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Muerte; Morir en paz

Tradicionalmente, la medicina ha considerado a la muerte,
explicita o tacitamente, como su principal enemigo y, por
ello, su objetivo fundamental ha consistido —y sigue consis-
tiendo en la actualidad— en investigar continuamente con el
fin de descubrir los medios capaces para eliminar, una tras
otra, todas las posibles causas de muerte que han ido apa-
reciendo a lo largo de la historia. De esta manera, el pensa-
miento médico ha tendido a configurar la muerte como un
fendmeno tedricamente evitable y, desde esta perspectiva,
no hay duda de que el fallecimiento de un paciente consti-
tuye para el médico un fracaso. Por esta misma razén, la
medicina paliativa ha sido considerada como una medicina
de segundo nivel. Ayudar a los pacientes a morir en paz,
aun reconociéndose como una tarea sanitaria digna de elo-
gio, aparece como un objetivo médico de menor entidad
que vencer a la muerte y, con cierta frecuencia, sélo se
acude a ella tras haber agotado, sin éxito, practicas muy
agresivas de previsible fracaso, en el denominado «encarni-
zamiento terapéutico».

Esta actitud médica ante el fenémeno de la muerte culmind,
el 26 de junio de 2000, en la presentacién del cédigo genéti-
co ante los medios internacionales de comunicacion. «Esta-
mos aprendiendo el lenguaje con el que Dios cred la vida»,
afirmé solemnemente Clinton, en su intervenciéon como maes-
tro de ceremonias del acto. Las consecuencias préacticas de
este descubrimiento —prosiguié el presidente de Estados
Unidos— «cambiaran la medicina para siempre», otorgaran
«un nuevo poder para curar», especialmente en el ambito
del diagnéstico, tratamiento y prevencion de enfermedades
como el Alzheimer, Parkinson, diabetes y cancer!.

Pero tan soélo algunas semanas antes de la puesta de largo
oficial del codigo genético, Callahan?, en un extraordinario
articulo publicado en The New England Journal of Medici-
ne, sin duda uno de los faros mas brillantes de la medicina
moderna, nos recordaba la otra cara de la moneda, la vi-
gencia de una de las realidades mas duras de nuestra con-
dicion humana, la muerte, y la necesidad imperativa de que
la medicina del siglo xxi nos ayude a investigar y afrontar el
proceso de morir.
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En efecto, el médico, en su practica diaria, debe aceptar la
muerte como un determinante biolégico. Y tendré que se-
guirlo haciendo en el futuro, a pesar de que sea capaz de
comprender en toda su extension el significado del genoma
humano. La muerte es un fenémeno natural, inevitable, que
nos afectara, mas pronto o mas tarde, a todos los miembros
de la especie, médicos y enfermeras incluidos. No es nece-
sariamente un fracaso del conocimiento y no podra nunca
retrasarse indefinidamente. Es una condicion de la especie.
Todos los seres humanos, por el hecho de serlo, vamos a
morir. En este sentido, los cuidados paliativos, surgidos con
el propdsito de pronosticar el mayor bienestar posible a los
enfermos en situaciéon terminal y a sus familiares, no son
solo un recurso para un grupo de «perdedores biolégicos» a
quienes la medicina todavia no puede salvar; son algo para
todos nosotros, y de lo que, como desgraciadamente ha
puesto de relieve el informe SUPPORT?, nos encontramos
todavia muy lejos.

Hace algunos afios Cassell, profesor de la Facultad de Me-
dicina de la Universidad de Cornell, publicéd un articulo titu-
lado «La naturaleza del sufrimiento y los objetivos de la me-
dicina»*, que a nuestro entender ha tenido una importancia
decisiva en la estructuracion de una nueva sensibilidad mé-
dica®®. Dieciocho afios mas tarde, la fruta estd ya madura
para que comprendamos, en toda su extension, el mensaje
de Cassell. Precisamente ahora, casi coincidiendo con el
anuncio del descifrado del cédigo genético, Callahan? ha re-
machado el clavo. Puesto que todos vamos a morir —escribe
Callahan-, la investigacion cientifica del sufrimiento y del
proceso gue nos acerca a la muerte, de las condiciones que
ayudan o dificultan que el hombre pueda morir en paz, de-
berfan gozar del mismo interés, prestigio y apoyo institucio-
nal que, por ejemplo, la genética molecular, la neurocirugia
cerebral 0 el estudio de fa&rmacos y vacunas para combatir
con eficacia las enfermedades viricas.

De acuerdo con Callahan?, el objetivo de la medicina no
puede ni debe limitarse a evitar y curar las enfermedades;
los objetivos de la medicina del siglo xxi son dos, y ambos
de la misma categoria e igual importancia: por una parte,
evitar la muerte pero, cuando ésta, a pesar de nuestros es-
fuerzos, llegue algun dia, conseguir que los pacientes mue-
ran en paz.

Poco se ha estudiado hasta el momento en esta linea. A
principios de 1999, Singer et al® investigaron en Canada, a
través de entrevistas semiestructuradas abiertas, en 126 en-
fermos crénicos pertenecientes a tres grupos diferentes (pa-
cientes sometidos a diélisis, personas infectadas con el VIH,
mayores de 65 afios en una residencia) los elementos que,
en su opinién, cuando llegara el momento, mas podrian
ayudarles a morir en paz. Los resultados encontrados indi-
can que el 61,1% de ellos sefialaron en primer lugar «Evitar
una inapropiada prolongacion del proceso de morir»; en se-
gundo lugar, con un 38,1% de respuestas, destacaron, al
mismo nivel: «Tener sensacion de control sobre la situa-
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TABLA 1
Porcentaje de aspectos que ayudan a morir en paz, priorizados por profesionales sanitarios espafoles
Médicos Enfermeras/auxiliares Total
(n=138) (n =281) (n=419)

A. Pensar que los médicos pueden controlar mi dolor y otros sintomas generadores

de malestar 26,8 26 26,3
B. Pensar que mi proceso de morir, si me produce sufrimiento, seré corto 8,7 8,5 8,6
C. Pensar que podré controlar hasta el final mis pensamientos y funciones fisiolégicas 20,3 19,2 19,6
D. Pensar que mi muerte o mi desapariciéon no supondrén una carga insoportable

(econémica, afectiva o de otro tipo) para mis personas queridas 30,4 20,6 23,9
E. Poder sentirme cerca, comunicarme y estrechar los vinculos afectivos

con mis personas queridas 46,4 57,7 53,9
F. Pensar que si no tengo una esperanza real de recuperacion no se prolongara

artificialmente mi vida en una unidad de cuidados intensivos 13 8,2 9,8
G. Pensar que mi vida ha tenido alglin sentido 24,6 27,4 26,5
H. Creer en otra vida después de la muerte 7,2 5,7 6,2
I.- No sentirme culpable (o sentirme perdonado) por conflictos personales del pasado 8,7 9,3 9,1
J. Pensar que si la situaciéon se me hace insoportable podré disponer de ayuda

para morir con rapidez 9,4 8,9 9,1
K. Pensar que podré morir en mi casa 4.3 8,5 7,2

cién», «Estrechar las relaciones con los seres queridos» y
«No sentirme una carga para los demas». A continuacion,
un 22,2% eligieron «Recibir un tratamiento adecuado del
dolor y otros sintomas». Las otras respuestas recibieron me-
nos del 5% de elecciones.

El objetivo del presente trabajo es tratar de proporcionar una
respuesta empirica, siquiera provisional y parcial, en nuestro
contexto sanitario, a la pregunta que resume uno de los dos
aspectos que Callahan considera esenciales para la medici-
na del siglo xx1'°: ;qué puede ayudarnos a morir en paz?

Material y método

Tomando como base los resultados encontrados por Singer
et al’ y complementandolos con datos procedentes de una
revision de la bibliografia existente sobre cuidados paliativos
—especialmente los trabajos aparecidos en las revistas Pa-
lliative Medicine, Journal of Palliative Care, MEeDICINA CLINICA
y MEDICINA PALIATIVA, asi como de algunos de los libros publi-
cados en Espafa sobre el tema'’"*~, elaboramos un cues-

TABLA 2

Valor aproximado de magnitud de priorizacién por los
profesionales sanitarios espafoles de aquellos aspectos
que consideran que mas les ayudarian a morir en paz
(n=419)

Porcentaje

1. Poder sentirme cerca, comunicarme y estrechar
los vinculos afectivos con mis personas queridas 55

2. Pensar que mi vida ha tenido algun sentido
Pensar que los médicos pueden controlar mi dolor
y otros sintomas generadores de malestar
Pensar que mi muerte no supondréa una carga
insoportable para mis personas queridas 25

3. Pensar que podré controlar hasta el final mis
pensamientos y mis funciones fisiolégicas 20

4. Pensar que no se prolongara artificialmente mi vida
Pensar que mi proceso de morir seré corto
Pensar que podré disponer de ayuda para morir
con rapidez
No sentirme culpable 10

5. Creer en otra vida después de la muerte
Pensar que podré morir en mi casa 7

tionario en el que intentamos combinar los aspectos ético
(no preguntar directamente a personas que se encontraran
en su proceso de morir); experiencia con la muerte (pre-
guntar a médicos y enfermeras en activo, que trabajaran en
cuidados paliativos, en gerontologia o en un hospital gene-
ral), y personalizacion (confeccionar las preguntas de forma
que, como en el trabajo de Singer et al°, se refiriesen no a la
muerte de los demas, sino a la propia).

En el anexo 1 se recoge el texto de las dos preguntas formu-
ladas, asi como el de los once elementos de la primera pre-
gunta que, con cinco opciones de respuesta cada uno de
ellos, pueden ayudar a las personas a morir en paz. Antes
de presentar las preguntas, se indicaba a los posibles parti-
cipantes que su objetivo era «tratar de conocer algunos de
los factores asociados al fendémeno de la muerte» y que, Si
no deseaban contestarlas, podian devolver el cuestionario
en blanco.

La estructura del cuestionario permite al profesional sanita-
rio reflexionar, a través de la primera pregunta, sobre cada
uno de los once aspectos y valorarlos separadamente, como
preparacion para la segunda pregunta, en la que, una vez
analizadas las once posibilidades que se ofrecen, se solicita,
dentro del conjunto, la priorizacion personalizada de soélo
dos de ellas.

Inicialmente, el cuestionario fue administrado a los asisten-
tes a un congreso de cuidados paliativos celebrado en 1999
en Catalufia, pero posteriormente el nimero de médicos y
enfermeras que han proporcionado sus respuestas se ha
ampliado a los médicos que participaban en diferentes cur-
sos de posgrado de gerontologia, cuidados paliativos y
counselling que han tenido lugar, a lo largo de los afios
1999 y 2000, en Barcelona, Madrid y Valladolid.

En total, han contestado el cuestionario 138 médicos (89 muje-
res y 49 varones), con una edad media (DE) de 38,1 (6,3) afios,
y 281 diplomados y auxiliares de enfermeria (257 mujeres y 22
varones), con una edad media (DE) de 33,3 (9,1) afios.

Se trata, por tanto, de un estudio piloto llevado a cabo con
una muestra no representativa de profesionales sanitarios
con experiencia frecuente, en la mayoria de los casos, con la
probleméatica de la muerte. El contexto en el que se ha admi-
nistrado el cuestionario ha sido, en todos los casos, l6gico y
motivante, y se ha garantizado el anonimato de los partici-
pantes. El tiempo necesario para cumplimentar el cuestiona-
rio ha oscilado entre los 5 y los 8 minutos.
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Resultados

En los resultados que ofrecemos (tabla 1) se han tenido en
cuenta las dos opciones priorizadas por la segunda pregunta.
A pesar de existir la posibilidad, no hubo cuestionarios sin
respuesta. De todas maneras, se han eliminado del recuen-
to y andlisis 23 cuestionarios (5,2% del total) que dejaban la
segunda pregunta en blanco, solo priorizaban una opcién o
elegian mas de dos.

El alpha de Cronbach correspondiente a los once elementos
de la primera pregunta ha resultado ser de 0,77.

No existen diferencias estadisticamente significativas entre
las respuestas de los médicos y las de las enfermeras, por
lo que hemos ordenado las preferencias de los profesiona-
les sanitarios conjuntamente en funcién de su valor estima-
do de priorizaciéon, como muestra la tabla 2.

Discusion

Consideramos que los resultados que se presentan poseen
un caracter pionero en Espafia, pues no conocemos ningu-
na investigacién previa que pueda servirnos de punto de
comparacion.

Nuestros datos muestran notables diferencias con los obte-
nidos por Singer et al®, posiblemente debidas a las distintas
practicas sanitarias vigentes en los dos paises, a diferencias
culturales o0 a que se ha utilizado como sujetos a poblacio-
nes con distinto estatus sanitario (enfermos croénicos y pro-
fesionales sanitarios).

El considerable temor al encarnizamiento terapéutico que
muestran los sujetos de la investigacion canadiense (61,1%
de partidarios de la respuesta «Evitar una inapropiada pro-
longacion del proceso de morir») contrasta con la baja prio-
rizacion (9,8%) obtenida entre nosotros por un item de con-
tenido funcionalmente similar: «Pensar que si no tengo una
esperanza real de recuperacion no se prolongaréa artificial-
mente mi vida en una unidad de cuidados intensivos».

Otro aspecto a nuestro juicio digno de mencién lo constituye
la mayor importancia concedida por los sanitarios espafioles
a los aspectos emocionales, que son valorados por un
53,9%, en relacion con el 39,1% obtenido en Canada.

Otros puntos que, en nuestra opinién, merecen destacarse son:

1. El hecho de que todas las opciones han sido priorizadas
por alguien, lo que demuestra la necesidad de individualizar
el proceso de morir. Si deseamos ayudar a la gente a morir
en paz, debemos partir de la premisa de que cada persona
tiene unas necesidades diferentes que es preciso atender
de forma personalizada.

2. La importancia secundaria que, aparentemente, parece
tener en la actualidad, para la mayoria de las personas que
han contestado nuestro cuestionario, el hecho de morir en
casa. Una de las posibles deducciones es que lo importante
no es donde se muere, sino cémMo y con quién se muere.

Somos conscientes de que los puntos de vista de los profe-
sionales sanitarios y los de los pacientes suelen ser diferen-
tes’>1 por lo que aun cuando preguntamos a profesionales
sanitarios no nos interesamos por lo que creen que podria
ayudar a sus enfermos a morir en paz, sino por lo que con-
sideran que podria ayudarles a ellos mismos en su propio
proceso de morir.

Como se desprende de las palabras de Feinberg'®, ojala
pronto podamos considerar el Informe SUPPORT?, que
transmite datos empiricos sobre los defectos y omisiones del
comportamiento médico actual en la paliacion del sufrimien-
to humano en los hospitales, como un punto de partida para
alcanzar nuevos logros, no como un simple informe descrip-
tivo sobre el insatisfactorio estado de nuestro compromiso.

iOjaléd que la nueva sensibilidad médica de la que hablaba-
mos al principio, y que se ha plasmado ya en un prometedor
comienzo de los cuidados paliativos en Espafia'®??, prosiga
con la dificil, tanto desde el punto de vista metodolégico
como ético, e importante tarea, con el imperativo investiga-
dor sobre el tema de la muerte de que nos habla Callahan?,
para incrementar el conocimiento cientifico existente que
nos permita ayudar mejor a las personas a morir en paz.

Es coherente con el mundo econémicamente globalizado en
el que vivimos que se conceda mayor importancia al posible
alejamiento de la muerte que representa el codigo genético
que al estudio de las condiciones que nos acercan a la palia-
cion del sufrimiento y al estudio del proceso de morir. Al fin'y
al cabo, la empresa que ha posibilitado el rapido descifrado
de dicho cédigo, por ejemplo, cotiza en Bolsa, mientras que
la muerte significa el fin de todos los inversores. Sin embar-
g0, nos guste 0 no —de hecho, no nos gusta—, la muerte nos
espera al final del camino. Serfa un error no interesarse por
ella. Los economistas, los especuladores y los brokers, aun-
que traten de mantener su mirada pendiente de las cotiza-
ciones, también moriran algtn dia. Y estamos convencidos
de que, si pudieran elegir, preferirian morir en paz.

ANEXO 1
Reproduccion del cuestionario administrado

1) En el caso de que se estuviera muriendo realmente, ;en qué medida
cree que los siguientes aspectos podrian ayudarle a morir en paz?

A. Pensar que los médicos pueden controlar mi dolor y otros sintomas
generadores de malestar

O Nada O Unpoco [OBastante [ Mucho [ Muchisimo
B. Pensar que mi proceso de morir, si me produce sufrimiento, seréa

corto

O Nada [OUnpoco [OBastante [ Mucho O Muchisimo

C. Pensar que podré controlar hasta el final mis pensamientos
y funciones fisiolégicas

[0 Nada [ Bastante O Mucho

D. Pensar que mi muerte o mi desaparicion no supondrén una carga
insoportable (econémica, afectiva o de otro tipo) para mis personas
queridas

0 Nada O Bastante O Mucho

E. Poder sentirme cerca, comunicarme y estrechar los vinculos
afectivos con mis personas queridas

[0 Nada [ Bastante O Mucho

F. Pensar que, si no tengo una esperanza real de recuperacion,
no se prolongara artificialmente mi vida en una unidad de cuidados

[J Un poco [J Muchisimo

[0 Un poco [0 Muchisimo

[J Un poco [0 Muchisimo

intensivos

[ONada [OUnpoco [OBastante [0 Mucho O Muchisimo
G. Pensar que mi vida ha tenido algun sentido

O Nada O Unpoco [OBastante [ Mucho [ Muchisimo
H. Creer en otra vida después de la muerte

O Nada O Unpoco [OBastante [ Mucho [ Muchisimo

I. No sentirse culpable (o sentirme perdonado) por conflictos
personales del pasado

0 Nada [0 Bastante 0 Mucho

J. Pensar que si la situacion se me hace insoportable podré disponer
de ayuda para morir con rapidez

0 Un poco O Muchisimo

O Nada OUnpoco OBastante [ Mucho O Muchisimo
K. Pensar que podré morir en mi casa
O Nada O Unpoco OBastante [ Mucho [ Muchisimo

2

Si de los aspectos mencionados tuviera que elegir los dos que
considera méas importantes para ayudarle a morir en paz, ;cuales
elegiria? Rodee, por favor, con un circulo las letras correspondientes a
solo dos de ellos:

A B C D E F G H | J K
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