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Calidad de vida y dignidad humana en el paciente
terminal: opciones para una buena muerte
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RESUMEN

El paciente terminal —«enfermo incurable, en situaciéon de
imposibilidad razonable de respuesta al tratamiento, con pre-
sencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes, con gran impacto emocional
que afecta también a la familia y al equipo terapéutico y con
pronéstico de vida menor a seis meses» (SECPAL, Sociedad de
Cuidados Paliativos)— esta hoy més cerca que nunca de caer
en una malentendida muerte digna so pretexto de mantener la
calidad de vida. Es indispensable aclarar conceptos en una nue-
va era de la medicina con todos los adelantos tecnoldgicos que
existen hoy en dia para alargar la vida del enfermo. Es preciso
definir la necesidad y el limite para aplicar un tratamiento sin
pronoéstico favorable y que no aporta nada para hacer que la
muerte sea un suceso natural y lo menos traumatico posible.
Se ha llamado obstinacién terapéutica a ese querer hacer técni-
camente cuanto sea necesario por mantener a una persona con
vida, aunque sus condiciones recomienden retirar ya el esfuerzo
terapéutico. En algunos casos las razones del médico pueden
llegar a ser determinantes, desde la inexperiencia, hasta el no
querer aceptar un fracaso en la atencién a un paciente. Entre
los familiares puede existir la tendencia a apegarse a la vida, re-
chazando la muerte como un suceso desconocido y que no quie-
ren enfrentar. Este empefo constituye un falso pretexto, una
opcion desesperada en la que hay que evitar caer. Ni el médico,
ni el paciente pueden encontrar en tratamientos fatiles, mas
que un alargamiento artificial que hace mas complejo el final,
en vez de suavizar ese trance. Ni los pacientes ni sus familiares
cercanos que fungen como cuidadores primarios ganan nada al
acudir a «hacer todo lo posible», cuando objetivamente ya nada
es posible para aliviar al enfermo, que no dane su dignidad en
alguna medida o peor atn, que vaya inicamente en detrimento
econoémico fuerte para la familia o la institucién donde se en-
cuentra hospitalizado. La opcién es entender en qué momento
las posibilidades terapéuticas se han agotado, la calidad de vida
es clinicamente cada vez menor y se debe acudir a acompanar y

Quiality of life and human dignity in terminal patients:
options for a good death

ABSTRACT

The terminal patient, «incurable patient in a situation of rea-
sonable failure to respond to treatment, with the presence of
several problems or severe symptoms, multiple, and changing
multifactorial, with great emotional impact, which also af-
fects the family and the treatment team and prognosis is less
to six months» (SECPAL, Sociedad de Cuidados Paliativos),
is now closer than ever to fall into a misunderstood dignified
death with the pretext of maintaining the quality of life. It is
essential to clarify concepts in a new era of medicine, with
all the technological advances that exist today to prolong the
patient’s life. It is essential to define and limit the need to
apply a treatment without favorable prognosis and does noth-
ing to make death a natural event as smooth as possible. It
has been called therapeutic obstinacy that treatment which
wants to do technically as necessary to keep a person alive,
even though his condition has recommended removing the
therapeutic effort. In some cases medical reasons can become
decisive, from inexperience, not wanting to accept failure in
the care of a patient. Among the family can be a tendency to
cling to life, rejecting death as an event unknown and which
do not want to face. This effort is a false pretense, an option
where there is desperate to avoid falling. Neither the doctor
nor the patient can be found in more than a futile treatments
elongation complex artificial over the end, instead of soften-
ing the trance. Neither the patients nor their close relatives
who serve as primary caregivers gain nothing by going to «do
everything possible» when really nothing you may do that do
damage the dignity of the patient in some way or worse, go
only for the benefit of revenues doctor or the hospital and as a
tough cost to the family. The option is to understand when the
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ayudar a cruzar el umbral del final de la vida dignamente, darle
un cauce natural a la muerte, respetando los valores primor-
diales que quiera darle cada ser humano a ese momento para
dotarlo de significado. Convendra valorar si debe ser llevado a
su domicilio, aunque no cuente con lo tltimo de la tecnologia,
no unicamente procurando una calidad de vida material o técni-
ca, que puede ser muy pobre en dimensiones para un momento
Unico en una vida llena de experiencias insuperables y que llega
a su final, sino preparando un momento en el que cada perso-
na pueda dar ese paso de manera propia, tal como lo deman-
da el respeto a su identidad y a su dignidad como ser humano.

Palabras clave: Pacientes terminales, cuidadores primarios,
calidad de vida, obstinacién terapéutica, dignidad.

Nivel de evidencia: IV.

Vivimos en una sociedad poco reflexiva que vive an-
siosamente el momento presente, que evita pensar
en lo que contraria y busca lo placentero como fin y
como sentido de todo.! Lo que se desvie del bienestar
se ve como un suceso amenazante y frustrante. Hay
que buscar ante todo mantener y elevar la calidad de
vida,! que se ha convertido en la referencia? del indi-
viduo, con respecto a su propio sistema de valores. Es
mas feliz y pleno quien tiene mayor calidad de vida.
La enfermedad, el sufrimiento, el fracaso, las decep-
ciones son, junto con la amenaza de muerte, senales
claras de un periodo sin sentido, gris, obscuro, temi-
ble, que atraviesa alguien en la vida. El enterarse de
un diagnéstico terminal es habitualmente causa de
una fuerte crisis provocada por este vivir superficial
y con poca o nula reflexién antropolégica y espiritual.
Nadie parece estar preparado para recibir la noticia
de que va a morir. Esto contraria planes, proyectos,
suenos, anhelos, la tranquilidad personal de la vida,
que se presume no terminard. Casi nunca estamos
preparados para dar ni para recibir esta noticia: ese
momento en que se comunica la cercania de la muer-
te es visto como un enfrentamiento brutal entre lo
que se ha vivido y lo que se esperaba vivir. Es un gol-
pe a la esperanza, a la moral del paciente y a la de sus
familiares cercanos.

En estos casos, se entiende que tanto familiares
como pacientes busquen aferrarse a lo que da expec-
tativas de vida; la vida como lo conocido, la muerte
como lo desconocido. Cruzar ese umbral deja muda
a la ciencia y abre las puertas del enigma, que para
muchos no tiene una respuesta definida. Los médicos
pueden senalar que no queda nada por hacer o que
s6lo queda esperar y paliar los sintomas refractarios,
como el dolor y la ansiedad y que ningtn tratamiento
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quality of life is over and you should go to accompany and help
cross the threshold of the end of life with dignity, with a mean-
ing, give it a natural course of death, respecting the core values
you want to give every man in that time to give it sense. Agree
assess whether it should be brought to your home, without the
latest in bio-technology, not just a quality of life seeking mate-
rial or technique, which can be very poor in dimensions for this
single moment in a life full of experiences insurmountable and
that comes to an end, but preparing a time when every person
can take that step uniquely, as demand respect for their identity
and their dignity as a human being.

Key words: Terminal patients, primary caregivers, quality of
living, therapeutic obstinacy, dignity.

Level of evidence: IV.

podra restaurar la salud ni la vida, sino iinicamente
prolongarla un poco y a un alto precio. Sin embar-
go, las medidas clinicas artificiales, los nuevos tra-
tamientos, las terapias de vanguardia, por lo general
costosas e invasivas, constituyen una dltima espe-
ranza, un puente que conecta el limite entre un aqui
que no se quiere dejar ir y un mas alla desconocido.
Una frontera entre la ciencia y el misterio del fin de
la existencia.

En estos momentos es cuando los médicos tienen
el riesgo enorme de caer en radicalizar su postura a
lo meramente técnico-cientifico y de ofrecer multi-
ples soluciones que resultan ya desproporcionadas
frente al estado real de la enfermedad? y que en vez
de ser terapéuticas son «perjudiciales para el pa-
ciente».! Estas medidas no curan al enfermo y sélo
brindan falsas esperanzas, llegando a veces a lo que
se conoce como obstinacién terapéutica.* Son trata-
mientos contraindicados que implican una accién de-
liberada y voluntaria, por parte del profesional de la
salud, las mas de las veces sin que el paciente o sus
familiares lo sepan, por falta de experiencia, de éti-
ca profesional o de conocimientos. Es necesario que
el médico se haga consciente de la inutilidad clinica
de estos procedimientos para que se concentre en fa-
vorecer las demas dimensiones no corporales, en las
que se debe ayudar al paciente a morir, no s6lo con
una calidad de vida més o menos aceptable, sino con
la dignidad de afrontar una disminucién progresiva
de sus facultades. Tomar conciencia de que hay un
momento en que se requiere dejar de «<hacer», para
tan solo, «acompanar».® Esto es parte de una nueva
cultura a favor de una relaciéon integral con el en-
fermo y su contexto, debemos buscar dar al paciente
tratamientos proporcionados basados en el prondsti-
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co y las expectativas de su enfermedad, es decir, ha-
cer un juicio ético para evaluar aquellos tratamientos
ordinarios y tratamientos extraordinarios, buscando
siempre el bien al paciente.

Habitualmente el encargado del cuidado primario
del paciente terminal es uno de sus familiares mas
cercanos. Esto es mas frecuente en paises como Mé-
xico y en sectores de la poblacién con menos recur-
sos, quienes no son capaces de afrontar los gastos de
un cuidador formal.® El cuidador primario informal
(CPI), cuidador no remunerado proporcionado por
la familia, amigos, vecinos o parientes, atraviesa un
proceso paralelo en intensidad e impacto ante la si-
tuacién de enfermedad y proximidad de la muerte,
a la del mismo paciente, con las fases tanatolégicas
ya conocidas: negacién, negociacién, depresion, acep-
tacion y asimilacién.” Es evidente que también le es
dificil aceptar cuando se le comunica que no hay un
tratamiento curativo para su paciente. Sobre todo al
principio, es un momento de desesperanza, que va
convirtiéndose en aceptaciéon. Aqui es cuando debe
pasar a entender que lo que le queda con su enfermo,
es vivir lo mejor posible la fase paliativa de control de
sintomas, preparandose para el momento del deceso,
con todo lo que esto implica.

Se pudieron obtener conocimientos en profun-
didad® de las actitudes y modos de pensar de una
muestra del cuidador primario informal con respecto
al momento de pérdida que enfrentan. Los principa-
les motivos de preocupacién que refirieron® fueron:
el miedo ante la muerte del paciente, el desconoci-
miento de la terminologia y procedimientos médicos,
la falta de comunicacién entre el equipo médico y la
familia, las diferencias de opinién sobre tratamien-
tos, quedarse sin los medicamentos necesarios, no
tener los recursos econémicos para solventar la en-
fermedad y la falta de apoyo por parte de los demas
miembros de la familia. Sus intereses inmediatos se
abocan a acoger y acompaifar a la persona para pro-
porcionarle un cuidado integral. Es un hecho que los
cuidadores se quedan fuera de la esfera de decisiones
médicas, limitandose a cumplir su labor;de atender
bien a su enfermo y asegurarse que no le falte lo ne-
cesario. Los cuidadores primarios entrevistados no
tienen ni el conocimiento ni la intencién de ejercer
presion sobre los médicos para que continden con
tratamientos intutiles.! Ellos son ajenos a la calidad
de vida, como una referencia meramente médica y
subjetiva de bienestar. Ellos centran su atencién en
la dignidad de su familiar, tratandolo como una per-
sona con una identidad por encima de lo que pueda
afectarle su padecimiento.

Encontramos que los valores primordiales que
les facilitan enormemente enfrentar el trance de la
muerte son el carino y la unidad en la familia, las
atenciones entre ellos, la comprensién y gratitud a
los padres y a los abuelos (la necesidad que sienten
de retribuirles por lo que ellos hicieron en su mo-
mento), el saber acompanar amablemente, el respe-
to, la confianza, la relacién honesta y clara con el en-
fermo, asi como sus creencias dentro de un contexto
religioso cristiano, que son las que les dan ventaja
sobre el dolor, el cansancio, el pesimismo, la triste-
za, la desesperanza, para afrontar la muerte como el
paso a mejor vida.

Es normal que tanto el cuidador primario informal
como la familia, aunque se resistan al desenlace final
y les preocupe en especial no haber hecho todo lo po-
sible para dar un cauce natural al proceso de pérdida
de su paciente, finalmente dejen todo en manos del
médico. Es entonces cuando el médico debe aprender
a escuchar al paciente y a su familia, quienes tienen
mucho que aportar en este proceso, en especial en
cuanto a necesidades afectivas, psicolégicas, psiqui-
cas y espirituales.'® Ampliar su vision clinica «de un
mero control de sintomas» a un tratamiento integral
que abarque el aspecto emocional (los valores, mas
que razonarse, se sienten) que constituyendo la esfe-
ra moral del individuo debe ser atendida de igual ma-
nera que la fisica, pero con herramientas mas sutiles,
que reflgjen el reconocimiento de la dignidad, cuida-
do y acompahamiento al moribundo y su cuidador.*
El psicélogo y el tanatdlogo, encargados de esta parte
emocional, son quienes platican con las familias para
valorar la dindmica de ésta y encontrar estrategias
adecuadas para el manejo del paciente; canalizar
emociones, preparar al paciente y a la familia para
la muerte y una vez ocurrida ésta, brindar apoyo a
través de los talleres de duelo. No es un proceso facil
y rapido. Es esencial ir paso a paso y asegurar los
adelantos de cada miembro de la familia.

Una enfermedad terminal no tiene por qué ser
un drama ni para la familia ni para el paciente. En
efecto, se trata de enfrentar una situaciéon tnica y
desconocida, pero no desgarradora. Tanto los médi-
cos como las enfermeras y, en su caso, los tanatélogos
y las trabajadoras sociales han de adquirir la pers-
pectiva antropoldgica adecuada. Darse cuenta que es
un evento de especial trascendencia en la vida, donde
deben utilizarse todos los recursos fisicos y espiritua-
les, los valores y principios con que cuenta la persona
humana para afrontar el desenlace, sea propio o aje-
no, con calma y tranquilidad, como quien atraviesa
un puente hacia un lugar donde encontrara lo que
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ha sabido construir en su vida. Quienes atienden al
moribundo se dignifican al atenderlo y acompanar-
lo, respetando su condicién de enfermo y tratando de
cubrir de la mejor manera posible sus necesidades.
El cuidador primario informal, quien esta mas cer-
ca del enfermo, si sabe vivir la experiencia como un
proceso natural, inmerso en sus convicciones, puede
salir enormemente enriquecido. Mientras mayor es
la cercania y acompanamiento al enfermo, mayor el
crecimiento interior y la preparacién para la propia
muerte. Ayuda al mismo tiempo al paciente a traspa-
sar el umbral entre la vida y la muerte, respetando
su identidad y colmandolo de significado.
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