LA DECLARACION DE BARCELONA’9S5 DE CUIDADOS PALIATIVOS
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Organizacion Mundial de la Salud, Unidad de Cdncer y Cuidados Paliativos
IV Congreso de la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos

I Congreso de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos

La dimension del problema

Cada afio, 52 millones de personas mueren en el mundo. Aproximada-
mente una de cada diez muertes es debida al cdncer y millones més sufren otras
enfermedades progresivas incurables, incluyendo el SIDA y enfermedades pro-
pias de 1a edad avanzada. Un 70% de los pacientes de cédncer avanzado tienen do-
lor. En los paises en vias de desarrollo las personas con cdncer se diagnostican
en estachos incurables de la enfermedad. No aliviar el dolor y el sufrimiento en
estas condiciones es inaceptable.

Lo que sabemos

En los dltimos afios se han producido grandes avances en el dmbito del
control del dolor y otros sintomas de personas con enfermedades progresivas in-
curables. Otros grandes pasos han sido logrados en la comprensién de los aspec-
tos psicologicos, sociales y espirituales, y en cuanto al hecho de morir y de la
muerte. Profesionales de la salud, miembros de la familia, voluntarios y otras
personas trabajan conjuntamente para aliviar €l sufrimiento en el final de la vida.
Los cuidados paliativos incorporan una concepcidén multidisciplinar de profesio-
nes y disciplinas relacionadas.

Lo que hay que hacer

— Los cuidados paliativos deben ser incluidos como parte de la politica gu-
bernamental sanitaria, tal como recomienda la Organizacidén Mundial de la Salud.
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— Toda persona tiene derecho al alivio del dolor. Los cuidados paliativos
deben ser ofrecidos segiin los princtpios de equidad, sin tener en cuenta el lugar
ni e] estatus social o la posibilidad de pagar tales servicios.

— La experiencia obtenida de los cuidados paliativos en cdncer debe ex-
tenderse a las personas con otras enfermedades cronicas progresivas incurables.

— Existen métodos efectivos y baratos para aliviar el dolor y la mayoria de
otros sintomas. El coste econémico no debe ser ninglin impedimento.

— Los gobiernos deben disponer los conocimientos sobre cuidados paliati-
vos de una manera racional para:

a) El establecimiento de politicas sanitarias claras,

b} La implementacidn de servicios especificos.

¢) La educacidn de profesionales de la salud.

d) La accesibilidad a los farmacos necesarios.

— La evaluacidn sistemaética de las necesidades y de los resultados de los
cuidados paliativos debe acompafiar al establecimiento de cualquier servicio a
nivel local, regional y/o nacional.

— Las familias y otros cuidadores informales son contribuyentes esencia-
Ies para la provision eficaz de los cuidados paliativos. Deben ser reconocidos y
apoyados por 1a politica gubernamental.

Barcelona, 9 de diciembre de 1995.
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DERECHOS DEL ENFERMO TERMINAL

1. Ser tratado como persona hasta el fifial de su vida.

2. Recibir una atencién personalizada.
3. Participar en las decisiones relativas a los cuidados que se le han de aplicar.

4. Que se le apliquen los medios adecuados para combatir el dolor,

5. Recibir respuesta adecuada y honesta a sus preguntas, ddndole toda la informacién
que €] pueda asumir e integrar.

6. Mantener su jerarquia de valores y no ser discriminado por el hecho de que sus deci-
siones puedan ser distintas de las de quienes le atienden.

7. Poder mantener y expresar su fe, si asf lo desea.

8. Ser tratado por profesionales competentes, capacitados para la comuricacion y que
puedan ayudarle a enfrentarse con su muerte.

9. Poder contar cor: la presencia y ¢l afecto de la fanulia y de los amigos que desee que
le acompafien a lo largo de su enfermedad y en ¢l momento de su muerte.

10. Morir en paz y con dignidad.

Después de la muerte el caddver ha de ser tratade con respeto. Si la familia no estaba pre-
sente en el momento de la muerte debe ser informada correctamente de las circunstancias
del fallecimiento y recibir ayuda administrativa, psicolégica y espiritual para poder hacer
frente con serenidad a la etapa inmediata posterior a2 la muerte.
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ACERCA DE LA MUERTE EN INTERNET

El navegante que emprende la biisqueda en Internet de contenidos relacio-
nados con la muerte una de las primeras cosas que aprende es que hay un estilo
musical {cercano al seavy metal, por lo que parece) denominado death metal.

De hecho, utilizando 1a palabra clave death en los buscadores de Internet
més populares, como yahoo! (www.yahoo.com) o altavista (www.altavista.com),
ia mitad de las pdginas encontradas tienen relacion con el death metal.

Una vez filtradas estas paginas, todavia encontramos muchas que si tienen

clacién con la muerte como obieto de conocimiento, cientifico ¢ no. Nuestro
objetivo no es hacer un repaso exhaustivo de todas esas pdginas, sino resaltar al-
gunas que nos han parecido especialmenie valiosas para comenzar la bisqueda
de informacion acerca de este tema, bien porque su contenido es de una especial
calidad, bien porque contienen numerosos enlaces a otras paginas relacionadas.
A partir de las direcciones que comentaremos, el navegante puede seguir el ca-
mino gue le marquen sus intereses particulares. Por otra parte, estos comentarios
nos permitirdn hacernos una pequeiia idea del tipo de informacién publicada en
la red sobre la muerte. Como siempre que se hace referencia a direcciones de In-
ternet, éstas han sido probadas y existen en el momento de elaborar este escrito,
pero esto no garantiza su permanencia en ¢l futuro,

Webster’s Death, Dying and Grief Guide (www.katsden.com/death)

Estas paginas, mis que ofrecer contenidos especificos, son una completi-
siina coleccidn de enlaces a centenares de pdginas relacionadas (como el titulo
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indica) con la muerte, la agonfa y el duelo. Estos enlaces se encuentran catego-
rizados y comentados, y en su mayorfa estdn dirigidos no tanto al investigador
sobre estos temas como a la persona que los experimenta (bien directamente,
bien sus consecuencias).
Entre las categorias que nos ofrece, se encuentran paginas dedicadas a :
— La superacion de duelos.
— Padres que han perdido a sus hijos.
— Cuidados a ancianos que sufren demencias y enfermedades terminales.
— Profesionales de la salud que tienen contacto cotidiano con la muerte.
— Personas sumidas en procesos depresivos o con pensamientos de suicidio.
~ Tratamiento de la muerte en ¢l arte (pintura, literatura, etc.).
- Experiencias de personas que han estado en los umbrales de la muerte.
— Libros, videos y material didéctico en relacién con la muerte.
- Pérdida de mascotas y animales queridos.

Otras categorfas, de caracter quizd mds folklérico, son aquellas en las que
podemos leer los tltimos deseos de personas a punto de morir, los epitafios que
uno desea en su tumba, elogios a personas fallecidas o informacién sobre c6mo
organizar un entierro.

Growth House {www.growthhouse.org)

Segun se manifiesta en la pagina principal, Growth House es una pégina
web que ofrece «recursos» relacionados con las enfermedades graves y cuestio-
nes acerca del fin de la vida. Nuestra principal misién es mejorar la calidad de
los cuidados a las personas que estén a punto de morir, a través de la educacion
sobre cuidados hospitalarios y familiares, cuidados paliativos, afrontamiento del
dolor, muerte con dignidad, duelos y procesas relacionados con tépicos sobre el
final de la vida.

Los contenidos recogidos en estas paginas se solapan en gran medida con
los de la Webster’s Death, Dying and Grief Guide, aunque quiza con mayor én-
fasis en los aspectos médicos asistenciales de la muerte y en la enfermedad ter-
minal (céncer, Alzheimer, SIDA, etc.).

Especialmente remarcable es su vertiente interactiva, en especial el sis-
tema de biisqueda bibliogréafica, que permite encontrar ¢ incluso comprar libros
relacionados con los diferentes temas, y la presencia de un espacio de conversa-
cibn, en el que se puede charlar de manera mas o menos informal sobre los dife-
rentes tépicos y desde ¢l que se programan debates on-line sobre la muerte y
cuestiones relacionadas.

DeathNet (www.rights.org/deathnet)

Estas pdginas, con sede en Canadd, ofrecen informacién y recursos ex-
haustivos especialmente sobre el derecho a morir, enfatizando cuestiones como
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el suicidio y la eutanasia. De hecho, el lema de estas paginas es «una buena
muerte es la parte final de una buena vida».’

Entre el material al que se puede acceder, estén diferentes documentos en
defensa del derecho a morir dignamente, direcciones de organizaciones que pro-
pugnan este derecho, revistas que tratan sobre estos temas, bibliografia e incluso
se ofrece la posibilidad de participar en una lista de correo para debatir y comu-
nicarse con otras personas interesadas en este tema.

Como curiosidad, también se ofrece un servicio denominado «el jardin del
recuerdo» {the garden of remembrance), destinado a publicar paginas web dedi-
cadas a la memoria de personas fallecidas. La inclusién de informacidn escrita,
fotos, grabaciones de voz, miisica o incluso fragmentos de video puede ser em-
pleada (al menos es el objetivo de este servicio) para que las personas se man-
tengan de alguna manera para siempre «vivas» ¢n la red.

Kearl’s Guide to Sociological Thanatology
{www.trinity.edu/~mkearl/death.htm

Estas péginas, elaboradas y mantenidas por el Dr. Michael Kearl, son una
interesante recopilacién de informacién sobre la muerte, enfatizando sus aspec-
tos culturales {(como ¢l propio nombre de las paginas indica). Asi, encontramos
en ellas apartados dedicados a la visién de la muerte en diferentes periodos his-
téricos y en diferentes culturas, su relacién con instituciones sociales como la re-
ligién, los medios de comunicacién, la politica econdmica, etc. También se tra-
tan diferentes debates morales en torno a la muerte {eutanasia, pena de muerte,
aborto, utilizacién de animales en experimentos, etc.)

A diferencia de las direcciones comentadas antes, estas paginas no consti-
tuyen dnicamente una coleccién de enlaces, sino que también proporcionan con-
tenidos especificos, como pueden ser bases de datos, resultados de investigacio-
nes o artfculos en relacién a cada uno de los temas tratados.

Foros de discusién

Dejando a un lado los contenidos de la Www, otros servicios de Internet
también tratan el tema de la muerte. Por ejemplo, dentro de los grupos de noticias
o foros (newsgroups), encontramos algunos que pueden ser interesantes. Entre
ellos destacan foros como alt.support.grief, dedicado a recoger las reflexiones de
personas que han sufrido la pérdida de un ser querido. En este foro también se en-
cuentran mensajes de apoyo de otras personas que intentan servir de consuelo. Un
segundo foro destacable por la participacién y el nivel de debate que consigue es
alt.activism.death-penalty, que, como su propio nombre indica, estd dirigido a
discutir temas en relacién con la pena de muerte. Aunque en €l s¢ pueden leer
aportaciones de todo tipo, la mayorfa abordan de manera critica esta prictica.

No obstante, estos foros abiertos a la libre participacién de los intemautas
son proclives a recoger también bromas, més 0 menos macabras, de mejor o peor
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gusto. Es quiz4 el precio que se ha de pagar por la libertad de su uso. Esta vertiente
a veces morbosa, a veces pseudocientifica, de las personas que navegan por la red
tiene su expresion en algunos foros que parecen disefiados expresamente para ello.
Por ejemplo, en alf.consciousness.near-death-exp se cuentan (y comentan) su-
puestas experiencias limite de personas que han estado al borde de la muerte. O en
alt.suicide.methods podemos leer las ventajas e inconvenientes de diversos méto-
dos de suicidio. También, si la pérdida de nuestra mascota nos ha afectado profun-
damente, podemos encontrar consuelo en el foro alt.support.pet-loss.

Como vemos, la presencia de foros de este tipo remite a cuestiones de tipo
ético respecto a la clase de contenidos que podemos encontrar en la red, la cen-
surz, la credibilidad de la informacidn en Internet, etc. Cuestiones sin duda muy
interesantes, pero cuya discusién sobrepasa los objetivos de este escrito.

Por dltimo, el lector puede preguntarse porqué no hemos incluido en esta
breve revisién alguna direccién con informacion en castellano. La respuesta es,
desgraciadamente, sencilla: cuando uno intenta encontrar informacién sobre la
muerte utilizando los buscadores en castellano mdas populares (www.ole.es,
www,ozu.es, elc.), salvo algin articulo aislado o pequefia referencia a la pena de
muerte o a la eutanasia, no aparece absolutamente nada. Y, por supuesto, nada
tan sistematizado como las paginas que hemos referenciado anteriormente. Sin
duda, éste podria ser un motivo més de reflexién sobre la sociedad globalizada
en la que estamos o hacia la que se supone que vamos.

Feliciano Villar
Departamento de Psicologia Evolutiva y de la Educacicn
Universitat de Barcelona
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SOCIEDADES ESPANOLAS DE AYUDA A PACIENTES CON CANCER,
SIDA Y PACIENTES GERIATRICOS

Cuidados paliativos

SECPAL

Sociedad espafiola para la atencién, asesoramiento y organizacién de los cuida-
dos paliativos en Espafia.

Secretaria Técnica: Hospital del Sabinal.

El Sabinal, 16. Tel.: 928 441 813. Fax: 928 27 85 54.

35017 Las Palmas de Gran Canaria.

SCAMPI

Sociedad canaria de cuidados paliativos.
Hospital del Sabinal. El Sabinal, 16.
35017 Las Palmas de Gran Canaria.
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SCBCP

Sociedad catalano-balear de cuidados paliativos para el desarrollo, organizacion
y asesoramiento de recursos de los cuidados paliativos.

Passeig de [a Bonanova 47, Tel.: 93 212 38 95. Fax: 93 418 87 29.

08017 Barcelona.

Cancer

AECC

Asociacién espaftola contra el Cancer.

C. Marc Aureli, 14. Tel.: 93 200 92 90. Fax: 93 200 22 78.
08006 Barcelona.

Escucha cancer
Tel.: 93 323 44 27.
08006 Barcelona.

Asoctacién espafiola contra €l céncer
C. Amador de los Rios, 5. Tel.: 91 319 41 38. Fax: 91 319 09 66.
28010 Madrid.

CANCER MON

Cooperacion Internacional en cuidados paliativos.
Secretaria técnica: Hospital de 1a Santa Creu.

Rambla Hospital, 52. Tel.: 93 883 33 00. fax: 93 889 50 87.
08500 Vic.

Centro de Estudios de Cuidados Paliativos

Dedicado a la formacién en cuidados paliativos.

Secretaria técnica: Hospital de la Santa Creu.

Rambla Hospital. 52. Tel.: 93 883 33 00. Fax: 93 889 50 87.
08500 Vic.,

Fundacién Oncolégica Infantil «Enriqueta Villavechia»
Dedicada al asesoramiento, ayuda y organizacién de recursos para nifios afecta-

dos con cdncer.
Av. Sant Antoni M. Claret, 167. Tel.: 93 291 92 35. Fax: 93 436 75 49.
08025 Barcelona.

Sida
Organizacion Intermacional Engelmayer

C. Sants, 138, 2° 2%, Tel.: 93 490 68 98.
08028 Barcelona.
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Organizacién Internacional Engelmayer
C. Manuel Ferndndez Gonzélez, 8. Tel.: 91 369 22 77,
28014 Madrid.

ACTUAL

Asociacién de personas que viven con ¢] VIH.
C. Gomis. 38 bajos. Tel.: 93 418 889 74.
08023 Barcelona.

LINEA POSITIVA
Atiende llamadas. Tel.: 93 418 18 18.
Stop Sida. Tel.: 93 237 08 69.

FASE
Fundacion Anti Sida Espafia.
Informacion a usuarios. Tel.: 90¢ 11 10 00.

Asociacién Cindadana Anti Sida de Espafia

C. Junta de Comerg, 6 1° 2°,

Linea confidencial de informacion. Tel.: 93 317 05 05.
08001 Barcelona.

Alzheimer

Alzheimer Catalunya.

Ayuda ¢ informacién a los pacientes y sus familiares.
C. Providencia, 42, Tel.: 93 284 87 72,

(8025 Barcelona.

FACC

Asociacién de familiares y pacientes de Alzheimer.
Via Laietana, 42 esc. B, 1°12, Tel.; 93 412 5746.
008003 Barcelona.

AFAL

Asociacidn de familares de Alzheimer.,

C. Galileo, 69. Tel.: 91594 14 12. Fax: 91594 14 24.
28015 Madrid.
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CRITICA DE LIBROS

Buckman, R. y Kasson, Y. (1998). Com donar les males noticies. Una guia per a pro-
fessionals de la salut. Vic, Barcelona: Eumo.

He aqui uno de los pocos libros préacticos disponibles en nuestras librerias que ensefia
al profesional sanitario cémo afrontar en la prictica clinica situaciones dificiles, en especial,
como especifica el titulo del libro, 1a que supone la comunicacidn de «malas noticias», defi-
nidas por el primer autor en otro lugar (Buckman, 1984) como «cualquier informacién que
altera drastica y negativamente la vision que tiene el enfermo de su futuro». Entre estas in-
formaciones, no hay duda de que las més temidas por los profesionales sanitarios son las que
plantean las enfermedades graves y progresivas que ya no responden a los tratamientos exis-
tentes y que, de forma casi inexorable, desembocardn en una muerte proxima.

La necesidad de disponer de libros como el que comentamos es puesta de relieve
por el hecho de que el 40 por ciento de los profesionales sanitarios espafioles que tratan
diariamente con enfermos de SIDA, no se encuentran ¢cémodos si tienen que hablar con
sus pacientes del tema de la muerte, al tiempo que tratan sin excesivas dificultades ofros
temas, tales como la sexualidad, el uso de drogas o la marginacién.

Como sefiala Manel Dionis Comas —psicélogo pionerc en el campo de los cuida-
dos paliativos— en el prélogo a 1a edicién catalana, «dar las malas noticias es una habili-
dad que puede aprenderse», Y este libro no hay duda de que nos muestra un camino para
conseguirlo. Tomande como puntos de referencia y apoyo, entre otros, a Eric Cassell y
Peter Maguire, los autores —como reconocen en sus agradecimientos— prosiguen la va-
liosa linea de trabajo iniciada por éstos.

Tras una introduccién en la que Buckman y Kasson nos sefialan los objetivos que
persiguen y el amplio abanico de personas que pueden beneficiarse de la lectura de su Li-
bro, dividen el texto en cinco grandes capitulos o apartados: 1) ;Por qué es tan dificil dar
malas noticias?; 2} Cudles son las habilidades bésicas de comunicacidn; 3) Presentacidn
de un protocolo de seis pasos para dar las malas noticias; 4} Cémo responder a las reac-
ciones del paciente; 5) Problemas que plantean los familiares, amigos, otros profesiona-
les sanitarios, etc. El libro termina con unas conclustones, la inclusién de un apartado de
referencias biblicgréficas v un apéndice en €] que se reproduce un ejemplo de entrevista
en la que se utiliza e] protocolo de seis pasos. La edicion catalana cuenta ademas con un
valioso indice temdtico, costumbre que, desgraciadamente y posiblemente para abaratar
costes, estan abandonando muchas editoriales espafiolas.

A mi juicio, algunos de los mensajes clave del libro radican en la importancia que
conceden los autores a las emociones del enfermo —«Dar respuesta a la parte racional y
minusvalorar las emociones os separard del enfermo»— y en la trascendencia que otorgan
al hecho de que los profesionales sanitarios mantengan una permanente «escucha activa»
hacia sus pacientes.

Nos complace felicitar a la editorial de la Universidad de Vic por la inclusién de
este titulo en su coleccidn de Libros de Salud que cuenta ya con otros titulos de gran in-
terés para el psicélogo, como El dia de 36 hores o Técniques d’entrevista per a profes-
sionals de la salut.

Ramon Bayés
Universitat Auténoma de Barcelona
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Lain ENTRALGO, P. (1968). El estado de enfermedad. Esbozo de un capitulo de una po-
sible antropologta médica. Madrid: Editorial Moneda y Crédito.

Personalmente, soy de los que piensan que los psicdlogos de la salud podemos
aprender mucho de las ideas de este médico de vasta cultura y rico lenguaje que es €] Pro-
fesor —con maytsculas— Don Pedro Lain Entralge. El libro que ahora trataré brevemente
de comentar es buena prueba de ello pues, en mi opinién, en €l coinciden la linea del
buen hacer médico, traducida explicitamente en palabras por Cassell (1982), y el modelo
de afrontamiento defendido, en psicologia, por Lazarus y Folkman (1984).

El meollo del libro de Lain se encuentra, a mi juicio, en la visidn bio-psicolégica
integradora que nos presenta del sintoma y en su profundizacién en el estudio de los efec-
tos que produce en el individuo el hecho de sentirse enfermo.

«La realidad del sintoma —escribe Lain— es siempre psicosomdtica; 2 la realidad
del vémito pertenece tanto lo que en él es movimiento géstrico como lo que es en €l vi-
vencia de este movimiento. Los sintomas que selemos liamar somdticos —fiebre, tumora-
cién o ictericia~ tienen siempre un costado psiquice, y en los sintomas que solemos lla-
mar psiquicos -idea obsesiva, tristeza patoldgica e hipertimia morbosa— nunca falta un
costado somético».

En cuanto a las vivencias que produce la enfermedad en la persona afectada, Lain
destaca: a} la invalidez, que se traduce en sentimientos de impotencia y desvalimiento; b)
la soledad, que incrementa ¢l aislamiento ante la imposibilidad de comunicar las parti-
culares vivencias relativas a nuestro organismo; ¢) la amenaza, tanto de interrupcién del
proyecto de vida previsto, come de proximidad de una posible muerte biogréfica o bio-
légica; 4} el malestar, muchas veces vago, difuse ¢ inmedtato al principio, que sufre una
transformacidn cuando se recibe un diagnéstico de enfermedad grave, intensificindose y
localizdndose, en este caso, la percepcidn de amenaza.

Tratando de resumir el pensamiento de Lain, dirfa que, esencialmente, un hombre
enfermo, es un hombre que sufre, es un hombre amenazado; amenazado por 1a invalidez,
el dolor, la soledad y }a muerte, Y que la amenaza percibida serd tanto mayor cuanto ma-
yores sean: la incertidumbre que exista en la evolucién de la enfermedad; la importancia
de las posibles pérdidas; la irreversibilidad e inminencia de las mismas; asf como ]a sen-
sacion de impotencia o falta de control de la persona enferma ante la amenaza.

Es por tode ello, que toda terapéutica debe asentarse firmemente en un didlogo
abierto, sistemético, honesto y empdtico entre ¢l profesional sanitaric y el enfermo. Se ha
afirmado tdpicamente que «no hay enfermedades sino enfermos». Como sefiala Lain, serfa
mds correcto decir que hay enfermedades individualmente realizadas en cada enfermo.

Para terminar, con la recomendacién a los psicélogos de la salud de] libro de Lain,
quisiera reproducir una anécdota citada en el libro: «;Cudl ha sido el invento que més ha
hecho progresar a la medicina?», preguntaron una vez a Marafién. Y el gran clinico res-
pendid «La sillax.

Ramon Bayés
Universitat Autéonoma de Barcelona
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NULAND, S. B. (1995). Cdme morimos. Reflexiones sobre el iiltimo capitulo de la vida.
Madrid: Alianza Editorial.

Todas las sociedades que se han sucedido 2 lo largo de a historia han ritualizado la muerte
vy la han acompafiado de un ceremonial social que intenta dar un sentido a la desaparicién
¥ que hace mds soportable el duelo de los allegados. Nuestra sociedad contempordnea en
cambio parece sélo preocupada por esconder o disimular su presencia y convertirla en
algo estrictamente privado. Y simultineamente el espectdculo cotidiano de imdgenes de
violencia y de muerte en los medios audiovisuales intenta banalizar la muerte hasta hacer
imposible la compasién con el que sufre. Intento indtil porque la muerte no es posible es-
conderla, Y buena prueba de la preocupacién que suscita es el éxito de piiblico que ha en-
contrado este libro, dedicado a comentar la ultima etapa de la vida, en todos los paises
donde s¢ ha publicado y que se ha repetide en su edicidn espafiols.

Exito perfectamente merecido. El libro ofrece una descripeion detallada de las
etapas de diferentes afecciones terminales, del céncer al sida y de los accidentes vascu-
lares a [a dolencia de Alzheimer. Normalmente el médico, tanto el investigador clinico
come el que frabaja en Ia prictica médica, se ocupa de la enfermedad en la medida en
que existe una posibilidad de curacién. Pero para el clinico, en el momento en que la lu-
cha por mantener la vida estd definitivamente perdida, son los otros enfermos los que re-
tienen su atencidn y también para ¢l que se dedica a la investigacién los procesos pato-
légicos que ocurren mas alld de toda posibilidad de intervencidn tienen escaso interés.
El libro de Nuland adopta una perspectiva inversa y lo que pretende explicitar son pre-
cisamente los procesos que acaban conduciendo a la cesacién de la vida. Y por debajo
de los procesos especificos de cada enfermedad, lo que pone de relieve es el proceso de
envejecimiento que prosigue implacable por debajo de las victorias provisionales sobre
los distintos accidentes. Y ya en la perspectiva del médico se interesa por el comporta-
miento de los profesionales de la medicina a partir del momento en que la afeccidn se
hace hrreversible.

Por interesante que sea todo ello buena parte del éxito del libro hay que atribuirlo
ademas a la manera c6mo estd escrito. Mezcla de informacién cientifica extremadamente
precisa y de experiencia vivida, los relatos de la muerte de personas concretas, cada una
con su propia circunstancia individual, resultan inolvidables. Asi la lenta decadencia de
su abuela, que habia sido un predigio de actividad y que tanto le impresioné en su ado-
lescencia. O la despedida de la vida del abogade Bob que siempre habia tenido terror a
los médicos y a las enfermedades y que cuando se enterd de que tenfa un cdncer incura-
ble decidid celebrar la Navidad con una gran fiesta familiar en la que participé animada-
mente a pesar de que de tanto en tanto habiza que aplicarle una inyeccién de motfina para
calmar sus intensos dolores. O la amarga experiencia vivida por el propic autor con su
hermano mayor a quien tuvo que diaghosticarle un proceso irreversible v ante el que, en
contra de lo que en el Jibro predica que debe hacer el médico, cerré los ojos a la eviden-
cia y alimentd las mds absurdas esperanzas intentando alargar su vida. Otras tantas his-
torias que resultan inolvidables.

Y tedavia queda por afiadir lo més importante. El doctor Nuland ha escrito este li-
bro para responder a la curiosidad y a las inquietudes de un pdblico de enfermos poten-
ciales, que somos todos nosotros, pero sobre tode lo ha escrito para s mismo, para in-
tentar contestar a preguntas que le inquietan desde que empezé a ejercer Ja medicina y 2
familiarizarse con la experiencia de la muerte. ;Por qué hemos de morir? ;Cudl es la
buena manera, la manera digna de enfrentarse con este hecho?

Educado en la ciencia bioldgica su respuesta es coherente con lo que en clla ha
aprendido. Todos los seres vivos mueren pero la muerte del individuo es la condicién
para la supervivencia de la especie. Un organismo gastado desaparece al mismo tiempo
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que nuevos individuos nacen. E incluso puede pensarse que si las especies desaparecen
es para dar paso a nuevas especies. El ser consciente de este concierto universal puede
prestar al hombre la serenidad necesaria para aceptar su destino, Pero por razonable
que sea esta postura, al propio autor no le resulta suficiente. A lo largoe del libro gueda
claro que las muertes de las que habla con simpatia, la muerte que €l desearia para si es
la de quien, al término de su existencia, puede recordar su vida con satisfaccidn y tiene
la impresidén de que su recuerdo perdura en la memoria y en el afecto de los que ha
amado.

Miquel Siguan
Universitat de Barcelona

HENNEZEL, M. de (1995). La mort intime, Paris: Robert Laffon. (Trad. cast. La muerre in-
tima. Barcelona: Plaza y Janés, 1956.)

Hace ya unos quince aftos que Marie de Hennezel se incorporé como psicdloga &
un equipe que ella misma habia contribuide a fundar, dedicado a la atencién de los en-
fermos terminales de cdncer y de sida en el seno de una institucién pionera de estos cui-
dados en Francia. Desde entonces las iniciativas en este sentido, comenzadas en paises
nérdicos, se han difundido en muchos lugares, entre ellos entre nosotros, y existen ya
bastantes libros que tratan de los principios de estos cuidados y de la manera de aplicar-
los. Frente a ellos, la originalidad del libro de Hennezel, v [a razén de su éxito, pues ha
sido editado y reeditade en muchas lenguas, reside en que no propone principios ni reglas
8110 que narra experiencias vividas al lado de enfermos de muy diversas caracteristicas.
Y aunque es cierto que los cuidados terapéuticos de cualquier tipo convertidos en tarea
profesional o vocacional implican el mantener una cierta distancia para proteger el pro-
pio equilibrio, Marie reduce al minimo esta distancia; comparte con los enfermos sus an-
gustias y sus satisfacciones y ofrece y recibe afecto a manos llenas. Sus paginas resultan
impresionantes cuando narra algo tan siraple corno el placer que puede sentir un cuerpo
dolido y agotado en un bafio de agua tibia ¢ el efecto tranquilizador de una masaje suave
o del contacte con una mano que estrecha otra manoe y que no tiene prisa en retirarse. O
el efecto apaciguador del canto o de la voz humana incluso cuando el enfermo parece in-
capaz de otr. O la necesidad de hacer confidencia y de expresar afecto que tan a menudo
siente el moribundo.

Para Marie de Hennezel es evidente que los cuidados paliativos no pueden redu-
cirse a disminuir la intensidad ¢ la duracién de los dolores. La experiencia le dice que el
enfermo que descubre que tiene los dias contados se angustia por descubrir un sentido a
su propia existencia, tanto respecto al pasado como al futuro; que con mucha frecuencia
una presencia amorosa a su lado basta para ayudarle a reconciliarse con su pasado o in-
cluso para permitirle expresar unos sentimdentos que quizds en ¢l pasado no supo expre-
sar. Y que en paz consigo mismo la muerte puede aparecerle no comeo un vacio pavoroso
y arbitrario sine comeo alge positive, come un salto a lo desconocido. Una actitud posi-
tiva ante la muerte que puede apoyarse en un conjunto de creencias religiosas pero que
puede darse sin ellas, como cree la propia Marie y como creia Mitterrand que firma el
prélogo a La muerte intima.

El presidente Mitterrand siempre habia sentide preocupaciones filoséficas que au-
mentaron en sus dltimos afios cuando intentaba combinar su atefsmo con una actitud po-
sitiva ante 1a muerte, v mds especialmente cuando siendo Presidente de la Republica
Francesa supo que un cancer reversible pondria fin a su vida. En aquellos dias conocio
la obra de Marie, la visité varias veces en su hospital y hablé largamente con ella. Poco
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antes de morir escribié el prélogo del que reproduzeo unoes pdrrafos perque resulta difi-
¢il resumir mejor el sentido del libro.

«Este libro s una leccion de vida, nos ilumina mds intensamente que muchos tra-
tados de sabiduria. Porque no es tante un ensayo filoséfice come un testirponio de la ex-
periencia humana més profunda. Su fuerza emana de los hechos y de la sencillez de su
representacién. Porque ‘representacion’ es la palabra adecuada. Significa ‘hacer presente
de nuevo’, en este case aquelle que estd siempre camuflado ante la conclencia: lo que
estd mds all4 de las cosas y el tiempo, el corazén de la angustia y la esperanza, el sufri-
miento del otro, el didlogo eterno entre la vida y la muerte. Tal es el didlogo que justa-
mente tiene su representacidn en estas paginas, el que Marie de Hennezel mantiens sin
descanso con sus enfermos préximos al final,

Marie y yo hablamos con frecuencia de todo ello. A mi me interesa conocer la
fuente de donde mana el poder para borrar la angustia y establecer la paz, le pregunto
acerca de la profunda transformacidn que ella dice haber observado en algunas personas
antes de morir. En el instante de mayor soledad, con ¢l cuerpo enfermo al borde del infi-
nito, se establece una percepcidn del tiempo que escapa a los pardmetros habituales, Con
la ayuda de una presencia amiga a quien expresar el dolor y la desesperacion, los enfer-
mos llegan a veces en pocos dias a abrazar su vida entera, a apropiarse de ella, a discer-
nir la verdad que entrafia. Descubren la libertad de aprehenderse a sf misme. Como si en
el momento final todo se desvinculase del farrago de las penas y las ilusiones que impi-
den pertenecerse a si mismo. No dilucidan el misteric de la vida y de la muerte sino que
lo viven. Tal vez sea ésta la mas bella ensefianza del libro. La muerte puede hacer que un
ser humano llegue a ser aquelle a lo que estaba destinado; la muerte puede ser en el sen-
tido mds completo del término, un cumplimiento».

Miquel Siguan
Universitat de Barcelona

AMERY, 1. (1976). Hand an sich legen. Strugart: Klett-Cotta. (Trad. cast. Alzar la mano
contra 5 mismo. Barcelona: Pre-textos, en prensa.)

En unas paginas iniciales el autor discute el calificativo de muerte «natural» que
se niega al suicidio. ;Es natural morir a los 30 afios, en los comienzos de una promete-
dora carrera literaria? ;Es natural morir a los 40 de un accidente automovilistice? ;Es
més natural morir como la tia Maria, sumida en una demencia senil, o como el tio Juan
que con 90 aftos y ya en sus dltimas horas, porque se sentia algo mejor, reclamaba sopa
de coles? ;Cudl es la forma naturzl de morir? y, antes todavia, ;es natural morir? y
{cuédnto tiempo se guarda la memoria de tos que murieren y del modo ¢émo murieron?
iQuién se acuerda de poetas o de generales que fueron conocidos y famosos hace un
siglo? Incluso Hitler serd dentro de unos afios poco més que un nombre como Nerdén o
Nabucodonosor. Basta abrir los ojos para advertir el absurdo y el sinsentide de una vida
que acaba en la moerte y en el olvido.

La mayoria de libros sobre el suicidio intentan explicarlo desde una perspectiva psi-
coldgica o socioldgica, El suicida se enfrenta con dificultades que no es capaz de superar y
esto le puede ocurrir a cualquiera, pero hay temperamentos que predisponen al suicidio y
situaciones que lo facilitan: personalidades psicopdticas, temperamentos histeroides, esta-
dos depresivos. O bien se pueden destacar, como hizo Durheim en su obra pionera sobre el
suicidio, los condictonantes sociales del suicidio, ligado a2 menudo a la discriminacién y al
rechazo. Este libro se siftia en las antipodas de todas estas explicaciones, mas alla de la psi-
colegfa y de la sociologfa, en una perspectiva estrictamente existencial.
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El punto de partida del autor es que el auténtico suicida renuncia a vivir en el mo-
mento en que llega a la conclusidn de que su vida ha dejado de tener sentido. La modis-
tilla enamorada de un ¢antante famoso, que un dfa le sonrié y no ha vuelto a hacerle caso,
decide que la vida sin amor no vale 1a pena vivirla, También el teniente Justi, del drama
de Spitsberg, que no se ha atrevido a retar en duelo 2 quien aparentemente le ofendid,
porque cree haberse mostrado cobarde se siente deshonrado e incapaz de seguir viviendo
con esta vergiienza. Que a nosotros los motivos del teniente o de la modistilla para suici-
darse nos parezcan ridiculos no afecta nada al fondo del problema, para ellos lo que ha-
bian perdido era lo que daba sentido a su vida y sin ello no valia la pena seguir viviendo.
Se comprende asi que para Amery las reflexiones de los sociélogos o los psicélogos so-
bre ¢l suicidic queden al margen de sus preocupaciones. Tampoco la eutanasia, clara-
mente inspirada por ¢l miedo al sufrimiento, aunque por supuesto la acepta, tiene para €l
demasiado interés. Lo que sf en cambio le preocupa y discute ampliamente es la justifi-
cacidn del acto suicida frente a los ejemples, relativamente frecuentes, de suicidas falli-
dos que después del fracaso reemprenden una vida normal. Tiene que elaborar una inter-
pretacidn de la existencia humana en la que el acto libre tiene un significado por si mismo
con independencia de sus resultados posteriores.

Jean Amery nacid en Austria en 1912, se exild voluntariamente al ascenso del
nazisme y se instalé en Holanda aunque su horizonte intelectual era Francia y mds pre-
cisamente Parfs. El lector avisado ya habré caido en la cuenta de que sus ideas sobre el
suicidio enlazan directamente con el pensamiento existencialista entonces en boga y
muy precisamente con el Sartre de L’étre et le nean una reflexidn sobre el absurdo de la
existencia humana abocada a la muerte y sobre la libertad frente al absurdo. En un mo-
mento dado cita explicitamente un episodio de una novela de Sartre La mort dans I'dme
en el que se narra la suerte de unos guerrilleros de la resistencia que cercados por los
alemanes deciden seguir disparando hasta ser aniquilados —lo que es una forma de sui-
cidarse— mientras otros se dejan conducir al cautiverio donde podrén seguir viviendo
pero a costa de soportar toda clase de humillaciones, «La exigencia de la vida ordena
aqui, y no sélo aqui, huir de una vida indigna, inhumana y sin libertad. De este modo la
muerte se torna vida asf como la vida desde el nacimiento es ya morir. Y de pronto la
negacién se hace positividad, aunque sea completamente initil. Lo que cuenta es la op-
cion del sujeto.»

Asi podriamos decir que el suicidio es el final Iogico de una reflexién radical so-
bre la finitud de la existencia humana individual. Amery se defiende de llegar a esta con-
clusién y de hacer una apologia del suicidio, segin €l lo que pretende es sélo aclarar los
motivos del suicida y exigir respete para su decisién. Incluso en un momento de su dis-
curso acepta explicitamenta que la decisién de no suicidarse y de aceptar seguir viviendo
en cualguier circunstancia es igualmente respetable. Lo hace refiriéndose a su compa-
triota Lansberg, cuyo texto sobre el suicidio comentaré mas adelante, pero aunque res-
peta su decisidn niega valor a los argumentos en los que la apoya. De manera que se com-
prende que en la presentacién de su libro un periodista le preguntase por la aparente
contradiccién entre la justificacidn del suicidio y el hecho de seguir viviendo, a lo que
Amery contesté que habia tiempo para todo. Y efectivamente lo hubo. A pesar de que ha-
cia muchos afios que la guerra habia terminado Amery se habia negado a volver a pisar
suelo alemdn, pero dos afios después de publicado el libro se trasladé en tren hasta Salz-
burg, se aposenté en un hotel y aquella misma noche puso fin a su dias. Tenfz 66 afios y
desde su juventud no habfa dejade de debatir el tema.

Miquel Siguan
Universitat de Barcelona
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LANDSBERG, P. L. (1946). Le probléme moral du suicide. Essai sur 'expérience de la
mort. Paris: Ed. du Seuil. (Trad. cat. Reflexions sobre el suicidi | la mort, Barcelona:
Ariel 1966; trad. cast. Ensayo sobre la experiencia de la muerte. EI problema moral del
suicidio. Madrid: Caparrds, 1997.)

En 1933, cuando la Universidad de Barcelona estrenaba autonomia y su Facultad
de Filosofia vivia un momento dulce de su historia, llegd a Barcelona I Lansberg, in-
vitade por Joaquim Xirau que a la sazén era decano, para incorporarse al profesorado de
la Facultad. Landsberg era rigurosamente contemporineo de Amery, autor de un libro
sobre el suicido antes comentado, como Amery era judio plenamente germanizado y
como &l tenia una formacion filoséfica en la linea de la fenomenclogia que por aquellos
dias acaparaba la atencidn. De hecho Lansberg era el discipulo principal de Max Scheler.
Pero a diferencia de Amery, Lansberg se sinti6 atrafde por el cristianismo hasta decla-
rarse formalmente cristiano de manera que se le puede catalogar como un representante
de lo que se ha llamado el existencialisme cristiano.

En Barcelona profesé cursos sobre San Agustin y también sobre el papel de las
emociones en la existencia humana y desde Barcelona viajé por Espafia y se interesé por
la cultura espaficia especialmente por Unamuno y por los misticos. Y probablemente se
habrid establecide aqui pere el estallido de Ia guerra civil le obligé 2 marcharse y se ins-
tald entonces en Paris donde se convirti6 en una figura importante del grupo constituido
alrededor de la revista Esprit y que apoyaba a lo que se Ilamaba el personalismo cris-
tiano, un movimiento de rafz espiritual pero profundamente comprometido con los mo-
vimientos de reforma social.

Y entre sus frecuentes colaboraciones a las pdginas de Esprit figura un «Ensayo
sobre la experiencia de la muerte» en el que destaca que el hecho de saber que ha de mo-
rir forma parte de la naturaleza humana, una afirmacion connin en las corrientes existen-
cialistas, pero, frente a otras posiciones que ponen en relacidn esta conciencia con la an-
gustia, para Lansberg el dato fundamental de la existencia humana es su proyeccién al
futuro y por tanto la esperanza, una esperanza radical que le Heva a buscar sentido mds
alld de su muerte. En el ensayo de Lansberg merece destacarse todavia otro punto. Mien-
tras las reflexiones que se preguntan por el sentido de la muerte es frecuente que empie-
cen por distinguir entre el saber que todos los hombres mueren, un dato puramente em-
pirice v, si se quiere, estadistico y la conciencia de que yo he de morir, algo que afecta al
sentido de mi existencia, Lansberg, apoydndose en un conocido texto de las Confesiones
de San Agustin, en el que describe su dolor por [a muerte de un amigo, sostiene que es
precisamente en la muerte de una persona amada donde tenemos la experiencia de la
muerte que nos hace preguntarnos por el sentido de la existencia hurnana. Jorge Semprun
que recientemente ha publicado un relate autobiografico de su adolescencia Aquella luz
de veranos... cuemta la profunda impresién que le produjo la persona de Lansberg en el
Paris inmediato a 1a gran guerra y también la profunda impresién que le produjo este as-
pecto del ensayo.

El escrito de Lansberg sélo tangencialmente alude el tema del suicidio que para €l
constitufa una preocupacién personal. Desde que habia salido de Alemania llevaba con-
sigo una cépsula de cianuro por st un dia caia en poder de la Gestapo. Y a Jean Lacroix
con quien mantenia una cordial relacién le habia manifestado que éste era un punte en el
que su opinion diferia de lo que se consideraba Ia opinién de la Iglesia catélica. Pero un
par de aftos después, por razones que desconocemos pero que debian relacionarse con su
experiencia espiritual, cambid de opinién y publico Ei problema moral del suicidio. En
este nuevo escrito discute y desaprueba la mayor parte de las razones que se aducen para
condenar e] suicidio, recuerda que la Iglesia admite que la obligacion de no matar tiene
limites, por ejemplo al enfrentarse al enemigo en una guerra justa, y en cuanto al matarse



Critica de libros 127

a si mismo tampoco es dificil aducir ejemplos. La Biblia cuenta que Sansén para luchar
contra los ocupantes de Judea no duda en remover las columnas del templo que al de-
rrumbarse aplasta a gran nimero de enemigos y al propio Sansdén. Y la histotia no sélo
perdona sino que admira a los que prefieren perder la vida antes que caer en manos del
enemigo v verse reducidos a la condicion de esclavos. Y no digamos al que acepta morir
por una causa noble cuando ficilmente podria escapar y conservar la vida. Sdcrates pu-
diendo huir prefiere beber la cicuta para dar ejemplo de que las leyes de la ciudad hay que
respetarlas incluso cuando son injustas, Y los mdrtires cristianos preferian morir antes
que abjurar de su fe. Frente a estos ejemplos de muerte libremente aceptada el suicidio es
una renuncia a la esperanza entendida en su forma mds radical de esperanza en su futuro
maés aild de la muerte, futuro que se confunde con el amor a Dios. Y para el cristiano
Cristo aceptando meorir en la cruz como un acto de amor ejemplifica el sentido de la
muerte y es la auténtica razén por la que el cristiano debe renunciar al suicidio. Una con-
clusidn que para Lansberg no era pura especulacién intelectual, escrito el articulo rompid
Ia capsula que desde hacia afios llevaba consigo. Dos afios después fue detenido en Pau
¢ internado en el campo de Oraniemburgo donde murid.

Miquel Siguan
Universitat de Barcelona

Lewts, C. S. (1994). Una pena en observacidn. Barcelona: Anagrama. (Ed. original A
grief observed. London: Seabury, 1961.)

C. 8. Lewis (1898-1963) escritor polifacético, autor de profundos ensayos filoss-
ficos pero también de novelas y de relatos infantiles, era profesor en QOxford vy escritor fa-
moso cuandoe cincuentdn, catdlico practicante y soltero empedernido, conocié a Helen,
catdlica también pero divorciada y militante comunista. El flechazo entre los dos fue in-
mediato y el amor apasionado, aunque la relacién duré poco porque ella enfermé de cén-
cer y murié después de una penosa enfermedad. El centenar de paginas de Una pena en
observacion reproducen las anotaciones de Lewis en un diario a lo largo de varios meses
y dejan constancia de sus estados de dnimo desde la rebelién absoluta y la negativa a
aceptar ningiin consuelo hasta una reflexién sobre la naturaleza del amor en el que los li-
mites entre el amor a Dios y el amor al otro se difurninan al mismo tiempo que amor y
conocimiento se aproximan y el amor ocupa el lhagar del conocimiento. Pero mas aiin que
esta interpretacion existencial, lo que impresiona del texto es la fuerza y el desgarre por
analizar los repliegues mds intimos del dolor y de la memoria que hacen de su lechira una
experiencia dificilmente olvidable,

La versién original de Una pena en observacion se publicé en Inglaterra en 1961
¥ su autor le sobrevivié poco tiempo, pero desde entonces el libro ha seguido reeditin-
dose y lo mismo ha ocurride con sus traducciones en otras lenguas, La dltima reedicién
espaiiola es de 1997. Aftadamos todavia como muestra de su popularidad que su texto
inspiré una notable pelicula de Richard Attenborough Tierras de penumbra y como
prueba de su calidad literaria que fue Carmen Martin Gaite quien se hizo cargo de su tra-
duccién al espaiiol.

Migquel Siguan
Universitat de Barcelona






