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“La muerte no es un fracaso. Forma parte de la vida.
Es un acontecimiento que es preciso vivir.”
M. De Hennezel.
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1. Presentacion

Todos seremos los protagonistas de la fase fi-
nal de la vida, de la nuestra, aunque en principio,
no sabemos cuando ocurrira. Pero también pode-
mos ser participes de esta fase desde otra posi-
cion: como pareja, como hijos, como hermanos,
como padres, como amigos y, en algunos casos,
como profesionales.

La muerte puede llegar de manera brusca e ines-
perada; si ocurre asi, no tendremos la oportunidad
de vivir esta etapa. Pero no es lo habitual, lo mas
frecuente es que nos veamos en esta situacion y
a veces no sepamos vivir, acompafiar y estar pre-
sentes de manera positiva y “acompafiando bien”
a la persona que esta en la fase final de su vida.
También puede suceder que no sepamos encajar
esta noticia cuando se trate de nuestro final y tam-
poco sepamos vivir esta etapa para que el nuestro
sea un buen morir.

Con este cuaderno vamos a hacer una reflexion
sobre el buen morir y sobre un acompafar que se-
gin la RAE, es “estar o ir en compaifiia de otra
persona u otras personas’” y “participar en los sen-
timientos de alguien”. Queremos analizar coémo
vamos a acompafiar a la persona que esta en la
fase final de la vida, cémo participamos de sus
sentimientos, de su momento vital y como nos va-
mos preparando para vivir nuestra propia muerte.

Una buena reflexion sobre el buen morir, nos
prepara para un mejor Vivir.

Tenemos que
aprender a
acompanar la
etapa final de
la vida.
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2. Introduccion

“La muerte solo serd triste para los que no han
pensado en ella” Francois Fénelon.

El proceso de la muerte se caracteriza por un
deterioro progresivo, con pérdidas sucesivas en
todos los ambitos personales:

 Fisico: pérdida de capacidades y autonomia,
aumento de dependencia y fragilidad. Multi-
ples sintomas intensos y cambiantes.

» Cognitivo: cambios en los sistemas de valores,
creencias, expectativas. Disminucion de las al-
ternativas o elecciones posibles.

* Emocional: consecuencia de los cambios y pér-
didas relacionados con las amenazas e incerti-
dumbres existenciales.

» Social: roles, relaciones, dependencia de otras
personas y del entorno.

» Espiritual: posible crisis de sentido, reflexion
sobre el sentido de la vida, balance de los valo-
res vividos. Puesta en orden de todos nuestros
asuntos.

Muchas personas sienten miedo y una cierta
imposibilidad de comunicarse en estos momen-
tos. Acompaiiar en la etapa final de la vida es
importante, es una experiencia esencial y puede
ser un privilegio si es bien vivido. La muerte es
parte de la vida y hay que hablar de ella. Tener
consciencia de ello nos permite vivir mas intensa-
mente. Necesitamos ser acompafiados con ternu-
ra, con una mirada que nos ponga en valor y nos
aporte serenidad.

La muerte se
caracteriza por
un deterioro
progresivo.
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Acomparniar
con ternura 'y
serenidad.

Tenemos la
posibilidad

de aprender a
valorar la vida
desde el

nacimiento.

Tener
consciencia de
la muerte nos
ayuda a vivir
con mas
intensidad.

Os invitamos a reflexionar sobre si somos real-
mente conscientes de que la vida es un regalo que
debemos valorar, apreciar y vivir como si fuera la
unica oportunidad que tenemos para hacerlo. Por
€so, es tan importante que el dolor y el sufrimien-
to no sean una justificaciéon para no ser felices,
porque la felicidad no esta afuera sino dentro de
nosotros mismos.

En el proceso de acompafiamiento a personas
en el final de su vida, aprendemos que un dia
cualquiera, un diagnoéstico fatal o una noticia in-
esperada puede tomarnos por sorpresa y cambiar
nuestra vida, pero no es necesario esperar a que
ese momento llegue, para darle valor a algo que
podemos valorar desde que nacemos.

La soledad alrededor del final de la vida no se
debe a la muerte, ni siquiera es por la enferme-
dad, sino que, como describio Ledn Tolstoi en
la muerte de Ivan Illych, es la consecuencia del
engafio, el disimulo y el silencio de los seres que-
ridos cercanos, conocedores del poco tiempo que
le queda al moribundo, pero que se niegan a ha-
blar del tema a causa del miedo que les despierta
ver ahi su propio final.

Si somos capaces de incorporar a nuestra vida
diaria la consciencia de morir a cada instante para
crear el momento siguiente, entonces podremos
darle un sentido creativo a la incertidumbre que
tiene la vida.

El proceso de morir es el momento de cerrar
todos los asuntos pendientes de nuestra vida. En
esta fase hay que rodearse de las personas cercanas
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y queridas para tener la oportunidad de despe-
dirse. Si calmamos el dolor, si escuchamos, si
acompaflamos o permitimos que nos acompaiien,
devolvemos la dignidad a las personas y a noso-
tros mismos, y, por lo tanto, al proceso de morir.
Oftrecer la posibilidad de tener una buena muerte
implica comunicacién, empatia, escucha, compa-
sidn, presencia, mirar, sentir, abrazar y compren-
der al que sufre y a su familia, y prepararse para
lo inevitable.

Todo esto supone que el enfermo sea conscien-
te de su situacion, pues, de lo contrario, no seria
posible el dialogo que ayuda, acompaia, prepara
y serena. {Hay que decir la verdad de lo que ocu-
rre? ;Tiene derecho y es conveniente una infor-
macion completa? El tema implica también otras
dimensiones importantes en torno a la muerte,
que requieren una nueva reflexion.

La experiencia de sufrimiento esté ligada al he-
cho de ser humano. El sufrimiento podra provenir
de distintos ambitos, manifestarse con diversas
intensidades, dependerd de la historia particular
de cada uno, de su red de relaciones, de la en-
fermedad, de la frustracion, de sus expectativas.
Pero el hecho es que el sufrimiento se convierte
en compafiero de viaje en la experiencia humana.

Durante la despedida los acontecimientos tie-
nen su ritmo propio y no lo podemos apresurar, ni
enlentecer, tenemos que estar atentos a escuchar
los minimos detalles para ser oportunos y no in-
vasores, desarrollando una actitud acogedora. Ser
el compafiero confidente del mundo interno del

Mirar, sentir

y escuchar,
imprescindibles
en esta etapa.

El sufrimiento
esta presente en
la vida.
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El respeto a la
voluntad del
moribundo es
incuestionable.

En el duelo
aprendemos
a transformar
nuestra vida.

otro, promoviendo el didlogo desde la verdad y
la autenticidad. El respeto a la voluntad del mori-
bundo es incuestionable.

Por ultimo, el proceso de duelo es dinamico
y continuo, se considera 1til conocer las mani-
festaciones afectivas, bioldgicas y conductuales
que se producen en €l para ayudar a las personas
que se encuentran en este proceso. La falta del ser
querido significa la desaparicidon de casi todo lo
que era habitual en la vida de las personas que es-
taban a su lado, y hay que aprender a transformar
la realidad. Todo un reto y un regalo.

El fin de estas reflexiones es sencillo. Fren-
te al final de la vida, la ética tiene que recordar
esta obligacion de ayuda si queremos una buena
muerte digna y tranquila. Un derecho fundamen-
tal de las personas, del que todos tenemos que
sentirnos responsables.

10
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3. Aspectos éticos del final de la vida

Los aspectos éticos del final de la vida son ana-
lizados por la Bioética que es el estudio sistema-
tico de la conducta humana en el ambito de las
ciencias de la vida y de la atencion de la salud,
examinando esta conducta a la luz de los valores
y de los principios morales. Tiene por objeto el
estudio de los valores y su inclusion en el proceso
de toma de decisiones, es por ello que nos ensena
a respetar el mundo de los valores y derechos de
los pacientes y profesionales sanitarios.

La bioética establece cuatro principios:

No maleficencia: “Primum non nocere”. De-
clara que no nos esta permitido hacer mal a otro,
aunque éste nos lo autorice. Es decir, respeto a la
vida, la salud, la integridad fisica y la evolucién
natural de las personas.

Beneficencia: Se ha de procurar el mayor bien
del otro. Propone la exigencia ética de que los pro-
fesionales pongan sus conocimientos y su dedica-
cion al servicio del enfermo para hacerle el bien.

Autonomia: Se ha de respetar la libertad de
las personas. El paciente tiene derecho a decidir.
“Hacer el bien” no significa lo mismo para todos,
por lo que es imprescindible contar con el criterio
del paciente.

Justicia: Se ha de tratar a todos por igual. To-
das las personas tienen igual dignidad y merecen
igual consideracion y respeto. Exige la distribu-
cién equitativa de los recursos.

11

No hacer el mal
y procurar el
bien del otro.
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La Bioética
nos ensena a
respetar el
mundo de

los valores y
derechos de
los pacientes y
profesionales
sanitarios.

Tenemos
derecho a una
muerte digna y
en paz.

Los cuatro principios son una forma de afirmar
los derechos fundamentales de la vida (beneficen-
cia y no maleficencia), la libertad (autonomia) y
la igualdad (justicia).

Las dimensiones éticas, sanitarias y juridicas de
la atencion al final de la vida han sido motivo de
debate social en las ultimas décadas, lo cual ha lle-
vado al desarrollo de una nueva legislacion con el
objetivo de armonizar el derecho de todo ser huma-
no a decidir libremente los limites de la interven-
cion médico-sanitaria de que pueda ser objeto, des-
de el respeto a la identidad y especificidad de cada
uno, en el contexto de sociedades plurales, justas y
solidarias. La calidad de la muerte o muerte digna
y en paz, al igual que la calidad de la vida, es una
demanda creciente de la mayoria de la ciudadania.

A medida que envejecemos la probabilidad de
morir es mayor, nuestro nivel de dependencia va
aumentando, pudiendo ir acompafiado en nues-
tras funciones cognitivas (atencion, pensamiento,
memoria, lenguaje etc.) o emocionales. En mu-
chas ocasiones nos enfrentaremos a situaciones
que nos obligardn a tomar decisiones acerca del
nivel de intervencion sobre nuestra persona, te-
niendo algunas que ver con la etapa del final de
vida. La toma de decisiones puede estar dificul-
tada por la propia enfermedad y/o requiere de los
profesionales, pacientes y en algunos casos de los
familiares, actitudes, habilidades e instrumentos
que faciliten dicho proceso.

El abordaje de los aspectos éticos y juridicos
de la atencion al final de la vida ha resultado,

12
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hasta hace bien poco, extremadamente dificil por
la falta de claridad existente respecto a la manera
correcta de denominar las diferentes actuaciones
profesionales. A continuacion definiremos con-
ceptos basicos que nos serviran para explicar y
responder ante diferentes situaciones a las que
nos enfrentaremos como pacientes, cuidadores,
familiares, amigos o profesionales de la salud,
que conviven o asisten a personas en la fase final
de su vida.

Morir con dignidad: Supone vivir dignamente
hasta el Gltimo momento. Ello requiere la consi-
deracion del enfermo como ser humano hasta el
momento de la muerte, el respeto a sus creencias
y valores, asi como su participacion en la toma
de decisiones mediante una relacion cercana y
sincera con el equipo que lo asiste. El hecho de
morir con dignidad se asocia a la ausencia de su-
frimiento, pero también hay que tener en cuenta
otros factores humanos, como la presencia de los
seres queridos y la creacion de un entorno amable.

Cuidados paliativos: Conjunto coordinado de
intervenciones sanitarias dirigidas, desde un en-
foque integral, a la mejora de la calidad de vida
de los pacientes y de sus familias afrontando los
problemas asociados con una enfermedad termi-
nal mediante la prevencion y el alivio del sufri-
miento, la identificacion, valoracion y tratamien-
to del dolor y la atencion a otros sintomas fisicos
y/o psiquicos. Su meta fundamental es dar cali-
dad de vida al paciente y su familia sin intentar
alargar la supervivencia ni acortarla.

13

Los aspectos
éticos y
Juridicos de

la atencion al
final de la vida
han resultado
extremadamente
dificiles por

la falta de
claridad.

Vivir
dignamente
hasta el ultimo
momento.
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Los enfermos
terminales
necesitan de
una atencion
integral.

Paciente en situacion terminal: Persona que
presenta una enfermedad avanzada progresiva e
incurable, sin posibilidades razonables de res-
puesta a un tratamiento especifico, con un pro-
nostico de vida limitado (generalmente inferior a
6 meses), con presencia de sintomas multifacto-
riales intensos y cambiantes, con impacto emo-
cional en la persona, familiares y grupos sociales
y con necesidad de atencion integral.

Agonia: La situacion de agonia o de ultimos
dias es la fase que precede a la muerte cuando
¢ésta ocurre gradualmente. Se manifiesta por la
presencia de deterioro fisico severo, debilidad
extrema, trastornos cognitivos y de conciencia,
dificultad de relacion y de ingesta y pronostico
vital de dias en el curso de una enfermedad con
diagnostico y prondstico sin posibilidad de trata-
miento curativo.

Sintoma refractario: Es aquel que no puede
ser adecuadamente controlado a pesar de los in-
tensos esfuerzos para hallar un tratamiento tole-
rable en un plazo de tiempo razonable, sin que
comprometa la conciencia del paciente. La di-
ferencia respecto al sintoma dificil es que éste
ultimo es aquel que simplemente necesita un tra-
tamiento intensivo, mas alla de lo que es habitual.

Sedacion paliativa: Es la administracion de
farmacos, en las dosis y combinaciones requeri-
das, para reducir la conciencia de la persona en
situacion terminal o de agonia, para aliviar ade-
cuadamente uno o mas sintomas refractarios,
previo consentimiento informado explicito en los

14
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términos establecidos en la ley, o si no es factible,
con el de su familia o representante.

Sedacion terminal o sedacion en la agonia:
Es la sedacion paliativa que se utiliza en la ago-
nia, y que es tan profunda como sea necesario
para aliviar un sufrimiento intenso, fisico o psico-
logico, en un paciente cuya muerte se prevé muy
proxima. Precisa de su consentimiento explicito,
o el de su representante o familiares, cuando el
paciente no es capaz de otorgarlo.

Limitacion del esfuerzo terapéutico: Retira-
da o no instauracion de una medida de soporte
vital o de cualquier otra intervencion que, dado
el mal prondstico de la persona en términos de
cantidad y calidad de vida futuras, constituye, a
juicio del personal sanitario implicado, algo futil,
que solo contribuye a prolongar en el tiempo una
situacidn clinica carente de expectativas razona-
bles de mejoria.

Rechazo de tratamiento: Retirada o no ins-
tauracion de una medida de soporte vital o de
cualquier otra intervencidon porque se considera
que no es adecuada o aceptable para el paciente,
pedida por ¢l mismo de una manera libre, bien
informada y capaz o, en caso de incapacidad, por
sus representantes.

Obstinacion terapéutica: Situacion en la que a
una persona, que se encuentra en situacion termi-
nal o de agonia y afectada por una enfermedad gra-
ve e irreversible, se le inician o mantienen medidas
de soporte vital u otras intervenciones carentes de
utilidad clinica, que tnicamente prolongan su vida

15

En la sedacion
paliativa el
parametro de
respuesta es
el alivio del
sufrimiento.

Podemos
rechazar un
tratamiento
de forma
responsable
tras una
adecuada
informacion.
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bioldgica, sin posibilidades reales de mejora o re-
cuperacion, siendo, en consecuencia, susceptibles
de limitacion.

Eutanasia: Aunque la Ley de derechos y ga-
rantias de la dignidad de la persona en el proce-
so de la muerte no contempla la regulacion de la
«eutanasia», considerandose ilegal, nos parece
importante definirla para evitar confusiones y
deslindarla de otros conceptos. En este sentido el
concepto de eutanasia debe incluir exclusivamen-
te la accion, directa o intencionada, encaminada
a provocar la muerte de una persona que padece
una enfermedad avanzada o terminal, a peticion
expresa y reiterada de ésta.

Si hablamos de eutanasia podemos diferenciar
entre:

Eutanasia pasiva: Se ha definido como el cese
o no inicio de medidas terapéuticas futiles o inne-
cesarias en un enfermo que se encuentre en situa-
cion de enfermedad terminal. Para evitar confu-
siones, este término no deberia utilizarse, ya que
estas actuaciones no constituyen ninguna forma
de eutanasia y deben considerarse como parte de
la buena practica.

Eutanasia activa: Se refiere al mecanismo de
doble efecto mediante el cual podria a veces ade-
lantarse la muerte como resultado del efecto se-
cundario de un tratamiento analgésico o sedante.
Se aconseja retirar el término, ya que estd mejor
definirlo por el doble efecto.

16
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Es necesario distinguir entre Eutanasia y Seda-
cion Paliativa. En la primera se administran far-
macos a dosis o combinaciones que resultan le-
tales, por tanto el objetivo es provocar la muerte
del paciente para liberarle de su sufrimiento. En
la segunda se prescriben fairmacos sedantes con
el objetivo de aliviar un sintoma refractario, ob-
teniendo como resultado la sedacion profunda. En
la sedacion, el pardmetro de respuesta es el alivio
del sufrimiento, que debe evaluarse siempre. En la
eutanasia el pardmetro de respuesta es la muerte.

Consentimiento informado: La conformidad
libre, voluntaria y consciente de un paciente, ma-
nifestada en el pleno uso de sus facultades, des-
pués de recibir la informacidon adecuada para que
tenga lugar una actuacion que afecta a su salud.
(Laley 41/2002 de Autonomia del Paciente).

Voluntad Vital anticipada: Es la manifesta-
cion escrita hecha por una persona capaz quien,
consciente y libremente, expresa las opciones e
instrucciones que deben respetarse en la asisten-
cia sanitaria que reciba, en el caso de que concu-
rran circunstancias clinicas en las cuales no pue-
da expresar personalmente su voluntad.

17

En la eutanasia
el parametro de
respuesta es la
muerte.
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4. El sufrimiento

En la actualidad otorgamos distintos valores al
sufrimiento, desde el punto de vista social. Segun
la RAE, el término sufrimiento tiene dos signifi-
cados interrelacionados, pero diferentes, que son:
“Paciencia, conformidad, tolerancia con que se
sufre una cosa” y “Padecimiento, dolor, pena”.
Mientras el segundo significado nos lleva a pen-
sar en un mal, un dolor; el primero nos muestra
una actitud frente a ese mal, incluso una virtud.
Nos recuerda la presencia en nuestras vidas de las
pruebas, de la resistencia, del caracter.

El sufrimiento se asocia a un deterioro en el
bienestar y en la calidad de vida. Los factores que
se han visto asociados al sufrimiento surgen de
las esferas fisicas (con mayor frecuencia el do-
lor), psicologicas, socio-culturales y espirituales
o existenciales. A pesar de que los diferentes com-
ponentes del sufrimiento pueden ser independien-
tes entre si, es bastante comUn que se asocien y se
sumen entre ellos. Por tanto, el sufrimiento puede
ser concebido como un proceso multidimensional
de cambio personal a través del cual las personas
deben caminar con el fin de recuperar la normali-
dad y el bienestar.

Ramon Bayés en “La sociedad contemporanea
ante el dolor y la muerte”, considera que una per-
sona sufre cuando, por un lado, ocurre algo que
es sentido como una amenaza y, por otro, la per-
sona evalla sus recursos como insuficientes para
hacerle frente, lo que le lleva a una sensacion de

19

El sufrimiento
es un proceso
multidimensio-
nal de cambio
personal.
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Sufrimos
cuando
experimentamos
una amenaza

¥y creemos que
no tenemos
recursos para
hacerle frente.

El miedo al
cambio forma
parte de la
vida.

indefension. Cuanto mayor sea el grado de ame-
naza sentido y menor el grado de percepcion de
control sobre la situacion, mayor sera el nivel de
sufrimiento experimentado.

El sufrimiento es vivido como pérdida de
control sobre si mismo, sobre el propio cuerpo
y sobre las circunstancias vitales, y esto es vis-
to como negativo en un contexto cultural actual
donde se valora la productividad y la actividad.
El sufrimiento se da cuando una persona sufre,
experimenta o tiene miedo de experimentar dafio
fisico o psicosocial y lo valora como una amena-
za para su existencia. La percepcion de amenaza
y el sentimiento de impotencia son subjetivos. El
sufrimiento, en consecuencia, también lo es.

A lo largo de nuestra vida, el miedo a lo des-
conocido, al cambio, siempre va a estar presente.
Esto hace que nos sea dificil explorar lo descono-
cido, nos hace ser conservadores y tener miedo a
perder lo que conocemos. Ese miedo se almace-
na en la memoria, nos muestra nuestra vulnerabi-
lidad, nos dice donde somos vulnerables y siem-
pre nos acompana. Pero todo cambia y tenemos
que aprender a adaptarnos al cambio. El morir es
el tltimo cambio de nuestra vida.

La intensidad del sufrimiento varia conforme
a la cultura, los valores, el mundo afectivo y so-
cial, los sentimientos de pertenencia, las ideas y
las elecciones que cada uno hacemos, nuestra inti-
midad y nuestra relacion con el misterio ultimo de
la realidad. El sufrimiento actia como principio de
realidad y si a esto le afiadimos la presencia de la
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enfermedad grave y la proximidad de la muerte, ha-
bitualmente la experiencia de sufrimiento se hace
mucho mas intensa. La muerte y el morir siempre
nos van a conectar con nuestros miedos y también
con la posibilidad de trascenderlos sin evitarlos, de
acogerlos y engrandecernos con ellos, de conectar
con lo mas grande que hay en nosotros.

Comprender las posibles fuentes de sufrimien-
to puede darnos una idea mas clara acerca de las
respuestas individuales que cada persona da, de-
pendiendo del contexto en el que se encuentre.
Todo ser humano sufre, en mayor o menor gra-
do, cuando le sobreviene una enfermedad, aun-
que hay diversidad en la intensidad de este sufri-
miento, como también la hay en las causas que lo
producen. Entendemos que no hay enfermedades
sino enfermos, ni sufrimiento sino seres humanos
que sufren.

Cada ser humano es unico e irrepetible en su
modo de sufriry de reaccionar frente a sus padeci-
mientos. La experiencia de sufrimiento estd muy
conectada con la experiencia de vulnerabilidad o
de fragilidad, que a su vez estd intimamente liga-
da a cada persona en particular y habitualmen-
te aumenta ante la presencia de una enfermedad
grave o del deterioro de la persona al final de la
vida. Por tanto, sufrimiento y enfermedad se rela-
cionan, pero no siempre se superponen.

La enfermedad conlleva, por lo general, algun
tipo de dolor o sufrimiento, aunque no necesaria-
mente. Las personas con enfermedades en la fase
final de la vida suelen tener grandes motivos para
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que sufren sin
emitir juicios.

sufrir como son el dolor fisico y el miedo a la muer-
te. El modo en el que transcurre la etapa final del
morir también puede ser un motivo de sufrimiento
por vivir una soledad no deseada pero sentida (in-
cluso estando acompanados) o por falta de acom-
panantes que sepan percibir su angustia, escuchar
sus confidencias, y ayudarles a aceptar tanto su
vida pasada como la cercania de su muerte.

Se ha definido el sufrimiento en la enfermedad
como el malestar inducido por la amenaza de pér-
dida de integridad o desintegracion de la persona,
independientemente de su causa. Esta definicion es
muy proxima a la que hace Cicely Saunders (1983:
12-13) del dolor total: “la experiencia total de la
persona, que presenta ansiedad, depresion y mie-
do; la preocupacion por la pena que afligira a su
familia, y a menudo la necesidad de encontrar un
sentido a la situacion que vive, una realidad mas
profunda en la que confiar”.

(Qué hacemos ante el sufrimiento? Podemos
darle sentido, ponerlo en contexto, legitimar el
sufrimiento de cada persona y no banalizarlo.
Acompanar a las personas en esta situacion, de-
cidan lo que decidan, sin emitir juicios. Todos
vamos a morir solos, pero durante el proceso de
nuestra muerte, es fundamental no estar solos.
En este proceso hay mucho sufrimiento y mu-
cho sufrimiento inutil. Un cambio de actitud, un
buen acompaiamiento y la aceptacion de lo que
es, hace que la realidad cambie, porque el dolor
seguird estando, pero el sufrimiento podra trans-
cenderse.
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5. Cuidados paliativos ante el
sufrimiento

Los profesionales sanitarios deben reconocer
el doble nivel del sufrimiento: exterior e interior.
El primero se puede combatir desde la terapéu-
tica, la farmacologia y la tecnologia. Pero el su-
frimiento interior reclama la presencia humana,
la palabra adecuada, el didlogo y el respetuoso
silencio. ;De qué forma los Cuidados Paliativos
pueden aliviar el sufrimiento?

Los fines de la medicina incluyen el alivio del
sufrimiento, los cuidados de los enfermos que
no se pueden curar y la busqueda de una muer-
te en paz cuando esta es inevitable. La medicina
paliativa es la respuesta a las necesidades de los
pacientes con enfermedad avanzada y en la fase
final de la vida. Se sitia frente a la obstinacién
terapéutica y al abandono con que la medicina
actual, altamente tecnificada y centrada en la cu-
racion de la enfermedad, les responde.

El respeto por la dignidad de la persona y la
aceptacion de que las personas no viven eterna-
mente son las dos actitudes fundamentales que
orientan la practica de la medicina paliativa. La
necesidad de tomar decisiones en condiciones de
incertidumbre, sobre todo en situaciones en que
la vulnerabilidad fisica y emocional es extrema,
hace necesaria una buena formacion clinica en
cuidados paliativos, una adecuada comunicacién
con el paciente y con la familia, el conocimien-
to de los principios éticos que hay que tener en
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cuenta en la relacion con las personas y de la nor-
mativa legal vigente.

Los Cuidados Paliativos parten del supuesto
de que cada paciente es un mundo particular, con
historia, relaciones y cultura, mereciendo respe-
to por ello. Estan orientados a la persona y no a
la enfermedad y, por tanto, buscan solucionar de
forma integral los problemas del paciente. Es por
ello que este trabajo debe desarrollarse por un
equipo multidisciplinar.

El mensaje que deben transmitir los equipos
de Cuidados Paliativos es el siguiente: no im-
porta la enfermedad, ni cuan avanzada esté, ni
qué tratamientos se hayan brindado, siempre hay
algo para mejorar en la calidad de vida que tiene
cada persona. Prevenir y aliviar el sufrimiento
asi como proporcionar la mejor calidad de vida
posible a los enfermos y a sus familias, indepen-
dientemente del estadio de la enfermedad o de
la necesidad de otros tratamientos es el objetivo
final de los Cuidados Paliativos.

Segun Bruera (1995) los Cuidados Paliativos
tienen las siguientes caracteristicas: dar alivio al
dolor y otros sintomas molestos, afirmar la vida
y considerar la muerte como un proceso normal,
no intentar acelerar ni posponer la muerte, inte-
grar los aspectos psicologicos y espirituales en el
cuidado del paciente, ofrecer un sistema de apoyo
para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente
como sea posible antes de morir, ofrecer un siste-
ma de apoyo para ayudar a las familias a afrontar
la enfermedad y el proceso de duelo después de la
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muerte, usar el trabajo en equipo para manejar las
necesidades de los pacientes y sus familias, inclu-
yendo el acompafiamiento en el duelo si es reque-
rido y mejorar la calidad de vida y poder influir
positivamente en el curso de la enfermedad.

Se trata de una relacién de ayuda profesional,
basada en la atencion integral a la persona enferma
y a su familia, aliviando sus sintomas y procuran-
do un bienestar fisico y emocional que permita el
acompanamiento a lo largo de la enfermedad y el
proceso de morir tratando de aliviar el sufrimiento.

LY como se hace? Estableciendo un plan de
cuidados y tratamiento que respete las preferencias
de la persona, aliviando sus sintomas, apoyando y
atendiendo el duelo. Para promover la excelencia
en el tratamiento paliativo, se han definido varios
dominios de calidad: toma de decisiones centrada
en el paciente y su familia, comunicacion dentro
del equipo y con pacientes y familias, continuidad
del tratamiento, apoyo emocional y practico para
pacientes y familias y apoyo espiritual.

El término cuidado cuyo significado es “aque-
llo que propicia la cura”, en cierta forma se pre-
supone en el arte de curar (aunque la curaciéon no
siempre vaya acompafiada por el cuidado). Antes
incluso de ser una accion, el cuidar se caracteri-
za por una actitud que expresa la consideracion
por el otro y sus necesidades. Cuando el cuidado
falta, las acciones de curar pierden su motivacion
ética, se desvalorizan y deterioran.

El cuidado esta relacionado con el respeto al
deseo del otro, con la aceptacion del otro como
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es, con el entendimiento de sus necesidades y con
el compartir su sufrimiento. Cuidar es darse de
manera continua, exigiendo atencion y disposi-
cion para estar. La percepcion de las necesidades
de la otra persona implica un alto grado de sen-
sibilidad, de reflexion sobre valores, sentidos y
relaciones. Necesita tiempo, apertura y ejercicio
de respeto a la diferencia con la otra persona.

Unir la dimension del cuidado a la ética y a
los cuidados paliativos significa pensar en la per-
sona, es decir, escucharla, concediéndole la posi-
bilidad de decir todo lo que necesite: decir sobre
los otros, sobre su historia, sobre sus elecciones
y decisiones. Decir sobre su verdad, o mejor, de-
jarla hablar sobre el sentido de su vida y el sig-
nificado de vivir. El sufrimiento del alma puede
ser expresado en una mirada o en un gesto, pero
para ser percibido, hay que prestar atencion y te-
ner sutileza. La conversacidon proporciona alivio,
transmite la sensacion de acogimiento y tiene un
efecto beneficioso o terapéutico.

Aunque la muerte sea la tnica certeza de cual-
quier ser vivo, acompafar de cerca a aquel que
atraviesa ese camino puede ser dificil para el que
estd encargado del cuidado. Si algo aprendemos
acompafiando la experiencia de sufrimiento de las
personas es que, asombrosamente, cuando surge
la grandeza humana lo hace desde la fragilidad. El
principal reto moral de los cuidados paliativos con-
siste en su capacidad de permitir que el ser humano,
en medio de tanta fragilidad, pueda vivir los ultimos
momentos de su vida en funcion de sus valores.
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6. Dar la noticia. La conspiracion de
silencio

Buckman (1984) se refiere a una mala noticia
como aquella que cambiard de manera grave las
perspectivas del paciente sobre su futuro. El que
recibe una mala noticia, recordara quién, en qué
lugar, en qué momento y en qué forma le fue co-
municada. Mas all4 de lo que impacta emocional-
mente el contenido, si hablamos en un contexto
sanitario, la forma en que se le dijo es un factor
determinante para la adaptacion del paciente y la
familia a la nueva situacion e influird en la rela-
cion con ese profesional en el futuro.

Nadie nos ha ensefiado a dar malas noticias.
Si por nuestra profesion nos vamos a enfrentar
a estas situaciones seria necesario desarrollar
actitudes y habilidades que nos faciliten la co-
municacion, poniéndonos en el lugar del otro,
acompafidndolo, disminuyendo su sufrimiento y
ayudandole en el proceso de aceptacion. Algu-
nas de estas habilidades son la escucha activa, la
asertividad, la baja reactividad o la empatia. Es
aconsejable cuidar el ambiente, la postura, la co-
municacion no verbal y la mirada utilizando fra-
ses cortas y faciles de comprender, evitando los
tecnicismos y las palabras que puedan generar un
impacto emocional innecesario.

El protocolo de Buckman (Ministerio de Sani-
dad y Consumo, 2008: 227-230) recoge una serie
de pasos correlativos para ayudar en este proceso.
A continuacion repasamos los principales elemen-
tos a tener en cuenta en cada uno de los pasos:
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Buscar el lugar
y el momento,
averiguar lo
que sabe el
paciente y lo
que quiere
saber:

Contexto fisico mas adecuado: Es necesario
cuidar el lugar y el ambiente que permitan estar
comodos y evitar interrupciones.

Averiguar cuanto sabe el paciente: Tenemos
que averiguar qué informacion tiene el paciente
hasta ese momento para tomarla como punto de
partida.

Averiguar lo que el paciente quiere saber: Es
importante conocer qué quiere saber el paciente,
facilitando la informacion que necesite para no
excedernos ni tampoco dejar dudas sin resolver.

Compartir la informacion: Una vez que co-
nocemos cuanto quiere saber el paciente, pasa-
remos a comunicar la informacion, partiendo del
nivel de conocimiento previo del paciente y de su
capacidad de asimilacion, dependiendo de como
haya ido reaccionando en el dialogo anterior.

Responder a los sentimientos del paciente: En
esta etapa deberemos preocuparnos de dar res-
puesta a las reacciones del paciente. No debemos
atosigarlo con mas palabras. En muchas ocasio-
nes la escucha activa, el respeto a los silencios
y la empatia que le demostramos con nuestro
lenguaje no verbal son tan importantes como las
palabras que decimos. Esta fase es de vital im-
portancia y puede ser la mas dificil para el pro-
fesional.

Planificacion y seguimiento del proceso: El
seguimiento debe de ser consensuado. Evitar dar
falsas esperanza o usar frases que no aportan in-
formacion real del tipo “Todo va a ir bien”. Pro-

28



AcCOMPANAR EN LA FASE FINAL DE LA VIDA. EL BUEN MORIR

cederemos a explicar las estrategias para hacer
frente a la nueva situacion. Debe aclararse la con-
tinuidad de nuestra atencion en estos aspectos co-
municacionales tanto como en el proceso fisico.

Dar una mala noticia, incluso la peor que poda-
mos imaginar, no deberia implicar la falta total de
esperanza. Nunca vamos a mentir dando esperan-
zas infundadas o poco realistas. Sin embargo exis-
ten muchos aspectos en los que podemos ayudar,
centrarnos en ellos supone destacar lo que se pue-
de mejorar. El plan terapéutico recoge aquellas ac-
tuaciones que pueden mejorar la situacion, como
el alivio de sus sintomas o el abordaje de temas
psicoldgicos, sociales o espirituales. Debemos de
acompafarlos atendiendo de forma integral sus
necesidades y utilizando los recursos disponibles
para aliviar cualquier tipo de sufrimiento.

El derecho a la informacion esta recogido den-
tro del Articulo 2. Principios basicos, de la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de la
autonomia del paciente y de derecho y obligacio-
nes en materia de informacioén y documentacion
clinica. Es por ello que los profesionales sanita-
rios deben de cumplir con este derecho basico,
respetando la autonomia, la voluntad y la intimi-
dad de las personas de forma que puedan deci-
dir libremente después de recibir la informacion
adecuada.

Desde la perspectiva sanitaria, el objetivo es
favorecer que el paciente que sufre una enferme-
dad grave o terminal pueda vivir con dignidad
todo su proceso, tratando de conseguir que haya
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el menor sufrimiento posible y ofreciéndole la ca-
pacidad de tomar decisiones respecto a su salud y
su propia vida, respetando siempre sus valores en
cada etapa del proceso vital o asistencial (segiin
desde la perspectiva que estemos hablando).

En la practica clinica encontramos situaciones
que parecen privar a los pacientes de esta capaci-
dad de tomar sus propias decisiones, al estar pri-
vandoles total o parcialmente de la informacién
necesaria para poder tomarlas. La informacion se
convierte en vehiculo de contacto con las otras
personas, y es clave para disminuir la incertidum-
bre y el sufrimiento, aumentando la sensacion de
control sobre la propia vida.

Ocultar la informacién clinica, en definitiva,
no solo tiene implicaciones éticas y legales, sino
que influye en la practica asistencial, producien-
do la mayoria de las veces consecuencias negati-
vas a nivel emocional en el paciente, en la familia
y en los profesionales de salud.

En este sentido se define la conspiracion de
silencio como el acuerdo implicito o explicito de
alterar la informacion al paciente por parte de fa-
miliares, amistades y/o profesionales sanitarios
con el fin de ocultar el diagnostico, pronostico,
o gravedad de su situacion, cuando realmente el
paciente quiere saber todo sobre lo que le sucede.

De forma muy esquematica podemos ha-
blar de dos tipos de conspiracién de silencio.
Parcial: El paciente s6lo desconoce el prondstico.
Total: El paciente desconoce el diagndstico y el
pronostico.
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Es habitual que la conspiracién de silencio se
ponga en marcha en el momento del diagnostico
y cuando durante el curso de la enfermedad hay
circunstancias que implican un empeoramiento
en el pronostico (cambio de actitud terapéutica,
cercania de la muerte, etc.).

Sin embargo, llamamos pacto de silencio o
conspiracion de silencio adaptativa, cuando se al-
tera la informacion al paciente, pero la persona
no quiere o no tiene necesidad de saber en ese
momento lo que le sucede. Es, pues, el paciente
quien evita la informacion o la niega. Un proceso
adecuado de informacion puede contemplar un
periodo intermedio caracterizado por esta conspi-
racion de silencio adaptativa.

La conspiracion de silencio es un fenomeno
que, aunque universal, estd ligado a factores so-
cioculturales. Es mucho mas frecuente en nuestra
cultura mediterranea que en la cultura anglosajo-
na. Hay opiniones que relacionan la conspiracion
de silencio con el hecho cultural actual de ser una
sociedad que vive ajena a la muerte: “De lo que
no hablamos no existe”. Vivimos de espaldas al
hecho mas cierto de la vida, que es la muerte.

La conspiracion de silencio refleja una manera
de afrontar las dificultades desde la negacion, en
este caso de la enfermedad. La persona evita tener
informacion, preguntar o hablar sobre sus proble-
mas de salud, circunstancia que acepta la familia,
como mecanismo de defensa ante la adversidad. Es
un mecanismo de defensa primario, inconsciente,
involuntario y que cumple una funcidn adaptativa.
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Las personas ancianas, pacientes con trastorno
mental y los nifios son los grupos que mas sufren
la conspiracion de silencio. En general, aquellas
personas de las que, por su vulnerabilidad, se pien-
sa que es mejor que vivan en la ignorancia. Las
consecuencias de la conspiraciéon de silencio son
multiples para los profesionales, los familiares y
los pacientes, siendo en este ultimo caso en el que
estas consecuencias son mas importantes. Porque
la conspiracion de silencio impide o dificulta el
afrontamiento del proyecto vital o del proceso de
la muerte, no pudiendo participar del mismo con
plena libertad o autonomia. En muchas ocasiones
imposibilita al paciente la posibilidad de resolver
tareas, despedirse de sus seres queridos o encon-
trar un sentido a la vida y al sufrimiento.

En general se aconseja adaptarse a las nece-
sidad de la persona frente a las necesidades de
la familia, interviniendo de forma activa en los
casos en los que sea motivo de sufrimiento, ma-
lestar psicologico o interfiera en el tratamiento,
es decir, que sea disfuncional. La estrategia de
intervencion ha de ser, ante todo, coherente con
las necesidades de informacion de la persona en-
ferma segun el momento especifico en el que se
encuentra. Por tanto hay que adaptase a la situa-
cion respetando la idiosincrasia de los enfermos
y sus familiares.
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7. Acompanamiento en la despedida

La despedida del ser querido es necesaria para
el que se va y para el que se queda. Esto nos per-
mite dar un significado nuevo a la muerte y al
hacerlo, cambia nuestra vida. Todo en la vida tie-
ne un sentido. También la muerte. El sentido es
ayudarnos a evolucionar, a vivir desde otro lugar.

Los creyentes creemos que existe “Un mads
alld” (un nuevo estado). Podemos prepararnos
para hacer ese transito de un estado a otro. Para
hacer ese viaje. El gran viaje. Podemos igualmen-
te acompafar al ser querido en ese momento cru-
cial de la vida. De esta toma de conciencia en la
vida que llevemos dia a dia, dependera la mane-
ra que mostremos a la hora de afrontar la muerte
propia o de un ser querido. Sabemos que en algin
“lugar” y de “otra manera”, nuestro ser querido
existe, existira y lo volveremos a ver, cuando a
nosotros nos toque hacer la transicion a ese esta-
do superior de consciencia.

Eckhart Tolle (2003) cree que la muerte no
existe. Lo que realmente somos no muere jamas.
S6lo es una metamorfosis de un estado a otro.
Pero lo esencial no acaba. Esto es dificil de vivir,
pero puede dar luz ante esta situacion. Porque no
moriremos mientras hayamos amado y nos sigan
amando. Se trata de descubrir lo eterno que hay
en cada uno de nosotros, y eso es lo que nunca
podremos perder.

Anita Moorjani (2012) por otro lado piensa que
la muerte es la puerta a la dimension trascendente
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de la vida. Es el final de una etapa, de una “forma”
de vida. Las personas solemos sentirnos incomo-
das con los finales. El final hay que “prepararlo”,
asimilarlo, integrarlo. Los finales suelen producir
un sentimiento de vacio que muchas personas pre-
fieren no sentir, no afrontar. Pero lo mas sano es
vivir esa despedida de quien se va.

7.1. Acompaiar en la despedida

Si podemos aprender a aceptar, e incluso a dar
la bienvenida a los finales de nuestra vida (en un
trabajo, en una pérdida de posesiones, o de una
relacion por ejemplo), tal vez descubramos que
el sentimiento de vacio que inicialmente nos pa-
reci6 incomodo y doloroso, un agujero insopor-
table, se convierte en una sensacion de espacio
interno que es apacible.

En esta linea Eckhart Tolle (2003) declara que
aprendiendo a morir a diario de este modo, nos
abrimos a la Vida. Cuando la muerte de un ser
querido nos visite, no ignoremos el dolor o la tris-
teza que sintamos. Aceptemos que estan ahi en
nosotros. Cuando estemos junto a la persona mo-
ribunda, no neguemos lo que estd ocurriendo ni
ningun sentimiento (impotencia, tristeza, enfado,
liberacidn, desgarro... segun el caso).

Después podemos dar un paso mas: aceptar que
nosotros no podemos hacer nada por cambiar esa
situacion, que no controlamos lo que esta ocurrien-
do, que no somos duefios de la Vida. Y podremos
entregarnos completamente. Ese estado interno de
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entrega y la quietud que se deriva de €l, seran de
gran ayuda tanto para nosotros mismos, como para
facilitar el momento a la persona querida que se
va. Con la quietud viene el gran regalo, la bendi-
cion y sale a nuestro encuentro la paz.

Un modo de vivir la despedida es abrazar al ser
querido, cogerle de la mano, mirarlo a los ojos,
sonreirle, llorar junto a él si es preciso. Si es nece-
sario decir algo, las palabras brotaran de nuestra
inquietud interior (pero seran secundarias). Pode-
mos agradecer todo lo bueno que se ha vivido.
Pedir perdon por aquello que quede pendiente.
Recordar los buenos momentos. Acordar seguir
estando unidos en el Amor. O simplemente ca-
llar y contemplar. Porque el Silencio es Vida. El
Silencio siempre es fértil. Simplemente dejarlo ir
con serenidad. Acompaifiar “su ida”.

Despedirse significa decir adids a esa parte de
la relacion que ya no estard con nosotros nunca
mas. En relacion a ello Moody y Raymond (2017)
expresan que el fallecido se va, pero también se
queda, porque se queda en nosotros. Y esto pode-
mos hacerlo aunque la muerte nos haya cogido
de sorpresa y no hayamos “tenido tiempo” para
prepararnos.

Si éste es el caso (es decir, que no nos hemos
podido despedir), siempre podemos escribir una
carta a nuestro ser querido, y exponer ahi lo que
se nos quedo pendiente, lo que le hubiésemos di-
cho si no hubiera llegado la muerte de repente,
sin avisar. Podemos también agradecer todo lo
bueno vivido junto a €l.
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Cada miembro
de la familia
vivira el dolor
desde su lugar,
desde el vinculo
que tuviera con
el fallecido.

7.2. Terapia familiar

La pérdida de un ser querido es la mayor crisis
a la que se enfrenta el que se queda, que en mu-
chas ocasiones es toda la familia. Esta habra de
encontrar mecanismos de adaptacion que le per-
mitan seguir viviendo. Para ello existen técnicas
que propician cambios favorecedores del resta-
blecimiento del sistema familiar.

Hay quien sefiala como la muerte de un miem-
bro de la familia supone la muerte de la familia
misma, siendo entonces el objetivo de la terapia
establecer las bases de un nuevo sistema familiar,
que surge del anterior pero que nunca sera el mis-
mo. Este tipo de acompafiamiento puede ir unido
también a otro de tipo espiritual, que no es incom-
patible con el terapéutico. Ambos pueden sumar,
aunque en este caso nos centramos en la terapia
familiar, como espacio de trabajo emocional don-
de el terapeuta especializado ayuda a la familia a
sobrellevar ese vacio. Porque cada miembro de
la familia vivira el dolor desde su lugar, desde el
vinculo que tuviera con el fallecido. Se estable-
cen rituales para llevar a cabo este proceso entre
todos. Si esto se hace bien, se genera la aparicion
de conductas que favorecen el crecimiento emo-
cional, espiritual y mental de los familiares.

El terapeuta utilizara diferentes contextos para
permitir la diferenciacion de los miembros de la
familia. Puede trabajar con subsistemas ( solo los
padres, s6lo los hermanos...etc), a la vez que inte-
grar el trabajo en sesiones conjuntas.
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Se ayuda con esto a la familia a que reconoz-
can la importancia del duelo como un proce-
so gradual. Se les permite que cada uno decida
cuanta realidad puede aceptar en cada momento.
Se impide la autoperpetuacion del duelo, y la te-
rapia permite crear cambios en los miembros de
la familia acerca de la forma de afrontar la pér-
dida, donde la union familiar, la comunicacion,
la canalizacion adecuada de emociones y la libre
expresion de sentimientos sean fundamentales.

A nivel terapéutico el final del duelo se consi-
gue cuando la familia incorpora a su realidad que
la persona fallecida, forma parte de la identidad
de cada miembro, consiguiéndose un equilibrio
familiar. Bowlby (1993) sostiene que con la te-
rapia se logra que se incorporen aspectos positi-
vos, que aporten felicidad, recursos, maduracion
y valores.

Nos parece importante destacar que cuando
la muerte de un ser querido llega a tu vida, hace
que te des cuenta de tu propia mortalidad. Nues-
tro cuerpo es pasajero y puede desvanecerse en
cualquier momento. Podemos desidentificarnos
de nuestra forma fisica. Cuando ves y aceptas la
naturaleza mas alla del tiempo y de todas las for-
mas de vida, la conciencia se libera y se pierde el
miedo a la muerte.

Conectar con esta dimension de la muerte y
vivir ahi, es sabiduria, es liberacion. Esto nos
permitird vivir la vida en honor a la persona que
se ha ido. Hacerlo de la manera mas digna y en
consonancia con el amor que viviamos.
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El duelo es

amor.

Esto es el misterio del duelo, la gracia del due-
lo. El duelo es amor. Y el AMOR es lo que mas
importa. El Amor no muere nunca. El Amor tras-
ciende la muerte. Porque “nada, ni siquiera la
muerte, nos podra separar del ser amado”.

Y para finalizar este apartado lo hacemos de la
mano de San Agustin de Hipona con un texto que,
que aunque esta escrito en el siglo V, es perfecta-
mente actual:

“La muerte no es el final”

La muerte no es nada, solo he pasado a la
habitacion de al lado.

Yo soy yo, vosotros sois vosotros.

Lo que somos unos para los otros seguimos
siendolo.

Dadme el nombre que siempre me habéis dado.
Hablad de mi como siempre lo habéis hecho.

No uséis un tono diferente.
No toméis un aire solemne y triste.

Seguid riendo de lo que nos hacia reir juntos.
Rezad, sonreid, pensad en mi.

Que mi nombre sea pronunciado como
siempre lo ha sido, sin énfasis de ninguna clase,
sin senial de sombra.

La vida es lo que siempre ha sido. El hilo no se
ha cortado.

¢ Por qué estaria yo fuera de vuestra mente?
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/Simplemente porque estoy fuera de vuestra
vista?

Os espero. No estoy lejos, solo al otro lado del
camino.

¢ Veis? Todo esta bien.

No lloréis si me amabais. |Si conocierais el don
de Dios y lo que es el Cielo! ;Si pudierais oir
el cantico de los Angeles y verme en medio de
ellos! Si pudierais ver con vuestros ojos los
horizontes, los campos eternos y los nuevos
senderos que atravieso! [Si por un instante
pudierais contemplar como yo la belleza ante
la cual todas las bellezas palidecen!

Creedme: Cuando la muerte venga a romper
vuestras ligaduras como ha roto las que a mi
me encadenaban y, cuando un dia que Dios
ha fijado y conoce, vuestra alma venga a este
Cielo en el que os ha precedido la mia, ese dia
volveréis a ver a aquel que os amaba y que
Siempre 0S ama, y encontraréis Su corazon
con todas sus ternuras purificadas.

Volveréis a verme, pero transfigurado y feliz, no
ya esperando la muerte, sino avanzando con vo-
sotros por los senderos nuevos de la Luz y de la
Vida, bebiendo con embriaguez a los pies de Dios
un nectar del cual nadie se saciara jamas.

AMEN
Agustin de Hipona (Cuarta carta, en la que escri-
be a su hermano Sapidas que, a pesar de que ha

muerto, todavia esta alli...)
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8. Elaboracion del duelo

La vida que conocias se acaba de repente,
por ejemplo, con una simple llamada telefonica
del hospital. Los relojes siguen en marcha, pero
nuestro reloj interior se ha detenido en el momen-
to exacto en el que nos han dado la noticia, en el
que nuestro ser querido ha fallecido.

El duelo forma parte de la vida de toda persona
ante la pérdida de un ser querido. No es un tras-
torno. No se trata de una enfermedad. Una buena
elaboracion del mismo, es necesaria para adaptar-
nos a la nueva realidad, para seguir viviendo sin
el ser querido de forma sana.

El camino del duelo no tiene respuestas. Al
recorrerlo y al avanzar, las respuestas se van
desvelando. Y te encuentras con respuestas fisi-
cas (agotamiento, dolor de cabeza), emocionales
(miedo, tristeza), mentales (confusion, increduli-
dad), y/o conductuales (aislamiento, atesorar ob-
jetos, recuerdos).

Elisabet Kiibler-Ross (2016) afirma que el due-
lo es un camino con corazon. Y tiene su propio
ritmo. Las reacciones y emociones que podemos
sentir ante esa pérdida son muy diferentes segun
la persona y las circunstancias de la muerte, pero
en todo caso se trata de un proceso que necesita
su tiempo y sus fases. No todo el mundo atraviesa
todas ni lo hace en un orden prescrito, pero cono-
cerlas ayudard a afrontar la pérdida.

Dichas fases son:
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Podemos
quedarnos
paralizados.

8.1. Fase de negacion

Ocupa los primeros momentos. Incredulidad.
“No puede ser verdad”. Podemos quedarnos pa-
ralizados o incluso refugiarnos en la insensibi-
lidad. Es una manera de protegernos del dolor.
Quizéd en este momento pueda experimentarse
cierto bloqueo emocional. Es normal. Actua
como mecanismo de defensa. Porque la realidad
es excesiva para la psique. La negacion nos ayu-
da a sentir so6lo el dolor que podemos aguantar
en estos momentos. Y también nos ayuda a lle-
var a cabo los tramites necesarios tras la muerte
del ser querido.

Es necesario vivir el presente todo lo que se
pueda, sin prisas. Nos espera un largo viaje. Cada
dia sera un nuevo reto. Sin embargo, si no lo ex-
presamos emocionalmente (con dolor, llanto...)
podemos somatizarlo a través del insomnio, falta
de apetito, dolor de cabeza, vomitos, etc. En oca-
siones esperas despertar de esa pesadilla.

La negacion nos ayuda a dosificar el sufti-
miento por la pérdida. Es la forma que tiene la
naturaleza de dejar entrar s6lo lo que somos ca-
paces de soportar. Por eso hay personas que ex-
presan sentirse mejor al principio que conforme
va pasando el tiempo. Porque al principio, al estar
“negando lo ocurrido”, estamos “‘sintiendo” solo
aquello para lo que estamos preparados.

Mas adelante se puede sentir angustia, vértigo
por la ausencia del ser querido, que nos llevara al
reconocimiento emocional y cognitivo de la situa-
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cion: “reconozco que no esta, que ha fallecido™.
Pero esto ocurre mas adelante.

8.2. Fase de rabia

Aparece la resistencia. La ira ante la pérdi-
da. Nunca es buen momento para que llegue la
muerte. Llega la pregunta “;Por qué ?”. Es posi-
ble sentir rabia ante el ser querido por no haberse
cuidado mejor (por ejemplo), o contra nosotros
mismos por no haber cuidado mejor de él...Con-
tra lo que sea que hubiera impedido que se fuera
nuestro ser amado. Querer salvar una vida no es
poder impedir una muerte.

Hemos de estar dispuestos a sentir la ira. En
conexion con esto, Elisabeth Kiibler-Ross (1991)
opina que cuanto mas auténticamente la sinta-
mos, antes comenzara a disiparse, y antes nos cu-
raremos. En este momento nuestro cometido es
respetar la rabia, permitiéndonos estar enfadados.
Es importante sentirla sin juzgarla, sin intentar
hallarle un sentido. Estamos mas acostumbrados
a contenerla que a expresarla. Podemos expresar-
la de distintas maneras sin hacernos dafo a noso-
tros mismos ni a los demas. Puedes andar, nadar,
cuidar un jardin, pasear por un parque, estar junto
al mar... busca tu modo.

Puedes sentir miedo ante el futuro. Incompren-
sion de la situacion. Puedes sentirte abandonado.
Enfadado. Con nostalgia y afioranza de la vida pa-
sada junto al ser que se fue. Hay quien siente ese
enfado no s6lo ante los demas (que continian con

43

Hemos de
permitirnos
estar
enfadados.



NATIVIDAD JIMENEZ SANCHEZ - NAZARET MALDONADO DEL ARCO - M® DOLORES NIETO MARTIN

Detras del
enfado hay una
persona que
necesita llorar.

Empezamos
a asimilar la
pérdida.

su “feliz vida”) sino con el difunto por habernos de-
jado. Esto también nos puede llevar a la culpa con
nosotros mismos por tener estos sentimientos. De-
tras del enfado hay una persona que necesita llorar.

La rabia es una emocion til, hasta que deja-
mos atras sus primeros embates. Entonces estare-
mos listos para ahondar mas. Alba Payas (2014)
expone que la rabia afirma que hemos amado, y
que hemos perdido.

8.3. Fase de negociacion.

Aqui empezamos a asimilar la pérdida, pero
con dialogos internos con Dios, con la Vida en
los que mostramos lo que estariamos dispuestos
a hacer con tal de que el ser querido volviera. Es
como si quisiéramos hacer un pacto. Consiste en
aferrarse a un pedazo del futuro alternativo en el
que la muerte no sucede.

Nos perdemos en un laberinto en el que no ha-
cemos mas que repetirnos: ...“; y si...?”, “oja-
1a”... Deseamos que la vida vuelva a ser lo que
era. Nos permite creer que podemos restaurar el
orden en el caos y el desequilibrio que nos rodea.
También nos preguntamos si podriamos haber
hecho algo para poder evitar la muerte. Sabemos
que no. Pero el didlogo no cesa. Es un paso nece-
sario para poder aceptar la realidad.

Cuando atravesamos la etapa de la negocia-
cion, la mente modifica los acontecimientos pasa-
dos mientras explora todo lo que se podria haber
hecho y no se hizo. Lamentablemente (o afortu-
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nadamente, ;quien sabe?), la mente siempre llega
a la misma conclusion: la tragica realidad es que
el ser querido se ha ido realmente.

No entramos ni salimos de cada etapa concreta
de una forma lineal. Podemos avanzar una, luego
otra, retornar a la primera. Estos vaivenes forman
parte del proceso. Estamos ante una estacion in-
termedia que procura a nuestra psique el tiempo
necesario para adaptarse a la situacion.

8. 4. Fase de depresion

Tras la negociacion, nuestra atencion se diri-
ge al presente. Es el momento de mayor dolor.
Incluso mas que en los primeros momentos. Ya
ha desaparecido el enfado, la rabia, para dar paso
al pozo sin fondo. Es sentir “que la pérdida es ya
para siempre”. Es sentir un vacio que no se pue-
de llenar con nadie, con nada. El duelo entra en
nuestra vida a un nivel més profundo, mucho mas
de lo que hubiésemos imaginado. Aqui se llora
mucho. El dolor hay que llorarlo. Si no salen las
lagrimas, el dolor se queda estancado y puede di-
ficultar el proceso. Sino te das tiempo para llorar
la muerte, no podras encontrar un futuro en el que
la pérdida se recuerde y honre sin dolor.

Bowlby (1993) asegura que antes o después,
aquellos que evitan todo duelo consciente, sufren
un colapso, habitualmente con alguna forma de de-
presion.

Es importante comprender que la fase de de-
presion no es una enfermedad mental, sino la
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La depresion
es la respues-
ta adecuada
ante una gran
peérdida.

Hay que
expresar el
dolor.

Limpia el
camino para
crecer.

respuesta adecuada ante una gran pérdida. Salir
de la cama puede suponer el mismo esfuerzo que
escalar un monte. Te sientes pesado y la accion de
ponerse en pie requiere un sobre-esfuerzo del que
tl no te crees capaz.

El dolor es parte del amor por la persona falle-
cida, es parte de la felicidad vivida. Esta fase es
una respuesta normal y adecuada. Cuando el alma
toma plena conciencia de la pérdida, es normal es-
tar triste. Lo raro seria no sentirse asi tras perder a
un ser querido.

Hay que expresar el dolor para poder encontrar
de nuevo el equilibrio en su momento. Hemos
de darnos permiso para tener y manifestar estos
sentimientos. Las palabras de dolor compartidas
unen nuestros corazones. Es imprescindible de-
jarse acompaifiar (por familiares, amigos) para po-
der encontrar un significado, un sentido. De este
modo, el duelo duele menos. Hay que dejar que
el doliente experimente esta pena. Este se sentird
muy agradecido con aquellos que se sienten a su
lado sin decirle que no esté triste.

En esta etapa, se viven emociones que nos sir-
ven para conectar con la pérdida. Se siente afo-
ranza por el feliz pasado. Se idealiza a la persona
amada. Se teme por el inevitable futuro sin ella.
Te preguntas si volveras a sentir alegria algtin dia,
o si tu vida serd asi para siempre. Por muy dificil
que sea de aceptar, la depresion posee elementos
que son utiles en el duelo. Limpia el camino para
crecer.
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8.5. Fase de aceptacion

Es tener la certeza de que “puedes seguir ade-
lante”. La conviccion de que “nada serd igual pero
que todo saldra bien”. Se recupera la confianza en
la Vida. En nosotros mismos. Se acepta que “to-
dos somos mortales”. Que “tenemos nuestro dia,
nuestra hora” para dejar este mundo. Tenemos
hasta “nuestro modo de abandonarlo™.

Cuando vives y aceptas esto con entrega a lo
que ha acontecido, te sobreviene una inexplicable
paz en el corazon, un amor incondicional a todo
y a todos, a través de todos los familiares y ami-
gos que lo vivieron contigo. Se hace vida en ti el
“Hagase tu voluntad” que rezamos y ensefiamos.

Esa paz profunda interna, es la experiencia de
lo inmortal que hay dentro de nosotros. Es aceptar
que no somos omnipotentes. Que no somos due-
nos de la Vida. Que nuestra capacidad de control
es limitada. Es rendirnos, entregarnos totalmente
ante la Vida, ante el Misterio. Es “dejar ir” al ser
fallecido. Es soltarnos de él. Es convivir con la
pérdida sin mirar al pasado con tanto dolor, ni al
futuro con tanto temor.

Aceptar es no encontrar respuestas al “por
qué” ni al “para qué”. Es conectar con lo “que
es”. Es la hora en que nos vemos capaces de po-
der seguir viviendo. Aprendes a vivir con esta
nueva realidad. Puedes reconciliarte con lo suce-
dido. Sabes que ya nunca volveras a ser la misma
persona, pero tampoco querras serlo, y esto ya no
te restara paz.
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Sentimos
el amor del
ser querido

en nuestro
corazon.

Cada duelo
tiene su forma
y sus tiempo

En esta fase predominan los sentimientos amo-
rosos, de esperanza, de agradecimiento por todo
lo bueno vivido con el ser que se ha ido. Bus-
camos sus recuerdos (canciones, fotos, cartas...)
que nos generan emociones agradables, tolera-
bles y sonrisas sinceras.

A la vez nos sentimos con una gran capacidad
de amar porque sentimos el amor del ser querido
en nuestro corazén. Somos mas conscientes de
nuestra identidad. Nos han hecho mas fuertes y a
la vez mas sensibles. Esto se da de forma gradual
y cada uno a su ritmo. Poco a poco dejamos de
dedicar nuestras energias a la pérdida, y empeza-
mos a dedicarlas a la vida.

Nos conectamos con nosotros mismos desde
un lugar mas profundo, mas sereno, mas confia-
do, mas alegre. Descubrimos en nosotros nuevas
capacidades de afrontar la vida y lo que ha acon-
tecido y acontece cada dia desde la armonia. Se
valora la vida con mayor sentido. Se vive conec-
tado con la gratitud.

Después de plantear las fases, es importante
resaltar que cada duelo tiene su forma y sus tiem-
pos. Es bueno tener en cuenta que el Duelo es un
proceso que no acaba del todo al cien por cien. Es
saber que nada volvera a ser igual, pero que todo
volvera a ir bien.

En algin momento podemos revivir las emo-
ciones al conectarnos con aquel momento (por
algo similar, por acompafiar a alguien nosotros).
Y no pasa nada por sentir esas emociones, pues
serdn mucho mas tolerables. Lo importante es
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reconocerlas, abrazarlas, y dejarlas marchar. No
dejarnos atrapar por ellas. Es colocar al ser que-
rido y fallecido en un lugar del corazén donde no
duele. Y es seguir bendiciendo y dando gracias
cada dia por la Vida y por el Amor.
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