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Acompaﬁar

desde la
espiritualidad el
final de la vida.

Estibaliz Diego Alvarez,
Responsable SAER.
Fundacion Instituto San José. Madrid

El final de la vida, ;cémo serd?, ;qué cosas pasa-
rdn?, ;quiero que me pase?, ;por qué a mi?, ;por
qué voy a morir? Preguntas existenciales y pro-
pias del ser humano que surgen en este proceso.
Mis féciles de hacer-se, que de darles respuesta,
suelen vagar con libertad en el pensamiento vy,
sin embargo, ponerles palabras, sacarlas del si-
lencio, es una tarea costosa y dolorosa, aunque
liberadora.

Esta experiencia humana de final de vida, posee
las caracteristicas que conforman al ser humano
(Benito et al., 2008; Roman, 2014), por lo que
es una experiencia unica (irrepetible, con valor
en si misma), compleja (conformada, entrela-
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zada y desarrolldndose a la vez y entre si junto
a todas las dimensiones de la persona); dindmi-
ca (cambia y avanza de manera imparable); y
que se vive en relacién (con uno mismo, con
los demds y con lo Otro); es por ello que con
una sutil delicadeza y extremo respeto, hay que
acompanarla.

Si la vivencia de la enfermedad genera sufri-
miento, puesto que se ve amenazada la existen-
cia y sin recursos para hacer frente a dicha ame-
naza, cuando la vida se va acercando a su final,
esta experiencia de sufrimiento puede aumen-
tar llegando a un limite de finitud y frontera
(Benito y Barbero, 2014).

Es en estas situaciones limites cuando la dimen-
sion espiritual se hace mds presente, de manera
intensa e incluso ruidosa, con palabras o des-
de el silencio, y convirtiéndose en una puerta a
nuestra interioridad, que invita a mirar la viday
recorrerla de nuevo.

Una ayuda que nace ya en esa relacién, puesto
que “toda vida real es encuentro” entre un yo y
un ta (Buber, 2013),

v

Cuanta inmensidad puede aparecer ante la per-
sona. Tendrd que escoger entre traspasar esa
puerta, con el tiempo que haya y hacerlo sig-
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nificativo, acompafiado de una mano confiable
que le sostenga en ese caminar, o no traspasarla.
Puesto que, adentrarse en las profundidades, e
intentar llevar luz a espacios aparentemente os-
curos y vacios, es parte de la experiencia de la
espiritualidad en el final de la vida.

Es elegir adentrarse en lo hondo, en lo insonda-
ble de uno, acercarse a ese Misterio, divinidad
o infinito del que estamos atravesados. La expe-
riencia de sufrimiento que se genera al final de
vida, que no puede desaparecer ni ser evitada,
pueda ser atravesada, transformada y transcen-
dida en una vivencia que dé respuesta a un lati-
do interno que despierta, que incita a buscar y
dar sentido y significado a su vida hasta el final.

La espiritualidad de cada uno de nosotros que-
da expuesta, anhelante de un re-encuentro, que
permita sanar interiormente y marcharse todo
lo en paz que sea posible.

La atencidn espiritual al final de la vida supo-
ne explorar y acompanar de manera individua-
lizada y especifica una serie de cuestiones que
forman parte del dmbito de la espiritualidad y
que conducen a ese re-encuentro, segiin sean
significativas para la persona. Podrian estar re-
lacionadas con:

- Creencias propias sobre la existencia, el ser
humano y su filosofia de vida.

- Cuestiones de 4mbito religioso que reflejan
la relacién con el Misterio, tanto personal
como en unién a la comunidad que perte-
nece y que, a través del culto, dando tiempo
y espacio celebrativo, se “ritualiza la dimen-
sién sagrada, se comunica y hace experien-
cia de presencia del Dios en quien confia”
(Bermejo, 2009, p.52), cuidando asi la expre-
sién de sentimientos y experiencias religiosas.

- Recorrer el camino para trascender aquello
que hace sufrir e ir mds alld de uno mismo,
del aqui y el ahora, y conectar con experien-
cias a través de la naturaleza, el arte, el culto
religioso, que den apertura a la trascendencia.

- La necesidad de releer su propia vida, mirar
lo vivido y ponerlo en valor.

- Reconocer, re-encontrar el sentido de su vida,
y descubrir el sentido en su final, pudiendo
dar un propésito al tltimo caminar (encon-
trar el sentido dltimo a las cosas, autorreali-
zacién)

- Ofrecer consuelo y soporte en la desolacién y
el sufrimiento.

- El ser reconocido como persona (mantener
su autonomia y tomar decisiones sobre su
propio proceso de muerte)

- La necesidad de amar, ser y sentirse amado
por los suyos y quienes le cuidan.

- Buscar una pacificacién auténtica y profunda
encontrando coherencia interna.

- El proceso de reconciliacién con uno mismo,
los demids y el Misterio, con la capacidad de
perdonar, pedir perdén y sentirse perdonado.

- Dar continuidad a su vida y poner orden en
él mismo, en su final y en lo que queda (dejar
un legado, traspasar un testigo)

- Anclarse en la esperanza auténtica, y no en
falsas ilusiones.

- Ordenar cuestiones morales y de valores que
guian el caminar en la vida y den soporte.

- Acompanar aspectos relacionales como la so-

ledad no deseada.

La vivencia de este tiempo es intensa, y en
ocasiones se hace insoportable pensar que la
vida estd llegando a su fin y duele tan adentro,
que el sufrimiento se hace insoportable. ;Por
qué pasar por ello? ;Por qué recorrer un cami-
no tan doloroso? Vivimos en una sociedad en
la que se niega la necesidad de aceptacién del
dolor, la enfermedad y la muerte,

(Gémez y Ojeda, 2016),
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Tratamos de posponer su llegada y, cuando
nos alcanza, nos resignamos con sentimientos
de fracaso, vergiienza, derrota o agotamiento
(Benito et al., 2008).

Es posible que algunas personas no vean el por-
qué de atravesar esta situacién, no encuentren
un sentido que les sostenga y hablen sobre su
deseo de adelantar la muerte (DAM) como salida
al sufrimiento que provoca el contexto de enfer-
medad que amenaza la vida (Bonafonte, 2018).

Cuando una persona expresa estos deseos, hay que
explorar si se trata de un deseo de muerte inmedia-
to o un deseo de morir de forma natural, aunque
preferiblemente pronto. Algunos autores, refieren
que este DAM puede entenderse como un grito
de ayuda, como un deseo de vivir, aunque no de
ese modo, como un medio de acabar con el sufri-
miento o como una forma de control de la situa-
cién (Guerrero, et al., 2018).

Es aqui cuando acompanar este sufrimiento es-
piritual de manera especifica, dard soporte para

decidir cémo vivir su proceso de morir.

v

Quizds la pregunta serfa ;para qué adentrarse
en las profundidades y atravesar la experiencia
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de sufrimiento? Quizds para mirar nuestra vida
también con los ojos de otros que nos acompa-
fian, poder ir mds alld de ella y salir a nuestro
propio re-encuentro, para descubrirnos en la
mirada del Otro, del Ser, de la Divinidad y vivir
hasta el final, de la mano de los que queremos y
nos quieren, de la mano del equipo interdisci-
plinar que acompana en conjunto, ya que

v

Quizds para hacer significativo este tiempo
final, evitando el sufrimiento innecesario, desde
donde contemplar y agradecer lo vivido.
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Influencia de
la familia y el

entorno social
en los deseos
de acelerar la
muecrte.

Victoria Saura Quesada,
Trabajadora social. Parc Sanitari Sant Joan de Déu.
Sant Boi de Llobregat (Barcelona)

Las personas con enfermedades graves y avan-
zadas que tienen por delante un futuro incierto
y desesperanzador frente al cual consideran que
disponen de escasos recursos para afrontarlo,
padecen un importante sufrimiento.

Esta situacién se suele vivir en un contexto de-
terminado que en el mayor nimero de los casos
y especialmente en nuestro entorno sociocultu-
ral es la familia.
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Ambos, paciente y familia, afrontardn juntos el
proceso de enfermedad donde normalmente los
sintomas y el sufrimiento de la persona enferma
se transformardn en sufrimiento para la familia
que lo cuida y viceversa.? @

Este sufrimiento del paciente y de la familia tie-
ne componentes diversos para ambos; algunos
de ellos son de indole psicosocial o social como
el sentimiento del paciente de ser una carga para
los demds® asi como las motivaciones para el
cuidado que pueden afectar a la capacidad de
cuidar de las familias®.

En este texto presentamos una breve reflexién
alrededor de ambos condicionantes.

1/

Incidencia del sentimiento
de ser una carga para
los otros en el deseo

de adelantar la muerte.

Las personas con procesos de enfermedad avan-
zados que provocan o pueden provocar una alta
dependencia y la necesidad de recibir cuidados
por parte de otras personas, con cierta frecuen-
cia pueden desarrollar el sentimiento de ser una
carga para los otros (SCO). Algunos autores
afirman que de entre el 19% y el 65% de los
pacientes con enfermedades avanzadas declaran
en algin momento dicho sentimiento®.

Esta autopercepcién -“carga autopercibida”®-
es un fenémeno complejo en que el intervienen
factores fisicos, emocionales, sociales, cultura-
les, etc.”? ® no puede por tanto reducirse su ex-
plicacién a factores relacionales sino que
influirdn “elestadofisico, psicolégico/emocional

1.El estado de
Oregoén legalizé la
eutanasia en 1994
siendo el primer
estado en el mundo
con esta legislacion.

2. Las preocupa-
ciones al final de la
vida recogidas por el
informe de Oregodn
2020 son: Sentirse
sin capacidad de par-
ticipar en actividades
que hacen agradable
la vida (94,3%); la
pérdida de autonomia
(93,1%); la pérdida de
la dignidad (71,8%) la
carga para la familia,
amigos/cuidadores
(58,1%); la pérdida
del control de las
funciones corporales
(87,5%); el control
inadecuado del dolor
0 preocupacion por
el mismo (32,7%); las
consecuencias finan-
cieras del tratamiento
(6,1%)).
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y existencial del paciente”” Se hace dificil pues
establecer en qué medida la familia o el entorno
social son influencia directa y causal para que se
de este sentimiento en el paciente. Seria nece-
sario desarrollar nuevos estudios que valoraran
de forma especifica variables familiares con este
fenémeno.

Algunos autores®, afirman que sentirse una
carga para los demds o tener un apoyo social
inadecuado puede provocar en los pacientes un
“sufrimiento insoportable” y un deseo de acele-
rar su muerte. Gudat en su estudio nos dice que
mds del 50% de los pacientes que expresaron
el sentimiento de ser una carga para los demds
derivaron en el deseo de adelantar la muerte®.

Un informe realizado en Oregén sobre la “Ley
de Muerte con Dignidad™! revel6 que un 42,2%
de las personas que recibieron ayuda para morir
(suicido asistido) hasta enero de 2016 tenfan
como preocupacion al final de la vida el sentirse
una carga para los demds®.

Y en el mismo informe del ano 2020 aparece la
preocupacién de ser una carga para los demds
en el cuarto lugar del conjunto de preocupacio-
nes al final de la vida con un indice del 53,1%?.

No podemos establecer que el sentimiento de
ser una carga para sus cuidadores sea un senti-
miento compartido por las familias que cuidan
pero si que puede ser un elemento que distor-
sione y afecte negativamente a la relacién entre
los pacientes y las familias y al que por lo tanto
debemos que atender facilitando la comunica-
cién y ayudando a las familias a que puedan de-
sarrollar su rol de cuidado de forma adecuada®”

El sentirse una carga para los demds es un fe-
némeno al que como profesionales asistenciales
debemos prestar atencion ya que dicha percep-
cidn estd reflejando la angustia del paciente po-
siblemente en diferentes dmbitos® que habre-
mos de explorar y atender.

2/

La familia
y las motivaciones

para el cuidado.

Sabemos que en nuestra sociedad la familia,
incluso ante los importantes cambios sociocul-
turales, econdmicos y demogréficos que afectan
a su estructura y su organizacién, sigue siendo
el pilar mds importante en la atencién y cuidado
de sus miembros mds vulnerables afectados por
la enfermedad y la dependencia que requieren a
menudo cuidados de larga duracién. Es mis, la
familia y el hogar sigue siendo el lugar preferido
de las personas con dependencia y sus cuidado-
ras donde vivir la enfermedad y dénde deben
ser ejercidos dichos cuidados®.

La organizacién de los cuidados se sigue centran-
do en la familia, preferentemente en la mujer
y con una insuficiente red de soporte por parte
de los servicios publicos.

Esto, junto con otros factores del propio desa-
rrollo de la enfermedad, la existencia o no de
apoyo familiar y las motivaciones para el cuida-
do""9 pueden generar lo que llamamos una so-
brecarga en la familia o en el cuidador principal
que asume los cuidados de larga duracién o al
final de la vida y que impida o dificulte dichos
cuidados.

Novellas nos dice que

v
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Las motivaciones que llevan a las personas a
ejercer el rol de cuidador son diversas y difici-
les de clasificar. En el cuidar y en la motivacién
subyacente Rogero Garcia nos dice que tienen
que ver factores como

v

Algunos autores destacan como motivo princi-
pal el sentimiento de responsabilidad de cuidar
a su familiar, una responsabilidad que se basa
en un sentimiento de “obligacién moral” y de
“culpabilidad” asociada en caso de no cumplir
con ella®.

Conocer las motivaciones de las familias
para el cuidado nos ayudard a entender sus
conductas® y poder trabajar por incrementar
el bienestar del paciente ayudando a las familias
a mejorar su capacidad cuidadora.

La reflexién sobre este tema nos reafirma en la
imprescindible necesidad de explorar amplia-
mente las preocupaciones y necesidades del pa-
ciente y la familia al final de la vida o en etapas
avanzadas de la enfermedad para atender las
posibles fuentes de malestar y sufrimiento.

Se necesita una mirada holistica y multidiscipli-
nar que integre el contexto de los pacientes per-
mitiendo una intervencién empdtica y ajustada
a la singularidad de cada vivencia.

4
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Hace ya varias décadas Viktor Frankl nos ensefié
que

v

Con esta afirmacién no se nos pedia que sopor-
tdsemos éste sin mds, sino que se nos animaba
a buscarle un “significado”, una “orientacién”,
un “sentido” que pasa por reconocer las viven-
cias de sufrimiento de esos momentos e inte-
grarlas en la propia biografia.

Si no se logra esto, el sin-sentido de estas
dolorosas experiencias de vida hace que éstas
se conviertan, no pocas veces, en una agresion
hacia la propia persona, lo que profundiza ain
miés en la desesperacién y el vacio existencial.
Lo que realmente destruye a la persona es este
sin-sentido. Estas ideas quiero que sirvan de
telén de fondo y de guia introductoria para
la siguiente reflexién sobre las ideas suicidas
en contextos del sufrimiento en enfermedades
terminales.

Comenzaré advirtiendo que cada uno de estos
términos (suicidio, sufrimiento y terminalidad)
plantean tal multiplicidad de cuestiones a su
alrededor que hace muy dificil realizar un andlisis
breve y conciso de este tema sin caer en una
visién simplista. Solo la prudencia y cautela
en la lectura de esta reflexién puede prevenirnos
de esto.

Hablar de sufrimiento en enfermedades termi-
nales significa considerar y dar respuesta, en
primer lugar, a los sintomas fisicos (dolor, dis-
nea, nauseas, cansancio, deterioro funcional,
etc.), psicoldgicos (angustia, tristeza, desmoti-
vacién, apatia, miedo, etc.) y sociales (soledad,
dependencia de terceras personas, sobrecarga
de sus seres queridos, repercusiones econé-
micas, etc.) que afectan a la persona enferma.
No obstante, serfamos tremendamente injustos
si nos queddsemos aqui y olviddsemos aquellos
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otros elementos que tocan de forma mds direc-
ta, y de lleno, a lo mds esencial de la persona: su
trascendencia y espiritualidad. Creo necesario
recordar ahora algunos datos sobre ideas suici-
das y enfermedades terminales.

Entre un 15-25 % de personas con cdncer
padecen depresién, siendo esta un trastorno
infradiagnésticado y por tanto mal tratado
(Pousa Rodriguez et al, 2015)". Los sintomas
depresivos, la angustia, la sensacién de pérdi-
da de control, la baja autoestima, el “sinsenti-
do del presente”, el miedo y la incertidumbre
a lo que estd por venir son elementos que pe-
san demasiado en la decisién de querer morir
(Robinson et al, 2017)2.

La incidencia de ideas (y riesgo) suicida en
el dmbito de las enfermedades terminales y
de aquellas otras que precisan de cuidados
paliativos es mayor que en la poblacién general.
Hay estudios que hablan de reduccién (de un
44 % a un 11 %) de los deseos de acelerar la
muerte en pacientes terminales tras tratamiento
con antidepresivos (Park, Chung, Lee, 2016)°.

La primera tarea, por tanto, serd determinar
en que medida estas ideas y deseos muerte
son secundarias a la existencia de un trastorno
depresivo y tratarlo. Ademds de aliviar esta
clinica depresiva, se estaria devolviendo a la
persona una verdadera y real competencia sobre
sus decisiones una vez liberados de la visién
oscura, pesimista y sin futuro atribuible a su
estado de dnimo.

Avancemos ahora hacia un significado mds pro-
fundo del término sufrimiento: el sufrimiento
existencial.

Este debe entenderse desde la triada: vivencia
personal de amenaza a su integridad, impo-
tencia para afrontarla, y agotamiento en sus
recursos personales y psicosociales

(Comité de Bioética de Espana, 2020)*

En la practica psiquidtrica, cuando se trata con
personas con tal grado de sufrimientos que

estén valorando acabar con su vida, no resulta
nada infrecuente que tras un pausado, sensible,
empdtico y confiado acercamiento a los motivos
que le llevan a barajar dicha opcién seamos
capaces de cambiar la afirmacién inicial de
“no quiero vivir” por aquella otra de “no quiero
vivirasi”. Y es que siempre, o casi siempre, hay un
“asi” como amenaza, un “asi” como impotencia
ylo un “asi” de agotamiento de recursos que
lleva a convertir la muerte en la dnica salida
visible y aceptable en esos momentos.

Los estudios nos dicen que, més alld de las situa-
ciones en que se evidencia una patologia depre-
siva, en el dmbito de la enfermedad terminal los
pacientes suelen transmitir sus deseos de acele-
rar su muerte, y esta peticién deriva del impacto
que su sufrimiento (fisico, psicoldgico, social y
existencial) tiene sobre los conceptos de: su dig-
nidad, de si mismos y del sentido de su vida; de
tal modo que las intervenciones dirigidas hacia
la busqueda de un significado y sentido de la
vida se asocian con un beneficio clinico en estas
personas, y por tanto resultan utiles en el sufri-
miento existencial al final de la vida (Guerrero-
Torrelles, Monforte-Royo, Rodriguez-Prat,
Porta-Sales, Balaguer, 2017)°.

Utilizando la afirmacién de Eric Casell:

podemos decir que el sufrimiento de la persona
en situaciones terminales se relaciona de manera
particular con una serie de necesidades como:
comunicar su dolor y desesperanza, volver a
ser duefios de su vida, redefinir los proyectos
de futuro bloqueados, integrar sus vivencias
actuales dentro del sentido global de lo que ha
sido su vida, tener la tranquilidad de que sus
seres queridos cuentan también con ayuda para
su propia sobrecarga y sufrimiento, sintonizar su
sufrimiento y fragilidad actual con su dignidad
personal, cerrar de manera coherente y con-
sentido una biografia personal que mira hacia el
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final, encontrar respuestas a muchos “por qué”
y “para qué”.

Son todos estos sufrimientos los que convierten
a la muerte en la Gnica y definitiva solucién a
la dificil experiencia de vida de esos momentos.

Si damos por vilidas las reflexiones anteriores,
entenderemos que la peticién de acabar con
la propia vida es realmente, en no pocos casos
(por no decir muchos), un grito desesperado
de ayuda para poner fin a estos sufrimientos
de la persona (sin mencionar ya a los cuerpos

doloridos).

Serfa tremendamente dramdtico centrarnos en
atenderles “al pie de la letra” en sus peticiones
de morir, olvidando el proceso de basqueda
de los verdaderos significados que su peticién
tiene y sin darles la oportunidad de recibir
respuestas de satisfaccién a sus verdaderas, y
mds profundas, necesidades.

Esta situacidon de crisis existencial, habitual-
mente silenciosa (lo que la hace mds dramdtica
todavia), deberia abordarse a través de un acom-
pafamiento humanizador y humanizante que
permitadar respuestas verdaderas alas preguntas:
“:qué estd pidiendo realmente?”, “;qué estd
necesitando?” y “;qué le vamos a dar?”.
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