Consciéncia del deure i el final de la vida
dels malalts

Consciousness of duty and life ending of the sick

Marc Antoni Broggi Trias'

Per poder ajudar a qui ha de morir es necessita prendre consciéncia de tota una
nova i amplia realitat: de les noves possibilitats, dels nous drets dels ciutadans
malalts i dels nous deures de respecte i d’ajuda solidaria que es demanen. Per ser-
ne prou conscient es precisa una mirada que superi el biologisme i el pur contracte
laboral i faci un esforg per centrar-se en la persona que pateix. S’ha d’evitar el
sofriment, els tractaments ja inttils i s’ha de proporcionar una companyia empatica
iactiva.
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Abstract

In order to help those who have to die, one needs to be aware of a new and wide-
ranging reality: new possibilities, new rights of the sick and new duties of respect
and solidarity help that are requested. To be conscious enough, a gaze that overcomes
biology and the work contract is required to make the effort of focusing on the
person who suffers. Suffering and useless treatments must be avoided, and an
empathetic and active care must be provided.
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Consciéncia del deure i final de la vida dels malalts

Sovint es fa massa per
posposar la morti massa
poc, i massa tard, per
alleugerir-ne el sofriment
que 'acompanya.

La preocupaci6 sobre la forma de morir ha estat present en
totes les époques i en totes les latituds. A més dels inevitables
interrogants que suscita la mort mateixa, s’hi afegeixen els
reals o imaginaris sobre que s’esdevindra abans d’arribar-hi
i sobre I'ajuda que es tindra. Es pel que fa a aquests ultims
aspectes que les coses varien més. A diferencia d’altres temps
(i d’altres llocs actualment) ara i aqui s’espera amb més
tranquil-litat poder gaudir d'una ajuda professional eficag i
amb un armament i una organitzacié inimaginables fins fa
poc. Tothom hi compta, tot i que també es tem al mateix temps
que quan ens toqui a nosaltres, aquest mateix activisme no ens
porti a situacions no desitjades. El que és indiscutible és que,
menys pel que fa als casos de mort sobtada, la mort actualment
ve acompanyada de decisions cada cop més dificils i inquie-
tants, fins al punt d’haver-se tornat quasibé obsolet el concep-
te de “mort natural”. Abans teniem la pena de veure morir el
pare; ara s’hi afegeix 1’angoixa d’haver de decidir sobre la
seva desconnexid.

En aquest nou context de decisions a prendre esta clar que
tot sovint es fa massa per posposar la mort i massa poc, i mas-
sa tard, per alleugerir-ne el sofriment que I'acompanya: es trac-
ta d’una constatacié que s’ha de tenir present quan es parla de
millorar I'ajuda que podem oferir a qui ha de morir (BROGGI,
LLUBIA, TRELIS, 2006), ja sigui la que poden proporcionar els
professionals o els cuidadors proxims. Els primers tenen una
inercia i uns mitjans per continuar la lluita contra la malaltia
que facilment els pot fer anar molt lluny. Quant als familiars,
en la situacié angoixant en queé es troben, poden demanar ac-
tuacions que ja no sén ttils o que sén poc pertinents. La falsa
idea que la mort és un fracas pels primers i un mal absolut pels
altres, fa que en molts casos els esforcos es dirigeixin en una
mala direccié. Aixi és que la obsessio per evitar-la al preu que
sigui impedeix a vegades tractar com cal el procés d’acostar-
s’hi. I aquesta mateixa dificultat per veure-la de cara pot fer
que s’acabi actuant també en un sentit contrari: precipitant
innecessariament el seu desenllag per tal d’evitar viure qual-
sevol tipus d’agonia. Tot plegat pot deixar el moribund potser
sense el confort i el control que hauria pogut i volgut tenir.
Corregir aquestes actituds va constituir I’objectiu principal
d’un treball del Comite d'Etica de Catalunya (2010).

Augmentar la consciéncia

No cal dir que morir millor o pitjor depen de moltes circum-
stancies, i que algunes sén poc previsibles o poc assequibles a
la nostra actuacid. Pero en moltes altres si que podem influir-
hi i hem d’aprofitar aquesta possibilitat, des d’on estiguem,
per tal d’ajudar a millorar-ne el curs. Almenys, hem de mirar
de no empitjorar-ho amb decisions poc assenyades: per exem-
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ple, amb trasllats d’altima hora, tractaments inttils, precipi-
tacions i errors; o amb desproposits com sén els desacords
entre familiars, les actituds professionals defensives, etc.

Per plantejar-se bé aquestes qiiestions convé augmentar-ne
el coneixement, cultivar un cert habit de reflexi6 i, si pot ser,
anticipar-se a les situacions. A més, s’han de tenir en compte
tots els nivells en els quals es juga la partida: el primer, el més
intim, el de 'interior del propi malalt; després, el de la compa-
nyia de les persones del seu voltant. Evidentment, també el
dels professionals que vigilen I’evolucié del seu estat i que
proposen algunes actuacions essencials. I per fi, hi compta
I'organitzaci6 sanitaria i el marc legal vigent, és a dir, el de tot
un moén public més o menys estructurat que sempre condicio-
na el seu 'entorn. Tots aquests ambits s’interrelacionen inti-
mament i s’ha de tenir consciencia de tots ells per tal de poder
ajudar al maxim.

No es pot amagar, comencant pel darrer ambit, que la influ-
éncia de I'entorn pot confondre i ofuscar els valors en joc i la
capacitat d’analisi critica. Jordi Gol ho il'lustra amb valentia
aixi: “No sé si hauria practicat un o altre tipus d’eutanasia en
aquests casos... [es refereix a limitar el tractament de suport en
la mort cerebral: en aquell moment no es tenien clares les dis-
tincions]... El que si sé és que sento remordiments de no haver-
ho fet perque penso que el que em va deturar la ma no va ser
mai 'amor al malalt, sin6é que va ser la por a perdre la pau de
la meva consciéncia, i que aquesta no estava condicionada per
les meves conviccions intimes, siné pel substrat cultural que
incloia.” (1986, p.54). Es un honest reconeixement que explica
bé el perill de la influéncia del “substrat cultural” si no es té un
coneixement prou solid dels conceptes i dels limits étics i le-
gals. Podriem dir que la influéncia que va condicionar la cons-
ciéncia propia (aqui en castella escriuriem conciencia) va
dificultar el prendre prou consciéncia (aqui en canvi, consciencia
en castella) dels interessos del malalt i de I'abast del deure
d’ajuda: va dificultar que en fos prou conscient. ;Quanta gent
no confon encara avui l'adequacié del tractament pal-liatiu
amb I’eutanasia, o 'engany amb donar esperanca, i la possibi-
litat d’actuacié amb I'obligaci6? La manca de comprensi6 i de
rigor conceptual fa que augmenti la por en el moment de pren-
dre algunes decisions -a parar quan seria el moment, posem
per cas- i fa que s’acceptin algunes rutines poc raonades i
generalitzades, malbaratant aixi moltes oportunitats de fer les
coses més reflexivament. Hem de ser més conscients d’aquesta
realitat: de la influencia de les idees de l'entorn (familiar i
cultural o cientific) i del perill de desviar-se llavors del res-
pecte que devem als ciutadans, i sobretot de no atrevir-se a
incorporar els nous deures envers ells. Ara es necessita més
consciéncia de tot plegat: dels canvis apareguts, dels nous
valors en joc, dels limits a que es pot arribar i dels que no convé
traspassar.
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Es cert que aixo representa més esforg respecte al que es
necessitava abans, quan 1'tnic objectiu era el de la Iluita con-
tra la malaltia tal com la veien els professionals. Perqueé aquell
anic objectiu, a part de legitimar coses tan obsoletes com és
I'habit de la mentida per part del clinic, tenia 'avantatge de
poder-se guiar per una aplicacié generalitzada i pactada entre
professionals, i amb "avantatge de no comptar amb cap més
condicionant que el seu coneixement “objectiu”, la seva habi-
litat i les possibilitats tecniques del moment.

Es logic que aquest esforg intel-lectual i moral suplementari
que ara se li reclama li generi desconcert donada la inércia
ancestral, i que descobreixi la manca de formacié propia sobre
aquesta vessant de la clinica que abans quedava en 'ombra i
on es trobaven els sentiments i la voluntat de cada persona. Es
tracta, com diu Aranguren, de passar d'una “moral viscuda”
a una “moral pensada” (1997, p.10); d’abandonar habits an-
cestrals que s’adoptaven inconscientment en el transcurs de
I'exercici practic i d’adoptar-ne I'tinic que ara resulta ttil i
honest: el d'una reflexi6 critica permanent sobre alld que es fa,
quins valors es prioritzen i com es tenen en compte les necessi-
tats del malalt. “Quin objectiu es persegueix amb aquesta ac-
tuacié? s’esta lluitant només contra la malaltia o es mira
d’afavorir aquell malalt abans de res més?”.

Primer objectiu: lluitar contra el sofriment

Per comencar, hi ha unes pautes basiques que haurien de
ser conegudes. I ho haurien de ser per tothom: recordem que
les decisions a prendre no depenen només dels professionals
sin6 del malalt i també dels familiars i de tots aquells que li fan
costat. Tots ells les han de tenir presents en menor o major
grau perque les hauran de tenir en compte tard o d’hora.

Ens referim, per una banda, a la disposici6 a lluitar contra
el dolor i el sofriment i arribar fins a la sedaci6 si fa falta; i per
altra, a la d’evitar tota actuacié no volguda pel malalt o que
veiem que és o ha esdevingut inttil per a ell. S6n deures que
formen part del que s’entén actualment per “bones practiques”.

La primera és la de mitigar el patiment sigui quina sigui la
seva causa. Es 1’objectiu prioritari. El dolor s’ha d’intentar pre-
veure i prevenir abans que es presenti, i s"ha de combatre amb
eficacia i sense tardar quan es presenta; és el pitjor dels mals:
“perfect misery, the worst of evils”, diu John Milton (DOR-
MANDY, 2002). S’ha de pressuposar que ningt no el vol, sa-
bem que no té cap sentit per se, i que, per tant, la lluita contra ell
constitueix la indicacié principal i més nitida de tot cuidador,
sigui professional o no. I aixo és extensiu a qualsevol simpto-
ma molest, a tot sentiment d’angoixa i de sofriment que es pu-
gui mitigar. Sortosament, en I'actualitat aixo és possible quasi

sempre. S'ha de reivindicar I'analgesia: I'ts d’opiacis pels ma-
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lalts, per exemple; i superar els absurds entrebancs adminis-
tratius o ideologics i les reticencies sovint sense fonament. Ja el
1964, un treball revolucionari en el tractament dels moribunds
de Cicely Saunders, la fundadora del moviment Hospice a
Anglaterra, acabava dient: “El nostre estudi demostra clara-
ment que els opiacis no s6n addictius pels malalts de cancer
en fase avancada, que el seu consum regular no afecta de for-
ma rellevant la seva tolerancia, que la morfina oral funciona i
que no produeix indiferéncia en front del dolor siné alleuja-
ment del mateix. Massa mites sobre la tolerancia i 'addicci6
envolten actualment el consum de la morfina” (DORMANDY,
2002, p.681).

Malgrat tots els esforgos, pero, un simptoma important pot
ser a vegades resistent al tractament ben fet, pot ser “refracta-
ri”. De la mateixa manera, el patiment també pot continuar i
augmentar malgrat la companyia sol-licita i sense que una
causa organica l'expliqui del tot. Aleshores, sempre queda el
recurs a la sedaci6, és a dir, al tractament farmacologic dirigit
a disminuir-ne la seva percepcié disminuint la consciéncia
del malalt. El no actuar de forma prou contundent contra el
patiment d’una persona és una crueltat. Cap idea (per bona
que sembli) no pot aconsellar-nos o obligar-nos a tolerar el
patiment amb la nostra inhibicié, i no diguem a introduir-lo
nosaltres amb actuacions no acceptades o futils.

Evitar actuacions inftils o no volgudes

L’actuaci6 futil, és a dir inatil en aquell cas concret (per
molt que tingui alguna accio6 fisioldgica) és maleficent: pot ser
molt iatrogenica i fer servir recursos innecessaris. Tot i la nos-
tra possibilitat d’actuaci6, hi ha limits que fan que haguem de
saber-los parar quan hi hem arribat. I prop de la mort del ma-
lalt és ben clar que actuacions que abans eren oportunes po-
den deixar-ho de ser. L’eficacia de les actuacions cliniques és
ara molt gran i s’ha de saber adequar a la seva utilitat per a qui
les ha de rebre. La formaci6 (o deformaci6) de la mirada massa
biologista en aquestes circumstancies hi juga males passades,
i és per aix0 que la futilitat seria 1’objecte d’una assignatura
pendent, i molt urgent, per acabar de formar millor els futurs
professionals. Estar a 'aguait de la possible inutilitat del que
anem fent és, de fet, ser conscients de les necessitats canviants
del malalt al qual hem d’adaptar-nos per ajudar-lo realment.

El dret a prendre decisions sobre el propi cos i la propia
vida és un dret fonamental dels ciutadans i forma part de I'in-
alienable a la llibertat, a 'autonomia personal. Tothom és
autoconstructor de la propia vida i els del voltant hem de mi-
rar d’ajudar-lo en aquesta tasca i sobretot quan s’acosta el seu
final. Cada dia queda més clar que, com diu la llei actual, no es
pot actuar sobre ningt sense el seu consentiment. Aixi és que
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Un deure sobre el que
costa ser-ne conscient,
a part dels basics
d’evitar el sofrimentiles
actuacions inutils o no
volgudes, és el d’atendre
les necessitats personals
en el que es pugui

Es important que el
professional reconegui
que, encara que no
sempre estara en les
seves mans que un
pacient mori com voldria,
I’ajuda personal (no
només técnica) que d’ell
espera és un repte que
s’insereix de ple enels
objectius de la professio
que va escollir.

el que s’entén per Consentiment Informat (sempre oral, sobre-
tot en situacions de terminalitat) és una ocasié que el malalt té
(o el seu representant) per dir que “no” o per dir “prou”. I
aquesta negativa s’ha de respectar sense que valgui cap objec-
ci6 de ningti mentre el malalt sigui prou lliure per manifestar-
se 1 prou competent per saber queé vol. Quan deixa de ser-ho,
com passa sovint prop de la mort, s’ha de respectar el que ha
dit anteriorment, per exemple en un Document de Voluntats
Anticipades, al qual tothom, professionals i familiars, s’hau-
ran d’adaptar en prendre decisions cliniques. Pero no s’ha de
portar aquesta possibilitat fins a 1'extrem de creure que sigui
I"tnica per fer respectar una voluntat manifestada anterior-
ment. Si la relaci6 clinica és satisfactoria i la familia esta
minimament cohesionada, la “voluntat anticipada” pot mani-
festar-se oralment en el procés de deliberaci6é previ, en un “pla
de decisions anticipades” (PDA) més o menys formal. No era
rar fer-ho aixi ancestralment, tot i que ara hi hagi un reconeixe-
ment oficial d’aquesta forma d’arribar a previsions comparti-
des utilitzant la Historia Clinica com a mostra fefaent (Comite
de Bioética de Catalunya, 2015).

Ajudar a decidir

Quan es parla d’autonomia personal, de consentiment o de
voluntat anticipada convé recordar que no es tracta inicament
de respectar la decisié6 manifestada; que no es tracta només
d’esperar de tothom una autonomia completa, amb una lliber-
tat total, una informacié exhaustiva i una competéncia ltcida
del tot. Es tracta de calibrar-ne la suficiéncia en aquell suposit
amb proporcionalitat. I sobretot sense oblidar que el malalt
demana respecte a les seves decisions, evidentment, pero tot
sovint també ajuda per prendre-les, ajuda a adaptar-les a unes
seves necessitats que no coneixia prou bé (la situacié és nova!)
i que va descobrint. Perque un deure sobre el que costa ser-ne
conscient, a part dels basics d’evitar el sofriment i les actuaci-
ons inttils o no volgudes que hem apuntat telegraficament, és
el d’atendre les necessitats personals en alld que es pugui. Es
important que el professional reconegui que, encara que no
sempre estara en les seves mans que un pacient mori com vol-
dria, I'ajuda personal (i no només técnica) que d’ell espera és
un repte que s’'insereix de ple en els objectius de la professi6
que va escollir.

No s’hi val tampoc exagerar-ne 1'ajuda. Per exemple, la de-
legacié que ara s’acostuma a fer en institucions i en els seus
professionals és a vegades excessiva. Tant és aixi, que 1'espo-
sa i els fills —-abans, cuidadors habituals- veuen la cura que
haurien de donar al seu malalt com un afer complicat, quasi
insuperable per a les seves forces i els seus coneixements. No
s’adonen a vegades que la seva aportacié no es pot substituir

RTS - Nam. 210 - Abril 2017



tant facilment, i menys per qui no coneix prou el malalt i no
sap qué el distingia ni que preferiria. “Un dels encontres més
desafortunats en la medicina moderna és el d’un ancia debil,
sol i indefens que s’acosta al final de la seva vida, amb un
professional desconegut, jove i dinamic, que comenca la seva
carrera i té molta feina” (HEATH, IONA, 2008, p. 25).

Els professionals, joves o no tant joves, no poden suplir .
segons queé, perd és ben cert que han de saber adaptar-se en |2 d€ pf)der uniruna
part a aquestes noves demandes. De fet, la societat espera d’ells alencio sanitaria
més que abans. I, ja siguin metges, infermeres o altres cuidadors, generalitzada, sovint
tots ells han d'havel.' f’profe'zs.sat”,' és a fiir promes, al mate;ix molt massificada, amb
temps que han adqulrlt habilitats i coneixements, que mantin- .. 1oci6 clinica que,
dran una certa actitud, que adoptaran una disposicié adient a . -
la seva funcié, que avui ha de ser més propera i empatica del en canvi, es,vol que sigul
que se’ls exigia fins fa poc. Han d’acceptar una paradoxa ben €adacop mes
actual que és la de poder unificar una atenci6 sanitaria gene- personalitzada.
ralitzada, sovint molt massificada, amb una atencié clinica
que, en canvi, es vol que sigui cada cop més personalitzada,
més individualitzada.

I és que cada persona és diferent i vol poder continuar-ho

sent encara que estigui malalta i sobretot en un moment tan
transcendental com és el d’acostar-se al final de la seva vida.
Hi ha massa diferéncies entre una persona i una altra perqueée
el fet de no tenir-les en compte i de no valorar-les prou es pugui
perdonar. Se sent com un senyal de desconsideracio, de falta
de mirament i de sensibilitat. En situacions compromeses de
gravetat i de por, un tracte massa uniformador constitueix un
mal-tracte.

Pero és que, a més, prop de la mort, la rapidesa i I'amplitud
dels canvis emocionals és enorme. No hi acostuma a haver ni
una situacié estatica ni una evolucié li/neal, siné que hi ha una
ondglac/ié que pot semblar erratica. Es com si la persona ip: En situacions
vestigués en els racons del seu interior formes de comprensi6
del que li esta passant. La desesperacié d’'un moment pot do- i
nar pas a una serenitat sorprenent en pocs moments. Per tant, 9ravetatide por,un
qui esta prop seu ha de recordar aquesta variabilitat i mobili- racie massa
tat si vol ser util per ajudar personalitzadament a aquells qui uniformador constitueix
ho estant patint. un mal-tracte.

Una paradoxa actual és

compromeses de

La companyia atenta

Hem dit que un treball insubstituible és el que cadascu fa
en el seu si per afrontar el que li ve. Unes persones tindran
serioses dificultats per fer-se carrec de pensar en acabar la
seva vida. Altres, en canvi, acceptaran més tranquil-lament
que s6n prescindibles i que ja han d’acomiadar-se; potser per-
queé han sabut estar en el mén sense quedar-ne atrapades o
perque el moén se’ls ha fet ja més inhospit (per dolor, per soli-
tud, per cansament). El que compta és el compromis que acon-
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El que esperen els
ciutadans és
precisament la
familiaritzacio del
professional amb el final
de la vida.

segueixi cadascti amb si mateix; i I'assossec o angoixa que a la
fi es manifesti en el seu estat d’anim en sera la pedra de toc.
Poca cosa podem fer els altres des de fora, ja siguem familiars
o bé professionals, per propiciar aquesta reconciliacié. Pero
alguna si, i gens menyspreable: la d'una preséncia atenta que
mostri que som conscients del trangol que esta passant, de la
individualitat irrepetible que és i que no deixara de ser, i que
estem disposats a ajudar-lo des del lloc que ens correspon con-
tra el seu malestar.

El que esperen els ciutadans és precisament la familia-
ritzaci6 del professional amb el final de la vida en general que
es veu com inherent a la seva condicié. Ho expressa John Berger
meravellosament bé: “Quan cridem a un metge, li demanem
que ens curi o que ens alleugereixi el sofriment; pero, si no pot,
també li demanem que sigui testimoni de la nostra mort. El
valor de testimoni li ve d’haver vist morir a altres. Es I'interme-
diari vivent entre nosaltres i els innumerables morts. Esta amb
nosaltres i va estar amb ells; i el consol dificil, pero real, que els
altres morts ens ofereixen a través seu, és el de la fraternitat”
(Heath, Iona, 2008, p.21). I és cert que en la malaltia es poden
descobrir aspectes de la solidaritat, de la fraterni’gat.

Precisament, un bon fildsof del nostre entorn, Angel Puyol,
defensa amb lucidesa el dret “a la fraternitat” (PUYOL, A, 2017)
i explica bé que, des de la II'lustraci6, I'hem anat sentint com a
essencial per a la convivencia i com a base pel mén que voldri-
em edificar. Es tractaria d’un dret primordial i no d’una mera
caritat ni d'un favor que ens donarfem com a beneficencia. I
ens diu que la veritable fraternitat té dues vessants no del tot
confusibles. L'una seria la de la solidaritat, a la qual a vegades
se la vol limitar: és a dir, la del deure de socors que ens devem
entre tots. Es un dret exigible: comporta per a les persones del
voltant uns deures positius d’assisténcia en moltes circums-
tancies de tribulaci6 i segons el lligam que existeixi (familiar,
de veinatge, professional); i per a les institucions socials tam-
bé, ja que son les que han d’organitzar la justicia basica. Pero
I’altra vessant de la fraternitat aniria més enlla i no vol quedar
reduida a la simple assistencia: des d’ella s’hi promouria una
ajuda més individualitzada per al saludable treball d’emanci-
pacio i de superacié personal que pugui afavorir una apropia-
ci6 més plena de la nova situacio.

Tant si la preparacié personal s’ha fet bé com si I'ha hagut
de improvisar a tltima hora, el ciutada espera la preséncia
comprensiva i “experta” que vigili que les coses vagin com
han d’anar.

Primer de tot, que “l’agonia” no li suposi una lluita (com
ens diu la seva etimologia) excessiva, massa desigual. Pero
també que no sigui massa solitaria tampoc. Potser sigui cert
que en definitiva tothom mor sol, tal i com descriu Borges: “(...)
Un solo hombre ha muerto en los hospitales, en la ardua soledad / en
los barcos, en la alcoba del habito y del amor. / Hablo del tinico, del
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uno, del que siempre estd solo (...) Afirmar lo contrario es mera esta-
distica” (BORGES, JL., 1987, p.135). Pero vol que algt ho vegi,
que algt el miri, que algti 'admiri per I'esfor¢. Ningt no ha de
sentir-se abandonat: seria un tracte indigne, per a ell i per a
tots nosaltres. Amb la nostra humana sollicitud hem de corre-
gir aquesta natural solitud. Ho necessitem per fer-nos més hu-
mans, més humanitzats. Evidentment, aquesta companyia
correspon sobretot als familiars i als amics. Perd com hem dit,
els professionals ha de saber acostar-se amb valentia a aques-
ta altra vessant de necessitats primordials de tota persona en
la darrera etapa.

La professionalitat ja hem dit que ha d’incloure ambdues
vessants: la de tractar la malaltia i disminuir els simptomes, és
clar, pero també ha de saber fer costat al malalt per tal que
pugui viure el seu nou estat amb una sensacié de maxim con-
trol. “El que en veritat vull com a pacient [de cancer avangcat,
en aquest cas] no és que em proporcionin una solucié que no
existeix. El que vull és que no m’abandonin davant la meva
por i davant els meus intents d’elaborar la meva situacié. Quan
se sap que es flota en una gran incertesa respecte la vida i la
mort, 'honestedat importa molt, perque ens brinda I"Gnic su-
port que tenim. En cas contrari, tot és esperanca vana i supers-
tici6, les quals coses mai no eviten que ens turmentem durant
la nit” (HEATH, IONA, 2008, p.95).

La por il’esperanca

En aquest text es fa referencia, a part de I'honestedat de la
informaci6, a dos sentiments que tenyeixen tota 1'activitat cli-
nica: el de la por i el de I'esperancga, dels quals convé ser-ne
conscients. Es un binomi que plana al voltant del llit de tot
malalt i que els que I'envolten han de saber detectar i gestio-
nar. Ja deia Spinoza que “no hi ha esperanca sense por, ni por
sense esperanga”. Qui espera tem ser decebut, i qui té por espe-
ra poder-la esvair.

Sobre l'esperanca acostumen a haver-hi conviccions sim-
plistes que convindria matisar per part de qui acompanya el
malalt, sigui professional o familiar. Es un tema que s’hauria
de tractar amb més prudencia, sense voler obtenir-ne només
una gratificaci6 immediata sense calibar-ne prou bé les conse-
qtiéncies. No hauria d’apellar-se a qualsevol esperanca per
sortir del pas. Es el que reconeix el cirurgia Sherwin Nuland
en un dels llibres més autocritics sobre 1'ajuda a morir: “Quan
es va tractar del meu germa, vaig oblidar moltes coses. Em vaig
voler convencer a mi mateix que dir-li la veritat era treure-li la
seva Unica esperanca... I va ser aquesta equivocada actitud
meva la que precisament va impedir que es materialitzessin
altres formes d’esperanca més tranquil-litzadores” (NULAND,
Sh, 1995, p. 228). I és que sempre n’hi ha més d'una i no és
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La tendéncia a la negacié
del que no volem és molt
potent, i sovint resisteix
victoriosament les
evidencies de larad.

assenyat pensar que 1'“tnica” sigui la de no morir, o la d’es-
perar una curacié miraculosa per part d’'una medicina omni-
potent. N'hi ha d’altres, com il-lustra aquesta seqiiéncia tan
habitual: la de curar-se amb el primer tractament quirtrgic;
després la que quedessin somortes les metastasis amb la qui-
mioterapia; més tard, la que els simptomes poguessin evitar-
se; i finalment, hi ha la que es procurara una mort sense
sofriment. Veiem, per tant, que pot anar canviant, i que es pot
anar reconduint i adaptant-la a la realitat. Pero, per poder-ho
fer, convé haver-se preparat previament per anar-li donant,
des d’un bon principi, una forma mesurada, raonable i flexi-
ble, basant-la en allo que sigui possible.

En aquest sentit, no s’ha de dir el que no és, no s’ha de
prometre el que no es pot i no s’ha d’indicar el que resulta futil
o massa insegur. La proposta d'un tractament indtil, d'un as-
saig medicamentds poc pertinent, o la informacié exagerada
sobre un descobriment novedoés, poden promoure una il-lusié
momentania, perd poden ser formes de bloqueig del vertader
progrés personal. Altre cop resulta commovedora la confessi6
del mateix cirurgia: “Harvey [el germa] va pagar car el meu
intent. Probablement hauria tardat el mateix en morir, de la
mateixa caquéxia, insuficiéncia hepatica i desequilibri quimic,
perod no s’hi haurien sumat els estralls d'un tractament inatil i
toxic, i 'equivocat concepte d’esperanga que vaig induir-li”
(NULAND, Sh. 1995, p. 2016). Els metges han de ser-ne cons-
cients, pero els familiars també.

De vegades és el propi malalt qui s’aferra a una esperanca
desmesurada per negar la seva situaci6, per poder conviure
amb el seu sofriment, per poder-lo suportar; potser per poder-
lo superar més tard. La tendéncia a la negaci6é del que no vo-
lem és molt potent, i sovint resisteix victoriosament les
evidencies de la raé. Fins i tot en malalts ben informats es pot
observar aquesta derrota de la raé per por i cansament. Tots
els qui han freqtientat malalts greus, han observat un movi-
ment de pendol que fa passar el malalt de la intemperie dolo-
rosa de la realitat a 'ombra reparadora de I'esperanga.

Mantenir la lucidesa pot ser dur i molts malalts, esgotats
per l'evolucié d’un decliu que no acaba, prefereixen a partir
d’un moment donat arraconar-la i abandonar-se. Un malalt
de cancer molt avancat amb el qual jo mantenia una relacié
molt franca, i que tenia un particular gust per la veracitat, un
bon dia em va sorprendre atribuint la seva nova ictericia a una
hepatitis sobreafegida en lloc de veure que era deguda a les
metastasis conegudes. Comunicant-m’ho d’antuvi i amb fer-
mesa crec jo que em va venir a dir que havia trobat un refugi
comode després de la cascada de males noticies, i que, per
favor, ho comprengués. Aquest tipus de refugi s’ha de respec-
tar (encara que potser no s’hagi de propiciar des de fora): se
I'ha construit el propi malalt per necessitat i destruir-lo seria
una crueltat absurda i no acceptable.
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Convé que els professionals, i també els familiars i cuida-
dors, es mantinguin alerta davant d’aquestes temptacions al
voltant de la falsa esperanca: tant la de donar la que no li
convé com la de destruir la que ell ha triat. En canvi, haurien
d’estar atents a les possibilitats de recuperacié de 'anim del
malalt per ajudar-lo a revifar la seva autonomia personal mal-
mesa a la minima ocasi6, per exemple reconduint si cal 1'espe-
ranca proporcionadament. Per fer-ho, han de tenir confianca
en la seva fortalesa, fins i tot en els casos de forta dependencia.

Es cert que una ajuda aixi requereix haver-se acostat bas-
tant al pacient: als aspectes que més el preocupen, preguntant
per ells, i sobretot interessant-se per les seves pors, pel que sent
que més amenaca la seva integritat. Recordem que, en general,
les amenaces que més angoixen sén les que no es poden predir
ni controlar, moltes vegades imaginades i lluny de la realitat. I
aqui rau part de I'ajuda necessaria per generar les esperances
que convé promoure (BROGGI, MA. 2010).

En primer lloc, és important assegurar les que sorgeixen
del bon tracte: que interessa qui és i el que vulgui dir. Aixo
suposa haver mantingut un dialeg obert a través del qual el
malalt hagi anat constatant que hi troba lleialtat i veracitat,
respecte i prudeéncia; i que tant es respecta la verbalitzacié com
el seu silenci segons sigui la seva necessitat. Aixo va generant
la tranquil‘litat que no sera assaltat per informacions excessi-
ves que no pugui metabolitzar ni es trobara amb barreres
infantilitzadores. El malalt ha de veure que se’l valora com a
persona tal com és, amb les seves peculiaritats conegudes i per
coneixer, i que es veu la dificil situacié per la qual passa.

Des d’aquesta base solida es podra avangar i generar més
esperances dins de I'ample ventall del possible. S6n recoma-
nables totes aquelles que ajuden al malalt a conviure amb la
realitat i influir en el seu futur, augmentant amb aix0 la propia
autoestima i la sensacié de control. Es estimulant que vegi que
es compta la seva opinid, i que la informacié esta a la seva
disposicid, com ja hem dit, sense idees preconcebudes d’ocul-
tacié ni d’imposicié. El tranquil-litzara adonar-se que es pre-
veu amb tranquil-litat el que pot venir i que es posara en marxa
el necessari pel seu benestar i, sobretot, per no deixar-lo patir.

Sempre hi ha esperances d’aquest tipus a ma, i sempre re-
sulten importants pel malalt perque li permeten plantejar de-
mandes que acaben sent emancipadores sobretot si enllacen
la situaci6 actual amb la seva vida. Aixi, acabara sentint que
val la pena augmentar la seva influéncia, que aixo li déna més
sentit al present i que pot pensar el temut futur amb més con-
fianca.

Es per aix0 que se I'ajuda quan algu s’interessa per conei-
xer el seu passat i els seus gustos, quan se’l fa rememorar les
bones experiencies sobre qué guarda al seu cor (que aixo és el
que vol dir recordar). Es una atencié que l'ajuda a valorar-se
ell mateix, a continuar sent qui és encara que sigui en aquesta
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Tan reals sén la pori
I’angoixa del malalt com
la seva neoplasia, i
considerar i tractar les
primeres pot ser
prioritari en molts
moments, i
indiscutiblement ho és
en els darrers de la vida.

escena tragica en la que ara es troba i que caldra integrar en
I'obra global d’autoconstruccié que ha estat i que és la seva
vida. En aquest sentit, aquest tipus d’esperanca (i no la falsa)
no és “I'altim que li queda” al malalt, com es diu sovint, sin6 el
que I'ajuda a viure bé el que li queda. Es la que Esquil anome-
na elpis: la que ens permetria fer projectes raonables tot i la
calamitat, projectes de cara al futur (encara que sigui tan curt)
i també de cara els altres. Els altres sén importants: no només
perque son els qui estan aqui i ara entre nosaltres, contempo-
ranis i espectadors (que ja és important), siné que a més poden
ser beneficiaris de la nostra vida i beneéfics per a nosaltres.

Aquesta presencia activa, fisica i animica, que hem de pro-
porcionar els del voltant és la base més solida de I'ajuda que es
pot rebre prop de la mort i la que pot despertar una esperanca
més saludable i desterrar amb més eficacia la por.

Esta clar que aquesta darrera no es dissipa del tot amb aixo:
perque, entre les possibilitats que tenim, sempre esperem que
es presentin les millors i temem que no sigui aixi. Pero és inne-
gable que conéixer que passa realment i queé es pot fer permet
preveure millor qué vindra i com influir-hi. I almenys permet
desterrar, com hem senyalat, el terror degut a la imaginaci6
dels perills irreals: perque és del tot injust haver de patir per
coses que no han de passar.

Hem de recordar que la por presideix tota la clinica en ma-
jor o menor grau: les consultes, els quirofans, les sales hospita-
laries, cada decisio. Seria logic, per tant, que els professionals
en fossin molt conscients ja que forma part de la realitat sobre
la qual han de treballar. Tan reals sén la por i I'angoixa del
malalt com la seva neoplasia, i considerar i tractar les prime-
res pot ser prioritari en molts moments, i indiscutiblement ho
és en els darrers de la vida. Perd no només per aixo: els profes-
sionals haurien de ser conscients que ells en sén vehiculit-
zadors també de por, i no només perque la seva actuaci6 fa por
(un nen, per exemple, pot tenir més por del metge que de la
mateixa malaltia), sin6 perqué ells també la porten a dins. Hi
ha la por del malalt, és clar, i la dels seus familiars. Pero també
hi ha la “del” professional: a acostar-se massa o massa sovint,
que se li facin preguntes que no sap contestar o que es notin les
seves limitacions o els seus errors. Hi ha una por que es detecti
la genuina inseguretat en la qual es mou. I aix0 el malalt greu
ho percep amb perspicacia i amb gran inquietud, tal com ens
ho confessa Montserrat Roig en un text autobiografic molt emo-
tiu de poc abans de morir que titula “La por del metge”: “Les
pors no sé6n només expressades amb paraules. També hi ha els
gestos, les mirades, una manera de caminar. Tot plegat és con-
trolat pel malalt, molt més del que no es pensen (...). El malalt,
alallarga, descobreix que també el metge té por. Perd ja ho hem
dit: no és la mateixa por que pateix el malalt. La d’aquest és
terrenal, primitiva, animal gairebé diria. Una por que es mou
en un terreny confus, barroer, fosc, estret. No 1i calen metafo-
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res. Es una por que fa por de sentir. La por del metge, em sem-
bla, és més imprecisa. Es la por de ser sorpres, d’haver d’ad-
metre allo que no controla (...) Aixi, pot passar que el malalt
comenci a tenir por de la por del metge” (1991, p. 105). Quan es
diu metge, pot ser qualsevol cuidador.

El coratge professional

La por a acostar-se al pacient s’ha de combatre; no hi ha
més remei. I més val fer-ho conscientment, amb assiduitat, amb
paciéncia, perd també amb descans i suport extern. Les esto-
nes de lleure sén imprescindibles per evitar quedar ofuscat
per la situaci6 i caure en el cansament. Aixi, no només es re-
cuperen forces per poder continuar renovat, també perque
una mirada més fresca permet tornar a mirar el conjunt amb
més perspectiva i reconsiderar amb calma els problemes i els
objectius.

Evidentment, el professional no ha de quedar tampoc xu-
clat pel remoli dels sentiments. Ha de ser valent per acostar-
s’hi sense por, és cert; perd també ha de mantenir la propia
estabilitat amb una certa defensa que li permeti no trontollar;
sempre, és clar, que aquesta defensa no sigui massa rigida.

La gestié6 d’aquest assumpte no és facil, i s’han de veure
amb indulgencia els intents per mantenir unes barreres que
podriem qualificar “d’higieniques”, com ho sén els guants del
cirurgia per evitar la contaminacié. Pero, en esséncia, la por a
la turbuléncia emocional no pot ser excusa per adoptar una
impassibilitat excessiva (com el guant tampoc no ha d’impe-
dir la flexibilitat dels dits del cirurgia). L’equanimitat olimpi-
ca, tan valorada abans, se sent gelida. Només recordant
I'objectiu d’ajuda al malalt es podra trobar el terme mig: aque-
lla distancia raonable que permet ajudar alli on se’l necessita
de moment i per poder continuar fent-ho després en bones
condicions.

Prop de la mort, el malalt pot reclamar un Iligam molt calid
i proper. Intueix que amb ell podria relligar millor I’ambit pa-
blic que el veu com a malalt, i el privat que el mira com a perso-
na que ara s’esta morint. Pensa que aixi potser eludira la
medicina defensiva, la impaciéncia del cuidador, la fredor de
les maquines i la de les rutines. I el professional no hauria de
menysprear aquest tipus de demanda pensant que és excessi-
va o que no forma part de la seva obligacié. Hauria de veure
que es tracta d’una ocasié per completar la seva feina aprofi-
tant el plus d’entrega i de confianca que el malalt li ofereix i
demana. El fet que el grau d’aproximacié no pugui ser obliga-
toria o que a vegades no sigui facil, no treu que sigui la férmula
que més humanitza el malalt, perqué és la que menys el cosifica;
i que gratifica més al professional, perque dignifica més el seu
exercici. Per aixd sempre se ’hauria de tenir a ma com a possi-
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bilitat. De fet, mostrant-la com a tal en ’horitzé, ja tindria efec-
tes benefics. En canvi, evitar-la pot defraudar el malalt.

Si ens prenem seriosament 1’ajut al malalt, ens hem de pren-
dre seriosament les seves demandes de personalitzacié. No es
tracta d’ensenyar-lo a morir, siné d’ajudar-lo a viure en aquesta
situaci6 tan dificil. Per tant, convé augmentar els coneixements,
disminuir la propia por i fomentar les actituds necessaries per
fer-ho com el malalt espera. Es una formacié que ha d’arribar,
no nomsés als dedicats a aquesta qiiestié especifica, siné a totes
aquelles persones que han de tractar o acompanyar ciutadans
que moren (BROGGI, MA, 2011): han de ser conscients que
han de cercar per a cada cas la forma d’ajuda més “apro-
piada”.
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