mejora de la Auto-percepcion general, asi el 70.3% manifesté que al
finalizar se sentia mejor. El 65.9% manifest6 que se sentia con mas energiay el 48.4% manifestd
que su grado de actividad habia mejorado.

El 93.8% de los participantes atribuyé a una mayor atencion, desarrollada por la meditacion,
un cambio de su relaciéon con sus pensamientos, sentimientos o reacciones, como indican
estos ejemplos:

« “Distingo mejor la realidad externa de mi juicio interno y esto me permite estar mas atenta a lo
que ocurre en cada momento”

« “Hay menos reaccién, mas reflexion. Ante momentos de conflicto la respiracién me da calmay
espacio a reflexionar. Estoy mas feliz disfrutando los momentos”

« “Control mejor de las emociones. Mejor bienestar personal. Aumento de la Empatia (ser mds
amable, mds condescendiente)”

Una gran mayoria indicdé que la intervencion le habia facilitado algun cambio positivo en
relacién con “Cuidarse mejor en la practica”y Con actitudes de mayor profesionalismo como
se recoge en la tabla 1.

Tabla 1. Cambios registrados en diversas actitudes, en relacién con la profesion, los
valores indican el porcentaje de asistentes que valoraron un cambio en ese aspecto
indicando la magnitud.

Actitudes Gran cambio Cambio Sin cambio
Cuidarme mejor 32,1 66,7 1,2
La calidad de mi trabajo 18,5 70,4 11,1
Comunicaciones con pacientes 19,8 67,9 12,3
Comunic. con profesionales™ 19,8 67,9 12,3
Manejar situaciones estresantes 39,5 56,8 3,7
La satisfaccion por mi trabajo 14,8 66,7 18,5
Corregir habitos de mi vida 32,1 64,2 3,7

* Perdidos 1.2, hasta cuadrar 100%

Sobre el tipo de cambio en sus actitudes, los participantes se expresaron con frases como:

« Observo mejor mi reaccién de enfado, miedo o frustracién y soy capaz de parar o buscar
alternativas antes de que me descontrole.
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« Detectar la cantidad de pensamientos automdticos y lograr disminuirlos.

«Disminuir el nivel de juicios a mi misma y las situaciones

« Me cuesta mucho aun estar atenta a mis pensamientos y sentimientos pero he descubierto la
importancia de “estar atenta” a ellos.

- Laimportancia de aceptarmey aceptar el entorno y las personas.

La valoracién global fue excelente, con 8.9 en una escala de 0-10, y ningun asistente puntué por
debajo de 7. Ademas el 95.1% de los participantes recomendarian el programa a sus colegas.

Las ventajas de estar presente

Como hemos visto, un entrenamiento en Mindfulness reduce significativamente el malestar
psicoldgico, con una reduccidon muy significativa del burnout y de la alteracion emocional,
ademas de aportar mejoras en empatia y facilitar el desarrollo de la Conciencia plena.

Estas ventajas se producen en la medida que un entrenamiento en Mindfulness fomenta
una auto-conciencia, una habilidad necesaria para que un profesional sea consciente de su
malestar psicolégico, reconociendo como los pensamientos y sentimientos que les produce
el paciente pueden afectar a su conducta. Esta Conciencia que llamamos Mindfulness
ayuda a atender a la realidad de una forma especial, observando el desarrollo de los
acontecimientos momento a momento, con una apertura y aceptacion hacia sensaciones,
pensamientos o emociones que vayan surgiendo. Mantener la conciencia en el momento
presente puede prevenir actitudes de tipo rumiativo, en las que se reflexiona de forma
obsesiva sobre hechos negativos del pasado, evitando asi cuadros de fuerte afectividad
negativa con ansiedad y depresion. Por otro lado, este componente de apertura y
aceptacion hacia la realidad, permite una mayor conciencia de las sensaciones y emociones
negativas, lo que facilitaria la autorregulaciéon de unas y otras, resultando en un mayor
bienestar. En este sentido, la aceptacién del componente negativo de algunas experiencias,
sin la necesidad urgente de querer cambiarlas, favoreceria la flexibilidad psicoldgica, la
capacidad de conectar completamente con el momento presente y orientar el
comportamiento para alcanzar el fin deseado. La combinacién de Conciencia plena y
flexibilidad psicoldgica constituiria una estrategia de afrontamiento mas adaptativa ante el
malestar psicoldgico asociado al Burnout.

Creemos que esta auto-conciencia, desarrollada con la intervencion, facilito los cambios en
las actitudes, relativas al estilo de trabajo o a su estilo de vida de la mayoria de los
participantes. Esta fue también la opinion de los participantes, que resaltaron los cambios
en relacion con alguno de los tres objetivos de la intervencion; saber cuidarse, estar
presentes y mejorar su profesionalidad, aunque mas asociados a cuidarse y menos en
profesionalismo. Ello se podria atribuir a que los participantes estaban mas interesados en
aspectos de su salud laboral, que en mejorar sus competencias profesionales. Este grado de
cambio es similar a otros descritos por el autor con profesionales de la salud que hacen el
programa MBSR.>*?* Por otro lado estos cambios nos permiten resolver una de las
limitaciones del estudio de Krasner®® en el sentido de establecer una atribucion clara de los
resultados al programa, que resuelven en un trabajo posterior.**
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Somos conscientes de las limitaciones del presente trabajo, algunas compartidas
obviamente con el trabajo de Krasner. Primero, este disefio experimental basado en auto-
evaluaciones no mide el efecto objetivo que tiene la intervencién en el trabajo de los
participantes, en sus relaciones con los pacientes, o con el equipo, sino que se basa sélo en
su impresion subjetiva. Segundo, nuestro programa contaba con una participacién casi
exclusivamente femenina. Esa composicién era reflejo de la realidad del colectivo de
profesionales de la salud, aunque no de esta magnitud.

Por todo lo anterior podemos concluir que la réplica del trabajo de Krasner con profesionales
de la salud de Atencién Primaria en Espafia ha dado resultados similares y en determinadas
variables incluso mejores, por lo que podemos suscribir su recomendacion. Este programa
representa un modelo de Formacién Continuada que puede ayudar a profesionales de la
salud para promover la excelencia en el trabajo, conciliando su satisfaccién profesional y el
bienestar personal.

Este estudio, nos permite recomendar el uso de programas basados en Mindfulness en el
marco de la formacién continua para reducir o prevenir el Burnout, en los profesionales de la
salud, como los de Atencién Primaria o en Cuidados paliativos donde también se dan muchos
de los factores de riesgo identificados.

Estos estudios se puede consultar las siguientes publicaciones :

1. Andrés Martin-Asuero, Jenny MoixQueralté, Enriqueta Pujol-Ribera, Anna Berenguera,
Teresa Rodriguez-Blanco y Ronald M. Epstein (2014).- Effectiveness of a Mindfulness
Education Programme in Primary Health Care Professionals. A PragmaticControlled Trial.
Journal ContnEducHealthProf, 34(1) 4-12

2. Andrés MartinAsuero; Teresa Rodriguez-Blanco; Enriqueta Pujol-Ribera, M.D; Anna,
Berenguera y Jenny Moix (2013) .- Evaluacion de la efectividad de un programa de
Mindfulness para reducir el Burnout en profesionales de Atencién Primaria. Gaceta

Sanitaria;27:521-8 - Vol. 27 NUm.6
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Figura 1. Cambios en las puntuaciones de la escala estado de dnimo Prifile Of Mental Status
en el grupo experimental

indice general Tension-Ansiedad Depresion- Cdlera-Hostilidad Vigor-Actividad Fatiga-Inercia
Alteracion emocional Abatimiento

Ml Basal GE B Postintervencion GE

Abreviaturas: GE, grupo experimental. Rango de valores Profile Of Mental Status de 0-60.
Valores totales mas elevados indican peor estado de animo excepto vigor-actividad.

Figura 2. Cambios en las puntuaciones de la escala de Burnout de Maslach en cada grupo

754 74,3752

388 409 393 395

Puntuacion Total Agotamiento emocional Despersonalizacion Realizacion personal

B Basal GE B Postintervencion GE B Basal GC @ Al cabo de 8 semanas GC

Abreviaturas: GE, grupo experimental; GC, grupo control.
Rango de valores escala Burnout de 39 a 195. Valores totales mas elevados indican mayor consciencia
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Capitulo 17

HISTORIAS DE ACOMPANAMIENTO

Xavier Busquet, Eva Jimenez

Introduccion

Los relatos que ofrecemos son vivencias intimas de acompanamiento a personas que caminan
cerca de la muerte. En nuestro trabajo somos testimonios de su caminar. Cada enfermo puede
convertirse en un maestro. Depende si estamos dispuestos o no a aprender, si estamos
dispuestos o no a dejarnos interpelar. Y también depende de si nos damos el tiempo para
parar, para contemplar, para leer y para releer, no sélo lo que nos dicen, sino, sobre todo,
aquello que no nos dicen, aquello que sencillamente no nos dicen porque no se puede decir.
Afirma Witghenstein que de aquello que no se puede hablar se debe guardar silencio.!

Decir antes que nada, que el ambito de nuestro trabajo es el domicilio y que este es un
espacio particular, impregnado de intimidad y de valores. Es un lugar lleno de vida, nada que
ver con el No-lugar hospitalario. En casa es el enfermo quien manda y quien dispone de su
vida y su muerte. Que te dejen entrar ya es muestra de hospitalidad. Cada casa es un universo
con historia, alli donde el enfermo y familia, familia y enfermo viven ahora, cerca de la muerte,
juntos, unos momentos de gran impacto. La casa es un espacio de espacios: no es lo mismo
atender al enfermo en la sala de estar, en la cocina o en la cama. Y tampoco es lo mismo, hacer
la visita de pié, sentado en la silla, en el sofa o sentado en la cama. La forma en que nos
situemos y el lugar determinardn muchas veces el éxito o no de nuestra intervencién. El
domicilio es un espacio de libertad en donde los profesionales siempre juegan en campo
contrario. Y no hay dos campos iguales, y las reglas del juego nunca son las mismas. Respetar
los ritmos del enfermo y familia se convertird en un reto apasionante y a la vez, en un
imperativo ético.

Aires de caos, de rendicidn, de paz y de compasidn. Este es el trayecto que os proponemos.
I Aires de caos

1 Dlimi

Del Sdhara, del desierto, de los campos. Has venido para curarte, pero la enfermedad
avanza. Haces 3 km cada dia, caminando, para que la enfermera te cure la herida del
cuello. El paso se hace inseguro, el dolor intenso. En una bolsa del Lidl todas tus
posesiones: todas.

La piel morena. El blanco de las paredes. La distancia impuesta por idiomas diferentes.
Insistimos en que te cuidaremos, pero que no te curaremos.

Sentado en cuclillas encima del blanco de la camilla:

- “;Qué es cuidar?”

Te lo apuntas en un trozo de papel: “cuidar”

Insistimos:

-No curar...

* N.° 6 « NOVIEMBRE 2014 217



3~ ESPIRITUALIDAD EN CLINICA

Una propuesta de evaluacion y acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos
[SECPAL]

Silencio denso, buscas la mirada:

- “;Si no curar, para qué médicos, para qué hospitales...?”

- Cuidar...

Bajas la cabeza. Silencio. Y con el dedo dibujas signos; signos indescifrables encima de
la camilla blanca.

Cabizbajos. El silencio se impone.

La contingencia irrumpe de golpe y sin manual de instrucciones. Nos damos cuenta de que
nada volverd a ser como antes, que hard falta repensarlo todo. La experiencia de la
contingencia, del “no control” radical, genera una crisis de lenguaje.’

2 Teresa

En el comedor, didlogo distendido:

- jTengo un cdncer!

La enfermera:

- ;Y céomo te lo imaginas este cdncer?

- Como una bestia...roja...no como carne, porque la bestia pide carne, y por tanto, no
como, quiere sangre...

La enfermera pregunta al médico como es este cdncer, segun el informe del TAC:
- Como una mandarina, 6x4, en el pulmon...

- ;Cémo una mandarina?

- Puede ser quesi...

Queda sorprendida...Y al final dice:

- ;Cémo una mandarina... Mandarina china o espariola?

...jesto, al oncélogo!

Lo que provoca sufrimiento no son los hechos, sino la interpretacion que hacemos de los
hechos.?

3 Emilio

Sentado en su butaca, nos recibe, amable, con el vaso de wiski en una mano. Son las
10 de la manana. Explica que cuando llega a casa cuelga la armadura y que aqui
dentro es otro. Fuera soy un “borde” y asi es como quiero que me vean. Que el amor por
su esposa es el sentido de su vida y esto ha sido gracias a la enfermedad. “La
enfermedad nos ha unido como nunca”. Describe con ternura su amor incondicional
por su esposa. Nos dice que espera durar mds que un matrtillo en paja y que le gustaria
ir a Andalucia a vivir y beber leche de cabra... Tiene los hijos colocados “y, esto no es
poco, j los cuatrol... De todas formas estamos distanciados... tan solo vienen a pedir”.
Explica el odio visceral que siente por los negros y los musulmanes, explica los arnos de
legionario. “He vivido cosas terribles, creerme. Si me dijeran: "morirds el martes” te
aseguro que el lunes cogeria una pistola y no dejaria ninguno...”

-¢;Donde lo sientes? Le pregunta la enfermera.

Se pone la mano en el vientre y la mueve hacia el pecho, el pufio crispado.

Explica que quiere que lo quemen con una botella de wiski y una tele pequeria.”Si los
egipcios lo hacian!.. Y, de cura ninguno, que ya me he leido la biblia y en ningun lugar
dice que un rey se deba arrodillar delante de un papa.”

Se enternece de nuevo al hablar de los nietos. “no dejan que se acerquen a mi, tienen
miedo que se lo contagie’. Cuando hay ruido, me voy a mi rincén, y bebo wiski".
Cuando salimos "yo os he mostrado mis heridas... Vosotros tenéis las vuestras!”
Camino de casa: me escuecen las heridas!
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Sabemos que no hemos venido a salvar el mundo, que como nos recuerda Clara Gomis® “cada
persona hace su camino, y su proceso de muerte depende mas de sus recursos internos y de
su biografia que de nuestras habilidades”. Nos pide Nouwen*: “;Quién puede escuchar una
historia de soledad y desesperacién sin arriesgarse a experimentar penas parecidas en su
propio corazén, e incluso, puede perder su paz mental? En una palabra: ;quién puede liberar
a alguien del sufrimiento, sin meterse de cabeza?”. Porque quizas “ la angustia no es tanto la
del miedo a morir, sino de encontrarse cara a cara con uno mismo, con la propia vida”?

4 Armando

En el balcén de su casa, él disfrutando del cigarro y mirando al horizonte, le pregunto:
- (Armando, para ti que es la muerte?

Me mira sorprendido pero contesta con serenidad

- La muerte es como una bombilla. Una bombilla que se apaga y punto, aqui se acaba
todo miyo...

En el transcurso de los meses no ha sido fdcil controlar su dolor y su angustia, ademds
no se ha permitido hablar de sus temores, tan sélo ha podido hablar de sus deseos y de
sus esperanzas hacia sus 3 hijos. Y lo ha hecho a través de una pelicula “El gran regalo”.

Ellegado que les ha transmitido es vivir, sentir y amar.

Frankl® afirma: “A un hombre se le puede robar todo excepto una cosa: la ultima de las
libertades humanas — el poder elegir nuestra actitud en cualquier circunstancia, el poder
elegir nuestro propio camino.”

Il Aires de rendicion

5 Mariano

El relato. El dolor de espalda. De médico en médico, dias y noches y semanas y meses.
El dolor. No le encuentran la causa, cada vez un médico diferente. Cada dia pesa un
poco menos: en 6 meses ha perdido 26 quilos. La ropa, inservible. Llora por primera vez
al contemplar su cuerpo.

Al final sale la causa: manana empieza radioterapia.

Ajustamos la analgesia y desaparece el dolor.

Por la tarde coge su ropa y sale a repartirla entre los negros que trabajan en las vias del
AVE.

“La verdadera libertad y el final del sufrimiento, consiste en vivir como si hubieras escogido
deliberadamente cualquier cosa que sientas o experimentes en estos momentos. Este
alineamiento interno con el Ahora, es el final del sufrimiento.”

6 Jordi

En el comedor, conversacion distendida.

- Cuando ves que tienes que morir, lo primero que desaparece es el ego, se deshace
como un terrén de azucar... el trabajo, la carrera, los trabajos y los estudios... Nada, de
golpe, ni me acuerdo. La vida cambia que no te puedes imaginar... Eres como un
fantasma...

50 arios. Médico. Va ratos a trabajar, entre “quimio” y “quimio’.

- Estando en la cama los escucho cenar y pienso: estd bien. Es el nicleo que continuard
siendo sin mi'y, estd bien. Me gusta sentir que todo contintia con normalidad...
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50 anos. Procura acompanar a los nifios a baloncesto e ir los a recoger al colegio, entre
“quimio”y “quimio”.

- Vendrd el cataclismo, vendrd. Pero lo tinico que me importa es sentir la normalidad.
Yo ya no soy de este mundo... Mi lucha de ahora es por la normalidad de los otros, a
pesar del cataclismo de la familia sin mi.

Silencio. Serenidad.

- ..Vendrd pronto: les fastidiaré las navidades, pero asi, no perderd la nina la
selectividad.

Somos testimonios a veces de una gran serenidad. Dice Tolle que esta nueva consciencia
emerge en el momento que aceptamos y hacemos entrega de nuestro “Ego”.  "En el
momento de tu muerte, la historia de tu vida puede parecerte como un suefo que estd
llegando a su fin"’

7 Lluisa

La tos y el ahogo se apaciguaban permitiendo, finalmente la palabra. Esta emerge
reposada, pero la pierna tiembla. Delata.

;Qué te dice la pierna?, pregunta la enfermera... Silencio

- La muerte es como un muro y, me acerco poco a poco, como en un maratén. Ojald
fueran unos 100 metros libres..!

Silencio. La pierna tiembla... Silencio...

- No sé si se cansaran!

Los hijos, los dos a su lado... Silencio... Uno de ellos, sin titubeos:

- iMadre, yo no me cansaré nunca!

Pone las palmas de las manos mirando al cielo, el rostro iluminado, bafiado por las
ldgrimas.

- Esto es muy grande...muy grande...muy grande

Silencio... Ldgrimas

- jEs mds que amor!

El muro roto: lo mds grande todo lo desborda

“Algunas personas entran en una paz profunda y se transforman luminosas, justo antes de
morir, como si algo brillara a través de la forma que se estd desvaneciendo (...). No queda
sufrimiento psicolégico. Se han rendido y por tanto la persona, el “yo” egético de fabricacién
mental, ya se ha disuelto.”

8 Joan

Después de una crisis encefalopdtica, dando gritos y pufietazos, se dice entresuerios:
“itd aguanta!”

Después queda dormido en su cama y pasan las horas.

Cuidado exquisito y con mucho respeto por parte de sus padres, con signos de
sufrimiento al ver a su hijo de 21 anos en este estado. Pautamos medicacioén para el
confort, continua dormido. Se abre la puerta de la casa para todos los amigos y
familiares, pueden entender, por fin, el dspero silencio de estos 6 duros anos.

Cada dia necesita mds dosis de sedante, pero no estd tranquilo, no es suficiente.

El dia de navidad, junto a su lecho, le pregunto a la madre si le daba el permiso para
marchar. Me dice que se lo ha dado y que le explica a dénde ird y como serd.

Yo, entonces, le digo: “entonces es Joan quien tiene que darse el permiso para morir’.
Su respiracion cambia.Unos pocos minutos de caricias de su madre. Y, ahora si, deja de
respirar.

220 MONOGRAFIAS SECPAL



HISTORIAS DE ACOMPANAMIENTO

“La presencia, el amor, la libertad, la plenitud, todo aquello que Es, no tiene techo. El dolor, el
sufrimiento, la enfermedad, la tristeza, la depresion..., en cambio, tiene tierra y limite, por eso
la Presencia puede disolverlos”® “El acompafamiento espiritual consistiria sencillamente a
estar presente, a escuchar y a confiar en lo que estd a punto de brotar”?

9 Francesc

50 anos. Delgado es decir poco: en lugar de rabia una sonrisa amplia.

- Cuando murié mi madre me enfadé mucho, mucho. La vida es una estafa, me decia...
y me decia a mi mismo que esto no podia ser. No lograba superarlo. Con el tiempo
alcancé a ver que la vida tiene sentido, pero no lo sabemos y esto es fantdstico. Lo mds
fantdstico de la vida, es que tiene sentido y no lo sabemos.

;Como un misterio?

- Exacto, estaes la palabra exacta.

Explica, con su amable sonrisa:

- Al caer enfermo reencontré el gusto por el trabajo, y en un mes hice un proyecto
arquitectonico que normalmente tardabas 6 meses en hacer: era como si la mente se
me hubiera abierto. Se los he regalado a los del despacho... Era todo claro,
transparente.

Me hace sentarme a su lado, muy cerca.

- El cuerpo es una mdquina perfecta. Ahora los tornillos chirrian, pero continuo siendo
el “gamberro” como lo era de pequeno, me gusta el contacto fisico, la pelea cuerpo a
cuerpo, el contacto: asi es como me comunico con los hijos y, me gusta.

No me puedo estar sin acariciarle la cara en sefial de agradecimiento.

Y a la esposa, antes de dormir:

- No me llores. Yo velaré por tiy por los nifios, con una varita mdgica... No lo sé... Ahora

es el tiempo que muere la salvia.

“Hay situaciones en las que todas las respuestas y explicaciones fracasan. La vida deja de
tener sentido. Cuando aceptas plenamente que no sabes, renuncias a esforzarte para
encontrar respuestas con la mente pensante y limitada, y es entonces cuando una inteligencia
mas grande puede operar a través tuyo.’”

10 Lidia

Caquexia extrema. A pesar de su postracién su mirada estd llena de vida. Exultante de
vida su mirada.

¢Vencida? No! Tiene apetito, todavia... En el silencio emerge la pregunta:

- ;Qué tengo que hacer ahora?

La enfermera: la mirada, el silencio. Las paredes llenas de vida, de mariposas dibujadas,
de fotos. El portdtil encima de la cama...

- iLo estds haciendo muy bien!

Se encuentran las miradas. Silencio.

- jGracias!

- Ati, las gracias

La amiga, la hermana, el hijo, la madre. Las visitas, las escogidas: nada que no sea por
amor. Se deja cuidar en todo y por todo tiene un “gracias’.

Hace una semana todos te querian en el hospital sedada. Y ahora, desde la cama de
casa, esperas que llegue la comunién del sobrino, el domingo.

- ¢Estds segura?:

-jlré!
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En “el acontecimiento ético” el otro me asalta, me reclama y me apela. Mi tiempo, desde este
momento, se agrieta. Se produce una ruptura del tiempo propio y surge el tiempo del otro.’

Il Aires de paz

11 Sofia

Rodeada de nietos y de hijos, del hermano reivindicativo, del marido. Rodeada sobre todo
de mujeres: las hijas. Llena de vida y de vida eterna llena.

- Simejoroiré ala Meca

Presenta oclusion intestinal, encamada hace dias.

- Iré a beber agua de la fuente

La enfermera: ;Y si no mejoras?

- Pues si no mejoro no iré

Desde el silencio

- No iré, no pasa nada. Todo estd bien. Ni la vida ni la muerte estdn en nuestras manos.
Todo es bien

El dormir se impone lentamente.

En el aire que inspira y expira resuena un nombre: Ald.

En el aire resuena un Dios: Ald.

“Zambullirse en el agua y aprender a respirar en ella”'® . “La sanacion conlleva dejar ir, dar un
salto de fe. La practica espiritual nos ofrece un acceso a nuestro propio coraje, fortaleza y a
nuestra innata sabiduria”"

12 Josep Ignasi

La sala luminosa y amplia. El en la silla de ruedas. La esposa amorosa, atenta y nosotros.
En la mesa unos tacos de queso, unas patatas. La hospitalidad siempre a punto. Le
pregunto de dénde le viene la serenidad.

- Ya hacia anos que nos decian que la vida era un regalo. Ya lo sabiamos.

- Soy un ilusionista, creo en el poder de la ilusion. A veces, a pesar de la polio, suefio que
corro. Todavia ahora.

- Abandonas la familia y la familia te abandona a ti. Esto es lo que mds me duele de morir-
me.

- La enfermedad te ayuda a darte cuenta de lo que eres, tomas consciencia. Y cuando estoy
muy desesperado me abandono en manos del Sefor, y esto me da mucha paz: te das
cuenta que tu no puedes hacer mds, pero Dios si. Y esto me da paz. Me siento sostenido por
El, siento que vivo en su presencia. No puedo imaginar la vida sin este motor. Siempre
hemos encontrado gente que nos ha ayudado, siempre, siempre.

- Siento una fuerza interior, serenidad. No sé de donde viene, puede ser que sea la fuerza
que nos enviamos los unos a los otros, esto que decimos“la comunion de los santos’, puede
ser.

- Tengo esperanza. La esperanza es demasiado amplia, necesito concretarla. La confianza
es una esperanza mds concreta.

Cassell'? sugiere que “las personas tienen sentimientos intensos de unién con grupos, con
ideales, o con cualquier cosa mas grande o mas duradera que la persona en si, y esto pone en
evidencia la transcendencia del espiritu humano. La calidad de ser mas grande y mas
duradero que una vida individual da a este aspecto de las personas su dimension eterna (...)
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La transcendencia es probablemente la manera mas potente en la que uno es devuelto a la
plenitud después de una lesion a su persona”.
IV Aires de compasion

13 Pura

La enferma en la cama. El jadeo. La respiracion dificil. Los ojos abiertos de par en par.
Pendiente de todo pero incapaz de hablar sin hacer un esfuerzo sobrehumano.

Yo con las recetas y los papeles. Atareado.

La enfermera hablando con la madre y dejando los medicamentos a punto. Atareada.
Sentada en unassilla la trabajadora social contempla, sin hacer nada, sin decir nada,
sin moverse, a la enferma, que nos contempla sin decir nada, sin moverse, sin hacer
nada.

Se velan mientras el mundo gira atareado.

Dice Cicely Saunders'“por mucho que podamos calmar la angustia, por mucho que podamos
ayudar a los pacientes a encontrar un nuevo sentido a lo que les esta ocurriendo, siempre
habrd un momento en el que tendremos que parar y tomar conciencia de que realmente no
les podemos ayudar eficazmente. (...) “Velad conmigo” significa sencillamente, y sobretodo,
“estad ahi"

14 Eva

El ventanal espléndido. La luz del medio dia. El horizonte claro.

La joven, sentada, nos contempla mientras preparamos las jeringas. Llora, solitaria.
La suegra de 50y poco vive las ultimas horas.

La tia farmacéutica, se inquieta ante los sollozos. Remueve el bolso. Le quiere dar un
“trankimazin”. La enfermera deja las jeringas y los viales, da la vuelta a la mesa. Se
acerca:

/Quieres que te abrace?

Si

Y se abrazan fuerte.

Ojos cerrados. Antes sollozos, ahora Idgrimas.

La tia se gira, contrariada.

Y yo contemplo el largo abrazo mientras voy rellenando las jeringas.

Segun Barbero™ “El profesional debe tener la capacidad de sostener en el dolor durante el
viaje que la persona va realizando hacia el interior de si mismo”.

15 Cdndido

Es el segundo dia que lo veo; jcomo ha cambiado!, ha pasado de valerse por él mismo a
estar postrado en tres semanas. Un cuerpo joven, corpulento, un gran hombre, ahora
en una cama...

La puerta se cierra detrds nuestro, estamos solos su enfermera, yo y él. Las paredes de
la habitacién parecen una prisioén, un espacio mintsculo, nos movemos con dificultad
El mira como su enfermera le hace la cura, yo estoy a su lado. De pronto me mira a los
ojos y me pregunta:

- “;Verdad que esto no se curard?”.

La sangre seme congela, me siento atrapada, toda la preparacion desaparece en un
momento y me siento sola ante su pregunta.

- “;Verdad que esto no se curard? “repite sin perder mi mirada.
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Me duele lo que le tengo que decir, bajo la cabeza mientras gesticulo haciendo
negacion. De mi boca sale un pequernio no.
De sus ojos saltan Idgrimas.... Le acaricio la cabeza y la cara como si fuera un nifo. De
mi corazén encogido sale:
- “;hay alguna manera en que te pueda ayudar?”

¢hay alg q p y :
De golpe su mirada vuelve a buscar la mia y me dice “me has ayudado mds de lo que te
puedas imaginar”

El arma mas poderosa que tenemos los profesionales es el silencio contemplativo,'® el cual no
solo da tiempo al otro, sino que permite que este refleje su esencia en nuestra propia esencia.
Es la presencia silenciosa que refleja la realidad. Escribe Melich! que “debemos aprender a
hablar las palabras del silencio. El silencio y la palabra no son contrarios. La palabra es como
un hilo que vibra en la inmensidad del silencio. El silencio(...) es el significado de las palabras
no dichas, de las palabras imposibles de decir. El silencio es la palabra del rostro, de la mirada,
del gesto”.

16 Peter Pan

Sentado, solo, contemplo como duerme. La enfermera atiende en el comedor, a la
familia. Duerme bien. Me viene a la cabeza el relato: el alcohol, los maltratos, la
agresividad... El relato me pesa.

Estd durmiendo.

Estos dias, arisco y cerrado, solamente tiene una obsesion: el “sintrom’”.

Lo contemplo tan largo como es, y me pregunto:“;que querria? ;qué querria?”. Sonrio y
respiro profundamente.

El tiempo pasa. Con la mano le acaricio el brazo suavemente. Respiro profundo. El
ahora y basta. Sonrio.

El, abre los ojos poco a poco, le susurro: “el médico” Sonrie. Los ojos claros, azules:
bonitos! En su rostro dibuja una sonrisa. “jQue bien que duermes!”. Después “;Que bien
que te cuidan!”. Y ahora, bien despierto:”;Qué es lo que mds te preocupa?”. Silencio.
“No preguntes”.

Cojo aire y mirada a mirada, digo: “no pregunto”.

Al marchar nosotros, les pide a todos que vayan a la habitacién. Serena palabra. Les
dice:

- No quiero flores...

El, maltratador intratable, alcohélico

Quiero que me queméis

El, que hace dos dias levantaba la mano a la esposa y que tan sélo pensaba en no
olvidarse del “sintrom”

- Las cenizas "als cingles del Berti’; en el bosque

El, que no podia soportar la idea de la muerte, dice a los tres hijos:

- “Juntar las manos. Hoy, me moriré. No os enfadéis. Sobre todo no os peleéis”.

Ellos, que ayer exigian una cama urgente en paliativos (esto es cosa de profesionales!),
deciden ahora de no moverlo. Acuerdan turnos...

No sélo acogemos personas a punto de morir, sino también acogemos lazos familiares

enfermos de hace tiempo® Dicen que por cada muerte hay como minimo cinco afectados
toda su vida. En este sentido, el proceso de morir puede ser una oportunidad. “La muerte
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puede hacer que una persona se transforme a lo que estaba destinada a ser... La persona,
antes de morir, mostrara lo esencial de ella misma a los que le acompanan”?

17 Gaspar

El médico llega y radpidamente la hija le conduce al lado de la enferma, muy anciana,
que apenas escucha, que apenas ve. Gritando, cerca del oido:

“Los PADES, madre”.

“¢Qué?

“Los PADES".

Ah! Padre, siéntese, siéntese...

La hija desaparece, también, rdpidamente y la enferma se pone a desgranar un
mondlogo inesperado: “He pecado, padre...”

Escucha perplejo, engarrotado.

Al acabar, inseguro, le dice:

“Te absuelvo, hija. Dos Ave Marias...”

“Gracias, padre...”

Delante de las ideas “claras y distintas” de la metafisica, una ética de la compasion vive de los
tonos grises y ambiguos.’ “Una ética de la compasidn es una ética escéptica respecto ° a los
grandes principios. Se les arregla como puede con los afectos, las transgresiones, las
situaciones, las biografias y las singularidades. (..)No es una ética de las fidelidades ni de las
obediencias, si no de las transformaciones, de las perplejidades y de los silencios

18 Margaret

Lunes...Aviso urgente. Lleva dos dias ahogdndose...Al entrar:

- iMe dijiste que no me ahogaria! ;Sédame!

Mientras esperamos que la medicacién haga efecto, con el abanico y el oxigeno, se
lamenta de no poder dormir. “Quiero dormir...no puedo...”

Reldjate, déjate ir, dice la enfermera...

Veo como la esposa, a pie de cama, le tiene cogido el pie y le hace un masaje. Le
pregunto qué hace:

- Le estimulo el centro vital

La enfermera me da a mi el abanico, se acerca a ella, la coge, la acerca al cabezal y le
invita a sentarse.

- Cégele de la mano, despidete de él, explicale como lo quieres...

Esto lo hace. Y ahora se duerme, ahoras si.

Segun Siurana’® vivir humanamente es con-vivir. Morir humanamente es con-morir. “Volver
hacer presente lo que siempre se aparta de la consciencia: el mas alla de las cosas y del
tiempo, el corazén de las angustias y de las esperanzas, el sufrimiento del otro, el didlogo
eterno entre la vida y la muerte”?

V Para acabar

19 Maestro

Dicen que un maestro zen estaba a punto de morir y se reunié mucha gente a su
alrededor. El se desvelé y dijo:

- Veo que me observdis. Queréis ver como muere un maestro zen. Os lo enseAaré.
Entonces comenzd a dar golpes por todas partes y a exclamar:
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- iNo quiero morir! jNo quiero morir!

Después, cuando todos estaban asustados y rotos todos los esquemas se calmé dio su
ultima ensefanza:

- Recordar esto: no hay una manera correcta de morir. Lo que se necesita es reconocer
abiertamente las emociones humanas.

Ser libre no solo quiere decir atreverse a transgredir sino especialmente significa transgredirse,
hacer y deshacerse, entrar en crisis, desobedecer.® Perder el miedo a la libertad es perder el
miedo a la vida. La libertad espiritual aparece segun algunas tradiciones budistas cuando
perdemos la ansiedad por no llegar a la perfeccion. En definitiva, cuando comenzamos a
aceptar nuestras fragilidades, lo que somos, sin depender de gurus, ni de maestros."”
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Capitulo 18

ACOMPANAMIENTO DESDE EL CRISTIANISMO"

Xabier Azkoitia Zabaleta, Jose Carlos Bermejo Higuera,

Jesus Martinez Carracedo

Acompanar cristianamente a los enfermos en situacion de enfermedad avanzada terminal ha
de ser entendido, fundamentalmente, como la actuaciéon de la comunidad cristiana que,
siguiendo los hechos y las palabras de Jesus, acompana a sus enfermos, como también lo
hace El.

Jesus, la salud como Buena Noticia de la salvacion de Dios

La comunidad cristiana pretende encarnar y actualizar, aqui y ahora, los hechos y las palabras
de Jesus de Nazaret, lo que se conoce como Kerygma. Jesus es el referente de la comunidad
cristiana. Los cristianos de hoy, como los de hace dos mil afios, reconocen en el hombre Jesus
el referente fundamental, por ello esta comunidad de hoy enlaza con la memoria que de
Jesus tiene aquella primera comunidad cristiana de finales del S. | (aproximadamente los afios
80) y que cuando tiene que decir quien es para ellos Jesus de Nazaret, lo hace utilizando las
siguientes afirmaciones:

“Ungido por Dios con la fuerza del Espiritu Santo, pasé haciendo el bien y sanando a todos
los oprimidos por el diablo, porque Dios estaba con él” (Hch 10,38).

Si hay algo que aquella primitiva comunidad cristiana realza es que Jesus “pasé sanando
porque Dios estaba con EI”. La accién sanadora de Jesus no es algo secundario, sino que todo
en El estd orientado a promover vida y salud. Si hay algo esencial en la Predicacion y Accién
de Jesus es que sus hechos y palabras le convierten a El en el “anuncio y ofrecimiento de la
salvacion de Dios bajo forma de salud™

Su modo de hacerse presente, los gestos que realiza, el mensaje que anuncia, las actitudes
que toma ante todos aquellos que sufren por diferentes motivos convierten a Jesus en
promotor de una salud integral. Su pretensién mas intima no es solo que las personas y, en
concreto, los enfermos no sufran, sino que la pretensién mas intima de Jesus es recrear la
vida: “Yo he venido para que tengan vida y la tengan en abundancia” (Jn 10,10)

Para hacer presente lo que El llama “Reino de Dios” realiza un sinfin de signos cuyo objetivo es
la sanacion integral del ser humano tanto a nivel personal como a nivel social. Ejemplo de ello
es el texto del evangelio de Mateo en el que Jesus responde a las preguntas de los discipulos
de Juan Bautista que se acercan a Jesus para preguntar si es El el Mesias liberador al que habia
de esperar o en cambio esa liberacion vendria de mano de otro. Jeslis no responde con
palabras, sino que pone sus hechos como signo:“Los ciegos ven y los cojos andan, los leprosos

(I)NOTA DE LOS EDITORES: La espiritualidad esta profundamente ligada a la realidad histdrica y sociolégica. En nuestro contexto la experiencia creyente del catélico ha sido una
constante durante siglos. Ni podemos ni queremos obviar esta realidad. Precisamente porque es una riqueza y una oportunidad para muchos pacientes y familiares. Para quien
acompafia a personas que son catdlicas es importante conocer, al menos someramente los lenguajes teoldgico y pastoral especificos.
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quedan limpios y los sordos oyen, los muertos resucitan y se anuncia a los pobres la Buena
Noticia” (Mt 11,2). Todos estos hechos tienen una finalidad, que los enfermos, los oprimidos,
los cansados y agobiados, los humillados experimenten la salud como “Buena noticia de la
salvacién de Dios™

El Dios de Jesus al que El llama Padre es un Dios “Amigo de la vida” (Sab 11,26) y “Sanador” (Ex
15,26). En palabras de F. Alvarez, convertirse a ese Dios, entrar en el Reino, es ponerse en
camino hacia una verdadera salud; iniciar la sanacién de nuestro ser, entrar por una via que
conduce al despliegue y la maduracion sana de la persona.?

La mision sanante de la comunidad cristiana

La comunidad cristiana si quiere ser fiel al mandato de Jesus tiene necesariamente que
inspirarse en El. Sin el Espiritu de Jesus la comunidad cristiana pierde su dinamismo y su
razon de ser.

Para Jesus esta claramente unida la “proclamacion del Reino” y la “accién sanadora” Un
ejemplo de ello es este texto de Lucas, “Cuando entréis en una ciudad, sanad a los enfermos
que haya en ella y decid: Ya os ha llegado el Reinado de Dios”. (Lc 10,89). Mateo, en su
evangelio lo recoge del siguiente modo, “Id y proclamad que el Reino de Dios esta cerca.
Sanad enfermos, resucitad muertos, limpiad leprosos, expulsad demonios. Gratis lo recibisteis,
dadlo gratis” (Mt 10,78).

El mandato que recibe la comunidad cristiana por parte de Jesus de “Id y sanad” no puede
quedar reducido a un cuidado “caritativoasistencial” a los mas necesitados y a una asistencia
religiosa entendida, sobre todo, en el horizonte de una muerte ya préxima y orientada a la
salvacion del alma. “Id y sanad” es mucho mads, parte de la experiencia de que el acto
evangelizador tiene una dimension terapéutica y que la respuesta de la fe a la invitacion que
hace Jesus de“venid y lo veréis” (Mc 1) tiene unas consecuencias sanadoras y salvadoras tanto
en las personas como en la sociedad.

Como dice Pagola, “no debemos de confundir el plano de la salvacién con el de la salud, ni la
religion con la medicina”. Utilizar la religion con fines terapéuticos como si se tratara de uno
de tantos remedios utiles seria, como dice V.Frankl, “degradar la religion”?

La actitud sanante de la comunidad cristiana que no abandona a sus enfermos y en especial a
los moribundos, consiste en ofrecer la salvacidn cristiana de tal manera que promueva la
salud integral, “ayudando al ser humano a vivir de manera saludable la enfermedad y la salud,

"

el disfrute y el sufrimiento, la vida y la muerte”.

Esta presencia de la comunidad cristiana no puede ser una intromisién religiosa desconectada
de los demas cuidados del enfermo, sino que ha de integrarse en el cuidado de la totalidad de
la persona. La comunidad cristiana ha de hacerse presente alli donde se encuentre un
enfermo con enfermedad avanzada en fase terminal para acompanarlo del modo mas
adecuado tanto a él como a su familia. Esa misma comunidad cristiana ha de acompanar a los
voluntarios y profesionales cristianos y ponerse al servicio de todos los hombres y mujeres
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del &mbito sanitario para colaborar con ellos tanto en el cuidado de los enfermos y familiares,
asi como en el autocuidado de profesionales y voluntarios.

Criterios Basicos de actuacion

« Recordar que no se acompafan enfermedades, ni siquiera enfermos, sino a PERSONAS que
estan enfermas. Acoger al ser humano completo y condicionado, atendiendo a la
diversidad que anida dentro de él.

« El estilo relacional con el enfermo. Es tan inadecuado una actitud de celo exagerado por
parte del agente pastoral como una cierta laxitud o dejadez. Ayudar a la persona enferma
a superar condicionamientos ambientales y personales que suelen impedir expresar y
celebrar la fe segun sus convicciones mas intimas.

« Larelacion con Dios es muy diversa. En el proceso de la enfermedad el paciente terminal
siente muchas veces a Dios muy cerca y se siente acogido, abrazado y acompafnado; otras
muchas veces siente y vive su silencio, su ausencia. Muchos descubren a Dios como ese Ser
Misterioso y Fascinante al que uno se acerca con temor y temblor. Por todo ello es muy
importante captar bien la relacidon que la persona enferma vive con Dios.

« No juzgar. El acompafiante no esta para juzgar ni al enfermo ni su relacién con Dios. Su
mision es otra, promover la confianza, la fe en el perddn y la esperanza en la misericordia
por parte de Dios a los hombres y en especial a lo mas débiles.

El Agente de Pastoral: Acompaiiante para Celebrar la viday
celebrar la muerte?*¢7%°

Celebracién es aceptacién de la vida en la consciencia cada vez mas clara de su preciosidad, y
la vida es preciosa, valiosa, no sélo porque se puede ver, tocar y gustar, sino porque un dia ya
no la tendremos.

La actitud que proponemos desde el punto de vista cristiano es la de acompafar a quien vive
sus ultimos dias a celebrar la muerte. Con ello no estamos diciendo que la muerte sea un
gozo, simplemente seflalamos la importancia de celebrar todo aquello que es profundamente
significativo. Sin huir de la dureza de la realidad.

Celebrar la muerte significa aceptarla como un misterio que hay que vivir en comunion. Es
concelebrar el misterio de la vida que llega a su fin y que esta invadida del amor de Dios por la
realizacién, en cada persona que muere, del Misterio Pascual de Jesus. Y es que el objeto
central de toda celebracidn cristiana es el acontecimiento Pascual del Sefior vivido por la
asamblea de los cristianos.

En la celebracion confluyen de modo armonico las tres dimensiones del tiempo: el pasado
que se recapitula, que se recuerda, que se hace vivo en el presente sintiendo que éste es
expropiado porque estd inundado por la presencia del Sefor (Gal 2,20) y el futuro al que se
proyecta y que se espera. Esta estructura comunitaria eclesial y consciente de la historicidad
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supone vivir cristianamente la enfermedad y la muerte y, por lo tanto, invita a acompanar
pastoralmente a quien se encuentra envuelto por tales misterios.

Jesus, consciente y duefio de la muerte proxima celebra su Ultima cena. En ella retine a los
suyos, resume y recapitula su vida en pocas palabras (con el mandamiento del amor), se
despide de ellos, crea una nueva forma de presencia simbdlica (sacramental) para el futuro
(Eucaristia). En una palabra: vive y celebra el misterio de su Pascua, de su vida y de su muerte,
y lo hace en comunién con los suyos.

Estas consideraciones tienen unas implicaciones pastorales. La mirada al pasado permitira
hacer con el enfermo un camino de reconciliacién y de pacificacion de la propia historia; la
mirada al presente hard tomar conciencia de la expropiacién de la vida y de la muerte por
parte de Cristo que vive en nosotros y la mirada al futuro llevara a abandonarse en los brazos
de Dios en actitud de esperanza.

Una de las experiencias mas comunes en la etapa del final de la vida es la mirada hacia atras,
que permite tomar conciencia del propio pasado. Se dice que el modo de morir depende en
no poca medida de lo que una persona siente que ha conseguido en su vida: una vida llena 'y
sensata o vacia y sin sentido. Y parece como si al final pasara por delante de la persona la
“pelicula de su propia vida"y en ella se hace con frecuencia la experiencia del sentimiento de
culpa que desencadena una de las formas que adquiere la angustia. El enfermo se convierte
asi en juez de su propio pasado.

Emerge entonces el sufrimiento que pide ser sanado mediante el recuerdo sereno de quien
quiere enfrentar su condicién de herido.

Es un proceso de pacificacién consigo mismo necesario para serenarse con los demas y
con Dios. No se consigue Unica y necesariamente mediante el sacramento de la
reconciliaciéon que tanto bien puede acarrear al enfermo terminal ayudandole a descubrir
detras del sentimiento de culpa una Presencia amorosa que le trasciende. Es necesario un
tiempo para poner en orden las propias experiencias acumuladas en la vida y poder
perdonar interiormente a quien te ha herido y pedir perddn abierta o simbdlicamente a
quien se ha ofendido.

Dificilmente se puede acompanar al enfermo terminal en este proceso de autoperddn y de
balance si el profesional antes no hace un camino de integracién de la propia dimension
negativa reconociéndose “sanador herido”. Solo aceptando los propios limites y con el peso
de dolor inherente a la propia condicion humana serd capaz de permanecer al lado de la
persona que sufre, dejandose afectar por su tragedia y manteniendo con ella un contacto
cargado de ternura y de comprension y ayudandole a descubirir las fuerzas sanadoras que le
permitan pasar de la desesperacion y la culpa a la serenidad y a la esperanza.

Celebrar el misterio de la enfermedad y la muerte, el misterio de la vida, hace mirar al
pasado y descubrir en él tanto la presencia de Dios cuanto los aspectos necesitados de un
proceso de asimilacién y aceptaciéon reconciliadora. Pero significa también mirar al presente
y tomar conciencia de la propia condicién para no vivir la Ultima etapa de la vida de
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espaldas a la muerte, sino entrar en ella“con los ojos abiertos”, es decir, siendo protagonista,
consciente, porque eso es precisamente lo que nos distingue como hombres: la conciencia
de que hemos de morir.

Este contacto con la propia muerte es, por otra parte, ineludible e intimo. Y encontrandose en
didlogo con nuestra condicién se plantea de modo mas lucido el escandalo de la muerte: la
razén humana no puede comprenderlo todo. Ahora bien, incluso cuando no comprende,
puede fijar con cierta exactitud y claridad qué es lo que no se entiende, y por qué no se
entiende. De esta forma, pensar un misterio no es resolverlo, pero si fijar exactamente por
qué algo nos resulta incomprensible.

La ausencia de una vision clara, de un Dios que se haga en todo momento visible y palpable,
es también motivo de celebracion.

Es necesario, pues, afirmar y celebrar la ausencia, el vacio, la falta de sentido. La gran tentacion
del ministerio consiste en celebrar tan sélo la presencia del Sefor, olvidando su ausencia. De
este modo, todo queda recubierto y no se deja espacio vacio en el que se pueda afirmar
nuestra bésica carencia de plenitud. Se tiende a una superficial apariencia de felicidad y de
sentimientos de presencia de Dios negando su ausencia, el dolor, la falta de explicaciones
propia de nuestra condicion y tan presente en la experiencia del que trabaja en el mundo de
la salud y el sufrimiento. De nada serviria cualquier respuesta tedrica a la pregunta sobre el
sentido en el orden de las especulaciones filoséficas cuando a la pregunta se plantea en el
plan experiencial, de lo que psicolégica y espiritualmente se experimenta ante la prospectiva
de una irremediable partida definitiva.

Actitud cristiana ante la muerte. De la lamentacion a la oracion>'°

La lamentacidon que pueda surgir en los momentos de lucha interior del enfermo es una
ocasidn privilegiada, por una parte, para acoger al mundo interior del enfermo, sus
sentimientos, hablando abiertamente de la muerte.

La lamentacién, el grito ante lo incomprensible o ante el miedo, liberado del freno de la
verglienza que a veces se inflige por el hecho de experimentarlo' puede llevar, por otra
parte, a que el agente de pastoral ayude al enfermo a convertirlo en oracion, a semejanza de
Jesus: “Ahora mi alma esta turbada. Y jqué he de decir? jPadre librame de esta hora! (Jn 12,
27).Y se verifica que el verdadero interlocutor en esta situacién no es otro que Dios mismo
que, mediado a veces por el agente pastoral, acoge abiertamente lo que hay en el corazén del
hombre. La comunicacidn, la relacién de ayuda, es un modo de vencer la muerte interior que
supone la soledad emotiva impuesta por miedos, tabues, defensas, etc.

Cuanto venimos diciendo nos hace comprender que en el acompafamiento espiritual al
enfermo grave es necesario respetar al maximo sus emociones y las fases por las que atraviesa.
La fase de aceptacion no debe pensarse como una fase feliz en la que el enfermo viva casi un
vacio de sentimientos y la lucha por la vida haya terminado porque en el acto de esperar
propio del cristiano hay una radical inconformidad. No se trata, pues, de promover en el
moribundo una actitud de aceptacién entendida como resignacién pasiva o de renuncia a la
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lucha. Como dice Lain Entralgo “es mds bien una actitud compleja que comprende
inseparablemente la tarea de luchar y la de aceptar cuando y en la medida en que la lucha
acusa su impotencia”'?

No hay, por tanto un Unico modelo proponible de actitud ante la muerte para que ésta sea
vivida de forma humana y digna. Por eso se habla hoy de “vivir la propia muerte’, es decir, ser
protagonista de la propia muerte sin ser arrastrado por otros en un proceso de expropiacion
de la misma que lleve a que a una persona “la mueran los demas”.

Desde el punto de vista de la fe no es indiferente, ciertamente, la actitud tomada, pero la
cuestion no es meramente psicoldgica, como nota Arregi: “El problema no es si se muere con
resignacién o con angustia, sino si hay motivos para estar angustiado o resignado. Lo que
importa no es morir con resignacion, porque ése sea el modo mas higiénico o el menos
doloroso recomendado por la medicina, sino si la resignacién, la depresién o la angustia, son
las actitudes correctas ante la propia muerte. Y en este punto no caben las generalizaciones,
pues la actitud correcta ante la propia muerte depende esencialmente de cémo se ha vivido.
Sustituir el problema existencial por una cuestion psicoldgica es errar absolutamente el tiro"'?

La cuestidn, es mas bien, teoldgica. Si es cierto como apunta Frankl que un comportamiento
digno da valor y significado a la vida, aun en las circunstancias extremas porque con tal actitud
el hombre siente la propia responsabilidad para con los valores y esto hace emerger la
dimensidn especifica del ser humano, es decir, la propia conciencia y responsabilidad, es cierto
también que hemos sido expropiados de nuestra propia vida y de nuestra muerte por el
mismo Cristo que ha asumido la condicién humana. “Si vivimos, para el Sefor vivimos; y si
morimos, para el Seflor morimos. Asi que, ya vivamos ya muramos, del Sefior somos” (Rm 14,8).

El principio que transforma el sentido del sufrimiento y de la muerte es el hecho del “ser en
Cristo” o “con Cristo” propio del bautizado. En la persona de Jesus, en su “cuerpo” ya glorioso,
tenemos ya una “morada eterna”: este es el principio ultimo que hace comprender la
transformacion del sentido de nuestras penas y tribulaciones. Esta realidad muestra la
intimidad que la resurreccién ha creado entre Jesus y los que creen en él y la verdadera
superacién de la angustia ante la muerte. Como dice Fondevilla, “hay, pues, una verdadera
apropiacion de nuestra muerte por parte de Cristo"'

De aqui se comprende, pues, que pastoralmente no sea el lenguaje exhortatorio el que en
muchas situaciones se manifieste como el mas apropiado puesto que no se trata de
acompanar para que el enfermo terminal adopte una actitud especifica, cuanto de participar
con él en la experiencia humana y espiritual de sentirse envueltos en el Misterio de la vida, en
el Misterio de la misma fe.

La experiencia clinica nos dice que muchos pacientes, mas alld de sus creencias o de sus
practicas religiosas institucionales tienen necesidad de orar'™. En las largas horas de la
habitacién y de soledad, la oracién brota muchas veces de modo espontaneo. Esta experiencia
de los pacientes se puede trasladar también a los familiares, profesionales y voluntarios.

234 MONOGRAFIAS SECPAL



A
ACOMPANAMIENTO DESDE EL CRISTIANISMO %

Muchas veces mas importante y necesario que hablar con el paciente es rezar con él.
Proponerle orar, ayudar a expresar lo que lleva en lo més profundo, proponer modos sencillos
de oracién. Ayudar a comprender que lo grande en la oracién no es orar, sino ir directamente
a Dios. Muchas veces uno esta cansado hasta para decir oraciones e incluso eso mismo se
convierte en un esfuerzo y por lo tanto en un obstaculo a la oracién, invitar a que no lo haga.
Dejar a Jesus orar. Dar gracias a Dios porque Jesus esta orando. Olvidarse de uno mismo. Entra
en la oracién de Jesus. Déjale orar en ti.

Si las fuerzas acompafan, la oracién ha de responder a la situacion y sentimientos que vive
la persona enferma. Es importante estar cerca del paciente cuando su oracién es de queja'y
necesita desahogarse; ir de su mano cuando la oracién es de suplica y el paciente necesita
reafirmar su confianza en Dios; compartir el deseo de recuperar la relacion con el Padre
misericordioso cuando la oracion es de perddn y muestra la necesidad de reconciliarse con
El; otras veces la oracién nace desde la intimidad confiada de quien se sabe sostenido y
acompanado en medio de todas las vicisitudes; otras veces la oracién nace de la aceptacién
de la propia vida y se expresa como accién de gracias por todos los dones con lo que la
persona ha sido enriquecida; en la oracién de intercesion son los familiares, amigos,
profesionales, voluntarios el sujeto de la oracién, un acto de descentracién para pensary
orar por lo demas.

Acompaiar la esperanza al final de la vida*>'"?

El agente de pastoral se siente llamado a ser hombre de esperanza en una encrucijada de
sufrimiento y oscuridad, una esperanza que permite mirar mas alla de la satisfaccion de los
deseos inmediatos, e incluso mas alla del dolor y de la muerte, una esperanza que proviene
de Dios: “Una guia cristiana es un hombre de esperanza, cuya fuerza, en ultimo termino, no
estd fundada en la confianza en si mismo que deriva de la propia personalidad ni de
expectativas concretas de futuro, sino sobre una promesa que ha sido hecha”.'®

En el fondo, se trata de un acto de fe en que la muerte no tendra la Ultima palabra. Una
esperanza en cosas futuras, por importantes que sean, no tendra nunca el valor de la
esperanza en Dios, es decir, de las esperanzas de hombres que se confian a El sabiendo que el
“futuro no se llama reino de los hombres sino reino de Dios, donde Dios serd todo en todas las
cosas”!” La fe cristiana no espera en tal o en cual cosa que haya de suceder en un futuro mas o
menos lejano, sino que confia en una personay en una definitiva comunién en ella. De modo
sintético, dice Greshake, “quien espera, no espera en el paraiso como en un mundo feliz, sino
que espera en Dios, el cual, en cuanto que se le conquista y se alcanza, es ya el paraiso, es
decir la realizaciéon de todas las aspiraciones del hombre a la comunicaciéon personal, al amor
y a la perfeccion”.'®

Por su propia naturaleza, la esperanza dinamiza el presente, lanza a vivir el amor en las
circunstancias concretas de la vida, hace que las relaciones del ahora sean vividas como la

anticipacion de la comunién profunda con Dios.

Mas alld de las esperanzas particulares de nuestra vida en el tiempo, el Padre nos da una
esperanza que va mas alla del tiempo, no para evadirnos de la historia, sino para introducir en el
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corazén del mundo una anticipacion del “mundo futuro” del que la Iglesia es, de alguna forma,
presencia sacramental. Porque “no habra motivo de esperarse mucho del futuro si los signos de
la esperanza no se hacen visibles en el presente”. La esperanza va mas alla de la muerte, “surge
de experiencias positivas, de experiencias de sentido, que se hacen en esta vida"?

Una herramienta util en la busqueda de la esperanza y en la purificacion de imagenes falsas
de Dios es el Counselling Pastoral, 2?2?4524 que es un ministerio de la comunidad creyente
que actua a través de un proceso relacional en el que participan un “counselor”y una persona
necesitada de ser ayudada a resolver un problema, a tomar una decisiéon o a realizar un
camino de crecimiento humano y espiritual. La intervencion se caracteriza por la utilizacién
por parte del “counselor” de cualidades personales, de conocimientos especificos del dmbito
psicoldgico y teoldgico, ademds de habilidades y estrategias comunicativas y relacionases
dirigidas a la activacién y reorganizacién de los recursos personales del individuo a fin de
posibilitar la toma de decisiones y realizar cambios en situaciones percibidas por la persona
misma como dificiles.

En el proceso de busqueda acompanada que se realiza en el dmbito del Counselling
Pastoral promueve una Pascua, un paso, que ayuda a purificar imagenes falsas de Dios y
facilita pasar.....

« De un Dios absoluto e impersonal que es simbolo de valores universales e impersonales
como el amor, la verdad o la justicia y que impulsa un activismo de caracter prometeico a
un Dios Padre que ofrece su amor personal incondicional y gratuito.

« De un Dios “paternalista y tapa agujeros” que busca infantilizar a sus adeptos, a un Padre
respetuoso de la autonomia humana y estimulo de una libertad responsable.

« De un Dios “hiperprotector” permisivo y manipulable por medio de ritos, plegarias y
promesas, que genera pasividad bobalicona a un Dios expectante que “nos crea creadores”
y nos acompafa con su presencia atractiva y exigente en la construccién de una
humanidad nueva.

« De un Dios autoritario, celoso, despético, juez inflexible y castigador minucioso, que

genera angustia, opresion y culpabilidad enfermiza, a un Dios que nos ofrece su gracia y
nos invita a acoger de manera confiada y responsable su presencia salvadora.

Celebracion sanante de los sacramentos
Proponemos ciertos criterios generales? para comprender adecuadamente la presencia de
los sacramentos como momentos de especial densidad del acompafamiento a los

enfermos moribundos:

« Los sacramentos no son actos aislados. Han de estar integrados como parte del proceso de
cuidado integral de una persona considerada holisticamente.
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- El verdadero protagonista de los sacramentos ha de ser el enfermo. Es el enfermo quien ha
de pedirlo o aceptarlo si se le ofrece. Los sacramentos tienen pleno sentido si son
celebrados conscientemente.

+ El sacramento no es un acto puntual y aislado, anénimo, precipitado y de puntillas. Ha de
formar parte de un itinerario de fe, su culmen. Exige un acompafamiento adecuado y un
proceso de discernimiento en el que Dios es buscado y aceptado por el enfermo.

- La celebracién del sacramento necesita prudencia pastoral. Las condiciones fisicas en las
que se encuentre el enfermo, la situacion de la familia, las condiciones de la habitacion, la
actitud del entorno respecto al paciente y su situacién, exige un gran sentido de
adaptacion.

El sacramento de la reconciliacion

La enfermedad y la muerte son tiempos de crecimiento espiritual. La aceptacion mediante la
integracién de la vida vivida es uno de los elementos fundamentales de ese proceso. Ese
dinamismo exige la relectura de la propia vida. La vida de todo ser humano contiene
mediocridades, imperfecciones, omisiones e insuficiencias. Aquel que lee su vida se convierte
en juezy acusado de su propia vida.

Una de las necesidades espirituales mas importantes es la de pedir perdén y de verse
aceptado y perdonado. Es deseable que quien se ahonda en esos caminos de interioridad lo
haga acompanado de quien pueda facilitar el acceso a un proceso de pacificacion interior. El
objetivo no ha de ser tranquilizar al enfermo quitando valor o importancia a su vida. Se busca
facilitar un acompanamiento respetuoso y lleno de comprensién que posibilite experimentar
el perdoén en el nivel mas profundo de la conciencia.

El encuentro sacramental con un Dios misericordioso, la celebracion explicita de su perdén, la
acogida de la gracia, puede ser para el moribundo la experiencia privilegiada para
reconciliarse consigo mismo, con los demas y con Dios.*

La prudencia pastoral ha de ser un elemento fundamental en el acompanamiento a quien necesita
y quiere perdonar y ser perdonado. Son muchas las personas que a lo largo de su vida no han
cuidado su vida espiritual y que llegado el final sienten temor o incertidumbre, ambos generadores
de sufrimiento. A la luz del evangelio, el interés no puede estar puesto en la integridad de la
confesién, sino sobre todo en la misericordia de Dios y en la acogida de su perdén.

Eucaristiay comunién

La Eucaristia tiene estrecha relaciéon con la enfermedad aunque propiamente no sea un
sacramento especifico para el tiempo de enfermedad. para el momento del final de la vida
supone una ayuda importante en lo que se denomina “viatico”

Es importante que todo el equipo, en el caso de los hospitales, o las parroquias, en el caso de
los pacientes en domicilio, faciliten que los enfermos participen de la Eucaristia. Si no fuera
posible el enfermo tiene derecho a recibir la comunioén, ya que tal como dice el Ritual de la
Unciéon y de la Pastoral de los enfermos en su n° 64 dice: “el fin primario y principal de la
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reserva eucaristica consiste en la posibilidad de llevar la comunién a los enfermos que no han
podido participar en misa”.

En el hospital serd necesaria la colaboracién de los profesionales sanitarios para localizar a las
personas que tengan esta necesidad. En las parroquias se les podra atender mejor en la
medida en que se promueva los ministros extraordinarios de la comunion.

El vidtico, que no es un sacramento distinto a la comunién, metaféricamente podriamos decir
que es el “sacramento del transito de esta vida" y deberia ser recibido en las ultimas horas
conscientes de la vida del enfermo. En su forma no es diferente a otras comuniones pero su
simbolismo mas profundo es otro. Pretende finalizar el itinerario que un dia se inicio en el
Bautismo. Es necesario que se tome en plena lucidez ya que es la aceptacién consciente de la
muerte como paso necesario a vivir en Cristo en la vida eterna.

En caso de no haber sacerdote cualquier fiel bautizado, ministro extraordinario de la
comunion puede administrar el viatico siguiendo para ello el Ritual de la Uncién y de la
Pastoral del los Enfermos, en el n° 29.

Es importante la prudente creatividad. Promover la presencia de la familia y de la comunidad
cristiana. Ofrecer la posibilidad que el paciente se manifieste desde la accién de gracias, pedir
y ofrecer el perddn, despedirse de sus seres queridos, dejar en manos de sus familiares el
legado espiritual...

Uncién de los enfermos

La Uncion de los enfermos no es el sacramento a celebrar en el momento de la muerte. Es el
sacramento que se celebra en situacion de enfermedad grave.

Si seguimos el itinerario marcado por el Ritual de la Uncién de los enfermos, el enfermo
renueva su fe bautismal asi como su adhesién a Cristo muerto y resucitado en esta situacién
amenazante y generadora de sufrimiento que es la enfermedad grave o terminal. El enfermo
que en su interior busca la paz en medio de la amenaza de la enfermedad y la esperanza de la
curacién en el encuentro con Jesus sanante, la verdadera Salud que proviene de Cristo. La
celebracion del sacramento se asienta en la esperanza de que Dios se encuentra salvando y
sanando en medio de la enfermedad.

La Uncién ha de celebrarse en el momento adecuado y oportuno. El estado de coma que no
ha de ser impedimento para la celebracién del sacramento ya que la falta de conciencia no es

obstaculo para la gracia de Dios, no es el estado adecuado para la celebracién del sacramento.

La Uncién no debe celebrarse de modo anénimo y escondido. No es un acto privado entre el
sacerdote y el enfermo.

La celebracion ha de hacerse, a ser posible, con el enfermo consciente, acompanado de sus
familiares o miembros de la comunidad, con la presencia de algun profesional creyente del
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equipo que le atiende. Todos ellos representan a la Iglesia que ora por él, pero también
representan a la comunidad humana que trabaja y lucha para que sea atendido y cuidado.

Las exequias cristianas

“La misericordia de Dios conserva, fomenta, protege, recrea y fundamenta la vida. La
misericordia divina quiere la vida. Dios es baluarte, fuente de vida y amigo de la vida dice
Walter Kasper en su libro Misericordia.?’

Llamamos exequias al conjunto de plegarias y ritos que, con motivo de la muerte de un
cristiano, celebra la comunidad cristiana, y que se desarrollan en tres lugares concretos: la
casa o habitacién del difunto, la iglesia parroquial o tanatorio y el cementerio.

Ejercemos esta mirada misericordiosa sobre el difunto, los familiares y las personas que forman
parte de los equipos asistenciales cuando celebramos con verdad la muerte del cristiano. Esa
celebracion tiene mas sentido cuando ha habido presencia y cercania con el enfermo y cuando
se quiere seguir estando con el apoyo a la experiencia del duelo de los familiares.

Tras el fallecimiento, tanto en la habitacién del hospital, en la habitacién de la vivienda o en el
tanatorio, la comunidad cristiana ora por el hermano difunto. Esta oracién nace de la fe en un
Dios acogedor que espera con amor a quien vuelve a él; por eso, la comunidad lo confia a su
misericordia.

Confiamos en que Dios “para quien toda criatura vive” recuerde siempre a aquel que los
hombres irdn paulatinamente olvidando.

Acompanar al duelo desde la fe

Es importante que pasado el funeral la comunidad cristiana esté a la distancia oportuna de
todos aquellos que se encuentran atravesados por el dolor de una muerte cercana. Es mucho
lo que se puede hacer mediante la visita discreta, la llamada telefénica o la comunicacién por
carta. Algunos pueden tener necesidades materiales, otros ayudas en gestiones, los mas
acompafamiento respetuoso y discreto.

La fe no protege del dolor pero ayuda a afrontarlo. Adquiere en este contexto, sentido.
Muchas pequenas actividades que pueden ayudar a los familiares a integrar mas sanamente
la pérdida: la oracién constante por los difuntos en la Eucaristia, las misas de aniversarios, la
celebracion de los fieles difuntos, acompanar a las personas solas a ir al cementerio.
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Capitulo 19

LA EXPERIENCIA DE ACOMPANAMIENTO
DEL VOLUNTARIADO

Marie Timlin, Martine Combes

Reflexiones de un voluntario

Yo soy tu,

Yt eres yo,

Ambos dos somos fragmentos

De algo que es mucho mds grande que nosotros.
Quiero ofrecerte

Ahora en tu momento de dolor

Lo mejor de mi.

Deseo que te sientas

Acompanado y comprendido.

El paso que vas a dar

Es el mismo que daré yo algun dia

Gracias por ser tan paciente conmigo.
Gracias por compartir tu sabiduria conmigo.
Sé que tu eres quien me ensena cada dia

A entender el gran misterio

Que es nuestra aventura a través de la vida
Hacia este portal que hemos de abrir

El que llamamos la muerte.

Quienes somos

Somos hombres y mujeres, de diferentes profesiones edades, procedencias, unidos por un
sentimiento de querer regalar un pequeno trozo de nuestro tiempo a alguien que esta
pasando por el ultimo tramo de su vida. Entendemos que ahora son ellos y mas tarde
seremos nosotros mismos los que pasaremos por la misma situacién, que lo que nos une a
todos y a todas es la aceptacion de que algun dia vamos a morir. Nos damos cuenta de que,
al igual que todo en la vida, al querer dar algo libremente, recibimos mucho mas de lo que
podemos dary por ello sentimos una profunda gratitud.

Reflexion de un voluntario

“Hoy me encuentro al lado de una persona frdgil, que, dia a dia, siente amainar el flujo de
su vida. Desde el respeto, mi tarea no es profesional, no soy ni médico ni enfermero. Soy,
como si fuera este encuentro que a veces sucede inesperadamente entre desconocidos.
Ahora te veo, ahora no. Intercambiamos palabras, historias, bromas, chistes, Idgrimas,
ambos enriquecidos por la experiencia. Las heridas de los dos, mds embalsamadas, al
menos por un tiempo’”.

Nuestra percepcion de la muerte
La muerte es el gran misterio. La mayoria de nosotros sentimos si no miedo, al menos un gran

respeto hacia ella. Todos hemos perdido seres queridos, todos hemos conocido el sufrimiento
de una forma u otra. Todos sabemos que algun dia nos va a tocar a nosotros también. Si, de
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verdad, podemos rendirnos ante esta realidad, podremos aceptarla cada uno desde su
percepcion. Para unos es sélo un paso hacia otra forma de vivir, mientras que para otros
puede ser el final de su existencia. Ninguna de los dos filosofias pueden ser demostradas
absolutamente y por lo tanto vivimos con la fe, o soy un ser de Dios y cuando me muero mi
alma retorna alli de donde ha venido, o dejo de existir, dejando detrds de mi, mi legado. Si
puedo entregarme a mi propia verdad, aceptarla, vivir en paz con ella, entonces puedo ser de
ayuda a una persona al final de su vida, no en lo que le voy a decir sobre la muerte, sino como
percibe que yo me siento hacia mi propia muerte y por lo tanto la suya.

Testimonio de una voluntaria

“Dentro de mi ser, dentro de este cuerpo, hay una chispa. Es vida y hace que mi corazén
bombee, que la sangre corra por mis venas. Soy consciente que es un regalo, a la vez fuerte
y frdgil. La percibo como una llama. Con los ojos cerrados la puedo sentir. Lo que alimenta
esta llama no viene de mi, pero yo la cuido. Doy gracias por tenerla.”

“Sé que algun dia se apagard. Con los ojos cerrados veo la belleza de esta llama, los colores,
las oportunidades que me ofrece. Con los ojos abiertos la veo reflejada en otras personas,
también en la naturaleza. Sé que esta chispa, esta llama, algun dia se apagard. Con amor
en mi corazén, acepto esta hecho, como el inevitable ciclo de la naturaleza, al que yo
también pertenezco.”

Cuales son mis expectativas

Visitar una persona fragil, que esta acercandose al final de su vida, tenga la edad que tenga, es
todo un reto. La forma de vivirlo suele depender de la propia experiencia, si uno mismo ha
perdido un ser querido y ha sentido esta sensacién que se aviva cuando la muerte esta cerca,
de estar rozando lo realmente importante en la vida.

El voluntario se ofrece como aire fresco al enfermo y su familia para que ellos puedan
compartir de la forma que mas les agrada, desde el respeto mutuo. El voluntario tiene que
tener muy claro que cuantas menos expectativas tenga del encuentro mejor para todos. Las
expectativas mas importantes serdn las que tiene de él mismo, de ser una presencia
compasiva, una presencia abierta, una presencia que no juzga, que sabe reir cuando es
apropiado, compartir una ldgrima cuando sea necesaria, guardar un secreto. Saber mantener
un profundo respeto para la persona que tiene delante y agradecimiento por poder compartir
estos momentos tan especiales.

Reflexiones de un voluntario

“Cruzo el portal de la habitacién y no sé lo que voy a encontrar al otro lado. Puede que haya
alguien encamado o sentado en un sillén. Puede que no haya nadie. Yo soy consciente de que
estoy entrando en otro mundo, pisando otro terreno. Mi propdsito es el de escuchar. Mi
propdsito es el de ayudar si puedo, o de ser ayudado. Siento el ambiente que hay alli, e intento
ser pacifico, tranquilo, comprensivo, compasivo. Quiero que la otra persona se siente comoda
conmigo. No tengo otra expectativa.”
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Como prepararse para una visita

La mayoria de nosotros somos seres sociables. Necesitamos los unos de los otros. Viviendo el
dia a dia sentimos todo un abanico de emociones, felicidad, tristeza, cansancio, alegria. Forma
parte de ser un Ser humano. Nuestras emociones son como el agua, tienen la capacidad de
estar placidas y tranquilas o agitadas y movidas. De nosotros depende. La practica de la
meditacion, la oracién o la observacion de la naturaleza en silencio son herramientas no sélo
para ayudarnos a conocer y entender nuestras emociones, sino también para conectar con
nuestro maestro interior, este pozo de sabiduria que todos llevamos dentro.

Si el voluntario, antes del encuentro, se prepara, haciendo uso de algunas de estas practicas,
si desde la quietud del silencio interior, consigue aquietar las aguas de sus emociones y
navegar placidamente por ellas, encontrara la serenidad. Poder ofrecer esta serenidad es un
regalo, tanto para el mismo como para la persona que va a visitar.

Reflexiones de un voluntario

“Hoy voy a visitar a una persona frdgil. Me doy cuenta que él me estd haciendo un gran favor,
dejdndome ocupar parte de su espacio. Yo quiero ser, como si fuera un jardin bonito, para que
él pueda sentarse cdmodamente alli, observando el cambio de las estaciones. Tranquilamente
paseando por los rincones que él quiera. Yo me siento tranquilo, sereno, en paz con el mundo,
abierto a lo que sucede. Estoy en el lugar y en el momento correcto. Me siento agradecido.”

Formas de acompaiiar

La escucha activa

Al entrar en una habitacion la conversacion suele girar en muchas direcciones, puede girar en
torno a muchas cosas, cotidianas o profundas, a menudo una mezcla de las dos. La escucha
activa es intentar “oir” las palabras entre las palabras, leer entre lineas. Es un sentir. Todo el
cuerpo esta enviando un mensaje. Puede ser que la persona tenga mucha soledad, que esta
enfadada o que tenga miedo. Seamos conscientes de que se estd creando un espacio que el
paciente puede usar para lo que necesite en ese momento. Intentemos estar muy presentes,
muy atentos. Todos queremos ser escuchados sin juicio, incluso sin poner nombre
exactamente a lo que estamos diciendo. Sentirse comprendido y escuchado es poner un
poquito de balsamo de sanacién a una emocion.

Conversacion entre un paciente y un voluntario

El voluntario llevaba varias semanas visitando el paciente (Juan) y su mujer (Margarita) y
su familia.

“Hola Juan, ;cémo estas hoy?”

“Hola” (con voz apagada)

“Hoy hace buen dia”

“Situlodices...”

“Bueno”

“Y, qué mds da, el tiempo”

“sMargarita no estd por aqui hoy?”

<SS >SS ™=K
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J. “Estd con Cata (la doctora), hablando de mi supongo, siempre hablando....”

V. “Hablando se entiende la gente, ;no?”

J. “Sitdlodices...”

Hay un silencio entre ambos dos, un silencio algo incémodo, interrumpido por un ruidito

en la puerta de la terraza. Es un pdjaro pequeiio, comiendo un trozo de pan que Juan le

habia puesto. De pronto el pdjaro levanta la vista, mira a los dos, coge el pan entre su pico,
abre sus alas y se va. Los dos se quedan un poco traspuestos por el suceso pero el ambiente
se suaviza un poco.

J. Ves, este pdjaro es libre y yo soy el que estd enjaulado aqu

V. “Juan, siento mucho que te sientas asi”

J. “Pues, justo asi me siento. Por mucho que Margarita me quiera, por mucho que me
quiera ayudar, nadie mds que yo sabe cémo se siente uno al pasar por esto, sin poder
andar solo, sin poder controlar las cosas. Es tan injusto. ;Qué he hecho yo para merecer
esto?

V. “Juan, lo siento por ti.” (Cogiéndole de la mano)

Ambos sienten una profunda tristeza, de lo dificil que es esta situacién que estd viviendo

Juan ahora mismo, los ojos de los dos se humedecen.

J. “Sabes, acabo de jubilarme, después de cuarenta afios de trabajar duro para mifamilia.

Tenia, teniamos Margarita y yo, planes para viajar. Pero ahora nada es como

pensdbamos que iba a ser.”

“No sé Juan, no lo sé”

“Tampoco Margarita merecia tener que pasar por esto.”

“Ella te quiere mucho, ;verdad Juan?”

“Esto si” “Sabes, he tenido tanta suerte de haberla conocido. Es una persona muy entera,

muy buena. Buena compafiera, buena madre, buena amante, buena cocinera y encima

guapa, guapisima.”

En este momento la puerta se abre, y Margarita entra, sus ojos buscando los de Juan.

M. “Hola Juan, he estado hablando con la doctora y ella ha sugerido que fuéremos a casa
este fin de semana. ;Quieres venir a casa? Podriamos pasarlo bien. Yo te haria esta sopa
que tanto te gusta. ;Qué piensas carifio?”

Hay un rato de silencio. Los ojos de todos posan sobre los de Juan y en ellos se percibe un

poco mds de paz, de carifio.

J. “Podriamos probatrlo. ;No?

I'//

=< =<

Acompanar en silencio

El silencio tiene un sonido. Este sonido puede variar entre muy denso hasta suave, casi como
si fuera una pluma flotando. Nuestros cuerpos hablan a veces mas claramente que nuestras
bocas. Envian mensajes, sentimientos alrededor nuestro. El hecho de que una persona no
quiera hablar no quiere decir que no quiera compafia. Puede ser que no puede expresarse o
que no quiere expresarse con palabras, pero tampoco quiere estar solo. Quiere sentir la
energia de otra persona, pero sin tener que hacer el esfuerzo de hablar. Si alguien que esta
acompanando a una persona en estas circunstancias se mantiene en calma, sin expectativa
ninguna, pero enviandole amor y no juzgandole, ambos pueden sentir una comunicacién
mucho mas profunda que en una conversacion.
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Reflexion de un enfermo

“Me siento sola, enfadada, confusa. Me dicen muchas cosas. Sé que estoy muy enferma. Sé
que me voy a morir. Veo como me miran todos. Me doy cuenta de que me quieren ayudar.
Pero se ha hecho todo demasiado grande. No puedo con todo esto. Es como si todas estas
palabras estuvieran mezcladas en mi cabeza. No sé nada. No quiero hablar mds.
Simplemente no hay mds palabras en mi.

Ahora ha entrado una persona en mi habitacion. No tengo ganas de mirarla en los ojos. Ni
siquiera tengo ganas de sonreir. Mis pensamientos flotan por la habitacién, como motas
de polvo. Ella no los perturba. No me siento juzgada. Qué alivio no tener que hablar, no
tener que contestar ninguna pregunta ni dar ninguna explicacion.

De repente un recuerdo se despierta en mi mente. Es cuando yo era una nina pequefia. Me
da una sensacién de paz, de pertenecer a una familia que me acepta tal y como soy. Esto
me da serenidad. Me doy cuenta que una sonrisa se estd formando dentro de mi ser, y va
creciendo hasta llegar a mis ojos.”

El paciente desorientado

Los voluntarios podemos encontrarnos con pacientes, que por razones diversas, estan
desorientados. Esto dificulta la conversacién pero no la comunicaciéon. Una persona
desorientada tiene las mismas necesidades que cualquier otra persona, necesita amor,
comprension, cariio, sobre todo necesita sentirse respetado.

Reflexiones de una persona desorientada

“Lo sé todo. Sé que mi cerebro no puede responder a mis érdenes. Soy la marioneta con los
hilos enredados. Tiro de ellos pero no responden como toca. Esto es muy frustrante para
mi. Por favor, no olvides que yo estoy aqui dentro, igual que antes de que empezara todo
esto. Y puedo sentir, a mis sentimientos no les pasa nada. Incluso puedo reir, puedo ver con
humor mi situacion, el soldado encerrado en su propia armadura, sin poder salir. Sabemos
que los soldados necesitan coraje, paciencia. Mi jardin interior estd intacto, sélo es que tu
no lo puedes ver. Esto me produce tristeza, gran tristeza. Cuando el amor brota en mi
corazén, cuando veo que tu, que eres libre de mi armadura, me quieres y me respetas, a
pesar de todo, aunque sea sélo por unos minutos, siento tanto agradecimiento, que las
olas interiores de emociones de soledad, miedo, frustracion, enfado, se vuelven musica
suave, e, incluso aqui dentro, puedo sentir felicidad.”

Como afecta a un voluntario la experiencia de visitar a una persona
que esta cerca del final de su vida

Muchos voluntarios comparten el sentimiento que el dia que visitan las Unidades de
Cuidados Paliativos, poco a poco, se convierte en un dia muy especial en su semana. Creo que
es porque vemos que, a pesar de ver muchas dificultades, normalmente las cosas salen bien'y
los enfermos encuentran la paz. Ellos son increiblemente generosos con su tiempo,
comparten historias, hechos, sucesos tan llenos de vida que es un honor poderles escuchar.
Aprendemos de ellos. A veces encontramos soluciones a situaciones de nuestras propias
vidas a través de sus historias. Llegamos a ver la belleza de la vida, de la familia, los amigos.
Una voluntaria una vez coment6 “La hago porque estos encuentros sacan lo mejor de mi” Nos
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ayuda a hacer la paz con la muerte, con nuestra propia muerte. Nos ayuda a ser mejores
personas, mas consciente del paso del tiempo y de la futilidad de segun qué cosas. Vemos
como personas normales, que han vivido vidas normales, son en realidad grandes personas.
Vemos la generosidad, el amor, las muchas caras del amor en cosas muy cotidianas. Somos
testigos de como, cuando llega el momento, las personas sacan tanta fuerza interior, que
podemos ver el amor, la belleza, en la muerte.

Hay un poema muy corto de Samuel Taylor Coleridge, un poeta Inglés que dice:

“What if you slept, “;Y si durmieras

And what if, in your sleep Y si, mientras durmieras

You dreamed Sonaras,

And what if, in your dream Y si, en tus suenos

You went to heaven Subieras al cielo

And there, plucked a strange and beautiful flower. Y alli cogieras una extraria y hermosa flor
And what if, when you awoke Y si, al despertar,

You had that flower in your hand. Tuvieras esa flor en la mano,

Ah, what then?” Entonces, que sucederia?”

Samuel Taylor Coleridge era un romantico, y quiero interpretar que la “flor” es nuestra vida.
Nuestra estancia aqui en la tierra. Estando cerca de las personas que estan cerca de la
muerte nos ayuda también a darnos cuenta de la gran oportunidad que tenemos de
disfrutar de las cosas simples de la vida, de darnos cuenta, de hacer lo que estamos
haciendo, sea lo que sea, pero de hacerlo bien. Nos ayuda a ver la importancia del amor.
Nos ayuda a entender que llegara el dia en que nosotros mismos haremos un recuento de
nuestros propios vidas y nos da la oportunidad de intentar hacer las cosas lo mejor posible.
Es un granregalo, y por ello aqui queremos dar las gracias a cada persona, cada intervencién
por lo mucho que nos han ensefado.
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Capitulo 20

EL ACOMPANAMIENTO DESDE
EL ARTETERAPIA

Nadia Collette

El color es la tecla. El ojo el macillo. El alma es el
piano con muchas cuerdas. El artista es la mano que,
por esta o aquella tecla, hace vibrar adecuadamente

el alma humana.
Vasili Kandinsky
(De lo espiritual en el arte)

Introduccion

El arte, en sus mas diversas formas, es un regalo de la seleccion bioldgica al ser humano para
ayudarle a soportar mejor el sufrimiento. Esta afirmacion no la hace un musico ni un pintor ni un
literato, sino un neurocientifico, Antonio Damasio, conocido por sus trabajos experimentales y
escritos de divulgacion sobre la conciencia del si-mismo." Asi, los complejos y todavia poco
descifrados mecanismos de accién de la creacion artistica y la funcion simbdlica participan
activamente en el mantenimiento de nuestra homeostasis, al mismo tiempo que numerosas
otras funciones fisioldgicas. Es decir que las artes son mucho mas que ese “algo” dificil de definir,
destinado solamente a entretenernos o adornar nuestro entorno. Se impusieron en la evolucién
bioldgica teniendo un valor de supervivencia (estando profundamente arraigadas en el cuerpo
humano), a la vez que contribuyendo al desarrollo de la nocién de bienestar, “elevando a los
seres humanos hasta altas cimas del pensamiento y de la sensibilidad’, volviéndose algo asi
como “el homélogo biolégico de una dimensién espiritual en los asuntos humanos”. El
neurocientifico concluye que las artes habrian perdurado gracias a su valor terapéutico, como
cierta compensacion o contrapeso frente a las calamidades humanas y el sufrimiento.

Esta vision nos invita mas que nunca a plantear el interés de la utilizacién de las artes en las
intervenciones clinicas. La psicoterapia centrada en el sentido, disefiada y evaluada por Breitbart
y colaboradores®® propone una aproximacion a la creatividad y el arte, entre varios elementos
como por ejemplo la naturaleza, el humor o los recuerdos, como fuentes experienciales de
sentido y, por lo tanto, susceptibles de aportar alivio en el sufrimiento existencial o espiritual.

Conviene sin embargo diferenciar el contacto con el arte del acompafamiento desde el
arteterapia. Si el primero es una actividad que esta permanentemente a la libre disposicién de
todos, el segundo se realiza en el marco de una disciplina profesional con requisitos especificos,
que garanticen el buen desarrollo de un proceso terapéutico. Tal como se configura en la
actualidad, el arteterapia tiene unos setenta afnos, pero al emerger desde la exploracion sistematica
de las virtudes terapéuticas de las artes, hunde una de sus raices en la prehistoria de la humanidad.

Ante la muerte, ofrece a las personas, sin precisar de ellas ninguna habilidad particular, la
oportunidad de afrontar su sufrimiento reconectandocon el potencial creativo y sanador que
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les habita. Tiene como objetivo favorecer que se aborde este dificil tramo vital con mayor
conciencia y serenidad.

Las terapias creativas artisticas

Mirar, escuchar o tocar reproducciones de las mas bellas obras de arte que la humanidad
atesora en sus diferentes culturas puede formar parte de la intervencion clinica arteterapéutica
y aportar los beneficios a los cuales hemos aludido anteriormente. Pero las terapias creativas
artisticas postulan que es la inmersién progresiva en la propia accién creadora, al alcance de
todas las personas por el “simple” hecho de serlo, el motor terapéutico de un posible cambio.
Las fuentes mas autorizadas* proponen la definicion siguiente: las terapias creativas artisticas
conllevan la implementacién de una intervencién artistica por un arteterapeuta entrenado y
acreditado, la presencia de un proceso psicoterapéutico sistematico y el uso de intervenciones
de tratamiento personalizado (una gama amplia de experiencias artisticas dirigidas a
soluciones terapéuticas especificas, identificadas para cada paciente de manera individual).
Siempre incluyen la valoracién, el tratamiento y la evaluacion del paciente. Las especialidades
que las conforman son el arteterapia, la musicoterapia, la danza/movimientoterapia y la
dramaterapia (incluyendo el teatro, la poesia y la narracion).

Por otro lado, encuentros administrados por voluntarios o profesionales de otras disciplinas
sanitarias pueden favorecer un contacto con el arte e inscribirse asi en una positiva ampliacion
de la atencion a la persona. Se diferencian en que ofrecen normalmente actividades artisticas
de aplicacion general y, en caso del uso de la musica, son siempre limitados a la escucha pasiva.

El arteterapia y el cuidado espiritual

Las artes plasticas ofrecen un inmenso abanico de posibilidades de exploracion a través de sus
lenguajes, estructuras y contextos alternativos o complementarios a la palabra. La naturaleza
de la experiencia creadora artistica, con su vocabulario de colores, formas y texturas se adecua
a todas las creencias religiosas y convicciones existenciales de manera universal. No sélo tiene
la capacidad de movilizar a la persona emocionalmente sino también fisicamente,® por la
implicacion de la percepcion y de la motricidad en el uso de los materiales artisticos. Esto le
permite al participante liberar un inhabitual tipo de energia que le incita, ayudado por la
interaccion “espiritu- a espiritu” con la persona del terapeuta, a establecer paralelismos entre lo
que vive durante la creacién y la situacién personal en la cual se ve inmerso.

Metaféricamente, las obras personales se vuelven puentes tendidos entre cuerpo y mente
en cuanto cristalizan de manera tangible la representacién de sensaciones, emociones y de
un complejo mundo interno.%” Abarca las experiencias vitales mas diversas acumulables en
una biografia: vivir la alegria y la risa, enamorarse, sentir compasién y buscar justicia, pero
también saber como es estar enfermo y vulnerable, qué es la pérdida y el sentirse herido.®
Vivencias comunesy, a la vez, Unicas, que cada persona puede explorar a través de su obra,
para encontrar su significado y valor particulares. El arteterapia facilita la captura de
imdagenes internas, conscientes o no, que sirven de base a las producciones artisticas. Estas
permiten un pasaje de informacién en dos direcciones, a la manera de un puente:
percepcionesy emocionesque emergen en el cuerpo son “traducidas” en una forma artistica
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concreta; esta pieza, al individualizarse de su autor, emite sus mensajes que él puede
interpretar, induciendo cambios fisiolégicos de percepciones y emociones. Llegados a este
punto y utilizando otra metafora, la produccion artistica se vuelve un espejo simbdlico en
el cual mirarse, interpretarse y posiblemente transformarse.’

En su obra tedrica de 1911, “De lo espiritual en el arte”,'* el pintor ruso Vasili Kandinsky apunta
reflexionando sobre la riqueza cromatica de un cuadro: “La armonia de los colores debe
basarse Unicamente en el principio del contacto adecuado con el alma humana. Llamaremos
a ésta base principio de la necesidad interior”. En la clinica de arteterapia es llamativo observar
como los pacientes, independientemente de sus habilidades técnicas y, sin embargo,
protagonistas de su propia accién artistica, toman decisiones creadoras orientandose por
guias profundas que les “mandan” optar por una determinada forma y un determinado color.
Es una busqueda de belleza, alin sin necesariamente responder a lo que las convenciones o
los juicios internos admitan como bello. Y Kandinsky prosigue: “Bello es lo que brota de la
necesidad animica interior. [...] Bello es todo aquello que refina y enriquece el alma, también
de forma intangible. Por eso, en la pintura, todo color es bello, ya que cada color provoca una
vibracion animica y que toda vibracién enriquece el alma. Por eso también todo lo que sea
exteriormente “feo” puede ser interiormente bello, tanto en el arte como en la vida.”

En los afos 70, el escultor y autor de performance Joseph Beuys defiende la dimensién social
de la plastica en su “concepto ampliado del arte”, un nuevo modelo de la sociedad y del
mundo en cuyo centro se encuentra el ser humano creativo, considerando el arte y la
creatividad como verdaderas fuerzas revolucionarias." Su afirmacién segun la cual cada
hombre es un artista, empezando por el hecho de que somos creadores de nuestro propio
recorrido vital -potencialmente nuestra mejor obra-, refleja una premisa importante de las
terapias creativas. Esta vision, generadora de polémica, por ir en contra de la figura romantica
del artista — un estereotipo del siglo XIX que lo presenta como un ser solitario y bohemio de
genial talento-, en la actualidad encuentra un eco legitimador en los descubrimientos y
sugerencias del campo de la investigacion neurocientifica, tal como mencionamos en la
introduccién. En definitiva, son perfectamente compatibles la admiracion hacia los grandes
maestros de la historia del arte y los artistas profesionales actuales, con el reconocimiento
legitimo de una dimensién artistica en cada existencia humana.

El arteterapia, que ambiciona fortalecer el desarrollo de la persona acompanada, se basa en
que el Sujeto es una estructura compleja y Unica que debe abordarse teniendo en cuenta el
conjunto de sus partes integrantes (por oposicién a la fragmentacion habitual en la
atencion sanitaria) y de sus influencias reciprocas: cuerpo - intelecto —afectos - emociones
— espiritu — dimensién social.”? Todas son movilizadas, en mayor o menor grado, por la
accioén creadora, independientemente de habilidades genéticas o de destreza adquirida.
En otros términos, opera recuperando el milenario enfoque de la atencién holistica, esencial
para el respeto, la armonizacién y la integridad de las personas.
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El proceso creador y el modelo del yo profundo

Desde los inicios del psicoandlisis, Freud manifiesta un gran interés por los mecanismos
internos de la funcién artistica,” seguido por Carl Gustav Jung,' Melanie Klein," Donald
Winnicott,'® Jacques Lacan,'” entre los grandes referentes psicoanaliticos. También desde la
psicologia humanista, en particular con la fenomenologia' y la gestalt,'® se pone el acento
en técnicas de acompafamiento de la persona o del grupo, basadas en la experiencia
creativa corporal, visual y emocional, experimentada como una vivencia global en el
momento presente.?

Sumando estas aportaciones, tedricos del arte?'?2 sugieren que durante las diferentes fases
del proceso creador, la psique de la persona artista pasa por varios estados, que podemos
relacionar hipotéticamente con el efecto beneficioso del trabajo arteterapéutico.”® En
primer lugar esta la fase de exploraciones: se parte del mundo de lo ya conocido (los
materiales), lo ya establecido (las ideas), para adentrarse en lo desconocido cuando se
instala un caos creador. Luego estan la fase de transformaciones (de lo cadtico nacen
nuevas formas), la fase de culminacién de esta etapa de busqueda y finalmente la fase de
separacién (que se hace necesaria para poder continuar un destino de creacién). Una vez
producida la pieza artistica, ya se autosostiene y quien trabajé en la realizaciéon de ese
objeto puede alejarse. Por ello, la creacion también lleva a procesos de duelo,? un punto
que cobra una especial importancia en la Ultima etapa de vida, en la cual la experiencia de
despedida, de si mismo y de los demds, constituye una de las tareas principales de la
persona que conoce y acepta la inminencia de la muerte.?

En su modelo del cuidado del alma,? inspirado en conceptos psicologicos y en filosofia
budista, el médico Michael Kearney y la psicéloga Radhule Weininger exploran la relacion
entre el miedo a la muerte y el sufrimiento. Sugieren el arteterapia como enfoque privilegiado
para llevar la atencion al alma y mencionan entre una docena de otros enfoques: la expresion
artistica y creativa (diferenciandola del arteterapia, en acuerdo con lo que vimos
anteriormente), asi como la musicoterapia..

Kearney y Weininger establecen una analogia metaférica entre el alma y una ola del mar. La
cresta de la ola, pequena parte respecto a su totalidad, representaria el ego, consciente y
asustado por la muerte, mientras el resto de la ola que baja hasta la corriente mas profunda
del océano, donde las diferentes olas (psiques de los demas) entran en contacto, representaria
el inconsciente -individual primero y mas profundamente, colectivo-, la parte de nuestra
psique que no tiene miedo a la muerte. Para el ego que “mira” desde arriba de la cresta, la
sensacion de vértigo es enorme y le amenaza con terror todo lo que ve e imagina hacia las
profundidades: lo desconocido, lo diferente, lo ajeno, lo oscuro, asociado con la muerte.
Como refugio ultimo pero efimero, se retira en lo conocido, lo racional, lo material, lo literal y
el control, distancidandose y desconectandose del potencial sanador de lo profundo. La rigidez
de este ego ansioso y aterrorizado estd en el origen del “dolor total’, término que expresa el
maximo sufrimiento: los sintomas fisicos se disparan con la disociacion entre cuerpo y alma
produciendo la sensacién de alienacion, aislamiento y falta de sentido.
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Estableciendo un paralelismo entre este modelo y las fases del proceso creador artistico,
vemos que la situacion de alivio temporal del ego, consciente, es la de la psique al inicio de
la fase de exploraciones, en estado de situaciéon conocida. A continuacién, va pasando
hacia un estado mas profundo donde es el inconsciente el que reorganiza el caos de la
creacién hacia nuevas formas.” Es durante esta segunda fase cuando existe la posibilidad
para la persona artista de experimentar un estado que se asemeja al “sentimiento ocednico”’,
descrito como una experiencia donde uno se siente pertenecer a un todo mucho mayor, en
una unién mistica con el universo. La pueden experimentar las personas religiosas y las que
no lo son. Confiere una sensacién de eternidad, de seguridad ultima, incluso ante el peligro,
es la certidumbre de que uno no puede quedarse fuera del mundo.?® Para Freud, el arte
puede tener este impacto en las personas,?® como un potente medio para poder alejarse de
los sufrimientos de la vida.

Estos complejos y todavia poco conocidos mecanismos mentales y corporales, homeostaticos
para Damasio, orquestados por circuitos cerebrales entre los cuales estan los que implican el
desarrollo de los incentivos, via hormonas y neuromoduladores, nos encaminan a entender
mejor como el acompafamiento arteterapéutico en el final de la vida es capaz de activar
teclas inconscientes muy profundas. Situa al participante ante su propia creacién, emergida
de estas profundidades donde el miedo parece esfumarse ante la dimensién mayor del
universo. Si en el proceso sucede una suficiente entrega del paciente-artista a su obra, él
podra recibir este “toque tranquilizador”* desde su mundo interno, algo asi como un
encuentro con su propia esencia, armonizadora. Entonces serd capaz de darle un significado,
en una experiencia llena de sentido.

Sin embargo, Kearney y Weininger ponen en guardia contra un uso superficial de este tipo de
enfoque terapéutico: segun quién ofrece este trabajo a los pacientes y en funcién de cémo lo
hace, se puede o no llegar al alma. Asi, para poder dirigir el trabajo terapéutico hacia lo
profundo, es un deber ético para el profesional formarse especificamente en su disciplina, pero
también estar muy familiarizado con la introspeccion y ser consciente del grado de calidad de
su presencia. Si no, apuntan los autores, estos enfoques se quedan en una falsedad, en simples
técnicas de refuerzo del ego, disfrazadas de terapias complementarias o integradoras.

En busqueda de algo esencial: fragmentos de procesos
arteterapéuticos

La intervencién de arteterapia que llevamos a cabo en la Unidad de Cuidados Paliativos del
Hospital Sant Pau de Barcelona se basa en un modelo fenomenolégico “intermodal” o
“transdisciplinar” e incorpora elementos de varios enfoques nombrados por Kearney y
Weininger, como la escritura poética y reflexiva, el trabajo con los suefios y con los recuerdos
(reminiscencia) y la practica de la respiracidon consciente (base de la meditacién), ademas de
la conciencia corporal como herramienta expresiva y artistica. El marco de la intervencién es
la habitacién del paciente, con encuentros de aproximadamente una hora, cada dia o en dias
alternos, segun la opcién del paciente.
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Lo intrapersonal

Victor
Victor tiene 57 afos y estda afectado por un carcinoma microcitico de pulmén,
metastatico. En nuestro primer encuentro, pasa mucho tiempo buscando con
dificultad alguna postura, sentado en la cama o en el silléon, que no le produjera
demasiado malestar. Tiene intencién de utilizar la actividad de arteterapia para
ejercitarse las manos con practicas de caligrafia, comprobando los logros alcanzados
de dia en dia y esperando recuperar la sensibilidad perdida en los dedos. Pasa la
primera hora de sesién escribiendo en letras grandes y repetidamente “Hospital de
Sant Pau’, con cera roja, luego azul y por fin con boligrafo. Estando muy inclinado sobre
el papel, el dolor no tarda en aparecer en un costado. Acoge favorablemente la
sugerencia de enfocar la atencion en la respiracion, lo que le produce radpidamente
algo de alivio.
El inicio de la segunda sesién se alarga, por sus criticas y su irritacion hacia temas de
horarios en el hospital. Todos acudimos a verle al mismo tiempo, sin dejarle tiempo
para gestionar sus llamadas telefénicas acerca de asuntos profesionales. Se siente
“estirado entre mil cosas’, pide como solucién, desde su lado de director comercial,
que se establezcan “cuadrantes” de visita. Pero hace marcha atrds después de unos
minutos de escucha y validaciéon por mi parte, pretextando que la vida seria bastante
aburrida si funciondramos con estos cuadrantes.
Le propongo realizar un garabato con los ojos cerrados y la mano izquierda. Muestra
cierta inquietud al inicio, hace preguntas sobre cdmo hacer, pero acepta y luego realiza
su trazo de cera azul con bastante soltura. Nada mas abrir los ojos identifica una figura:
“Soy yo en la moto” e inmediatamente la resalta con cera roja. Se recuerda a si mismo
yendo y viniendo al hospital asi, hasta hace muy poco tiempo. Declara: “Un afo entero
de quimioterapia, haciendo como si no pasara nada”. Habiendo fijado el significado de
tal manera, le resulta dificil discernir otras posibles formas, pero acaba por “ver’, entre
elementos sin demasiado interés (botita de sefiora, coche, cara metida en un zapato),
un lago con el reflejo de montanas. Se queda absorto cuando le pregunto por el
elemento que mas le llama la atencién y se resiste a transformar la imagen actual,
“porque la perderia”. Al mismo tiempo, sigue con la busqueda de mas formas, mientras
recorre con su dedo el trazo del lago. Acepta la invitacién a hacer lo mismo con una
cera de su eleccién, para dejar constancia de su gesto instintivo. Lo hace con la misma
cera azul, haciendo aparecer el lago con un trazo mas visible. Luego coloca la palabra
“real” en la parte resaltada y “reflejo” en la parte de lo que identific6 como montanas.
Cuando alejo el dibujo para que lo aprecie con perspectiva, observa que la moto esta
en lo real y él en el reflejo. Se queda muy pensativo y luego afirma:“lo real es la vida” Se
interroga sobre el porqué y cdmo le han salido estos contenidos y programamos dejar
esta exploraciéon para otra sesion. Antes de despedirnos, declara que no le interesa
buscar ningun aspecto magico ni religioso, ni cree en los “acercamientos causales”.
Pregunto si lo que ha hecho hasta ahora le ha suscitado este tipo de sensaciones o
reflexiones y afirma que no..., pero que prefiere dejar claro que no quiere abordar “el
ambito de las creencias”
Durante el fin de semana el dolor recrudece, “a rabiar” segun sus propios términos,
hasta el punto de que afirma poder localizar mejor donde no le duele que lo contrario.
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Pide gran cantidad de rescates analgésicos. En sintonia con su evoluciéon, lamento
verlo asi: “con lo bien que te veia en la motol..” Sonrie, alza un poco los brazos y realiza
un leve movimiento giratorio con las manos, como si estuviera al mando del vehiculo.
Luego, se anima a seguir con el trabajo creativo. La escala de ESAS pasada después de
la sesidon muestra una reduccion de 2 puntos en el sintoma de malestar (de 5 a 3).
Todo el dia siguiente lo pasa buscando el maximo descanso. Durante mi breve visita,
cuando aparece el dolor, le acompano invitandole al mismo ejercicio de respiracién
consciente que ya realizamos en sesiones anteriores y afirma que le alivia. Un dia
después, su estado general conoce un gran deterioro. Sigue durmiendo mucho, pero
aprovecho un momento en que esta despierto para visitarle. Me invita a sentarme en
el borde de la cama mientras quiere hacer llamadas telefénicas. Con tono relativamente
tranquilo, llama a su exmujer, a su hermana y a dos amigos intimos, pidiéndoles que
acudan rapido porque se esta muriendo.

En la espera de recibirles, me pregunta si“lo sabia”. Después de indagar en su pregunta
(¢saber qué?), de responderle genéricamente y de que insistiera en recibir una
respuesta clara, afirmo que si, sabia que se estaba muriendo. Le pregunto también qué
le permitié notarlo y cudndo. “Por muchas cosas’, responde, y el nimero de dias que
cuenta se corresponde con el dia en que realizé la imagen del lago. Prosigue, espera
que no me enfadaré por lo que me quiere decir, pero que ve en mi “El dngel de la
muerte”, afadiendo “;te lo han dicho muchas veces?” No me queda tiempo para
preguntarle si esto es bueno o malo, ni cémo lo ve, ni qué le aporta, porque empiezan
a acudir sus allegados, con los cuales desea tener apartados intimos. Me agradece por
haber estado ahi.

Posteriormente, su hermana me comunica que, en un gesto de reconciliacién, Victor le
ha pedido perddn. Ella, en cambio, le ha ratificado su compromiso de estar a su lado y
me dice “es todo lo que hay’, agradeciéndome que, por lo menos, las cosas hayan
podido suceder de esta manera. Después de sumergirse en un estado progresivo de
inconsciencia, Victor fallece a los tres dias.

Entiendo que lo esencial, por lo que respecta al arteterapia en este proceso, es la
interpretacion de Victor de los elementos simbélicos emergidos de su inconsciente, en
clave de una mayor coherencia identitaria. Acercdndolo al modelo de Kearney y
Weininger, el ego asustado de Victor, subido en la moto (el equivalente de la cresta de
la ola) le dict6 mucho tiempo una conducta de negacion de la enfermedad.
Repentinamente, ese ego apresurado, se habia percatado de su reflejo en las aguas
calmadas de un lago, tan profundas como las altas montanas que lo rodeaban y se
reflejaban también, junto con él (el equivalente de las profundidades del inconsciente).
Aunque los sintomas tardaran en reducirse, no impidieron la reflexién del paciente
sobre su proyeccién en una imagen metaférica mas coherente con su situacién que la
disociacién en la cual se recluia. A partir de este momento, tomé las decisiones y
actitudes que consideré mas convenientes, acerca de los asuntos relacionales que
tenia pendientes con su familia.
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Lo interpersonal

César

Cesar tiene 59 anos y esta afectado por un carcinoma de pene metastasico. El estado
apuntado por el equipo médico, previo a las sesiones, es de gran labilidad y
decaimiento. En los dos primeros encuentros arteterapéuticos, experimenta relajacion,
reflexion sobre recuerdos familiares en su pueblo natal de la sierra peruana, emocién a
partir de episodios de su infancia, que le impulsan a escribir la palabra “Amor” con cera
roja en una de las imagenes creadas por él que mas le inspira este profundo
sentimiento hacia los suyos y hacia su tierra.

Ahora en la tercera sesién, César esta acompanado por su mujer y les propongo a los
dos pintar con acuarelas, traduciendo a forma y color las notas y acuerdos de un
fragmento de musica clasica. Durante la escucha, César se emociona y llora; cierra los
ojos, mientras mueve ligeramente su mano derecha al ritmo de la musica. Le asocia los
colores celeste y marrén, que extiende sobre el papel durante la segunda escucha. Al
terminar la parte de creaciéon artistica, César interpreta sus trazos. Ha querido
representar otro recuerdo de infancia, una hamaca con el azul claro y, en marrén, una
cuerda con una extremidad en la hamaca y la otra en una mano que la estda moviendo
dulcemente. Explica con mucha emocién que su madre le mecia de esta forma,
dandole tranquilidad y seguridad. Mientras afloran las lagrimas en sus ojos, empieza a
canturrear. Poco después, invitado a poner un titulo a su pintura, escoge la palabra
“Union’, para evocar el vinculo entre dos sensaciones, la de recordar y la de llorar. En
los comentarios que siguen, su mujer observa que César “lo esta llevando mejor” que
ella misma. El lo expresa como que, en definitiva, esta confiado, pase lo que pase.

En la sesion siguiente, César interpreta mas detenidamente su relaciéon con la imagen
nacida de su propia creaciéon. Empieza por relatar nuevamente la experiencia
traumatica desde el diagndstico hasta el descubrimiento de las metastasis, pasando
por los agotadores tratamientos. No estaba preparado para vivir todo esto, era algo
inimaginable. Ahora, siente que quiere pasar a otra percepcion de las cosas, aceptando
que la enfermedad “debia de estar ya en su cuerpo’, sin que él pueda hacer nada contra
estarealidad. Se da cuenta de que volver a su pasado representa para él un movimiento
protector hacia sus raices, doblemente perdidas, por la edad y sobre todo por la
emigracion. El dibujo de la hamaca, la mecedora, el hilo que la vincula a la mano que
mece, son recursos sanadores en cuanto le transmiten una sensacion de confianza,
resurgida de la profundidad de sus vivencias lejanas y que, a partir de ahora, dice,
quiere recordar hasta su final. Desea disfrutar de lo que le queda, hasta que el mismo
cuerpo diga que ha llegado el limite. Lo cuenta con mucha emocioén, sabe que puede
haber bajones fuertes en el camino, pero ahora también se sabe preparado, buscando
la tranquilidad en el gesto mecedor que lo conecta con el amor de su madre.

Después de pintar en companhia de su mujer y encontrarse esas conexiones sanadoras,
también desea hacerlo en compafiia de su hijo de 18 afos, porque siente que estas
vivencias les estan preparando a todos a afrontar la situacion. Les propongo un viaje
imaginario hacia un arbol, su éarbol, como autorretrato metaférico, ejercicio de
visualizacion que preceda la accion creadora. El joven se retrata como un pino central
en medio de un bosque lleno de otros pinos. Su padre interpreta la imagen como una
sefal de que se puede marchar tranquilo, porque su hijo “no estara solo’, cree que se
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siente acompanado, conectado con personas queridas de su entorno. César ha pintado
un nogal, otro recuerdo de su infancia en Perd, ademas de “granadillas’, pequefios
frutos rojos que da el arbol. Su color le hace reflexionar sobre el pajaro, también rojo,
con el cual se habia representado en un dibujo durante la primera sesién, alzando el
vuelo encima de un barco en alta mar, en busca de nuevos horizontes. Explica que
ahora el horizonte es volver al nogal de su infancia, porque al igual que da frutos, le da
fuerzas para seguir avanzando.

En la red de relaciones establecidas por César, fueron las de nivel interpersonal con las
que el paciente pudo encontrar mds recursos para afrontar el sufrimiento de su
proceso terminal, volviendo a conectarse con el sentimiento de amar y ser amado.

Lo transpersonal

Araceli

Toda su vida, Araceli, hija de un pintor con mucho talento, creyé que no tenia derecho
a practicar el arte, privada, en su opinién, de las habilidades técnicas y académicas
imprescindibles. Ahora, a sus 57 afos, afectada por un adenocarcinoma de pulmoén
metastéatico y diagnosticada de depresion con elevada ansiedad, me ensena las
microscopicas figuras dibujadas por ella en su cuaderno, con trazo muy ligero de lapiz.
Se burla de ellas, llamandolas “tonterias” y “chorradas sin ninguna trascendencia”
Destaca el dibujito de una nifa, que describe como sentada en el fondo de un pozo,
esperando. Afirma que es como ella y se pone a llorar. Indagando en qué espera esta
nifa, contesta: “volver a subir”.

Le atraen los materiales que ve en el maletin de arteterapia y muestra interés por
realizar un collage a partir de fotografias recortadas en revistas. Me ensefia un reportaje
en una revista de viajes suya, que le llamé mucho la atencién: seres impresionantes,
que son disfraces y mdscaras de retirados pueblos del mundo, de fabricacién artesanal
con materiales naturales, aludiendo todos a la muerte, llevados por alguna persona
elegida en determinada época festiva del afo y destinados a traer buena suerte a los
habitantes de estos pueblos. Araceli muestra con insistencia los elementos mas
inquietantes: dientes en sierra, narices largas y afiladas, ufas como garras o enorme
calavera de rumiante. A continuacion, sigue explorando el contenido del maletin,
afirma que hara recortes de imagenes para nuestro préximo encuentro, pero que hoy
necesita descansar.

En la siguiente sesién, ha cumplido su deber con creces, me muestra multitud de
pequenos recortes organizados en tres montoncitos y guardados entre las paginas de
su cuaderno. Pero ninguna huella de las fotos del reportaje. Ha realizado incluso algun
mini-collage con fotos diminutas de mantas cémodas (“para dar calor”), de gatos
descansando (porque los adora), de cabezas de Buda pegadas en fragmentos de papel
de color azafran (porque le dan tranquilidad). En uno de los montoncitos “de cosas
bonitas” y que le gustan, me ensefa la imagen de un ramo de flores que encuentra
especial, porque las rosas que muestra estan ya muy marchitas. “Mafnana estaran
muertas’, asegura. ;Y hoy?, le pregunto. Duda y aflade “como en su plenitud”.

Cuando la invito a centrarse en uno solo de los multiples caminos creativos que esta
desplegando, decide volver a explorar el reportaje de las mdscaras. Descarta trabajar
sobre ambientes bonitos, porque afirma poder hacerlo en otro momento, ella sola.

* N.? 6 e« NOVIEMBRE 2014 257



3~ ESPIRITUALIDAD EN CLINICA

Una propuesta de evaluacion y acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos
[SECPAL]

Pienso entonces que preferia esperar a que la acompafe para adentrarse en las
imagenes que la inquietan. Cuando empieza a recortar, tiene una expresion seria en la
cara, como impactada, los ojos muy abiertos. Poco a poco se instala media sonrisa en
su boca. Inicia una narracién que pone en escena los personajes seleccionados: una
Vieja Bruja que empuja a los otros a marcharse, tres seres algo mas jovenes que tienen
que irse “no se sabe adonde”y un Chaman, que los esta esperando para recibirles. Se
identifica con uno de los tres andantes, porque al llevar un chal con flores le ve aspecto
femenino. A la propuesta de rescatar un elemento en sus montoncitos de recortes,
escoge la imagen de un ratén de trapo, colocado al lado de un ramo de flores y lo
incluye en la escena anterior, a modo de intruso. Al terminar la sesion, se dice muy
contenta con la nueva imagen creada y pone voz al ratén: “;Qué hacen todos estos
lentos? jMas rapido, ya esta bien de floreta!”. Invitada a resumir la sesién en una sola
palabra, escoge “Delicia”.

En el siguiente encuentro, hacemos una tregua pictérica respecto al trabajo anterior.
Al oir hablar de pincel y cartulina de acuarela, argumenta que el dolor en su brazo
derecho le impedird hacer lo que quiere y que, de todos modos, solo es capaz de
chorradas. Pero confia en que yo le pueda ayudar y acepta la propuesta de “pintar
musica”. Apreciando mucho la escucha, se relaja y practica algunos ejercicios de
respiracion consciente. Cuando las notas se acaban, ella continda susurrando la
melodia, que llama después “La muerte del cisne”. Al fragmento musical, asocia colores
“de puesta de sol, con azulados, verdosos y morados”. Escoge entre los materiales dos
tonalidades de acuarelas, un turquesa palido y un violeta claro. A continuacién, muy
concentrada, mueve el pincel sobre el papel, al ritmo de las notas. La interrumpo un
breve instante para pedirle permiso de hacerle una foto, porque encuentro llamativa
su expresion. Después, al mirarse retratada, lo primero que observa en la foto es su
sonrisa. Mientras intenta explicarme lo que ha sentido durante este momento de
creacion, y busca palabras que no parece encontrar, le pido que se fije en el gesto de
sus brazos y manos. Solo entonces, dice “apertura’, “ensanchada”y “expandida”

Al remitir los sintomas, como fruto del trabajo de todo el equipo, un alta muy préxima
se estd programando. Nos queda un breve tiempo para abordar la narraciéon simbdlica
a la que, en el precedente encuentro, le invité a escribir a partir de su collage. Su
historia cuenta lo mucho que tendrdn que andar las tres criaturas, aprendices de
chamanes, para responder al reclamo del Gran Chaman que viste de rojo, “magia y
potencia en accion, guardian del Valle Lejano”. Exhortadas al inicio de su viaje por una
Vieja Bruja que les convocoé en los Cuatro Vientos del Bosque, “a la hora del ocaso
donde el aire es mas transparente”, escuchan los estimulos de la mujer: “Jévenes, no
tengdis pereza, no tengdis miedo, el miedo paraliza, la pereza también. {Vamos, vamos,
vamos!”.

Antes identificada con una de las tres criaturas, ahora ;también se prepara Araceli para
iniciar su largo viaje? Mas alla del significado exacto de las metéaforas presentes en su
cuento, la paciente, desde las profundidades de su inconsciente creador, apela a las
fuerzas de los elementos esenciales, a la madre tierra y a un serimponente con poderes
magicos para habitar sus deseos de confianza y esperanza en algo mucho mayor, a lo
que ella misma quiere pertenecer. Ir sin miedo y sin pereza, este consejo de la Vieja
Bruja ;es el que esperaba la nifia en el fondo del pozo para volver a subir?
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Araceli, antes de marcharse de alta, respondiendo a las preguntas del cuestionario de
evaluacién de la intervencidon de arteterapia, afirma que si, le ha ayudado: “en
ensanchar el alma, el espiritu, en sentir mas lo maravilloso”, esas dimensiones del ser
humano que le hacen sentirse capaz de traspasar sus propios limites.

Conclusiones

Cuando abogamos, desde los cuidados paliativos, por una atencién integral dirigida a la
persona contemplada en todas sus facetas vitales, sabemos que no se alcanzara solo con
tratamientos farmacoldgicos. Tampoco sera solo con palabras, ni solo con rituales religiosos
ni, desde luego, solo con el arte, aun siendo el mas bello y trascendente.® Sin embargo,
volvdmonos mds conscientes de que la creatividad y las artes son recursos humanos con un
poderoso impacto sobre las parcelas, tan diferenciadas como imbricadas, que conforman la
persona: el cuerpo, la mente, las emociones, el espiritu.*®

Las artes en terapia abren a un inmenso mundo de lenguajes alternativos para adentrarse en
tesoros de sabiduria interna insospechada. Individual y Unica, a la vez que colectiva y
universal, esta sabiduria artistica incluye los mitos milenarios y los modernos, los simbolos, la
poesia, lamusica,... que acompanan y, a veces sin que nos demos cuenta, aportan elementos
de respuesta a las grandes preguntas existenciales que nos hacemos los humanos en la vida.
Entonces cuando se acerca la muerte ;porqué olvidarnos de sus valiosas virtudes?.
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Capitulo 21

EL ACOMPANAMIENTO ESPIRITUAL EN PEDIATRIA
Una vision personal desde otra cultura

Tew Bunnag

En el afo 2000 empecé a trabajar en el hospicio del Mercy Centre, dirigido por la ONG
Development Foundation, y situado en Klongtoey, el mayor suburbio del distrito portuario de
Bangkok en Tailandia. Esta ONG la habia fundado el Padre Joe Maier, un redencionista catélico
que vivia y trabajaba en el distrito desde principios de los 70, para ayudar a los mds pobres de
la ciudad. El centro hacia el papel de santuario y de lugar de reunién comunitaria desde hacia
4 décadas. Al principio de los aflos 90 se convirtié en un hogar para nifos, donde se cuidaba a
los nifos de la calle que nos traian o que habian escapado de entornos abusivos. A mediados
de la década del 2000 teniamos mds de 180 nifios viviendo en el hogar.

El hospicio se cre6 como resultado de la epidemia de sida de finales de los 90, en respuesta a
la necesidad de un lugar donde poder cuidar a los pobres infectados por el virus, ya que el
gobierno no ofrecia un servicio adecuado a estas personas. El sida seguia estigmatizado y era
dificil acceder a un cuidado médico adecuado en el sector publico. Los habitantes de la
planicie central del pais, que no se podian permitir un tratamiento privado acudian al templo
budista Wat Phra Baht Naam Phu en Lopburi, al noroeste de la capital, o a nuestro Mercy
Centre en Bangkok.

Todo el personal del Mercy Centre estaba alli por vocacién. Es decir, estaban comprometidos
con la labor de servir a los pobres. Casi nadie habia recibido formaciéon ni en trabajo social ni
en cuidados médicos, aunque la mayoria de los que llevaban a cabo los trabajos
administrativos tenian un titulo universitario. Entre los profesionales, habia una enfermera
jefa de personal, educada en el Reino Unido, un enfermero permanente, una enfermera
visitante que venia de un hospital publico y un psicélogo visitante. Los otros cuidadores
estaban alli porque compartian la vision del fundador, especialmente los que trabajaban en la
parte de cuidados paliativos del centro. También habia algunos cuidadores voluntarios, como
yo mismo, que no éramos tailandeses. Mi formacién era de profesor de meditacion laico, y
trabajaba como consejero y ayudante principalmente en la unidad pediétrica, aunque
también pasaba parte del dia con los adultos.

Los adultos que acudian a nosotros estaban casi todos en fases muy avanzadas y terminales
del sida. En los primeros afos, debido a la ignorancia y a la negacion que rodeaba a la
enfermedad, el sida se encontraba estigmatizado, y tanto las camas del pabellén de hombres
como el de mujeres, 40 en total, estaban siempre llenas. Nuestro objetivo era proporcionarles
todo el apoyo y consuelo posibles, dada la limitacién de medios médicos y de personal que
teniamos. Con el tiempo construimos una buena relaciéon de trabajo con varios hospitales
publicos que aun contintian ayudandonos.

Con respecto a los nifios, empezamos a admitir a los que nos traian los dos padres, los que nos
remitian desde los hospitales, o aquellos de los que sus parientes no se podian hacer cargo y

* N.° 6 « NOVIEMBRE 2014 263



3~ ESPIRITUALIDAD EN CLINICA

Una propuesta de evaluacion y acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos
[SECPAL]

eran abandonados. Era frecuente que uno o los dos padres murieran en nuestro hospicio,
dejando a los niflos a nuestro cargo. Durante los primeros afios que estuve alli, la edad de los
nifos iba desde uno a diez afos, y todas las camas del pabellén estaban llenas. Entre los afios
2000y 2010 la media de niflos que se cuidaban en el hospicio era de 70-80 al afo. Solian morir
de media unos 10 al afio, y las causas principales de muerte eran tuberculosis, complicaciones
derivadas de la desnutricién, diarrea crénica, sindrome constitucional y neumonia.

Aunque el fundador de la organizacién era un sacerdote catdlico, el personal era
mayoritariamente budista, y la espiritualidad que prevalecia era la del Dharma o ensefianza
budista. Este aspecto tuvo el apoyo del mismo padre Joe Maier e influyé mucho en el cuidado
proporcionado en el centro.

La unidad de cuidados paliativos era un poco diferente. Nuestro equipo de cuidados paliativos
estaba compuesto por 10 personas, budistas, cristianos, musulmanes, judios y ateos. En
respuesta no solo a este ambiente tan variado sino también a las necesidades de aquellos a
los que acompanabamos en sus momentos finales, y al hecho de que para la mayoria de los
nifos el lenguaje religioso tiene poca importancia, hicimos un esfuerzo consciente para ir
mas alla de las fronteras definidas por la cultura religiosa. Tras varias reuniones establecimos
una directriz sacada béasicamente del cristianismo y del budismo, que se podria describir
como una Espiritualidad Secular. Se puede resumir en 7 puntos:

1. Recordarnos constantemente a nosotros mismos y a los demas nuestro compromiso de
servir y el honor de poder hacerlo.

2. Trabajar de forma colectiva y no individualmente.

3. Tratar a cada persona que acompafnabamos como una historia Unica y como alguien a
quien respetabamos sin tener en cuenta su pasado o su condicién actual.

4. Guiarnos en nuestro trabajo por la atencién plena y la compasion, y asegurarnos de que
nos ayudadbamos unos a otros a estar abiertos, conscientes y conectados con esa cualidad
del corazon.

5. Familiarizarnos con el Silencio, para ser capaces de escuchar a la persona que
acompafdbamos y no imponer nuestro propio ruido.

6. Ser conscientes de nuestras limitaciones y pedir ayuda a los compaferos cuando fuera
necesario.

7. Cuidar constantemente de nosotros mismos espiritual, emocional y fisicamente, y
compartir tanto las dificultades personales como las grupales a medida que surgian.

Antes de establecer estos siete puntos, el trabajo estaba menos centrado y habia mas
tendencia a los malentendidos en el equipo, ademas, debido a la gran carga de trabajo, existia
un riesgo constante de desgaste fisico y emocional. La directriz nos ayudé a evitar muchas de
las dificultades que se pueden dar en un ambiente de tanta densidad emocional como puede
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ser una unidad de cuidados paliativos. Como resultado, la cooperacién fue mas fluida. A cada
persona del equipo se la respetaba por su aportacion, desde los limpiadores a la enfermera
permanente que repartia cada dia los antiretrovirales. Cada uno era consciente no solo de su
responsabilidad sino también de la importancia de su aportacidon creativa al proceso de
acompafamiento de los pacientes y todos se sentian apoyados por el resto del equipo.
Compartiamos continuamente las experiencias unos con otros y participdbamos de la
autoevaluacion y la critica. Me pidieron que dirigiera un grupo de atencién plena, que nos
ayudé a reforzar la conexién y comunicacién entre nosotros. A través de la practica
comprendimos la importancia de estar constantemente alerta de lo que nos ocurria
individualmente y como miembros de un equipo. Pronto observamos como lo mas
importante fue que la calidad del cuidado mejoré de forma notable.

También es importante afadir que todos sentiamos que tener la cultura budista como telén
de fondo era un apoyo importante para nuestro trabajo. Puede ser de utilidad apuntar los
diferentes aspectos de la cultura budista que tenian una influencia en nuestro trabajo.

1. A todos los budistas se les inicia desde muy pequefios en la nocién de que la cualidad
basica de nuestra existencia terrenal es Dukka, que se traduce como Sufrimiento o
Insatisfaccion, aunque esto no implica pesimismo. Cualquiera que haya viajado a paises
budistas como Tailandia no habrd echado en falta la alegria o las risas, pero hay un
sentimiento prevalente de terrenalidad en la llamada Primera Verdad Noble. En términos
sencillos, aprendemos desde una edad temprana que la vida consiste en Geud, Gae, Chep,
Tai, que literalmente significa Nacimiento, Vejez, Enfermedad y Muerte; los puntos de
referencia de nuestra existencia. A causa de esta vision basica el tema de la muerte y de
morir, lejos de ser un tabu, es una parte natural de la existencia para los budistas.

2. El segundo aspecto del Buddha Dharma importante para el trabajo de cuidado que
llevabamos a cabo especialmente en la unidad de cuidados paliativos, es la nocién de que
después de la muerte del cuerpo hay una continuacién de nuestra conciencia esencial que
se ha ido moldeando por lo que hemos hecho y pensado en la encarnacién actual. Todos los
miembros del equipo estaban de acuerdo con ello, aunque con varios grados de conviccion.

3. La ensefanza del Karma, el modo en que nuestras circunstancias y acciones presentes son
el resultado de una accién pasada. Era importante confrontar la interpretacion simplista 'y
folclérica del Karma, en su significado de un destino personal. Respecto al porqué de la
enfermedad de los nifos, la actitud predominante en la sociedad tailandesa era que era
debida de alguna manera a una mala acciéon anterior. En el centro nos ateniamos al
entendimiento del Karma mas auténtico, es decir, que su enfermedad formaba parte de un
Karma colectivo compartido del que todos teniamos que hacernos responsables.

4, La importancia de tener no solo un sistema de creencias, sino también una practica
espiritual solida y constante para mantener tanto la atenciéon plena como la compasién.

Eramos conscientes de que los nifios que teniamos a nuestro cuidado estaban en una

categoria de enfermedad Unica y que nuestro trabajo se desarrollaba en un entorno
especial, que obviamente no se parecia en nada al de una unidad de cuidados paliativos
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pediatricos de cualquier hospital occidental. La mayoria de niflos que estaban con nosotros
ya eran huérfanos, aunque en algunos casos los padres con sida y en fases terminales de la
enfermedad estuvieran en el mismo edificio. Las circunstancias eran particulares para la
base social y politica tailandesa, y las enfermedades potencialmente mortales con las que
tratdbamos estaban directamente relacionadas con el sida. No obstante, las situaciones
que nos encontrabamos eran también universales.

Por ejemplo, entre los padres habia angustia por si sus hijos estarian bien tratados, moririan
de la enfermedad o sobrevivirian, con la preocupacién anadida de que pasaria cuando
ellos mismos murieran (lo cual muchas veces era el caso).

En el equipo, las dos enfermeras formadas se ocupaban de la parte médica del cuidado. El
resto de nosotros llevdbamos a cabo todas las tareas a nuestro alcance. Los nifios estaban
acompanados las 24 horas del dia. Al menos uno de nosotros pasaba la noche en el
pabellén, y si uno de los niflos era hospitalizado, un miembro del equipo se quedaba a su
lado todo el tiempo. Realmente nos convertimos en padres sustitutos de los nifos que
tenfamos a nuestro cuidado, lo que llevaba frecuentemente al apego y al sentimiento de
dolor y fracaso cuando un niflo moria.

Entre los mismos nifos se podia encontrar un gran rango de experiencias. Algunos habian
presenciado de primera mano del deterioro y muerte de sus padres, otros habian sido
abandonados y habian recibido muy pocos o ningun cuidado médico, por lo que casi no
habian tenido ningun dia en el que se sintieran bien. Al estar su pabellén al lado del de los
adultos estaban en continua proximidad con la muerte y con el hecho de morir. Los que
tenian padres visitaban el pabellén de los adultos. También estaban cerca cuando moria
otro nifo. Si la enfermedad no requeria cuidados médicos mas alld de nuestros recursos,
acompanabamos a los niflos que morian en nuestro centro, porque este era su deseo
expreso. Al principio, algunos miembros del equipo pensaban que tanta exposicién a la
muerte afectaria negativamente a los nifos, pero con el tiempo llegaron a aceptar que en
conjunto era precisamente al revés. La mayoria de los nifos no presentaban signos de
angustia por su proximidad con la muerte y los que compartian con nosotros sus miedos a
morir insistian en que cuando llegase su hora preferian hacerlo en el centro, entre la gente
que conocian y cerca de sus companeros.

La enseflanzas que surgieron de esos diez afos de contacto diario con los nifos del
hospicio, nos dieron a miy al equipo con el que tuve el privilegio de trabajar una serie de
conocimientos, que contindan siendo de ayuda no solo en nuestro trabajo si no en el de
otros que también se ocupan del cuidado de nifios y adultos con sida. Este es un breve
resumen de los puntos que aprendimos juntos.

Nifos de 3 a 4 afios

La necesidades basicas de este grupo eran ser criados con mucho carifio, lo que
significa alimentarlos adecuadamente, asearlos y tenerlos en brazos, ademas del
alivio de los sintomas fisicos; en otras palabras, de forma practica, cuidado inmediato
a través del contacto fisico.
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En el caso de los niflos que nos traian, estas necesidades no habian sido cubiertas
debido a la enfermedad de sus padres y posterior incapacidad para proporcionar
estos cuidados, o porque habian sido abandonados tras la muerte de los padres.
Muchos llegaban al centro en diferentes grados de angustia emocional, ademas de
estar enfermos debido a la desnutricién o a enfermedades secundarias. El cuidado
inicial consistia en crear confianza y en ser conscientes de sus necesidades, y debido a
que venian de un entorno traumatico, para ello se requeria paciencia y amor. VVimos
que el tiempo que necesita cada niflo para adaptarse a su nuevo hogar era diferente,
pero con muy pocas excepciones, aceptaban bastante rdpido el cuidado que les
ofrecian sus padres sustitutos, a los que se les animaba a llamar padre y madre y a
quienes transmitian su afecto y apego emocional. Intentdbamos darles del calor de
una familia, aunque no fuera la familia que habian conocido.

Una vez que se habian acomodado a su nuevo entorno y su condicién fisica habia
mejorado, la importancia del juego se hacia obvia, lo que incluia bailar, cantar, jugar
con mufecas y juguetes, colorear y dibujar. Los nifios elegian si querian estar solos o
unirse al grupo. Vimos que la sensacién de tener hermanos a su alrededor les
proporcionaba un sentimiento de seguridad y apoyo, ademas de la certeza de que no
los volverian a abandonar incluso aunque tuvieran que ser hospitalizados. Asi, las
amistades y las preferencias surgian de forma natural en este entorno.

El pabellon principal era un espacio grande dividido en dos secciones; una era para
comer, jugar y ver la televisién y la otra era el dormitorio. Cuando un nifio no estaba
bien su amigo/a se quedaba a menudo junto a su cama con el cuidador adulto, lo que
daba apoyo al nifio enfermo. Teniamos una habitacion aparte para los que se
encontraban en la fase final.

Posiblemente debido al hecho de que la mayoria de nifios que estaban con nosotros
habian presenciado la muerte, vimos que en ellos habia una conciencia simple sobre
su condicién.

Edad de 4-8 ainos

En este grupo de edad vimos que el cuidado giraba entorno a la comunicacion. Esto
significaba ser capaces de escuchar lo que expresaba el nifo, oir los sentimientos
detras de las palabras y tener una respuesta verbal apropiada y auténtica cuando
fuese necesario, lo que a menudo era un reto. El grado de expresion variaba
enormemente entre los nifos de este grupo de edad de nuestro pabellén. Si habian
llegado al centro de pequefios, la comunicaciéon era mas directa e inmediata, pero si
habian llegado con mas de 4 afos, vimos que era necesario darles todo el espacio y el
tiempo necesarios para que encontraran la confianza que les permitiera abrirse y
decirnos lo que querian o lo que les angustiaba. Normalmente llegaban con una gran
variedad de emociones negativas, que iban desde la confusién a la depresion y al
enfado. A todos les llevaba un tiempo adaptarse a su nuevo entorno, confiar en
nosotros y relacionarse de una manera amigable con sus compaferos. Algunos
mostraban al principio un comportamiento antisocial y agresivo. La confianza se iba
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construyendo durante las actividades de juego, que eran oportunidades para animar
a los ninos a compartir sus sentimientos sobre todo lo que habian vivido. No existia
un programa formal de terapia, la parte mas importante del cuidado era estar atento
alo que los nifnos decidian compartir. Cuando se sentian lo suficientemente cémodos
para contarnos sus experiencias y confiarnos su pasado, este hecho marcaba un
cambio significativo tanto en su relacién con los niflos de su edad y con los cuidadores,
como en la aceptacién de su condicién y situacién.

Con los mayores de este grupo pudimos ver que al mismo tiempo que aparecia la
conciencia de su situacién se daba una reaccion a ella. La enfermera encargada del
cuidado clinico les explicaba qué medicamentos tomaban y por qué, no habia
ninguna medicacion especifica para nifos, y la directriz de la OMS para los
antiretrovirales no se empezé a utilizar hasta 2004. Algunos de estos antiretrovirales
tenian efectos secundarios fuertes y desagradables. Observando y escuchando a los
nifos, nuestras enfermeras establecieron una directriz clara para la dosis, reduciendo
asi los efectos secundarios negativos y muchas veces graves de los antiretrovirales.
También vimos que los mayores de este grupo tenian la necesidad de comunicarnos
sus miedos a morir. Aquellos que habian visto morir a sus padres (en algunos casos los
habian asistido ellos mismos) eran conscientes de lo que les esperaba, y les afectaba
mas la presencia en el centro de otro nifno moribundo. Se tiene que recordar que
algunos de estos nifos ya habian presenciado finales dificiles y dolorosos. No a todos
les surgian preguntas sobre la muerte y el hecho de morir, pero si se daba el caso
teniamos que estar preparados para responder. Los comentarios y preguntas que
normalmente nos hacian eran:

Tengo miedo. ;Estards a milado? ;No me dejards solo, verdad?
;(Meva a doler?

(Addndeiré?

¢;Veré a mi padre/madre/abuelos otra vez?

Mientras que podiamos tranquilizarles en lo referente a su acompafamiento y al
alivio del dolor, no era tan facil con preguntas existenciales o relacionadas con la idea
de la muerte y del hecho de morir. Como ya he explicado, nuestras actitudes con
respecto a la muerte eran variadas. Habldbamos mucho entre nosotros sobre la
importancia de ser auténticos y de no imponer nuestras creencias personales, lo que
requeria un trabajo continuo con nosotros mismos y una comunicacién con los
demds miembros del equipo. No era raro ver que las opiniones sobre la muerte y el
hecho de morir cambiasen con el tiempo.
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Conclusiones

El cuidado espiritual en los cuidados paliativos pediatricos tiene una importancia vital en el
alivio de la angustia fisica y el dolor psicolégico. Este cuidado incluye:

1. Presencia y atencion total, que significa tener la habilidad de escuchar y de establecer
contacto fisico cuando sea necesario.

2. Compasion y amor incondicional.

3. Atencidn plena, que significa no solo ser consciente de lo que le pasa al nifio, sino también
al cuidador.

Cuando estas cualidades estan presentes en el cuidado, la dificil tarea de acompanar a un
nino que se estd muriendo puede tomar una dimensién que va mas alld del enfoque
médico. El nifo se beneficia del amor incondicional que le rodea y de la solidaridad
compasiva del cuidador. Desde del punto de vista del cuidador, aparte de la tristeza de
perder a un nifno, sentird la gratitud de haber participado en un proceso constantemente
misterioso, independientemente de si cree 0 no en algun tipo de continuidad.

Este articulo no pretende ser cientifico. Hemos compartido nuestras experiencias al
cuidado de nifios con sida en varias conferencias sobre la enfermedad en las que ha
participado nuestro equipo; las Conferencias Mundiales sobre Sida de Bangkok en 2004,
Toronto en 2006 y México en 2008. Nos han visitado equipos de paises asiaticos como
India, Burma, Camboya, China y Bhutan. Parece que hay un consenso sobre la necesidad
de la integracion de este aspecto del cuidado en la medicina moderna. El tema del
cuidado espiritual era antiguamente propiedad de la religién, y los responsables de
ofrecerlo pertenecian a instituciones religiosas. Hoy en dia, con la secularizacion global,
las necesidades espirituales no han disminuido. En cualquier caso, en el entorno cada vez
mas alienado en el que vivimos, una espiritualidad secular en la que poder confiar, es mas
importante que nunca.
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Enric Benito, Javier Barbero, Mdnica Dones, Julio Gomez

Introduccion

La condicién humana, su naturaleza espiritual, la aproximacion a lo que se ha llamado el final
de la vida y el trabajo clinico en el entorno paliativo forman parte del frondoso jardin de la
vida. Hasta ahora, en las distintas partes de este texto, se han ido mostrando algunos brotes,
localizando las fuentes, sefalado algunos senderos mas transitables, sugiriendo el escenario
de las puestas de sol. Ahora es el momento, al mostrar un resumen de este vergel, de facilitar
una perspectiva en la que podamos contemplar la armonia del bosque.

La personayy la espiritualidad

El modelo biomédico que nos constrifie responde a una vision de la realidad materialista,
propia de los siglos XIX 'y XX que, en la medida en que limita lo real al dmbito de lo medible y
desprecia lo subjetivo, impide la atencién integral que nuestro trabajo nos exige. Toda la
humanidad, y especialmente en el entorno clinico, necesitamos dotarnos de un nuevo
paradigma, post-materialista, que nos permita entender y cuidar de forma holistica a las
personas. Este reto supone al mismo tiempo una oportunidad de apertura a una visién de la
realidad mas rica e integral que colectivamente deberemos descubrir para respetar y celebrar.

Nuestra naturaleza esencial como seres humanos es espiritual. Somos seres de naturaleza
espiritual, seamos o no conscientes de ello. La Vida nos sostiene, nos nutre y nos conecta con nosotros,
con los demas y con la naturaleza y el universo. Esta Vida que fluye en nosotros aspira a su maximo
desarrollo y expresién en cada uno, anhelando el progresivo despertar de nuestra conciencia.

La espiritualidad es un universal humano, expresion de ese dinamismo que impulsa nuestro
anhelo inagotable de plenitud y felicidad que caracteriza la condicién humana y que se
expresa en la red de relaciones que cada persona establece.

Esta naturaleza espiritual, profunda, intima e intangible que nos caracteriza y confiere nuestra
humanidad, es dinamismo que pertenece y se experimenta a un nivel transracional,
transpersonal y transconfesional. Es decir se descubre y se vive en, pero sobre todo mas alla
de lo cognitivo, de lo individual y de lo creencial, trascendiéndolo e integrandolo.

Todas las tradiciones de sabiduria y todas las religiones han reconocido esta dimension
humana con diferentes nombres: el reino de los cielos en nuestro interior de los evangelios, el
Cristo que vive en mi de S. Pablo, el espiritu en el alma del Maestro Eckart, el nacimiento de
Dios en nuestro interior de Richard Law, la luz interior de los cudqueros, la conciencia sustrato
o el pedestal de la conciencia del budismo, el secreto del islam, la apertura original del
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taoismo, la kundalini del yoga tantrico, el atman en el induhismo, el promontorio interior de
Marco Aurelio, el daimon de Socrates etc.

Las tradiciones de sabiduria y las religiones, impulsadas por esta realidad, han elaborado
marcos conceptuales, ritos y preceptos y han abierto caminos ofreciendo orientacién para
acceder a la experiencia espiritual. Todas indican el camino hacia la experiencia, aunque ninguna
puede apropiarse con exclusividad de esta realidad que inspira y trasciende toda creencia.

Las personas gozamos de distintos grados de madurez espiritual. Al igual que los
humanos alcanzamos diferentes grados de desarrollo moral,’? existen diferentes etapas de
desarrollo espiritual. Segun Wilber® estas etapas son creencia, fe, experiencia directa y
adaptacién permanente. El grado de conciencia espiritual no modifica el valor ni la dignidad
ontoloégica de cada persona, tan solo indica el grado de apertura de cada uno a la propia
esencia en un momento dado.

El itinerario personal en el descubrimiento de la propia espiritualidad. El ser humano es
un proyecto en construccién y en la biografia de cada uno hay periodos especialmente
fructiferos en el despertar espiritual, experiencias cumbre,*® frecuentemente asociados a
situaciones de crisis en los que la propia cosmovision se desmorona y la persona, en medio
del dolor de la pérdida, puede revisar y reconstruir a un nivel superior la percepciéon que
tenia de la realidad y de si mismo.

Todos vivimos momentos de crisis/oportunidad: La enfermedad, el sufrimiento y la
proximidad de la muerte son ocasiones especiales para la emergencia espiritual, en ellas se
abre la oportunidad de encuentro consigo mismo, con los demds y con lo que nos trasciende
y nos permite experimentar lo que somos en nuestra profundidad.

La espiritualidad en cuidados paliativos

Recientemente se han propuesto definiciones de espiritualidad en el entorno clinico. Asi,
la conferencia de Consenso de 2009° define: “La espiritualidad es el aspecto de la humanidad
que relaciona la manera en que los individuos buscan y expresan un significado y propdsito, y
la manera en que experimentan su conexiéon con el momento, consigo mismos, con los
demas, con la naturaleza y con lo significante o sagrado.”

El Spiritual Care Task Force de la EAPC’ en 2011 expresa: “La espiritualidad es la dimension
dindmica de la vida humana que relaciona la forma en que las personas (individuos o
comunidades) experimentan, expresan y/o buscan un significado, propdsito y transcendencia,
con la forma en que conectan con el momento, consigo mismos, con los demds, con la
naturaleza, con lo significante y/o con lo sagrado.”

La conferencia de expertos de Ginebra de 2013% afirma: “La espiritualidad es un aspecto
dindmico e intrinseco de la humanidad a través del cual las personas buscan un significado,
un propdsito y una transcendencia Ultimas y experimentan una relacién consigo mismos, con
la familia, con los demas, con la comunidad, con la sociedad, con la naturaleza, con lo
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significativo y con lo sagrado. La espiritualidad se expresa a través de las creencias, los valores,
las tradiciones y las practicas”

El GES en 2008 propuso entender la espiritualidad como “el dinamismo que impulsa nuestro

anhelo de plenitud y que se expresa a través de la busqueda de sentido, de coherencia con
los propios valores, de conexidn arménica con los demds y de trascendencia”?® Posteriormente
ha desarrollado este marco conceptual que busca abordar el acompafnamiento espiritual
desde una perspectiva profesional, académica y transconfesional.

Todas las definiciones presentan la espiritualidad, como un dinamismo y conciben la persona,
en su dimensién espiritual, como un ser en relacién.

Un primer paso es la adaptacién de estos conceptos y definiciones al dmbito clinico para
hacerlos operativos. Pese a lo intangible de la dimension existen oportunidades para su
evaluacidn, aplicacion clinica y docente.

Las expresiones de la espiritualidad. Se ha dicho: “Por sus frutos los conoceréis”y aunque la
dimensién espiritual pertenece al dmbito de la conciencia y es intangible, puede intuirse/
explorarse y acompanarse a partir de las expresiones y las consecuencias de su dinamismo: a
través de la red de relaciones y valores que la persona en busqueda de cubrir su anhelo de
plenitud establece consigo misma, con los demas y con lo trascendente.

La red de relaciones significativas como marcadores de la vida espiritual. Hay consenso
respecto a un minimo de tres niveles de estas relaciones significativas de expresion de la
dimensién espiritual. Son las relaciones con el Yo profundo (self del proceso de individuacién
de Jung) o nivel intrapersonal, con los demas o nivel interpersonal y con Lo demas, lo
trascedente o nivel transpersonal. “Los humanos somos intrinsecamente espirituales, puesto
que todas las personas estan en relaciéon con si mismos, con los otros, con la naturaleza y con
lo significativo o sagrado”®'® Ya en 1992 Reed? se referia a la espiritualidad como “la
propension a dar significado a través de un sentido de relaciéon con las dimensiones que
trascienden al ser de tal manera que empodere y no devalte al individuo. Esta relacién puede ser
experimentada intrapersonalmente (como una conexién con uno mismo que aspira a la
coherencia y el sentido), interpersonalmente (en el contexto de otros y del entorno natural que
aspira a la armonia y comunicacioén) y transpersonalmente: en referencia al sentido de relacién
con lo desconocido, el misterio, Dios, o un poder mds grande que uno mismo”.

Recursos/necesidades espirituales. Partiendo del modelo citado entendemos que como
seres espirituales conectados con nuestra propia interioridad, con los demas y con lo
trascendente tenemos unos recursos/necesidades en cada una de estas dimensiones que de
forma esquematica podemos resumir en:

1. Nivel Intrapersonal:
a. COHERENCIA: con los propios valores y armonia entre lo que se anhela, se piensa, se
siente, se dice y se hace.
b. SENTIDO de la propia existencia.
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2. Nivel Interpersonal:
a. CONEXION: AMAR y SER AMADO; necesidad de PERDON Y RECONCILIACION cuando
falta armonia en la relacién con las personas significativas.
3. Nivel Transpersonal:
a. PERTENENCIA a unarealidad superior, de la que formamos parte, que nos abarca, nos sostiene
y nos trasciende y en la que nos podemos abandonar. Sea cual sea el nombre que le demos.
b. TRASCENDENCIA. La capacidad de expandir el ser mas alla de los confines comunes de
las experiencias cotidianas, de abrirse a nuevas perspectivas desde unos criterios
distintos a la légica racional, que permiten aventurarte a espacios vitales de encuentro
con algo o alguien que nos supera, acoge y en lo que encontramos sentido. Es la
capacidad profunda de apertura a lo sublime o a lo sagrado y no necesariamente con un
contenido especificamente religioso.

A cada nivel, cada persona puede haber desarrollado y tener cubierta esta necesidad de modo
que para ella suponga una fortaleza y un recurso util a la hora del cierre de la propia biografia.
El vacio o falta de plenitud en un determinado nivel supone un déficit o necesidad no cubierta.

En la medida que la persona durante su vida ha vivido y experimentado su dimensién
espiritual, ha expandido su percepcion de la realidad y puede conocer que el mundo de la
forma, de lo objetivable, no es la Uinica realidad, pudiendo asi abrirse a la propia trascendencia.
EL GES ha desarrollado y validado un cuestionario basado en este modelo,' orientado a servir
de guia para explorar y acompanar los recursos y necesidades espirituales de las personas a
quienes atendemos y que se adjunta como anexo de esta monografia.

El proceso de morir como itinerario hacia la trascendencia

El sufrimiento puede entenderse como una amenaza de pérdida de integridad que la persona
se ha construido y como una llamada a la plenitud y una oportunidad de sanacion,
trascendiendo la perspectiva limitada y recuperando a un nivel superior la integridad de la
conciencia ampliando el sentido, la conexién y la pertenencia. Reconociendo la dureza de la
experiencia de sufrimiento y su potencialidad dinamizadora.

La muerte ademds de un hecho biolégico es un proceso biografico que involucra muy
especialmente la dimensién existencial y trascendente de la persona. Es un hecho humano,
social y espiritual y también una oportunidad especial que presenta el reto de descubrir y
sumergirnos en nuestra naturaleza espiritual y abrirnos a su profundidad.

La espiritualidad es un poderoso recurso para trascender el sufrimiento y los obstaculos que
encontramos para entregarnos serenamente al proceso de morir y encontrar la paz, la
serenidad y el gozo que subyace en nuestra profundidad. Desde la experiencia de saberse
algo mas que el cuerpo y la forma ahora en deterioro, la persona puede desprenderse de lo
conocido y aceptar la incertidumbre del proceso de morir.

La experiencia espiritual, que la persona puede haber cultivado durante su vida a través de la

practica espiritual y/o religiosa, puede modular la experiencia de cierre de la propia biografia,
su proceso de morir.
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El mismo proceso nos confronta al mismo tiempo con nuestra fragilidad y con nuestra
dimensién trascendente. El espiritu que subyace en la profundidad de cada uno puede,
superando los limites de la forma, facilitar la integracién de la propia vida y sanar a la persona.

La revisién de los diferentes modelos del proceso de morir''* como de los itinerarios
espirituales nos permite concluir que las etapas del proceso por la que suele transcurrir nuestro
ultimo viaje son:

a. Caos. Es la experiencia de la negacién y de la lucha frente a lo irremediable, en un proceso
de adaptacion duro y dificil, que se vive mediatizado por la dimension corporal y emocional
de ruptura, quiebra. Es el momento de maximo sufrimiento, asociado a la resistencia a
perder lo conocido y al miedo a lo que pueda venir.

b. Aceptacion. No se trata de “rendirse’, sino de aceptar lo que no puede ser cambiado y,
asimismo, de aceptar en profundidad la parte de dimensién espiritual que estd viva y
construyendo espacio de sentido. Puede ser, a la vez, por la dureza del transito, una
aceptacion también tefida de tristeza.

c. Trascendencia. Apertura hacia el encuentro con ese Algo o Alguien que nos supera y con
lo que encontramos sentido. Es la capacidad profunda de apertura a lo sublime o a lo
sagrado y no necesariamente con un contenido especificamente religioso.

El acompanamiento espiritual

Los maestros espirituales nos recuerdan que la muerte es una ilusién.’ Hasta los propios
evangelios repiten frecuentemente la expresion “no temais”. Sin embargo, el enfermo de hoy
se enfrenta en esta etapa a un viaje por un territorio desconocido para él, lleno de
incertidumbre, en el que se siente amenazado y a veces abandonado en la soledad y el miedo.
En este contexto, el cuidado o acompafnamiento espiritual debe entenderse como un
acercamiento profesional y ético a esta oportunidad que se ofrece para, recordandole su
verdadera naturaleza, su dimension trascendente y eterna, facilitar la sanacion.

La sanacion es un proceso relacional que implica movimiento desde la dolorosa fragmentacion
hacia la experiencia de integridad y plenitud. Puede ser facilitada por las intervenciones de
los cuidadores, pero depende de un potencial innato que se da en el interior del paciente.’'¢
El proceso de sanacion significa entrar en contacto con la propia naturaleza esencial y abrirse,
trascendiendo la amenaza, a una nueva conciencia ampliada.

El cuidado o acompafhamiento espiritual basados en la conexion espiritu-a-espiritu (entre
paciente y cuidador) intenta facilitar y promover la sanacion. La relacion de ayuda, el
acompanamiento del profesional hechos desde la madurez, la ecuanimidad y la compasién y
un modelo basado en la simetria moral, pueden crear un espacio en el que la persona pueda
reencontrarse con su propia profundidad y, a través de la conexién sanadora que establece el
vinculo terapéutico, encontrar la puerta hacia la sanacién y la muerte en paz dejando un
legado de sabiduria y ternura a los allegados.
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Cuando los profesionales de la salud toman conciencia de su vocacién y sus propios valores,
creencias y actitudes y, especialmente, respecto a su propia condicién mortal y su propia
espiritualidad, crean conexiones mas profundas y significativas con sus pacientes."”

La apertura de conciencia del terapeuta y su capacidad de proveer un espacio de seguridad y
confianza en torno a la crisis del que padece, pueden ayudar a construir una visién y una
experiencia de esta realidad con mayor plenitud.

La calidad de la presencia que el profesional aporta a la cabecera del paciente depende de su
madurez y conexion espiritual, desde esta perspectiva, el compromiso con el autocuidado
espiritual del profesional es un imperativo ético.

La calidad del acompanamiento puede estar relacionada también con la capacidad
compasiva del terapeuta. La compasion se puede cultivar, este es el trabajo del que quiere
dedicarse al acompafamiento.

Las actitudes que debe cultivar el profesional son la hospitalidad, la presencia y la compasién.
Junto a ciertas practicas meditativas, el terapeuta puede ampliar su compasion y su capacidad
de acompanamiento a través de la propia practica clinica compasiva, a pie de cama del enfermo.
La madurez que adquiere asumiendo el riesgo de acercarse al que sufre es el premio a su entrega.

El ejercicio de este trabajo puede ser la respuesta a una vocacién compasiva y, al mismo tiempo,
este trabajo también puede ser un camino de desarrollo de la propia espiritualidad del profesional.

El profesional puede servirse de nuestra propuesta de cuestionario (GES)'™ para tratar de
explorar lared de relaciones que la persona ha construido consigo mismo (intrapersonal), con
los demas (interpersonal) y con lo trascendente (transpersonal) para reconocer los recursos y
necesidades del paciente y ayudarle a situarse, reconciliarse, conectarse, aceptary soltar.

Las propuestas de acompanamiento en forma de modelos o cuestionarios pueden servir de
guias que, alumbrando el territorio, ayuden a explorar a cada uno a través de la practica
clinica y a establecer bases para la investigacién y crecimiento en este campo tan fértil. Sin
embargo ningln modelo ni cuestionario si no estan integrados en la mente y el corazén del
sanitario podran ser de ayuda al enfermo.

El profesional ademds de conocer los modelos y cuestionarios, si se siente llamado a cuidar de
los pacientes de manera integral y cultivar el acompafiamiento espiritual, deberd tomar
conciencia de la necesidad de conectar primeramente con su fuente de bienestar, de paz y
armonia personal; en definitiva con su propia dimensién espiritual.

Combinando con sabiduria la compasién y la ecuanimidad, el profesional puede llegar a
desarrollar la sensibilidad y la capacidad necesarias de ayuda que sean también para él mismo

fuente de gozo profesional y de sentido personal.

El cultivo de la propia espiritualidad del profesional, independientemente del camino, tradicion
o practica que este elija, deberia incluir una practica de oracién, meditacién o contemplacion.
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Todas ellas, en la medida que desarrollan su nivel de autoconciencia, facilitan la capacidad del
profesional de estar presente ante el malestar o sufrimiento de los pacientes y familiares,
manteniendo su actitud compasiva y su ecuanimidad.

Recientes avances en neurociencia,'®* explorando los cambios neurolégicos producidos por
la practica de técnicas contemplativas, aportan comprension de los mecanismos subyacentes
a las relaciones entre meditacién y desarrollo de habilidades empaticas y compasivas. Estas
observaciones apoyan la importancia del cultivo de la propia espiritualidad en los
profesionales a través de estas practicas.

El trabajo en equipo con el que se comparten los valores que dan sentido a nuestro trabajo,
es uno de los mejores recursos para trabajar la dimension espiritual de los pacientes y
familiares, de los profesionales y del propio equipo.

Ultimas reflexiones: cierre y apertura

Cuéntas veces hemos oido que morir no es un problema, porque los problemas tienen
solucién. Decimos que morir es un misterio. En la medida en que el morir no pertenece a la
categoria de lo problematico, sino a la de realidad determinada por nuestra condicién
humana, el acompanamiento espiritual en cuidados paliativos, no puede enfocarse
Unicamente como algo a solucionar o conseguir, sino como un proceso a cuidar.

Cuando identificamos nuestra realidad personal exclusivamente con un organismo mas o menos
vulnerable y olvidamos quiénes somos realmente desde nuestra condicién espiritual, solo desde
esta ignorancia podemos creer que nuestra persona -y no nuestro personaje- muere a causa de
enfermedades y que debemos centrar nuestro esfuerzo Unicamente en luchar contra la muerte.

Si recordamos que somos inpermanentes y trascendentes, fragiles y vulnerables, pero al
mismo tiempo parte de una realidad superior que nos contiene y trasciende, si reconocemos
nuestra naturaleza espiritual, aceptaremos la realidad: que morimos por haber nacido, que la
enfermedad es solo la circunstancia que nos acompana al cierre de nuestra existencia y que
luchar contra el proceso de morir, cuando es irremediable, frecuentemente solo amplifica el
sufrimiento producido por la amnesia de quienes somos.

Cuando nos escondemos de la muerte, huyendo o negandola, nuestra vida limita su
profundidad, perdemos la posibilidad de conocer quiénes somos mas alla de nuestro nombre
y forma y la dimension trascendente desaparece de nuestras vidas porque la muerte es una
apertura a esta dimensioén.

Nuestra condicién trascendente encuentra, en el momento de la proximidad de la muerte,
una ocasion excepcionalmente favorable para el despertar de la conciencia espiritual.

Los que cuidamos y acompanamos a los que nos dejan, debemos ser conscientes del privilegio

de habitar por algunos instantes una tierra sagrada, un espacio en el que la realidad emerge por
encima de la cotidiana superficialidad, donde el misterio abre oportunidades de transformacion.

* N.? 6 e« NOVIEMBRE 2014 277



3~ ESPIRITUALIDAD EN CLINICA

Una propuesta de evaluacion y acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos
[SECPAL]

Los que acompafiamos, con nuestras actitudes y actuaciones, podemos facilitar o entorpecer
este alumbramiento que se da en cada proceso.

Para acompanar a los que viven el proceso de morir, los profesionales necesitamos tener
abierta la puerta de la conciencia de nuestra propia finitud y una cierta madurez espiritual,
conjugando la humildad que surge de nuestra impotencia y la compasién que anhela aliviar
el sufrimiento del que sentimos préjimo.

La compasién guiada por la sabiduria y ejercida con ecuanimidad, puede hacer de los
profesionales excelentes guias para que el viaje definitivo, pueda ser una experiencia
serena y gozosa y aun mas, una oportunidad de crecimiento espiritual para todos los que
participan en el proceso.

El modelo que aqui proponemos surge de la inquietud por entender e integrar nuestra propia
experiencia de sufrimiento, nos ha conducido a una busqueda en las tradiciones de sabiduria
y a la revision bibliogréfica y, en ultimo término, a un aprendizaje a través de la experiencia
clinica guiada por nuestros mejores maestros, los enfermos. Muchos de ellos trascendiendo la
fragilidad, dependencia y sufrimiento nos han dado las mejores lecciones de dignidad, coraje
y confianza, mostrandonos vividamente lo que ya se nos habia dicho, que el amor, es mas
fuerte que la muerte.

Muchas tradiciones nos llevan a algo muy simple. En cada ser humano se encuentra la posibilidad
de la profundidad de la belleza, de la verdad y del amor. Son palabras que nos cuesta pronunciar
en el contexto clinico, pero también son realidades que todos los paliativistas nos hemos podido
encontrar en la intervencion clinica. La belleza del espiritu humano, la verdad de la condicién
mortal y de la presencia de la muerte y el amor, con o sin mayusculas, como experiencia que
sostiene, trasciende y da sentido a una vida. Y desde ahi hemos podido acoger ese mensaje de
que el amor, en la experiencia de muchos seres humanos, es mas fuerte que la muerte.

Hemos querido transmitir una propuesta de modelo elaborado como fruto de la experiencia
personal compartida, el estudio, la reflexién, el debate, la experiencia clinica y docente y la
investigacion. Lo ofrecemos como propuesta, como esquema, como mapa de un territorio
hasta ahora poco cartografiado en el entorno académico. Los profesionales que se decidan
acompanar a otros hasta el final, haran bien en verificar por si mismos lo que pueda haber
de cierto y aprovechable en el mapa que aqui proponemos.

Con seguridad el futuro traerd mejores propuestas, confirmard algunas de las actuales y
ampliard nuestra todavia estrecha perspectiva de este ambito clinico, tan rico y a la vez tan
poco explorado.

Ofrecemos este trabajo con el deseo de que sirva de estimulo para abrir camino hacia
nuestra profundidad como personas porque, en definitiva, la espiritualidad es sinénimo de
plenitud humana, la que todos estamos destinados a alcanzar. No podemos cerrar este
libro sin este deseo de apertura.
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CUESTIONARIO GES

Evaluacion de recursos y necesidades
espirituales

Version 5 - GUIA DE APLICACION DEL CUESTIONARIO GES

Evaluacién de recursos y necesidades espirituales y facilitacion de la intervencion
con pacientes de Cuidados Paliativos

Grupo Espiritualidad SECPAL (GES)

Esta herramienta’ de evaluacion de recursos y necesidades espirituales y de facilitacién del
acompafamiento o intervencion, se basa en el modelo antropoldgico de espiritualidad elaborado
por el GES y validada®. El GES recomienda que su utilizacién sea limitada a profesionales con
experiencia que conozcan el modelo GES y que hayan establecido una relacion empdtica y de
confianza con el paciente. Para ser entrevistado el paciente ha de cumplir un minimo de
condiciones que son:

a. Pacientes mayores de edad, que prestan su consentimiento para ser evaluados en esa
dimension.

b. Presencia de enfermedad avanzada-terminal de acuerdo con los criterios OMS/SECPAL en
materia de cuidados paliativos.

c. Tenerla capacidad de comprender medidas subjetivas (calculadas con la versién espanola de
SPMS@ -Pffeifer normal).

d. Ser consciente de su diagnostico y situacion pronostica y/o haber expresado al menos
ocasionalmente su intuicion de la posibilidad de fallecer (puntuaciones iguales o superiores a
3segun la escala de Ellershaw).*

El cuestionario tiene una finalidad primordialmente evaluadora de la dimensién espiritual, a
sabiendas que la propia evaluacion es un facilitador privilegiado de ese acompaiamiento
espiritual que ya comienza con la evaluacion.

Instrucciones de uso
El cuestionario busca crear un marco y una metodologia que permitan explorar de forma

ordenada y sistematica las posibles fuentes de satisfaccién o necesidad espiritual. La actitud
del clinico ha de ser la de escucha profundamente atenta, acogedora, respetuosa y afable.

1. Benito E, Oliver Galiana A, L, Barreto P, Pascual A, Gomis C, Barbero J. Development and Validation of a New Tool for the Assessment and

2. Nota: es una escala con validez factorial y evidencia clara de fiabilidad (alfa =,72) y que se relaciona de forma coherente con otras medidas de espiritualidad, depresion, ansiedad
y resiliencia.

3. Pfeiffer E. A short portable mental status questionnaire for the assessment of organic brain deficit in elderly patients. JAm Geriatr Soc 1975; 23(10): 433---41. H Martinez de la
Iglesia J, Duefias R, Onis MC, Aguado C, Albert C, Luque R. Adaptacién y validacién al castellano del cuestionario de Pfeiffer (SPMSQ) para detectar la existencia de deterioro cognitivo
en personas mayores de 65 afios. Med Clin 2001; 117(4): 129---134.

4. Ellershaw JE, Peat SJ, Boys LC. Assessing the effectiveness of a hospital palliative care team. Palliat Med 1995; 9(2): 145---52.
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Si no se ha creado aulin un vinculo suficientemente cercano y/o terapéutico, se sugiere utilizar
las preguntas abiertas iniciales, que facilitan un espacio de intimidad y un clima de serenidad,
que permiten explorar su mundo interior de forma guiada. Las preguntas se pueden formular
en ese orden y al ritmo que el paciente necesite para elaborar las respuestas.

Se intentan evaluar las necesidades y al mismo tiempo la experiencia y los recursos de la
persona, tanto en el dmbito intrapersonal como en el interpersonal y en el transpersonal,
reconociendo y validando lo que el paciente trae, precisamente porque es su experiencia.

Es importante recordar al paciente que no hay respuestas correctas o incorrectas y que se
exploran inquietudes y capacidades que pueden afectar a cualquier ser humano a lo largo de
nuestra vida y que solemos afrontar. Lo importante es que la respuesta sea fiel a lo que él
mismo experimenta.

Al presentarle el cuestionario de 8 afirmaciones, le pedimos que valore en qué medida se
siente identificado con cada una de ellas y en qué grado, de menos a mas.

Se le aclara también que el objetivo no es tanto buscar una categoria para cada respuesta,
sino que estimulando el didlogo, el paciente pueda explorar, reflexionar y encontrar una
respuesta intuitiva que puede ser una puerta de entrada al recurso o a la necesidad espiritual
de cada persona, lo que al mismo tiempo puede ser acompanado, aceptado, reconciliado,
transcendido, etc.

Preguntas abiertas iniciales para facilitar clima (optativas)

En estos momentos, en su situacion actual...

1. ;Qué es lo que mas le preocupa?

2. ;Qué es lo que mas le molesta?

3.;Qué eslo que mas le ayuda?

4. ;En qué o en quién se apoya en situaciones de crisis?
5. ;Qué le hace sentir seguro, a salvo?

6. ;Qué es lo que mas valora su gente de usted?
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CUESTIONARIO GES ‘;G’&\)

Evaluacion de recursos y necesidades espirituales

Cuestionario sobre espiritualidad

A la hora de responder al siguiente grupo de cuestiones, conviene recordar que prdcticamente
todas las personas, de una u otra manera, tenemos o hemos tenido en mayor o menor grado
distintas preocupaciones o inquietudes o capacidades similares a las que se van a plantear, que
nos importan y que vamos abordando a lo largo de la vida. Le pedimos que valore en qué medida
se siente identificado/a con las siguientes afirmaciones (Nada, poco, bastante o mucho):

1. Revisando mi vida me siento satisfecho con lo que he vivido y conmigo mismo

2. He hecho en mi vida lo que sentia que tenia que hacer.

3. Encuentro sentido a mi vida.

4. Me siento querido por las personas que me importan.

5. Me siento en paz y reconciliado con los demas.

6. Creo que he podido aportar algo valioso a la vida o a los demas.

7. A pesar de mi enfermedad mantengo la esperanza de que sucedan cosas positivas.

8. Me siento conectado con una realidad superior (la naturaleza, Dios,...).

COMENTARIOS ABIERTOS SOBRE LA EXPERIENCIA COMPARTIDA

Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
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MANIFIESTO SECPAL-MALLORCA

Por una clinica que acoja la experiencia
espiritual del ser humano, en el final de su vida

Entendiendo la espiritualidad como nuestra naturaleza esencial, que nos conforma como
seres humanos y de la que surge nuestro anhelo inagotable de plenitud, que aspira a dotar
nuesta vida de sentido, coherencia, armonia y trascendencia.

CREEMOS

1. En el ser humano, en su dignidad intrinseca y en su riqueza y complejidad. Un ser cuya
naturaleza bioldgica, psiquica, social, moral y espiritual, le convierten en un regalo de la
vida y para la vida.

2. Que la experiencia de sufrimiento es claramente universal y que puede intensificarse en
las fronteras del final de la vida. Su existencia se convierte para los profesionales en un
desafio técnico y en un imperativo moral, que exige no mirar para otro lado.

3. Que laespiritualidad es también otro universal humano y que negar en la practica nuestra
naturaleza espiritual para el trabajo clinico, se convierte en un claro factor de
deshumanizacion.

4. Que las distintas tradiciones espirituales ofrecen un vademecum de excepcién todavia
infrautilizado. En todas ellas, compatible con su rica diversidad, aflora una manera de
estar -presencia-, de acoger al otro -hospitalidad- y de accién comprometida para aliviar
su sufrimiento -compasion-.

5. En la capacidad del ser humano de afrontar la experiencia de muerte, no sin dificultades,
pudiendo abordarla desde la negacién, la resignacion o la rabia, pero también desde la
aceptacion confiada que conduce a un nuevo espacio de conciencia trascendida de la
realidad.

CONSIDERAMOS

6. Que una concepcidn integral e integradora de la persona que reconoce su dignidad,
fundamenta nuestra practica desde sus inicios. No contemplar en nuestros pacientes sus
recursos y necesidades espirituales supone también traicionar los fundamentos y la
metodologia de trabajo de los Cuidados Paliativos.

7. Quelaatencion alos recursos y necesidades espirituales no es patrimonio de los Cuidados
Paliativos aunque deberia ser especialmente cuidada en aquellos ambitos en los que la
experiencia de sufrimiento es muy significativa y en todos los escenarios de fragilidad,
dependencia, cronicidad, perdidas o la posible y cercana experiencia de muerte.

8. Que la experiencia del morir es Unica e idiosincratica en cada ser humano. No obstante,
las tradiciones espirituales, la experiencia clinica y -hoy cada dia mas- la investigacion,
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ESPIRITUALIDAD EN CLINICA

Una propuesta de evaluacion y acompariamiento espiritual en Cuidados Paliativos

SECPAL|

10.

nos aportan mapas que facilitan conocer y atravesar el territorio, itinerarios posibles y
comunes que el paciente pueda elegir y por los que nos pida, desde el més profundo
respeto, ser acompanado.

Que como la buena voluntad no es suficiente, los profesionales tenemos el apasionante reto
de vincular ciencia y espiritualidad, rigor metodolégico y creatividad, meta andlisis e
inspiracion a fin de ir generando estrategias herramientas de evaluaciéon y acompafamiento
validas, fiables y de utilidad clinica.

Que la herramienta por excelencia para la buena praxis es la propia persona del
profesional y su competencia, compasiéon y compromiso para acoger la realidad del otro-
bafada en desesperacién o en esperanza. El calibrado de esta herramienta y su capacidad
de mantener su ecuanimidad en el entorno del sufrimiento exige un compromiso con el
autocuidado en su personal dimensién espiritual.

APOSTAMOS

11.

12.

13.

14.

15.

286

Por una comprension de la espiritualidad en clave relacional, lo que nos invita a
profundizar en una mirada intrapersonal, interpersonal y transpersonal de la condicion
humana y en un desarrollo mas elaborado de nuestra capacidad de introspeccién, de
comunicacion / deliberacién y de contemplacion.

Por una vision amplia y plural de la espiritualidad, que permita hacer presente las
perspectivas filosofica / existencial, axioldgica, religiosa o cualquier otra que respete la
diferencia de cosmovisiones y el derecho a las mismas.

Por una actitud clara de no huida de la necesidad de prevenir y tratar el sufrimiento
evitable y de acompanar aquel sufrimiento que -fruto de la condicién humana o de la
amenazante presencia de la muerte- no pueda ser evitado.

Por impulsar el compromiso de las Instituciones, Equipos y Profesionales en incorporar
explicitamente el abordaje de la dimensidn espiritual en el quehacer clinico con las
personas al final de la vida y sus familiares.

Por fomentar la formacién de nuestros profesionales en evaluacion y acompafamiento
espiritual, lo que supone un replanteamiento de conocimientos, habilidades y actitudes y
un afrontamiento del miedo -del paciente y del nuestro propio- para un mejor
aprovechamiento del encuentro clinico, una de las puertas privilegiadas para acceder a la
dimension espiritual de aquel que sufre y del que le acompana.

Palma de Mallorca, 13 de Mayo de 2011
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