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La experiencia de la muerte y los cuidados paliativos.

Una vision desde la enfermeria

Luz Maria Pichardo Garcia,* Kartar Diner**

RESUMEN

La experiencia de la muerte es una realidad que muchas veces so-
brecoge, atemoriza, deja inquieta a la persona que la enfrenta, ya
sea de manera personal o cercana. No dejaindiferente a nadie. La
huella que deja en el personal de salud es ineludible y misteriosa.
Enfrentarla con frecuencia en los pacientes, generalmente lleva una
de dos posturas contrapuestas y evasivas. La indiferencia que blo-
quea lo afectivo y hace no sufrir; y la aprension, que desgasta y
agota. Un médico o una enfermera tienen un papel esencial en la
manera en que sus pacientes desahuciados se preparan para ese
momento. El sentido y los valores que reflejan les sirven para
acompafiar y acoger. En eso consisten |os cuidados paliativos. Pri-
mero paliar el dolor fisico, paraluego seguir con el moral. Respec-
to alas creencias de los pacientes, tanto el médico como la enfer-
mera deben brindar un acompafamiento, al pacientey alafamilia,
permitiendo que arreglen sus asuntos y la muerte se acepte con
una actitud de paz, como un proceso natural, para el que se han
preparado todos los involucrados con el enfermo. Esto constituye
una muerte «humanizada», que depende en gran parte de la actitud
del personal de salud.
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«S puedes curar, cura.
S no puedes curar, alivia.
S no puedes aliviar, consuela.»!

La experiencia de la muerte, propia o ajena, es
una realidad para la que rara vez nos prepara-
mos. Es una realidad ineludible, y las mas de las
veces nos toma por sorpresa. No hay evento en la
vida que sea mas improvisado, y que a su vez
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ABSTRACT

The experience of death is a reality that often overwhelmes, frighte-
nes and causes anxiety in the person who faces it either personally,
or closely. In either case death so not Ieave anyone indifferent. The
trace left on the health personnel is unavoidable and mysterious.
The frequently confront dying patients, makes medical staff, take
one of two opposite positions and evasions. The indifference that
blocks all emotions and in order to avoid suffering; and the appre-
hension, that wear and exhausts. A doctor or nurse have a vital
role in how their terminally ill patients prepare for that time. The
meaning and values that reflect, serve to foster and give care. That
iswhat palliative care is about. First alleviate physical pain, and
then continue to let out moral suffering. Respecting the beliefs of
patients, both the physician and the nurse should provide a follow
up, both to the patient and to the family, allowing themto settle their
affairs, only that way, death is accepted with an attitude of peace,
as a natural process. Everybody must be prepared for a happy end,
because everybody had been facing this crucial moment through,
not only the patient. This way, death is «humanized», and these de-
pends largely on the attitude of health personnel.

Key words: Palliative care, death, nursing.

sea mas misterioso, que el final de laviday sus
circunstancias.

Como personal de salud, una enfermera, un mé-
dico, conviven mas frecuentemente con €lla, pero
no siempre constituye para ellos un evento gque los
marque positivamente. Al contrario, es comun en-
contrar perspectivas variadas y esquivas, con poco
contenido.

Por su trascendencia, la muerte deberia obligar
de forma natural, a personal de salud, a pensar en
ella como una situacién cercana y propia, aungue
No seamos nosotros los que la experimentemos. Al-
gun dia también sera una parte de nuestra historia.

Lo que priva, visto friamente, si somos cons-
cientes de su relevancia, es orientar la vida segun
esa meta final, lo mismo que un corredor de mara-
ton se encamina hacia lo que esta marcado como
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punto final de su trayecto y procura correr a buen
paso y no desviarse. En la vida, no siempre corre-
mos hacia su final con entusiasmo. Sera quiza que
la vemos legjana y ajena. Muchas cosas en nuestra
existencia las veriamos desde otra Optica, Si se nos
obligara a pensar en nuestra muerte o en la de los
seres cercanos y queridos.

Pero, preguntémonos si estamos listos para en-
frentar ese balance de lo vivido, de lo bueno y
malo, de los valores y contravalores, los triunfos y
fracasos, que exige el darnos cuenta de que llega
el final.

Cuando una persona sabe que su muerte esta
cerca, lo normal es que le dé valor a cosas gque an-
tes no valoraba, que cambie totalmente muchas de
sus actitudes. La gente a su alrededor sufre tam-
bién un proceso de cambio, sobre todo los familia-
res gue estan dispuestos a hacer cosas que antes no
hubieran ni pensado, para darle al moribundo
compaiiia, afecto, consuelo, comprension, aliento,
alivio, comodidades. Incluso llegan a perdonar y
arreglar distanciamientos y situaciones dificiles,
gue en otras circunstancias ni se plantearian.

En muchas ocasiones es asi, pero no en el pri-
mer momento y a veces la reaccidon natural es de
negacion y enfrentamiento, de impotencia y frus-
tracion por no aceptar las propias limitaciones, del
fin de la vida propia o gena.

Aunque esa reflexion sobre uno mismo, ese
cambio de perspectiva de la vida, no siempre son
lo primero que aparece. Al caer en cuenta de la
cercania de la propia muerte y de que verdadera-
mente es una situacion inevitable, lo primero es
eludirlo: le puede pasar a otro, no a mi. Se con-
vierte en una realidad sumamente cercana en la
gue se rehlsa pensar, a menos a corto plazo. Es
un miedo innato y natural aterminar una etapa que
no se esta seguro a donde lleve. Para muchos es
«lo desconocido», lo extrafio, lo misterioso, pero
siempre lejano a la propia realidad. Esto depende
mucho de las creencias que se tengan. Aunque no
abordaremos ese tema aqui, si es importante hacer
notar que la hora de la muerte se convierte, tarde o
temprano, en un momento de planteamientos radi-
cales sobre la propia conducta, sobre el sentido
gue se le hadado alavida, alafamilia, alas cosas
gueridas, a los logros y fracasos. Y esto no siem-

pre es fuente de paz. Ese «morir en paz» no es tan
accesible y habitual como deberia.

¢Qué puede hacerse para lograr que este transito
inevitable esté lleno de contenido? ;Como llevar a
la persona a trascender sus propios fracasos y de-
cepciones?, porgue suele suceder que en ese mo-
mento se agrandan, se sacan de contexto y se
magnifican. ¢Cuales serian las asistencias oportu-
nas para que quien enfrenta la muerte encuentre
un sentido que le permita tener calma'y trascender
sus vivencias negativas y abocarse a las positivas
para lograr la paz? ¢Como conseguir también que
los que estan alrededor del moribundo no caigan
en la desesperanza, la tristeza 'y la depresion por lo
inevitable?

ACTITUDESFRENTE A LA MUERTE
EN PROFESIONALESDE LA SALUD

¢Qué papel debe jugar el persona de salud que
esta tan cercano, aunque muchas veces esa cerca-
nia sblo sea fisica? ¢Existe un «deber» del perso-
nal médico de ayudar a un moribundo y a sus fa-
miliares a superar ese trance?

Esta comprobado que la actitud mas comun es
el rechazo de la actitud de compasién. Es el meca-
nismo psicoldgico mas comun de defensa: no su-
frir. Adoptar el «no pasa nada»: es laindiferencia,
gue se adopta como escudo. Permanecer estoico y
controlado, no perder la «profesionalidad», procu-
rando no sentir o acallar los sentimientos. La regla
de oro seria «no te involucres con tu paciente».
Guarda distancia, «ya iras aprendiendo a no gas-
tarte en eso». Cuando la muerte es inminente y no
hay nada més que el personal médico pueda ha-
cer, lo que se oye en multiples ocasiones, de quien
tiene «experiencia» es «vey ciérrale la cortina te-
nemos muchos papeles que llenar y otros pacien-
tes que atender». Es tremendamente comun e in-
humano pensar que el paciente morira solo con la
cortina cerrada y la luz apagada. Seria dificil que
alguien pida una muerte asi. Y definitivamente no
tiene nada que ver con la colaboracién del perso-
nal de salud paralograr una muerte digna. Ni para
preparar la propia.

Las enfermeras, lo mismo que los médicos, tie-
nen esa fuerte experiencia de la cercania con la
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muerte, ante la que se adoptan, por lo general, dos
actitudes extremas y opuestas: por un lado, la an-
gustiay el sufrimiento hasta llegar a un estado psi-
cologico de frustracion o desgaste emocional; y
por otro la actitud indiferente del sepulturero que
prepara una fosa para un atald méas. Se trata de
«nNUMeros»: un paciente menos.

Es indudable que esas actitudes reflejan 10 que
cada persona tiene dentro, lo que ha vivido, sus
valores y creencias. Un médico o una enfermera
reflgjan inevitablemente sus valores a los pacientes
y familiares. Sin proponérselo, este trabajo en gran
medida, manifiesta en los pacientes, |la forma en
gue ven la vida los profesionales de la salud. Sus
reacciones expresan virtudes y vicios, aciertos y
carencias, habilidades, convicciones y creencias,
en resumen, incide la personalidad de la enferme-
ra o del médico como persona.

Claramente, las actitudes evasivas del personal
de salud no son adecuadas. Hay mucha gente que
teme caer «en manos» de médicos y enfermeras.
Especialmente |os adultos mayores de paises de-
sarrollados piden no ser llevados a un hospital,
aungque se agraven y aunque intuyan la cercania
de la muerte. Surge entonces la pregunta: ¢sera
gue falta algo por parte del personal de salud?
¢Sera gque la tecnologia médica, por mas avanza-
da que esté, no basta?

LOGRAR UNA MUERTE DIGNA:
CUIDADOSPALIATIVOS

«El hijo pregunta al padre:

¢ Todavia tienes dolores? responde: No

¢ Tienes algun deseo? responde: No

¢Me quieres decir alguna cosa? responde: No
Entonces lo besé y me fui. Sabia que no lo iba
a volver a ver con vida. Pero tenia la
sensacion mas maravillosa que uno puede
imaginarse: habia hecho lo mio
permaneciendo en Viena por mis padres,
acompafando hasta la muerte y evitando un
sufrimiento mortal innecesario a mi padre.»?

Uno de los fines mas importantes de la medicina,
como parte de su tarea esencial de curar o aliviar,
debe ser lograr que todo paciente tenga una muer-
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te con dignidad.* Si no es humano pensar que una
persona viva sola, tampoco |o es que muera sola.
Hay que saber acompafar ese paso de |la muerte.
Pero no es esta una actitud que se improvise. Para
ello es imprescindible generar la actitud adecuada
en el personal de salud. Y como se dijo antes, es
un reflejo de valores personales, que deben for-
marse en cada uno, como profesional de la salud y
como un ser humano sujeto a las mismas leyes na-
turales, incluida la muerte.

Tanto a médico como a las enfermeras y demas
ayudantes, hay que ensefiarles que dentro de su
atencién al paciente entra el comunicarle, de mu-
chas formas, no necesariamente con palabras, que
no esta solo. Esa es la mayor esperanza que necesi-
ta. Enseguida hay que ayudarle a que él mismo sea
el gue resuelva, dentro de las posibilidades del esta-
do clinico de la enfermedad, sus asuntos personales.

Los profesionales de la salud son responsables
del apoyo médico-clinico mas inmediato, pero
también de gque el paciente reciba siempre un trato
humano, dentro de un contexto de servicio de per-
sona a persona. Es fundamental considerar que se
tiene a un ser humano enfrente, en una situacion
dificil. No s6lo un expediente mas, mucho menos
un «cliente» més. El enfoque de la relacion médi-
co-paciente de carécter contractual no ha resultado
ser el adecuado a los fines de la medicina. El enfo-
gue de atencién ha de ser el de los cuidados palia-
tivos, es decir, que se tome en cuenta 'y se com-
prenda a toda la persona con sus distintas dimen-
siones. En otras palabras, la atencion debe ser una
atencion integral, que permita una relacion de
acercamiento y acogida, y esto no es sencillo.

Es indispensable valorar |os objetivos de |os cui-
dados que debe proporcionar el personal de salud
a una persona cuya muerte esta cerca, para paliar
(disminuir al maximo) su sufrimiento.

L os cuidados paliativos pueden definirse como
el tratamiento integral que mejora la calidad de
vida de pacientes y familias que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades amena-

* Por dignidad entendemos el valor que tiene toda persona por el hecho
de serlo, y que implica el respeto de sus derechos fundamentales: a la
vida, a la salud, a la atencién hospitalaria, a sus creencias, entre otros.
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zantes paralavida, através de la prevencién y ali-
vio del sufrimiento, en los distintos niveles por
medio de laidentificacion tempranay el adecuado
cauce dado al dolor y a otros problemas, fisicos,
psicol6gicos y espirituales.

El personal de salud debe tener claro, con todos
los pacientes en etapa terminal, que el primer obje-
tivo es proporcionar los cuidados paliativos que
aseguren gue el sufrimiento fisico se reducira al
minimo en este proceso. Se busca controlar el do-
lor que la enfermedad pueda traer, para que asi €l
paciente pueda resolver conflictos de indole af ecti-
va, familiar, psicolOgica, espiritual que requiera,
antes de morir. Es una cuestién de gran relevancia
gue el personal de salud, ademés de estar capacita-
do para resolver el dolor fisico de estos pacientes,
esté capacitado para ayudar al paciente a manejar
y dar cauce a dolor emocional o moral que puede
[legar a sentir, puesto que en muchos casos este
dolor es incluso mas conflictivo e intenso que €l
dolor fisico y mas dificil de manejar y suprimir.

El segundo objetivo, plenamente asociado al
primero, parte también de los cuidados paliativos,
implica que el personal de salud debe tener la ca-
pacidad de acompafar, con un interés genuino al
paciente y en su momento a sus familiares. Valorar
el caso de cada paciente de manera individual,
puesto que no hay dos seres humanos iguales.
Cada uno requiere un acercamiento distinto, que lo
hace vivir el proceso de la enfermedad y la muerte
de forma Unica. Encontrar 1o que para cada pa-
ciente significa una muerte digna es el reto. Esto
implica conocerlo como persona, interesarse en
sus cosas, haber establecido una real amistad con
él. Es parte de la profesionalidad y humanizacion
del servicio en medicina, estar identificado con €l
paciente en todos los niveles, o que equivale are-
gresar a los fines originales del saber médico y de
la atencion en salud: el bien del paciente.

Hemos de combatir la medicina que evitainvolu-
crarse con los enfermos, una vez gque no tienen re-
medio. El médico o la enfermera que rechazan a un
paciente terminal se deslindan de la dimensién mas
importante de su persona: el servicio, la aperturay
la donacion a otro. Terminan, entonces, incomple-
tos 'y sin capacidad de dar verdadero alivio, como
lo reclama su profesion y su condicion de persona.

El mas afectado no es necesariamente el paciente,
gue puede tener otros apoyos en sus familiares y en
si mismo. El profesional de la salud es quien se
puede encontrar o perder como persona.

La dignidad o valor de la muerte no radica solo
en que la persona que muere sea digna, sino tam-
bién que dignifique a quienes tiene alrededor. Se
ha dicho que es una realidad inevitable. Pero no
por eso tiene que ser un mal irremediable. Puede
convertirse en un trance pacificador y plenificante.
Se ha cumplido el tiempo de una persona que no
tiene porqué prolongarse sin sentido.

Una dimension enriquecedora de estos momen-
tos de los pacientes terminales, cuando se viven
sin traumas y tensiones, es que no constituyen una
vivencia aislada e individual, sino una realidad
gue vive el grupo de personas involucradas con €l
moribundo. La familia tiene un papel primordial.
Los amigos y comparieros deben estar presentes y
acompanar. Pero, aunque ellos falten, el personal
de salud también puede y debe hacer sentir su pre-
sencia y su calidez, su compafia, respetando el
ambito de sus costumbres, creencias y conviccio-
nes personales. Solo asi podra desempefiar bien su
«papel de paliador del dolor.

La meta es dignificar la situacion que atraviesa
el paciente terminal. Tal como lo dice José Maria
Pardo Sanz: «la muerte y el dolor se dignifican si
son aceptados y vividos por la persona en toda su
dimension organica, psicolégica y espiritual».t
Hay que ayudar a que esto sea posible.

CALLEJON CON SALIDA

Cuando los pacientes se encuentran en una situa-
cion de enfermedad grave o muerte inminente, sin
solucionar estas tres dimensiones (organica, psico-
l6gicay espiritual), se sienten como atrapados en
un callgjon sin salida. Es muy 16gico que lleguen a
pensar que, para escapar de esta situacion, se debe
terminar rapido con todo, pedir que les ayuden a
acelerar la muerte por medio del suicidio asistido,
mal llamado eutanasia, ya que no es ningln géne-
ro de muerte buena el querer adelantarla por has-
tio, soledad o sintomas mal encauzados. Si el per-
sonal de salud tiene bien manejado lo clinico, en
especial el control del dolor y sintomas desagrada-
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bles, el apoyo psicoldgico y la compafiia familiar-
espiritual estan resueltas; no tiene porqué «urgirle»
la muerte al paciente. Rara vez pensard en optar
por un cauce distinto a natural. Valorara el tiempo
gue aun tiene para pasar con su familia. Todo es
cuestion, primero, de un buen manejo médico.

Tiene mucho sentido la frase que dice «si su mé-
dico no le aivia el dolor, no pida la eutanasia, cam-
bie de médico porque el suyo es incompetente».!
Esta frase refleja la importancia que el personal de
salud puede llegar a tener en la decision de un pa-
ciente de terminar con su vida. El comportamiento
adecuado de médicos y enfermeras para con €l pa-
ciente le ayudan enormemente a ver las cosas desde
una perspectiva controlada, acompariada, distinta al
de un suicida, que pierde el sentido de su vida. En
especial cuando lo familiar no esta resuelto adecua-
damente, el médico y las enfermeras se deben con-
vertir en sus suplentes, ya que conforman el contex-
to inmediato y unico del paciente moribundo. Esta
en su vocacion acoger el «cuidado» por el paciente
como ser humano y cubrirle todas sus necesidades.
También las de afecto y compafiia.

Cuando la familiajuega bien su papel, € personal
de salud no tiene que hacerlo todo, pero aun asi, no
puede mantenerse lgjano e indiferente. Es parte del
contexto natural de la enfermedad del paciente y ha
de vivirlo con sentido humano y profesional. «Como
le gustaria que lo atendieran a él 0 a sus familiares».

El extremo contrario tampoco es |o adecuado,
aferrarse a que el paciente viva a como dé lugar,
cuando la enfermedad ya no es reversible y no
hay un prondstico positivo, es una tortura innece-
sariay antinatural. Tanto si es decision del médi-
co, como si lo es de los familiares, no se debe
adelantar, ni posponer la muerte sin una razén de
peso. La clave para esta dificil decision reside en
evitar cualquier intervencion que despoje al pa-
ciente de su dignidad como persona, por ejemplo
los tratamientos indtiles, que ya no proporcionan
ninguna mejora, o procedimientos invasivos que
le quitan la necesaria tranquilidad para asimilar
su estado y aceptarlo serenamente. Es el rechazo
al «encarnizamiento» terapéutico. En estos casos
se debe evitar todo lo que aisle al paciente del
contacto con sus familiares, amigos y la atencion
espiritual que él solicite.
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Son momentos muy dolorosos, pero que al mis-
mo tiempo pueden ser muy ricos en la vida de una
persona. Implica mucha madurez terminar serena-
mente la vida. El personal de salud es el primero
gue debe aportar o que sea necesario para permi-
tir que el paciente terminal se prepare externaein-
ternamente para morir en un climay contexto au-
ténticamente humanos.

TERMINAR OVOLVER A EMPEZAR

«A los otros la muerte les para y sobrecoge.
—A nosotros, la muerte —a Vida— nos
anima y nos impulsa.

Para ellos es el fin; para nosotros el
principio—.»3

El término muerte generalmente se asocia a ideas
poco agradables, nada atrayentes, unidas a una
sensacion de desolacion vy tristeza, por el final de
un ser querido. Sin embargo, es importante apren-
der a ver la otra cara de la muerte, como proceso
natural de nuestra vida. La muerte no solo es un
terminar, sino también un volver a empezar, un re-
nacimiento, una oportunidad para la persona que
estaba sufriendo de finalmente descansar y de las
personas que estaban arededor, de retomar su
viday darle un sentido distinto. Seria unarealidad
absurda el querer permanecer en esta vida para
siempre. Hay numerosos limites y obstéculos, ca-
rencias y sufrimientos. El ser humano no esta he-
cho para trabajar indefinidamente. Su cuerpo va
cobrando el precio de su batallar. Tiene que des-
cansar. La muerte es un descanso. Y para muchos
un recomienzo.

NUESTRA PROPIA MUERTE

«¢Has visto, en una tarde triste de otofio,
caer las hojas muertas?

Asi caen cada dia las almas en la eternidad:
un dia, la hoja caida seras tu.»3

No es facil enfrentar la muerte de otra persona, en
primer lugar por su ausenciay en segundo porque
nos hace enfrentarnos con la realidad de nuestra
propia muerte.
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Es un tema que los seres humanos no tenemos
muy claro. Tampoco como personal de salud,
guien ha encontrado un sentido para su vida, gene-
ralmente o tiene para su muerte y es entonces
cuando es capaz de ayudar y orientar a otros. Para
poder ayudar alos pacientes a enfrentar una situa-
cion terminal, es indispensable tener personalmen-
te un sentido. Nadie da lo que no tiene. Lamenta-
blemente pocos profesionales de la salud son ca-
paces de dar una orientacion en este ambito. No
existen programas de adiestramiento en el sentido
de la muerte més que en contados lugares. Pero se
puede ayudar a que el paciente lo encuentre.

Cuando en un paciente es inminente la muerte,
lo ideal es no dejarlo solo. Permitir el acceso a su
familia. Dejar que den cauce a su afecto, a su do-
lor, a su particular manera de despedirlo. Lo mis-
mo en el sentido espiritual. Debe dejarse entrar a
los ministros religiosos que en esos momentos, a
veces, son esenciales para que el moribundo se
desahogue y pueda encauzar sus creencias. Siem-
pre atendiendo a los deseos del paciente. Nunca
forzando la situacion.

Todos estos puntos se deben dar simultanea-
mente: lo clinico (en especial el alivio del dolor),
lo psicolégico, lo familiar, lo espiritual. El proceso
de una muerte digna implica a todo y a todos. El
medico y las enfermeras han de saber estar presen-
tes sin interferir en o més entranable.

Las personas tienen «necesidad de comunica-
cion, de relacion, de amor»;* esto implica saber es-
cuchar, tener la disposicién real de estar ahi con y
para el paciente en e momento en el que més lo ne-

cesita. Lo que realmente se necesita para proporcio-
nar una atencion integral al paciente se puede defi-
nir en dos palabras «to care» en inglés, que quiere
decir «cuidar a paciente». En las Ultimas décadas se
ha observado una creciente demanda en cuanto a la
cantidad de trabajo y, por lo mismo, se han perdido
actitudes mas humanas, que antes nunca faltaban.
Hoy hay que recordar a todas las personas que es-
tén en el ambito compleo de la salud la importan-
cia de ver a paciente como una persona que hay
gue acoger, como un ser humano completo con to-
das las exigencias que esto implica.

Que al terminar el trabajo, un profesional de sa-
lud, pueda estar satisfecho de ayudar a que otras
personas terminen bien su vida, con alegria—si es
posible—, sin frustraciones, quiza con dolor, pero
con la seguridad de haber ayudado a un ser huma-
no a pasar ese trance de la mejor manera, aunque
sea algo ordinario y frecuente, sabiendo también
admirar el final de una vida que se ha vivido con
plenitud hasta el ultimo momento. Como sefiala un
autor espiritual «jQué contento se debe morir
cuando se han vivido heroicamente todos los mi-
nutos de la vidal »®
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