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LA MUERTE Y LA MEDICINA

En los tltimos afios los avances de la medicina han transformado
el tratamiento de los enfermos y la relacién con ellos. La interpre-
tacion de las pruebas diagndsticas y la eleccién entre las opciones
terapéuticas ocupan un protagonismo que anteriormente tenia la
exploracién clinica y el contacto del médico con el paciente. Entre
ambos con frecuencia media la tecnologia, fruto del progreso de
una medicina cada vez més resolutiva, pero mas deshumanizada.
Cambia la medicina y la forma de morir. La muerte doméstica
se hace tecnoldgica, intervenida, controlada, despersonalizada. En
lugar de un proceso natural, la ciencia médica la considera un con-
junto de enfermedades o sindromes evitables, es su enemiga y los
médicos una suerte de francotiradores responsables de eliminarla
o posponerla con todos los medios a su alcance. Es la llamada “in-
vestigacion imperativa™ que, en sus extremos, conduce al uso des-
proporcionado de la tecnologia (encarnizamiento terapéutico) o a
la pérdida de interés por el enfermo incurable (“ya no hay nada
que hacer”). No se le pregunta al paciente cémo y dénde quiere
morir, negindole el protagonismo de su propia muerte y el dere-
cho elemental de toda persona a una muerte natural, digna y tran-
quila. El resultado es una mala muerte**,
La sociedad espera del médico la curacién de las enfermedades,
y todo lo que no es curable se vive como un fracaso profesional’®.
Y cudl es la actitud del médico ante la muerte? Desde los tiem-
pos de Hipdcrates se ha defendido la necesidad de ocultar al pa-
ciente todo lo referente a su enfermedad, para no producir en él
un estado de desesperanza negativo para su recuperacion®. El te-
mor a la muerte de los pacientes es uno de los aspectos mas difici-
les de la medicina y, por ello, esta actitud de ocultamiento se ha
mantenido hasta la fecha, con algunas excepciones, como en el ca-
so de Kiibler-Ross’, quien afirma que conviene animar a los pa-
cientes a manifestar su rabia, a llorar para expresar su dolor, a refe-
rir sus miedos y fantasias a alguien que esté sereno escuchandoles.
En este contexto de una medicina tecnoldgica y deshumanizada,
una muerte institucionalizada e intervenida y una actitud de huida
por parte de los pacientes y profesionales surgen voces que propo-
nen un nuevo encuadre para la medicina del futuro, 2 objetivos de la
misma categorfa e importancia para el siglo Xxt: por un lado, preve-
nir y tratar de vencer las enfermedades y, por otro, conseguir que los
pacientes mueran en paz ya que, a pesar de los avances tecnoldgicos,
nunca podremos posponer su muerte indefinidamente®. Para este
fin los cuidados paliativos tendran un papel fundamental.

LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Frente a la actitud de “ya no hay nada que hacer” de la medicina
curativa, los cuidados paliativos proponen como objetivos la mejo-
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ra del bienestar y la calidad de vida, con una actitud diferente: ante
la muerte como un proceso natural, no como un fracaso; ante el
ser humano como un todo integral, con un entorno familiar y so-
cial que condicionan su calidad de vida; ante el individuo como un
ser libre, con el que se establece una relacién de ayuda no paterna-
lista basada en la confianza y el respeto mutuo.

Cuidar, acompaiiar, percibir el sufrimiento del otro, compartir-
lo, aliviando la carga, consolando la pérdida, aportando serenidad y
calidad a una vida que se acaba, ayudando a vivir y a morir con dig-
nidad... son tareas propias de la medicina paliativa, aunque no ex-
clusivas de la misma, porque la esencia de los cuidados paliativos
no es un cuerpo de conocimientos, sino una forma de hacer medi-
cina, un estilo de relacién que aborda al ser humano con toda su
complejidad y desborda la propia medicina.

El cuidado esencial, mds que un acto es una actitud; mas que un
momento de atencién, de celo, de desvelo, es una actitud de ocu-
pacién, preocupacion, responsabilidad y compromiso afectivo con
el otro. Las personas, ademds de corporales y psiquicos, somos se-
res espirituales; se trata de combinar la inteligencia instrumental-
analitica con la emocional-cordial, abrir camino hacia el “espiritu
de la delicadeza™.

Frente a la medicina tecnolégica, la cultura de los cuidados pa-
liativos se tiene que ir extendiendo como una mancha de aceite,
impregnando las relaciones entre los profesionales y los pacientes,
rehumanizéndolas, buscando la excelencia, la calidad, al amparo
de ese calor genuinamente humano que no se puede encerrar en
la jaula de la eficiencia.

MORIR EN PAZ, MORIR CON DIGNIDAD

Morir en paz, morir con dignidad son vivencias tan subjetivas co-
mo vivir con felicidad, con calidad o en libertad. Al formular este
ideal, objetivo irrenunciable de los cuidados paliativos, sa qué pe-
riodo de tiempo nos referimos: al proceso tltimo de morir o al que
transcurre desde la toma de conciencia del prondstico fatal y del
deterioro progresivo e irreversible? Una y otra acepciones tienen
significados muy distintos.

En el primer caso, al hablar del morir lo que més preocupa es la
agonfa. La agonfa es un estado clinico terminal, un sindrome ca-
racterizado por unos signos que anuncian que el fin estd préximo:
la actividad sensorial decrece hasta anularse completamente, los
musculos se relajan, el enfermo cae en postracién, en ocasiones
con movimientos automaticos en las manos y los dedos. En el ros-
tro se aprecia una expresion peculiar del moribundo: cara alargada,
mandibula inferior caida, ojos hundidos, mirada apagada, nariz afi-
lada. EI color de la piel es palido, ligeramente morado y cubierta
de sudor frfo. Los movimientos respiratorios son poco {recuentes y
superficiales hasta que finalmente se adopta un ritmo creciente y
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decreciente con pausas de apnea (Cheyne-Stokes). No suele faltar
el estertor agénico, ruidoso, que se percibe a distancia. El pulso
apenas se siente, no se palpa el latido y no hay presion. El enfermo
estd agénico y va a dejar de existir.

La agonifa se puede tratar sedando al paciente para que no ten-
ga conciencia de ella, aconteciendo una muerte tranquila durante
un suefio inducido por medicamentos. Hasta donde sabemos, el
paciente no sufre y, aunque no se pueda descartar la existencia de
una vida espiritual (“duermo, pero mi corazén vela”, dice el Cantar
de los Cantares), el enfermo muere en paz.

En la segunda acepcién, cuando el morir no es el suceso que
acontece en el dltimo instante, en las dltimas horas o dias de la vida,
sino que es un proceso de deterioro y afrontamiento, de pérdidas y
adaptacién, de expectativas truncadas, de trayectorias vitales frus-
tradas, de negociacién de esperanzas, esa etapa en que la vida de
forma natural se va deteriorando paulatinamente hasta que la per-
sona desaparece, morir en paz y con dignidad es un objetivo mucho
mds complejo, ambicioso y quizds en determinados casos inttil.

Coincido con Bayés et al'’ en que incluso aceptando el final de
la vida no es probable que se pueda recorrer este tltimo tramo con
un 4nimo exento de sufrimiento (lo que no quita para que deba-
mos intentarlo). Una existencia sin dolor y sin muerte, sin la muer-
te y sus acompaiiantes (los achaques, las debilidades, la enferme-
dad, la agonia y la despedida final), no es posible, serfa inhumana,
de ahi la expresion de Frankl': “vivir es sufrimiento y sobrevivir es
encontrar sentido al sufrimiento”.

Morir en paz y con dignidad es, en este caso, vivir en paz y con
dignidad todo este proceso de deterioro hasta el final. La dignidad
es el valor de cada ser humano como persona, como un proyecto
tinico, libre, creativo e imprevisible, que ha de ser respetado como
un ser duefio de su destino. Morir con dignidad es un proceso in-
dividual, que transcurre a la medida de cada persona, segin sus
creencias, sus valores y su voluntad.

Lo que mds preocupa a las personas mayores —los enfermos cr6-
nicos por excelencia— es hacerse dependientes de los demds o,
cuando ya lo son, que su dependencia se agrave. Ninguna persona
desea sufrir la enfermedad y la dependencia, ser una carga para
sus seres queridos, pero cuando esto ocurre la mayoria de los en-
fermos y familiares se adaptan y siguen viviendo una vida dificil,
pero social e individualmente muy digna.

Para algunas personas, morir con dignidad es preservar su capa-
cidad de decidir hasta cuédndo van a soportar un sufrimiento irre-
versible, es mantener el control sobre su vida hasta el final, llegan-
do en algunos casos excepcionales a adelantar su muerte volunta-
riamente. Estas personas no eligen entre vivir o morir, sino entre
morir de una manera o de otra. Deciden morir porque aman la vi-
da que les permite relacionarse con el otro y tener no sélo suefios,
sino también ilusiones y expectativas para realizarse como seres
humanos. Aman la vida independiente, aquella en la que no nece-
sitan de otra persona para realizar las actividades bdsicas, como
vestirse, comer o ir al servicio. La vida en libertad, sin perder el
control sobre sus actividades y sus decisiones. Estas personas no
encuentran un sentido a la vida enferma, al sufrimiento, al deterio-
10... y deciden renunciar a la misma.

LOS LIMITES DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

objetivos en si mismos, sino medios para aumentar el bienestar y la
satisfaccion del paciente, para que tenga una vida méas digna. No
que viva mds, sino que viva mejor, que sufra menos.

El sufrimiento es una experiencia vital compleja, el estado de
malestar inducido por la amenaza de la pérdida de integridad o de-
sintegracién de la persona?. Un malestar que no es médicamente
tratable. No es mi pulmén o mi intestino el que duele, soy yo, en
mi totalidad existencial, el que sufre; es la vida que enferma y se
deteriora, llegando a veces a perder su sentido. En un contexto pa-
liativo se debe acoger la vida tal cual es, alegre y laboriosa, saluda-
ble y enfermiza, afrontar “saludablemente” la enfermedad y la
muerte, reconociendo los limites del ser humano.

Paliar es un verbo latino (palliatus), que significa “cubierto con
palio o capa”, definido como encubrir, disimular, mitigar, suavizar
una pena, disculpar algo. A veces los cuidados paliativos disimulan
el sufrimiento, lo encubren en una especie de encarnizamiento
“paliativo” que no asume sus limitaciones. Se confunde dolor y su-
frimiento, bienestar y calidad de vida; se utilizan expresiones como
“control del sufrimiento”, procedente del mito del control de sin-
tomas, que son inapropiadas. jQuién controla qué? Como dice
Barbero, “se impone la dindmica del control frente a la dindmica
de la eleccidn, que tiene mucho més que ver con la libertad del pa-
ciente”'3,

Confortar es consolar, el bienestar se asocia con comodidad. La
calidad de vida es mucho mds que eso, es el equilibrio entre expec-
tativas, esperanzas, suefios y realidades conseguidas o posibles. Sa-
tisfaccion, contento, felicidad, afrontamiento de los antecedentes
vitales, capacidad de adaptacién para el devenir... son todos ellos
conceptos amplios que se simplifican sin mas.

En palabras de Arranz et al': “En los actuales planteamientos
de los cuidados paliativos se corre el riesgo de caer en una cierta
‘medicalizacién del sufrimiento’, lo que puede llevar a los pacien-
tes, las familias y los profesionales a mantener la ilusién de que el
sufrimiento en si es médicamente tratable, que puede ser “cura-
do”, sin admitir algo tan obvio como que quienes sufren no son
los cuerpos sino las personas. El sufrimiento se puede acompaiiar,
aliviar, redimensionar, pero dificilmente se puede controlar, al
menos en todas sus variables e intensidades. Intentar controlar el
sufrimiento puede ser un mito fruto de nuestra omnipotencia o
bien de nuestra necesidad de autoproteccién como profesionales.
Los cuidados paliativos no pueden controlar el sufrimiento en to-
das las circunstancias ni probablemente tienen que marcarse un
objetivo tan ambicioso como omnipotente y negador de la condi-
ci6n humana. Debemos evitar caer en ese ‘encarnizamiento mo-
ral’ que supone la fantasfa y la voluntad de dar a cualquier precio
un sentido al infortunio. Un ‘hospital sin dolor’ puede ser un obje-
tivo, pero perseguir un ‘hospital sin sufrimiento’ no deja de ser
una utopfa”.

Para la mayorfa de los enfermos los cuidados paliativos son el
due care, el cuidado adecuado para sobrellevar su deterioro y ter-
minalidad, sin llegar a plantearse la disponibilidad de su propia vi-
da, no tanto por la asistencia —paliativa o no— que reciben, sino
porque se aferran a la vida en cualquier circunstancia, indepen-
dientemente de su sufrimiento y deterioro.

AYUDANDO A MORIR

Los cuidados paliativos son la mejor manera de atender a una per-
sona durante el final de su vida, pero tiene unos limites que marca
su propio objeto de conocimiento, convertido en un sujeto libre
que participa en el proceso como protagonista. El control de los
sintomas, el apoyo emocional y una comunicacién eficaz no son
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La demanda de un paciente de ayuda para morir es una oportuni-
dad para profundizar en la vivencia de su sufrimiento, una invita-
ci6n a sumergirse en su intimidad, que admite respuestas con dife-
rente grado de implicacién por parte del profesional, por supuesto
todas ellas dentro de la legalidad vigente.
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Como minimo, siempre se debe escuchar con respeto, descar-
tando la adopcién de actitudes paternalistas o autoritarias con los
pacientes que confian al médico sus preocupaciones y que son
irresponsables, cuando no maleficientes, pues lejos de persuadirla
aumentan la angustia y la soledad de una persona vulnerable. La
escucha activa y el acompafiamiento ayudan al paciente, y se debe
explicitar el compromiso ético de no abandonarlo en ninguna cir-
cunstancia (“no sé si podré ayudarte como deseas, pero te aseguro
que nunca estards solo”).

La respuesta no puede ser “en contra de” ni “a favor de” vivir o
morir, porque no estamos ante un dilema, sino ante un problema:
c6mo asistir a una persona que nos pide ayuda para aliviar su sufri-
miento. La reduccién de los problemas a dilemas es, por lo gene-
ral, producto de la angustia. Debemos analizar los problemas en
toda su complejidad, ponderando tanto los principios y valores im-
plicados como las circunstancias y consecuencias del caso, en un
proceso de deliberacién moral'®.

¢Hay un sufrimiento irreversible? ;Lo vive el paciente como in-
soportable? ¢Qué se ha hecho para mejorar su vida? iQué le pode-
mos proponer? ;Cudles son los deseos del paciente? (Es para él la
muerte el dltimo recurso? ;Qué papel ejercen sus seres queridos?
¢Se han planteado las consecuencias sobre ellos? JEs su demanda
de ayuda la expresién de una voluntad firme, madura, reiterada e
inequivoca?

Algunos planteamientos extremos reflejan mds una huida que
un afrontamiento, y se puede reformular el dilema vida-muerte
con otras opciones de dignidad para esas personas, como la seda-
cién terminal, una herramienta fundamental para paliar el sufri-
miento, aunque a veces resulte dificil trazar una linea nitida entre
los cuidados paliativos en general y un cuidado paliativo que inclu-
ya el convencimiento o la intencién de acortar la vida'®, y haya vo-
ces que reclamen un abordaje distinto del final de la vida.

L. Cabré mantiene lo siguiente!™ “La doctrina del doble efecto
ha sido hasta ahora la forma de persuadir a los médicos de que tra-
ten el dolor del moribundo de forma adecuada y ha creado la ilu-
sién de que, en tales casos, no pretendemos ni esperamos la muer-
te. Esto s6lo nos ha servido para no hacer frente a la muerte, no to-
mar parte en ella, no entender el tema de la dignidad y, por
tltimo, no obtener la recompensa que podrfamos recibir ayudando
a morir a un paciente de forma digna y con sentido™.

En el futuro podremos ir més alld. Segiin el CIS', 6 de cada 10
médicos apoyan un cambio de ley “para permitir a los enfermos
pedir y recibir el suicidio asistido por un médico y/o la eutanasia
activa”, y el 85% considera que un correcto empleo de los cuida-
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dos paliativos (adecuado tratamiento del dolor) no es suficiente pa-
ra resolver “todas las situaciones de eutanasia”, de ahi la oportuni-
dad de un cambio legal.

Segtin la experiencia holandesa, el compromiso del médico con
el paciente, su confianza en que ante el sufrimiento insoportable
todo acabard, les ayuda a vivir el proceso terminal, porque les de-
vuelve poder sobre su vida. Para estos pacientes la ayuda a morir
es una ventana de aire fresco, una luz en un tinel negro que les
ayuda a sobrellevar su deterioro. La ética de principios dard paso a
la ética de la responsabilidad y de la calidad de vida, era posthipo-
cratica en la que la buena muerte serd una bendicién del progreso.

Para terminar, en este afio de aniversario, cabe recordar las me-
morables palabras que Don Quijote dirigi6 a su leal escudero: “La
libertad, Sancho, es uno de los preciosos dones que a los hombres
dieron los cielos”.m
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