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Presentacion

Francisco Javier Elizari Basterra

Si tuviéramos que destacar una idea dominan-
te en 10 palabras clave ante el final de la vida, ésta
bien podria ser la aspiracién a un morir mejor, es
decir, mds humano, referido no sélo al instante
postrero de la vida, sino, sobre todo, a su fase tlti-
ma, més o menos larga. Porque el morir en nues-
tra sociedad es manifiestamente mejorable.

Al perseguir este objetivo, no podemos olvi-
dar que la mejora del morir tiene tantas caras
como personas. Este punto es capital, pero si
queremos trabajar licidamente en el empefio, es
necesario recordar que cada momento histérico,
cada sociedad, deja, en algin grado, su propia
huella en la dltima etapa de la vida por medio de
normas, leyes, costumbres, ritos, ideas éticas, préc-
ticas médicas, creencias, aspiraciones, temores, in-
terrogantes, etc.

Aunque mucho de lo aqui expresado es vili-
do también para otros lugares, la imagen que
sirve de marco de referencia es la de la sociedad
desarrollada. Si nuestro horizonte més directo
hubiera sido el morir en 4reas menos desarrolla-
das, habria sido preciso cambiar no pocas pala-
bras, pues alli el final de la vida —y toda ella— estd
muy marcado por la pobreza y sus tremendas
secuelas. En dichas zonas, graves cuestiones de
justicia subyacen al modo de morir.

En algunas partes de la sociedad desarrollada,
hacia finales de los sesenta o principios de los
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setenta (siglo XX) se extiende paulatinamente en
la conciencia social una sensacién nueva: muchos
pacientes mueren mal o, dicho con otras pala-
bras, de modo no deseable. En esta imagen del
mal morir entran componentes variados: dolor,
sufrimientos, prolongacién considerada excesiva
de la vida, decadencia del paciente, etc. La nueva
percepcién no se podia achacar al morir en cuan-
to tal, sino —permitaseme la expresién— al mal
manejo del morir, a una mala gestién, cosa per-
fectamente evitable. Las conexiones del mal
morir, en ese MoOMeNto, eran NUMErosas: entre
ellas, no pocos destacan, como muy importante,
los grandes avances tecnolégicos aplicados a la
medicina, capaces de prolongar la vida, a veces
hasta condiciones muy penosas. Semejante “proe-
za” técnica pudo contar, en ocasiones, con todas
las bendiciones de un aliado, la idea moral de la
santidad de la vida, tal como era entendida por
algunas corrientes, no por todos.

La conciencia del mal morir no se quedé
entonces callada: formulé quejas, acusaciones,
deseos de cambio. Las sugerencias e intentos de
mejora eran variados. Desde la ética y las leyes se
buscé poner algin freno a la légica desbordada
de la tecnologfa en medicina. Una de las formas de
hacerlo fue el énfasis ético y legal puesto en la
autonomia del paciente (consentimiento infor-
mado, rechazo de tratamientos, voluntades antici-
padas, etc.), en la esperanza de contrarrestar el
paternalismo médico y el orgullo tecnoldgico des-
medido.

Otra respuesta digna de subrayar es la crea-
cién progresiva, lenta, de los cuidados paliativos,
una cara muy distinta de la otra medicina, agre-
siva, tecnolégica. Por encima de estos cuidados,
y de modo mds general, se presté mds atencién a
la formacién de los profesionales sanitarios en
orden a mejorar la comunicacién con el pacien-
te, en linea con el nuevo dogma de la autonomia.
Gracias a todo ello y a otras iniciativas, hemos de
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reconocer pasos muy positivos; los avances han
sido importantes, pero los caminos por recorrer
en esa direccién son largos.

Centréndonos en la sociedad desarrollada
actual, ;dénde colocar los acentos en el empefio
por mejorar el final de la vida de los pacientes?
Sin ninguna pretensién exhaustiva, indiquemos
algunos.

Muerte y decadencia del ser humano

El primer punto dice relacién a un cambio
cultural respecto a la percepcién de la muerte y
de las disminuciones en el ser humano. Si logramos
una transformacién en este campo, habremos
creado unas condiciones mds favorables para un
mejor morir. Todos estamos invitados a esta tarea
saludable, aunque envuelta en dificultades.

Hemos de ser capaces de hablar con norma-
lidad de lo que es normal y no solemos mencio-
nar. No se trata de complicados discursos filos6-
ficos o de reflexiones religiosas, todo lo cual tiene
su lugar dentro de las opciones personales y
puede representar una aportacién valiosa en esta
materia. Hablamos de algo mds sencillo. La
muerte no es un mero accidente de la vida; es un
hecho inevitable que forma parte de toda exis-
tencia humana. Se trata de la aceptacién prictica,
no meramente tedrica, de nuestra condicién
mortal, con las correspondientes derivadas en la

realidad.

Es, también, importante integrar en nuestro
patrimonio ordinario la imagen de la decadencia
corporal y psiquica. La fragilidad, las disminu-
ciones, la dependencia, que, por otra parte, son
acompafiantes del ser humano en alguna medi-
da y de diferentes formas a lo largo de la vida, se
suelen hacer mds presentes en la etapa final. Es
comprensible que las consideremos como una
herida y hasta como una humillacién. Pero nin-
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guna disminucién debe eclipsar la grandeza, la
dignidad de la persona. A veces, con un lenguaje
exagerado, pomposo, se dice que con la decaden-
cia corporal aparece una nueva identidad del ser
humano. En un sentido relativo, es admisible
esta afirmacién. Pero tales cambios, dolorosos,
molestos, no tienen por qué constituir una herida
mortal a la identidad humana, que permanece en
lo esencial a través de los més variados avatares de
la vida. Hemos de reconocer que en una sociedad
que alimenta de modo poco licido el idolo de
una juventud perenne, nos resultard mucho mds
dificil asimilar la decadencia del cuerpo y de la
mente.

Solidaridad mas que autonomia

No se intenta ninguna exclusién o contrapo-
sicién, sino poner un cierto orden. La aportacién
clave de la sociedad para mejorar el morir lleva el
nombre de solidaridad u otros equivalentes. La
calidad de los cuidados prestados a los pacientes
en su fase final es, sin duda, su principal fuente
de bienestar y deberfa constituir la prioridad
social hacia ellos. Los cuidados paliativos son la
imagen emblemdtica de la solidaridad social
hacia quienes van a dejar este mundo. Siendo pri-
mordial el tratamiento del dolor, hemos de tener
cuidado para intentar dar respuesta a otros sufri-
mientos del paciente.

Cuando aparecié en la conciencia social la
sensacién de que muchos mueren mal, se puso
gran énfasis en la autonomia del paciente, en
orden a corregir esa situacién. Fomentar que el
enfermo tome decisiones y el respeto a sus deseos
es una forma de afirmar la dignidad de la perso-
na. Afortunadamente, este camino se va afian-
zando entre nosotros. Sin cejar en ello, podemos
aprender de Estados Unidos, el pais que, en con-
junto, mds ha acentuado esta tendencia, para evi-
tar algunos errores cometidos en ciertos modos
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de exaltar la libertad. A veces, la familia era invi-
sible y quedaba reducida al silencio, como si el
enfermo hubiera de decidir siendo un héroe soli-
tario. Con ello se oscurecia o marginaba la valio-
sa asociacién de la familia en las decisiones del
paciente y una importante aportacién al bienes-
tar de éste. La libertad del enfermo no tiene por
qué afirmarse a expensas de los fuertes vinculos
de toda una vida familiar. Otro riesgo de la ex-
cesiva exaltacién de la autonomia es una mayor
dificultad para integrar las pequefias o grandes
pérdidas de autonomia, frecuentes en la fase

final.

La mayor contribucién al bienestar del en-
fermo en la fase final de la vida no le llega desde
los mensajes de autonomia para decidir que le
puedan transmitir la ética y las leyes. Los buenos
cuidados, el acompafamiento adecuado, son
para ¢l la gran fuente de sentirse mejor. Y si nos
referimos a la dignidad de la persona, ;cudndo el
paciente tiene una experiencia més viva de la pro-
pia dignidad? El reconocimiento de su autono-
mia es, ciertamente, una manera de valorarle,
pero la conciencia de ser una persona valiosa va
mucho m4s unida al carifo, al buen trato, a los
buenos cuidados. Solidaridad y autonomia son
necesarias para un mejor morir; sobre todo, la
primera.

La obstinacién terapéutica

En los andlisis sobre la aparicién en la con-
ciencia social de la sensacién del mal morir,
vimos antes la parte que se pudo atribuir al desa-
rrollo tecnolégico aplicado a la medicina. ;Cudl
es la situacidn actual en este punto? Las respues-
tas seguramente no son acordes. Probablemente
hemos dado pasos notables evitando la prolonga-
cién no razonable de muchas vidas humanas.
Pero todavia parecen demasiado frecuentes los
esfuerzos terapéuticos sin sentido. La correccién
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es complicada: ha de ser obra de los mismos
médicos, de los pacientes, de las familias; necesi-
tamos un justo manejo de las reivindicaciones
ante los jueces por actuaciones médicas, etc.
Quisiera insistir en una idea de fondo sobre la
cual se necesitan esfuerzos educativos: la vida no
ha de prolongarse a cualquier precio. Si esta idea
entrara como parte del sentir general, a los médi-
cos se les evitarian situaciones muy incémodas y
morir serfa menos complicado.

A veces, en esta materia, a las complicaciones
médicas, éticas y legales se les anaden otras poli-
ticas y medidticas, especialmente en los casos mds
extremos. Esto ha sucedido en el caso tan aireado
de Terry Schiavo. El final de la vida de esta mujer
en estado vegetativo se vio envuelto en un con-
flicto familiar, siendo unos partidarios de conti-
nuar la alimentacién artificial, y otros, de inte-
rrumpirla. Al debate sobre este tratamiento se
sumaron politicos, medios de comunicacién
social, personas religiosas, etc., todo lo cual dio a
los hechos una imagen que degenerd en espec-
tdculo aprovechado para particulares intereses
mds que para dar un ejemplo de deliberacién y
contraste razonado de pareceres. Los casos extre-
mos hay que abordarlos, pero el acento se ha de
poner en la ética de cada dia, y lo mismo podria
decirse de las leyes.

La religién

Finalmente, me acerco a un asunto que no
forma parte del horizonte habitual abordado en
nuestra sociedad en relacién con el buen morir.
sAporta o puede aportar algo la religién para que
un paciente viva de forma mds humana, mds
satisfactoria, el final de la vida? La respuesta no
puede ser uniforme.

Hay formas de lo religioso que no ayudan
nada; algunas incluso pueden empeorar la situa-
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cién. Donde la religién se reduce a unos ritos
muy esporddicos, sus efectos son pricticamente
nulos 0 muy escasos. Existen, también, vivencias
religiosas patolégicas, por ejemplo, de la fe cris-
tiana, en las que domina de tal forma el temor
que el final de la vida se ve poblado de fantasmas
negros e intranquilizadores, a pesar de que hay
ritos y formas de apaciguar los temores. Asi es
dificil morir bien. Sin embargo, personas no reli-
giosas, sean profesionales de la medicina o no,
tienen experiencias de cémo una vivencia madu-
ra de la fe cristiana —algo parecido es aplicable a
otras religiones— influye poderosamente en un
morir pacifico, sereno y hasta gozoso, aun sin lle-
gar al grado de san Francisco de Asis, que, siendo
una persona tan “normal”, no dudaba en hablar
de la “hermana muerte”. Los testimonios de cris-
tianos maduros, con una fe coherente, sencilla o
mids ilustrada, nos hablan del gran valor “tera-
péutico” de la fe cristiana para un bien morir. Sin
embargo, parece existir cierto pudor en dmbitos
no religiosos a escribir sobre este efecto benéfico
del que han sido testigos.

Las excelentes colaboraciones de 10 palabras
clave ante el final de la vida no sélo amplian
mucho de lo dicho en esta presentacién, sino que
ofrecen otros muchos temas de gran interés y
actualidad.






Morir, hoy

Salvador Urraca Martinez

La empresa vital de morir

El morir como proceso y la muerte como he-
cho inexorable son cuestiones inherentes a la con-
dicién humana, aunque dificiles de interpretar en
su total significado y sentido. Nos acercamos a
ellos de puntillas, como si fueran montafas ina-
bordables o pura abstraccidn, fascinados por una
parte y temerosos por otra.

La empresa de dignificar el morir siempre
resulta una tarea harto complicada. En cualquier
caso, casi todos tenemos temor al proceso del
morir (estimulo especifico) y ansiedad ante la
muerte (estimulo abstracto).

Existen en la vida de las personas situaciones
limite devastadoras, especialmente los dolores y
sufrimientos prolongados e insidiosos en el
morir. A pesar de nuestro empefio en separar la
enfermedad, el morir y la muerte como entidades
diferenciales, constituyen dimensiones indisolu-
bles del continuo de la vida. “Nuestras vidas son
los rios que van a dar a la mar, que es el morir”,
afirmaba Jorge Manrique.

Morir es un acontecimiento singular y rele-
vante en la vida de un ser humano porque, a dife-
rencia de los otros seres vivos del cosmos, conoce
su significado. El orden del cosmos exige que las
generaciones se renueven. La muerte, en conse-
cuencia, es un acontecimiento necesario. Nuestro
tiempo en la tierra es limitado, finito.
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En el Libro tibetano de los muertos se insiste
en las técnicas meditativas y en los rituales para
liberarse del temor a la muerte y gozar con mis
intensidad del don de la existencia. La vida ten-
dré, entonces, pleno sentido y serd mds satisfac-
toria.

Ante la enfermedad terminal y la muerte, el
hombre se muestra vulnerable, débil e indefenso.
Al fin y al cabo todos nos sentimos, de algiin
modo, inmortales (ello no significa que todos
tengamos un sentido de trascendencia religiosa).
Los conceptos de inmortalidad, de reencuentro
con los seres vivos, del m4s all4 sin retorno, de la
resurreccion de los muertos, del cielo nuevo y tie-
rra nueva, etc., tienen encaje en el chamanismo,
en las civilizaciones de la antigua Mesopotamia y
Egipto, en la religién catélica o en otras mentali-
dades antiguas y/o presentes. Por el contrario, la
creencia del trénsito a otras vidas, se dice, son ilu-
siones y fabulaciones vanas e ilusas. Es como
creer que la vida no tiene sentido en si misma.
Ast lo afirma el Mahabharata: fuera del tiempo ni
se muere ni se nace.

Algunos interpretan la trascendencia como la
capacidad del hombre para mostrar amor a los
demds. La afirmacién de la trascendencia se plas-
ma si se sobrepasan los limites del individualis-
mo. La esencia constitutiva del hombre es la per-
sona considerada en su total dimensién y su liga-
z6n con los demds hombres. Por ello, es necesa-
rio recordar lo que afirmaba T. Merton: los hom-
bres no somos islas.

Bastantes enfermos terminales sufren en sus
carnes, antes de llegar a su situacién, un duro y
espinoso camino. Experimentan la tensién de las
expectativas limitadas. Ademds de lo que supone
la propia enfermedad, soportan el estigma de la
clandestinidad y del desamparo injusto.

Las convicciones religiosas, intrinsecas o extrin-
secas, pueden dar sentido al dolor, al morir y a la
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muerte, sublimando los efectos perversos asocia-
dos al dolor y manteniendo la curiosidad y espe-
ranza en la vida eterna. En los moribundos surgen
temores ante la pérdida de control, la percepcién
de amenaza personal y la expectativa de que lo
irremediable estd préximo y al otro lado del delga-
do muro que separa la vida y la muerte.

La muerte da a la vida su pleno sentido. Pero,
en el fondo, el moribundo vive la soledad mds
destructiva y percibe el brutal abandono de sus
congéneres. Nadie, en consecuencia, desea morir
como perros solitarios y vagabundos. A pesar de
todo, la muerte siempre se produce en soledad y
en jaulas de vidrio esterilizadas. Asi lo expresa
Remarque': “La noche era la enemiga, el ahogo,
las manos en la sombra que buscaban su gargan-
ta, la intolerable soledad de la muerte”.

Samuel Beckett mantenia que la muerte des-
nuda a la vida hasta reducirla a su esencia y luego
le arrebata esa esencia. Al hombre moderno,
envuelto en una potente tecnociencia, se le ha
creado la idea de que todo es alcanzable y domi-
nable. Por eso no comprende la significacién de la
finitud, el abandono afectivo, la agonia y la des-
composicién paulatina del cuerpo. Ante estos
acontecimientos, presentes o futuros, siente
impotencia y angustia. Son realidades que cono-
cemos sélo desde el exterior, ahf radica la dificul-
tad para ahondar y desvelar sus secretos més pro-
fundos.

El concepto y el significado de la muerte es
polisémico. Asi, se habla de muerte biolégica, que
deviene en el coma o muerte cerebral vy, final-
mente, en caddver; de muerte sociallsocioldgica,
que abarca a los que han visto minado su presti-
gio y su poder productivo, a los que sufren la
exclusién social con derivaciones en la reclusién

'E. M. Remarque, Le Ciel n'a pas de préférés, Le Cercle
du Bibliophile, Lille 1964, p. 129.
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psiquidtrica, hospitalaria, carcelaria, y a los que
padecen el paso a la jubilacién o a la fase terminal
de su existencia; de muerte espiritual, que, segin la
doctrina cristiana, supone el pecado mortal; de
muerte psicoldgica, que afecta a los que se ven
envueltos en la demencia senil o en la enfermedad
de Alzheimer y a quienes sufren las heridas del
desamor o experimentan la desolacién ante ideales
y proyectos hechos trizas; de muerte ecoldgica: el
siglo XX fue el siglo del envenenamiento y de la
muerte masiva de la humanidad y de la vida en el
planeta. La posibilidad de la muerte ecolégica per-
siste en nuestros dfas. Desde los afios setenta
hemos descubierto que los desechos, emanaciones
y exhalaciones de nuestro desarrollo tecnoldgico e
industrial degradan nuestra biosfera y amenazan
con envenenar irremediablemente el medio
viviente del cual formamos parte: la dominacién
desenfrenada de la naturaleza por la técnica con-
duce a la humanidad al suicidio.

Estas distintas muertes son situaciones margi-
nales y de reclusién, que pueden experimentarse
en la misma persona en distintos momentos de la
vida. Morir es un territorio abonado para que la
persona se vea involucrada en diversas muertes.

Morir, como todas las funciones de un orga-
nismo humano vivo, tiene un cardcter bio-psico-
social. En consecuencia, no se debe enfocar la
muerte s6lo desde una perspectiva fragmentada:
consideracién sélo de lo somdtico y no de la per-
sona enferma. De ahi que la muerte de cualquier
hombre me disminuye, porque estoy ligado a la
humanidad; sélo merece la pena morir si se ha
vivido realmente, segin afirmaba Hemingway®.

No podemos entender la muerte sin conside-
rar la vida en accidn, que comprende el funciona-

* E. Hemingway, Por quién doblan las campanas,
Nuevas Ediciones de Bolsillo, Madrid 2004.
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miento de los organismos vivos y los aconteci-
mientos moleculares originados por la presencia
de la vida y la vida en el tiempo, que atane a la
persistencia, desaparicién y sustitucién de los
organismos en virtud, fundamentalmente, tanto
de la muerte individual como de la generacién de
especies nuevas y de nuevos seres humanos. La
muerte provoca que el individuo biolégico y el
social no sobrevivan.

Cada morir y cada muerte es patrimonio in-
dividual e intimo de cada ser humano. Lo ideal
serfa que cada uno pudiera autogestionarlos.
Ambos, morir y muerte, poseen atributos que se
hallan insertados en un contexto cultural concre-
to y representan una verdadera empresa vital.

Se reconozca o no, el morir estd rodeado
generalmente de fuertes sufrimientos. La agonia
es un momento que en aproximadamente el 43%
de los moribundos aparece rodeada de terribles
sufrimientos (algunos tratadistas sefalan que
ocurre hasta en el 80%). La muerte, por desgra-
cia, no permite elegir el tiempo y el modo.
Morir implica siempre procesos traumdticos,
fisicos y emocionales. Y ello es asi porque si la
salud, segtin el profesor Diego Gracia, es pose-
sién y apropiacién del propio cuerpo, la enfer-
medad terminal (el morir) y la muerte son la
mdxima expropiacién del mismo.

En nuestras investigaciones se ha comproba-
do que la gente anhela un morir breve y subito,
sin dolores y rodeado de los que uno ama. Pero la
eleccién de morir es un asunto complejo. Miles
de enfermos nunca tendrdn la opcién de elegir.
La muerte siempre es inoportuna y, en la mayo-
ria de los casos, a destiempo.

Lo que debe prevalecer en el morir es la espe-
ranza y la alegria de haber vivido. Y lamentar, en
cualquier caso, la pérdida del amor y de la compa-
sién de los otros.
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Daniel Callahan, presidente de The Hastings
Center de Nueva York, sefialaba no ha mucho, con
gran tino, los objetivos prioritarios de la medicina
del siglo XXI: 1. Dedicarse a luchar contra las en-
fermedades; 2. Conseguir que los pacientes mue-
ran en paz.

A pesar de la dificultad por comprender el sig-
nificado de la vida y de la muerte, mi objetivo
preponderante consiste en ofrecer una interpreta-
cién panordmica del proceso del morir, de sus
contextos y de las etapas emocionales que envuel-
ven a la persona moribunda.

Dimensién cultural y social del morir

En el ocaso de muchos dogmas, ideologias y
creencias trascendentes no conviene minusvalorar
la existencia del morir cotidiano. En el presente se
ha producido un salto que va desde la considera-
cién del morir y la muerte como elementos publi-
cos y socializadores al morir solitario y fuera del
habitat familiar.

En el mundo globalizado y virtual en que vivi-
mos, la muerte y el morir tienen apenas incidencia
y repercusion social en la frenética vida de las gran-
des urbes. La muerte es el reflejo de la vida coti-
diana: fragmentacién de nuestro comportamiento
diario, indiferencia e impersonalidad de las rela-
ciones humanas, pérdida del sentimiento de perte-
nencia a una sociedad dispersa y falta de empatia
solidaria. El ruido y el mercantilismo de la gran
urbe ocultan las muertes cotidianas. Se muere a
escondidas y sin relevancia social. Sélo ante las
imdgenes aterradoras de las grandes catéstrofes, de
los cuerpos descuartizados por las guerras y, de
modo singular, de los nifios famélicos y moribun-
dos del Tercer Mundo se nos remueven ocasional-
mente las conciencias. Ellos gritan al mundo opu-
lento e insolidario su miseria, sus penurias, sus
enfermedades lacerantes y su terrible final.
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El morir y la muerte son interpretados como
realidades subjetivas, pero tienen repercusiones
sociales incuestionables en los supervivientes.
Hoy, todavia, son un verdadero tabd. Son pala-
bras proscritas. No se conoce sino la muerte de
los demds, y de la propia no existe mds que
temor y ansiedad de tener que afrontarla.

Algunas asociaciones de pacientes y la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)® se
preocupan por dignificar la muerte.

De otro lado, las Asociaciones por el Derecho
a Morir Dignamente consideran que prolongar
los sufrimientos a enfermos terminales puede
resultar absurdo e indigno. Propugnan la eutana-
sia activa voluntaria y/o el suicidio médicamente
asistido. Sin embargo, muchas creencias religiosas
defienden la inviolabilidad de la vida y condenan
sin tapujos ambas propuestas’.

En la sociedad moderna se ve con malos ojos
a las personas quejumbrosas ante el dolor. En el
morir se exige criaturas de silencio. De forma
subrepticia se demanda que el enfermo terminal
inhiba sus sentimientos y que muera sin molestar
demasiado. Es lo contrario de lo que los psicélo-
gos recomiendan: expresar los sentimientos, el
llanto y los afectos hasta el final de la vida.

Si la salud es considerada uno de los valores
mds apreciados por la sociedad espafola, a la
enfermedad terminal y a la muerte se les asignan
atributos detestables. De ahi que la propia socie-
dad expulse de su seno todo lo referente a la
decrépita senescencia, al invélido, al improducti-
vo, al miserable y a toda la macabra parafernalia
mortuoria. El anhelo de una enfermedad mortal
breve y de una muerte indolora se ve truncado,

> www.secpal.com.

# Juan Pablo 11, Evangelium vitae. Valor y cardcter in-

violable de la vida humana, PPC, Madrid 1995.
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en demasiados casos, por la enfermedad y el uso
desproporcionado e invasivo de la moderna bio-
tecnologfa.

Morir en el siglo XXI

El legado del siglo XX es la alianza de dos bar-
baries: la primera viene desde el fondo de la
noche de los tiempos y trae consigo guerra, masa-
cre, deportacién, fanatismo. La segunda, helada,
anénima, viene del interior de una racionaliza-
cién que no conoce més que el célculo e ignora a
los individuos, sus cuerpos, sus sentimientos, sus
almas, y multiplica las potencias de muerte y de
esclavizacién por la téenica y sus derivaciones.

Desde el mismo instante en que una persona
tiene conocimiento de un diagndstico fatal e irre-
versible se produce quebranto psicolégico y desin-
tegracién de las diferentes esferas sociales, fami-
liares y personales que le afectan. Morir exige hoy
cualidades de funambulista: ignorar el vértigo.

Dado que se va a aludir repetidamente al enfer-
molpaciente terminal, se describen aqui las caracte-
risticas que, segtin la SECPAL?, le configuran:

1. Presencia de una enfermedad avanzada,
progresiva, incurable.

2.Falta de posibilidades razonables de res-
puesta al tratamiento especifico.

3. Presencia de numerosos problemas o sin-
tomas intensos, multiples, multifactoriales
y cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia
y equipo terapéutico, muy relacionado con
la presencia, explicita o no, de la muerte.

5. Prondstico de vida inferior a seis meses.

* www.secpal.com.
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Algunos datos estadisticos

Segin la Estadistica de Defunciones del INE
(Instituto Nacional de Estadistica), en 2002 falle-
cieron en Espafia 368.618 personas; 370.000 en
2005. Las causas de muerte mds importantes en
2002 fueron las enfermedades cardiovasculares
(34,1%) y las oncoldgicas (26,5%). Sé6lo en
Madrid mueren al dia en torno a cien personas,
dos tercios de las cuales son previsibles.

Las causas de muerte difieren por sexo. En las
mugjeres, las mds frecuentes son las enfermedades
cerebrovasculares y las isquémicas del corazén
(infarto agudo de miocardio, angina de pecho,
etc.), con 21.018 y 17.119 muertes, respectiva-
mente. El tumor mis significativo es el cdncer de
mama, con 5.772 defunciones. La mortalidad
por alzheimer registra un aumento del 9,9%. En
los hombres, las mas frecuentes son las enfermeda-
des isquémicas del corazén (22.281 defunciones;
5.162 casos més que en las mujeres). Les sigue el
cdncer de bronquios y de pulmén, con 15.979
fallecimientos.

La edad media en nuestro pais se ha incre-
mentado hasta 76 afios en los hombres y 83 en
las mujeres, la media mayor de Europa. Es nece-
sario que las autoridades correspondientes elabo-
ren planes integrales e inmediatos de atencién
social, fisica y psicolégica dirigidos a los colecti-
vos mas vulnerables. De lo contrario, viviremos
mds afos, pero no daremos mds vida a los afios.

Morir en casa

Desde hace algunas décadas se nace y muere,
mayoritariamente, en el hospital. A pesar de
todo, el morir en casa es el ideal de muerte inti-
ma, ya que uno estd rodeado de todo su espacio
vital. Ademads, se evitan en la familia sentimien-
tos de culpa, impotencia y/o fabulaciones tortu-
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radoras. Con frecuencia aparecen secuelas psico-
patolégicas y alteraciones psicolégicas mds o
menos significativas: rebelién compulsiva, impo-
tencia, ansiedad, reacciones de autodefensa, pér-
dida de las coordenadas espacio-temporales, can-
sancio fisico insoportable, aparicién de estados
de inestabilidad emocional, etc. Por consiguien-
te, este entorno no resulta tan idilico como se nos
presenta.

La familia extensa ha dado paso de un modo
progresivo a la familia nuclear, compuesta de
padres e hijos (54%). Ante la gravedad de una
situacién terminal, la familia asume su incapaci-
dad y decide que lo mejor para todos es el ingre-
so del enfermo en un hospital. Aunque el hos-
pital da seguridad, quita intimidad.

En nuestros dias se aleja a los nifios de los que
van a morir. En el 4mbito rural, hasta fechas bien
recientes, los nifios viviamos el morir y la muerte
como un acontecimiento cultural y humano.
Existian signos inequivocos de la muerte de algtin
vecino o familiar: el repiqueteo pausado, solemne
y melancélico de las campanas anunciaba la muer-
te, la misa de difuntos o el entierro. Los nifios vefa-
mos el caddver, a pesar de que no resultaba agra-
dable contemplar cuerpos demacrados y enjutos,
asi como presenciar virulentas y desgarradoras
escenas. Los muertos siempre producen temores.

Es probable que los padres alejen a los nifios de
los moribundos y los muertos por miedo a trans-
mitirles sus temores, preocupaciones y angustias.
La maduracién psiquica infantil exige, también,
que los mayores expliquen de un modo progresivo
y sin dramatismos estos acontecimientos.

Tres nuevos y relevantes hechos han surgido
en la actualidad: el aumento de la esperanza de
vida, el incremento de las familias nucleares y la
incorporacién mayoritaria de la mujer al traba-
jo (en Espafia representa el 48%). Estos hechos
repercuten de modo negativo en el cuidado de los
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familiares enfermos, especialmente si son crénicos
e invélidos o si los enfermos se encuentran en
situacién terminal. Todo ello provoca constantes
conflictos de indole familiar, econémica, laboral y
psicolégica de dificil solucién.

Para atender éstas y otras necesidades, el
Consejo de Ministros del 21 de abril de 2006
aprobé el proyecto de Ley de autonomia personal
y atencién a las personas en situacién de depen-
dencia. En ¢l se establece el derecho de las perso-
nas que no pueden valerse por si mismas a recibir
atencién publica. La universalidad de este derecho
(Sistema Nacional de Dependencia) cubre una
laguna que se estaba exigiendo desde hace mucho
tiempo.

El proyecto supone un avance social de gran
repercusién. Este derecho se extiende a los
menores de tres afios, a los enfermos mentales y
a las personas dependientes mayores de 65 afos.
Todavia no se ha fijado la cuantia que perci-
birdn los diferentes colectivos afectados por la
ley. Supone la concrecién de una insistente
demanda de los cuidadores familiares —en su
mayorfa son mujeres entre 45 y 69 afios, que su-
ponen el 83% de los cuidadores— o de servicios
privados de asistencia. Asimismo, los servicios
se implementardn mediante la teleasistencia, los
centros de dfa, la asistencia domiciliaria y las
residencias o la percepcién de dinero.

En este momento sélo recibe ayuda el 6,3%.
En 2007 se iniciard la aplicacién a 201.000 per-
sonas con una mayor discapacidad. El incre-
mento de la atencién serd progresivo. Se estima
que para 2015 habrd 1.373.000 beneficiarios.
En principio, se asignard una cantidad de 375
euros mensuales por beneficiario. Cada usuario
contribuird segin su nivel de renta (aportarin
de media en torno al 33,3%). No es, pues, un
servicio totalmente gratuito. Finalmente, se
contemplan ayudas econémicas a los cuidadores
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familiares (se estima que habr4 entre 300.000 y
400.000 cuidadores) y se ofrecerdn cursos de
formacién acordes con los cuidados a prestar®.

La necesidad de cuidadores se ird incremen-
tando, ya que se estima que en Europa hasta el
afo 2050 se triplicard el nimero de personas
mayores de 80 afios.

Algunos expertos consideran que la muerte en
el domicilio no es mejor que la muerte en los cen-
tros hospitalarios. En la mayorfa de los casos, es
mucho peor. S6lo con un soporte integral de equi-
pos profesionales cualificados se puede mejorar
esta situacién. En la sociedad actual, el morir do-
miciliario resulta caro, complejo y, a veces, discri-
minatorio (sélo las familias con rentas aceptables
pueden permitirse el apoyo de profesionales).

La muerte y el morir se limitan hoy mds que
nunca al circulo familiar. El luto, el acompana-
miento, el duelo anticipado y el dolor son de
cardcter intimo y familiar.

La estructura social y laboral apenas se resien-
te con la desaparicién de un ser humano, por sig-
nificativo que pueda parecer, y menos adn si uno
es viejo, achacoso, decrépito y desvalido. Norbert
Elias’ lo manifiesta de una forma contundente
cuando se queja de “la silenciosa marginacién de la
comunidad de los vivientes de los que van enveje-
ciendo y muriendo, el enfriamiento progresivo de
la relacién con las personas por las que sienten
afecto; en resumen, la despedida de seres humanos
que significan para ellos sentido y seguridad”.

Resulta complejo que la actual estructura
familiar pueda satisfacer todas las necesidades de
los enfermos criticos: neurofisioldgicas, emocio-
nales, higiénicas y de seguridad.

¢ Fuente: www.elpais.es.

7 N. Elias, La soledad de los moribundos, FCE, Madrid
1987.
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En situaciones fisiolégicas precarias o termina-
les el enfermo no puede ejercer con total solvencia
la autonomia y el autocontrol. Si alguna nota
caracteriza al morir en el domicilio es el desampa-
ro profesional y la indefensién emocional. Las
familias sufren una gran tensién y agotamiento,
fisico y emocional, y ejercen con frecuencia un
excesivo paternalismo hacia el moribundo.

Morir: ritos, sociedad y cultura

Interesantes e ilustrativos resultan los andlisis
antropoldgico y social de las costumbres y ritos
funerarios que otrora y en la actualidad han
prevalecido/prevalecen en otros pueblos y lati-
tudes. Antropdlogos, etndlogos y socidlogos se
han dedicado a profundizar en el ritual del
morir y de la muerte en Occidente o en otros
pueblos y mentalidades. Entre los estudiosos mds
relevantes se encuentran B. Malinowski®, J. Ziegler
(Africa y Brasil)’, Ph. Aries", Norbert Elias" y
Louis-V. Thomas' .

® B. Malinowski, en Los argonautas del Pacifico

Occidental (1922) y en su extensa obra, analiza, entre otros,
los ritos mortuorios de los aborigenes de las islas Trobriand:
Papta y Nueva Guinea. En B. Malinowski, Magia, ciencia,
religion, Ariel Barcelona 1994, afirma que “la ciencia se basa
en la conviccién de que la experiencia, el esfuerzo y la razén
son vélidos; la magia se basa en la creencia de que ni la espe-
ranza puede fallar ni defraudarnos el deseo”.

?J. Ziegler, en Los vivos y la muerte, Siglo XXI, Madrid
1976, estudia la muerte africana y la muerte en Occidente.

" Ph. Aries, La muerte en Occidente, Argos Vergara,
Madrid 1982.

0. ¢

12 L.-V. Thomas, en Antropologia de la muertey El cadd-
ver: de la biologia a la antropologia, analiza en profundidad
el fenémeno de que la vida moderna ha producido elemen-
tos que modifican la visién de la muerte, alterando de raiz
las antiguas nociones mdgicas sagradas, que reconciliaban al
hombre con la muerte.
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En la urbe se ha producido un giro de 180° en
las costumbres y ritos funerarios: antes el cadéver
era velado en casa; ahora los rituales mortuorios se
han trasladado a un frio y elegante tanatorio, ubi-
cado en la periferia de la gran ciudad. En vez del
ritual del entierro tradicional se ha pasado a la
aséptica e higiénica incineracién Todo lo que cir-
cunda el morir y la muerte se ha convertido en un
negocio que se sustenta en el consumo, la estética
y el estatus social del fallecido.

En el manejo de los moribundos y de los
caddveres ha aparecido una nueva cultura: rele-
gacién del moribundo o del caddver en benefi-
cio y atencién de los sobrevivientes; delegacién
del manejo del cadédver a especialistas y empre-
sas funerarias (tanatopraxis).

Hoy existe la posibilidad de modificar signifi-
cativamente los procesos que provocan la deca-
dencia del cosmos, la calidad y el futuro de la
vida en el mismo. Se vislumbran cambios signifi-
cativos en las costumbres y en los valores.

La cultura actual ha generado innumerables
ilusiones racionalistas, hedonistas y utépicas ante
la vida. Son muchos los perfiles que identifican la
cultura social e individual del hombre moderno:
prosperidad econémica; vivencia de deseos fuga-
ces; autorrealizacién individual; bienestar total;
diversidad de estilos de vida; tolerancia; relativis-
mo cultural; subestimacién de los valores religio-
sos; busqueda incesante de la felicidad, de lo ttil
y placentero; potenciacién de todo lo concer-
niente a la salud y belleza; exigencia de resultados
tangibles a corto plazo; menosprecio de la debili-
dad y la vejez; huida y ocultamiento de todo lo
que recuerda dolor, moribundo y muerte; consi-
deracién de la muerte como una catdstrofe, etc.

La técnica es una bendicién a medias, ya que
nos esclaviza, atrapa y subyuga en exceso. Una
deriva de la cultura actual es el dominio y el
imperio del cuerpo. Lo estético prima sobre lo
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ético. Para algunos el cuerpo y el logro de lo efi-
mero es el Unico capital y el territorio mds pre-
ciado que poseen. La tnica seguridad que tienen
es el carpe diem"”, “vive el momento presente”.

Sin embargo, existen en nuestros dias grupos
de jovenes llenos de sentimientos nobles y de un
sentido altruista de la vida. En un entorno que
1mpele al consumo desenfrenado surge la parado-
ja de los que ocupan su tiempo de ocio en ayudar
a los enfermos de sida, a los drogadictos, a los
enfermos, a los ancianos incapaces, a los sin
techo, a los pueblos del Tercer Mundo, etc. Esa
es la grandeza de un mundo lleno de contradic-
ciones y egoismos.

Existe, no obstante, una tendencia a destruir
y emanciparse de los dogmas y ritos tradicionales.
Ahora todo es incertidumbre y relatividad en el
conocimiento. Aparece la necesidad de cuidar en
exceso la imagen; se pone el acento en las tecno-
logfas de la informacién y comunicacién, en la
globalizacién y el consumo; dominan las ciencias
naturales y la tecnociencia que ponen de relieve
lo que el sociélogo Simmel denominaba la crisis
o tragedia de la cultura.

Morir y tecnociencia™

La ciencia puede predecir y modificar el
futuro del hombre sobre la tierra: ingenierfa
genética, biologfa molecular, clonacién, trasplan-
tes, biomedicina, enriquecimiento atémico, gue-
rras preventivas, nanotecnologia, etc. He ahi la
gran responsabilidad moral de la ciencia y, sobre
todo, de los cientificos, gobernantes y ciudadanos.

' Horacio decia en Odas1, 11,7-8: “Carpe diem, quam
minimum credula postero” (aprovecha el dia y no confies lo
mds minimo en el mafiana).

' J. M. Sdnchez Ron, El siglo de la ciencia, Taurus,
Madrid 2000.
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En los paises avanzados estd irrumpiendo con
fuerza la discusién sobre los aspectos éticos,
médicos, quimicos, biolégicos y medioambienta-
les de la biotecnologia y la ingenierfa genética.
Existe, no obstante, cierta desconfianza, incerti-
dumbre, temor e inseguridad ante los riesgos que
conllevan. Como afirma Cortina®, la biotecnolo-
gfa estd alterando los conceptos tradicionales de
“naturaleza” y “vida”.

En el presente estdn apareciendo investigacio-
nes que analizan la tecnologfa que actda en la
escala de lo mindsculo, nanotecnologfa, o de pro-
cesos que suceden a una escala de millonésimas
de milimetro (mucho més pequena que la micra
= dos milésimas de milimetro de didmetro). Para
el desarrollo de esta ciencia se estdn utilizando
grandes inversiones en I + D en Estados Unidos,
Europa y Japén (s6lo en la UE supone 1.300
millones de euros para el periodo 2004-2006). La
nanomedicina augura mejorar tres dreas: diag-
néstico, tratamiento y medicina regenerativa. El
objetivo de la nanomedicina es la mejora de la
salud humana, incluyendo las respuestas del
cuerpo humano y de la biocompatibilidad
(mecdnicas, inmunolégicas, citoldgicas, psu:olo-
gicas y bioquimicas). Podria ser una auténtica
revolucidn, especialmente en aspectos como
monitorizacién (imdgenes), reparacién de teji-
dos, injertos biocompatibles, control de la evo-
lucién de las enfermedades, defensa y mejora de
los sistemas biolégicos humanos; diagndstico y
autodiagndstico, tratamiento y prevencién, ali-
vio del dolor, etc.

Pero el dolor, el morir y la muerte no pueden
abstraerse de la paradoja: entorno biomédico
sofisticado y eficiente frente al moribundo solita-

5 A. Cortina, “Aspectos éticos del Proyecto Genoma
Humano”, en Etica aplicada y democracia radical, Tecnos,

Madrid 1993, pp. 252-262.
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rio y abandonado en lo por vivir. El moribundo
estd disociado en dos personas distintas y distan-
tes: la persona sufriente y moribunda frente a las
frias y hostiles técnicas biotecnolégicas.

La ciencia y sus incuestionables avances se
han convertido en un verdadero tétem del hom-
bre moderno. Constituyen las nuevas creencias,
mitos y dioses. Aqui se hace patente la frase atri-
buida a Chesterton: “Quien no cree en Dios, cree
en todo”.

De ahi que en siglo XXI se vayan configuran-
do grandes contradicciones: las supersticiones
inconsistentes frente a las sélidas creencias reli-
giosas y/o racionales; el dominio de la aldea glo-
bal, www;, frente al miedo a la soledad; el mito de
la aldea global e Internet frente a la infrautili-
zaci6n de la red: a dia de hoy sélo existen 1.000
millones de internautas frente a los 6.500 millo-
nes de habitantes del globo (existe una brecha
digital, fractura digital, con un incremento de
las desigualdades, que no es més que la diferen-
cia entre ricos y pobres); frente al potente incre-
mento de los chat, paginas puntocom, buscado-
res de péginas web, e-mail, blogger, etc., siempre
aparece la fragilidad individual del ser humano;
frente al desarrollo imparable de los medios au-
diovisuales y de telecomunicacién, existe una
ingente cantidad de seres humanos sumidos en
la mds absoluta incomunicacién y miseria.

El influjo de las nuevas tecnologias de comu-
nicacién e informacién estd modificando nues-
tros comportamientos y afectando al plano fisico,
social y emocional (los deseos y la inteligencia
emocional). Hoy se habla de la red emocional, de
descos digitales, de era de la soledad, etc. Estos
temas son analizados magnificamente por

Romdn Gubern'.

16 R. Gubern, E/ eros electrénico, Taurus, Madrid 2000.



36 | Salvador Urraca Martinez

La tecnociencia aborda el morir como un
hecho meramente natural-bioldgico y, en conse-
cuencia, totalmente controlable y manipulable. Y
esa utopia se transmite sutilmente a la colectivi-
dad, olvidando vy trivializando el sentido cultural
y humano del morir.

Morir en el hospital

El hecho de que en nuestro pais la mayoria de
las muertes acontecen en los centros hospitalarios
nos obliga a tratar con profusion este apartado.

Entorno y burocracia hospitalaria

Segtin el Catdlogo Nacional de Hospitales a
31 de diciembre de 2003, el niimero total era de
774 centros hospitalarios, con capacidad media
de 203 camas. El 59,9% eran generales, el
13,6% geridtricos o de larga estancia y el 11,8%
psiquidtricos.

En 2003 existian en Espafia 190.665 médi-
cos colegiados, de los que el 60% eran varones.
Pero si consideramos a los médicos menores de
45 anos, el 56% eran mujeres.

De las 370.000 muertes habidas en Espafia
en 2005, el 80,7% tuvo lugar en centros hospi-
talarios. En Espafia se diagnostican cada afio
162.000 nuevos casos de enfermedades oncol6-
gicas. Son, en general, enfermedades innombra-
bles, temidas y de larga duracién. Es la causa
global de mds muertes, a pesar de que mds de la
mitad de los pacientes sobreviven a los cinco
afos.

El hospital actual logra la invisibilidad de los
enfermos terminales y de su morir. Se consigue
una perfecta divisién del trabajo sanitario, total-
mente jerarquizado, y se utilizan lenguajes téc-



Morir, hoy | 37

nicos que configuran una sensacién de rutina y
de normalidad que permite dormir las concien-
cias. Lo importante de la burocracia son los
medios, los reglamentos, el funcionamiento de
un sistema deshumanizado y la evaluacién de
los costes-beneficios.

Las instituciones hospitalarias no estdn dise-
fladas para satisfacer las necesidades emociona-
les de los pacientes incurables y agonizantes. No
existe espacio ni tiempo para atender los aspec-
tos humanos y emocionales del enfermo. Es
preciso resaltar el déficit existente de profesio-
nales que, ademds, estdn agotados y mal remu-
nerados.

La muerte en el hospital molesta, es una
carga. El constante trasiego de profesionales
genera una atencién rutinaria, burocrética y rea-
lizada sin excesivo entusiasmo. La funcién esen-
cial es la curacién, no el cuidado. Alguien ha lla-
mado a los enfermos terminales los muertos
vivientes.

En los centros sanitarios se considera esencial
la gestién eficaz y la limitacién de costes. El
orden institucional impide las estancias prolon-
gadas de los pacientes crénicos o terminales. En
estas circunstancias, la muerte es un asunto mas
o menos programado. Con frecuencia se tiene la
sensacién de que el funcionamiento del hospital
estd disefiado mds para el personal sanitario que
para el bienestar de los enfermos terminales y la
familia.

La muerte hospitalaria

Cuando un enfermo, mds adn si es terminal,
traspasa el umbral de un hospital se producen
algunos hechos y exigencias relevantes: pérdida
de la identidad individual; trueque de la libertad
por la dependencia; falta de intimidad; inculpa-
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cién; adaptacién a un ambiente impersonal;
inhibicién de las manifestaciones emocionales;
no perturbar demasiado a los profesionales y a
los demds enfermos; silencio y discrecién ante
los posibles errores o torpezas de los profesiona-
les; infantilizacién; resignacion ante las visitas
programadas, cortas y discretas; no manifestar
vulnerabilidad y miedo; no esperar a que
alguien manifieste afectividad y carifio, etc. Se
exige, en fin, mostrar fingimiento sobre lo que
uno es, sabe, siente o percibe. Se agudiza la
situacién con la desinformacién y la toma de
decisiones importantes sin consentimiento
informado.

Los cambios y avances terapéuticos en la medi-
cina a partir de los afios sesenta han propiciado
modificaciones en la concepcién del proceso del
morir. En ellos incidié de forma determinante
la implantacién y desarrollo de las unidades de
vigilancia intensiva (UVI), que en su origen no
tenfan como objetivo prioritario la atencién a
las personas en situacién moribunda.

Resultan cuanto menos curiosos los resulta-
dos de experimentos realizados con pirafias.
Siempre se ha creido que las pirafias son mons-
truos sanguinarios que destrozan y descarnan
despiadadamente a sus presas en pocos minutos.
Sin embargo, si se las aisla del grupo se vuelven
recelosas y acobardadas. Para sentirse seguras
necesitan desenvolverse en bancos. A estas con-
clusiones han llegado las investigaciones realiza-
das por Anne Magurran (universidad escocesa de
Saint Andrews) y Helder Queiroz (universidad
brasilefia de Rio de Janeiro); resultados publica-
dos en la revista Biology Letters, nimero de 1 de
junio de 2005.

Salvando las distancias, esto es lo que le suce-
de al enfermo moribundo. De ser una persona
que se desenvuelve arropado por el grupo social
de pertenencia pasa al medio hospitalario, en el
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que se siente desprotegido, acobardado, esquivo y
receloso.

Son escasos los médicos y enfermeras que
manifiestan ternura y empatia hacia los enfermos
criticos. En muchos centros hospitalarios no se
entiende el sentido de aliviar, aunque sea inviable
la mejoria o la curacién. En el fondo, la muerte
es el enemigo irreconciliable de los adelantos bio-
médicos y de la propia profesién sanitaria.

Los hospitales se hacen cargo de enfermos, no
de personas. Como sefiala Nuland", refiriéndose
al ars moriendi, “nuestra época no es la del arte de
morir, sino la del arte de salvar la vida”.

El moribundo vivencia, aterrado, la amenaza
de una separacién desgarradora y de un contu-
maz olvido. Surge, asi, el aislamiento emocional,
espacial, espiritual y relacional. El paciente se
encuentra en un confinamiento indeseado y se
halla condicionado por la misma enfermedad, el
entorno hospitalario y el equipo sanitario. En el
fondo, ha dejado de ser persona libre y auténo-
ma. Es un enfermo.

El propio paciente se siente desahuciado, sin
espacio y como un ser apestado En muchos casos
se le oculta su situacién real utilizando respues-
tas evasivas que tienen un efecto psicoldégico de
descontrol y sufrimiento. La funcién del equipo
se limita a explorar, solicitar andlisis, pedir una
radiografia o administrar la medicacién corres-
pondiente.

Los profesionales sobrepasan, a veces, los
limites racionales en los tratamientos. Este proce-
der puede tener su raiz en el acoso de algunas aso-
ciaciones beligerantes, de los medios de comuni-
cacién que airean casos de mala prictica (no dis-

17 Sh. B. Nuland, Cémo morimos. Reflexiones sobre el vilti-

mo capitulo de la vida, Alianza Editorial, Madrid 1995, p. 247.
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tinguen entre negligencia, impericia o impruden-
cia y mala praxis), la exigencia reiterada de medi-
camentos, las mismas instituciones y/o los fami-
liares. La presién puede basarse en la demanda
del respeto a los derechos de los pacientes o en
una subcultura de la persecucién, que condicio-
nan la prictica médica y provocan temor en los
profesionales ante posibles demandas judiciales
por mala praxis. Sobre estos pilares se ha iniciado
la medicina defensiva.

Ante este panorama, el enfermo adopta una
postura pasiva, cooperadora y frigil por temor a
que se le considere problemdtico, poco coope-
rante y emocionalmente inestable. Mantiene la
idea de que es mejor no preguntar, ni pedir
demasiadas explicaciones, por miedo a que la
relacién con el personal empeore atin mds. Per-
siste el rol de buen o mal enfermo. Al enfermo
bueno se le atribuyen caracteristicas singulares:
discreto, sumiso, acritico, obediente, cumplidor
y bondadoso.

En esta situacién de terminalidad, donde la
comunicacién con el enfermo y su familia resul-
ta una pieza fundamental, el médico puede adop-
tar la postura de erigirse en duefio frio de todos
los artificios técnicos que rodean al moribundo,
sin preocuparse de su bienestar emocional. En
cualquier caso, resultan imprescindibles la ternu-
ra, el confort y la comunicacién no verbal para
dignificar la muerte. De ahi la importancia de
contar con personal preparado en cuidados palia-
tivos (CP), aunque hay que reconocer que imple-
mentar y mantener los CP requiere importantes
inversiones.

El equipo sanitario, el morir y la muerte

Algunos tratadistas consideran que en los dlti-
mos 60 afios la medicina, la farmacologia y los
medios biotecnolégicos han progresado més que
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en toda la historia. Estos logros han afectado de
modo significativo al morir, que en nuestros dias
se ha tecnificado y medicalizado.

Las técnicas y la preparacién biomédica en
nuestro pafs son de una calidad y efectividad
encomiables. Sin embargo, existen riesgos de
una cosificacién del moribundo. Esto repercute
en una posible deshumanizacién del proceso del
morir. A fin de cuentas, son seres clandestinos.

La tecnologia biomédica puede paliar con
gran eficacia las heridas del cuerpo, pero, con
frecuencia, no se restanan adecuadamente las
heridas del alma. El problema radica en que
existe la tentacién de manipular, experimentar y
controlar al enfermo en exceso. Es preciso insis-
tir en los limites de orden ético y humano del
ejercicio profesional. Los medios biotecnolégi-
cos y farmacoldgicos no deben ser tan agresivos
que suplanten al verdadero protagonista del
morir, el enfermo.

La sedacién que demanda el control de sin-
tomas y el dolor/sufrimiento exige en los profe-
sionales tiempo, preparacién, habilidad y deci-
siones éticas complejas. La sedacién del pacien-
te critico, especialmente mediante opidceos
(metadona, morfina...), resulta a veces impres-
cindible en el tratamiento, dada la creciente
capacidad de mantener a los pacientes durante
largos periodos de tiempo bajo complejos siste-
mas de soporte vital, que normalmente son
incémodos, dolorosos y que pueden requerir la
inmovilizacién del paciente. El objetivo es con-
seguir el bienestar del paciente y su seguridad,
asi como un manejo correcto. Conviene, ade-
mds, analizar con pormenor la madurez emo-
cional, el sistema de valores y las diversas nece-
sidades del enfermo y de la familia. Al fin y al
cabo los moribundos son sujetos de derechos y
deberes, capaces de ejercer su autonomia y
tomar decisiones responsables.
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Es importante que las personas tomemos
conciencia de la relevancia que pueden suponer
las instrucciones anticipadas (elaboradas cuando
uno todavia es capaz y auténomo) con la con-
crecién de los deseos sobre la toma de deci-
siones de los profesionales y la familia en las
situaciones terminales: testamentos vitales,
poderes notariales, érdenes de no reanimar, etc.

Estas directrices pueden evitar tratamientos
agresivos e inttiles y mejorar el conocimiento
de las preferencias y los valores de los pacientes.
Y, por dltimo, propiciardn que la muerte ocurra
a su tiempo, como insiste el profesor Diego
Gracia'®.

Cierto es que los avances en las ciencias
biotecnoldgicas y la pericia de los médicos han
salvado, en nuestros dfas, infinidad de vidas.
Sin embargo, la muerte estd ahi, a pesar del
esfuerzo denodado de los profesionales, a los que
J. Ziegler" sefala con desprecio asi: “Una clase de
tanatdcratas y de sacrificadores se ha constituido
en el seno de los hospitales de Europa y de
América’.

En la situacién de superioridad y conoci-
mientos técnicos de los médicos no conviene
minimizar el sufrimiento de los enfermos. Se
olvida, a veces, el principio de que si no puedes
curar, cuida y alivia. Existe un compromiso
ético con los enfermos y familiares: brindar
compasidn, afecto y empatia.

El ars moriendi de los cuidados intensivos
exige la combinacién equilibrada entre la asis-

18 D. Gracia, “Cuestiones de vida o muerte. Dilemas éti-
cos en los confines de la vida”, en Morir con dignidad: Dilemas
éticos en el final de la vida, Doce Calles, Madrid 1996, pp.
106ss; D. Gracia, “Historia de la eutanasia”, en Eutanasia

hoy, un debate abierto, Néesis, Madrid 1996, pp. 67-91.
Y J. Ziegler, o. ¢, p. 17.
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tencia humana con la adecuada utilizacién de
los medios técnicos y farmacoldgicos.

El sindrome burnout, o sindrome de estar
quemado, puede afectar significativamente a los
profesionales de las UCIs. Sus efectos son devas-
tadores: fatiga crénica, absentismo laboral, inca-
pacidad para establecer lazos estables con los
colegas, baja autoestima, irritabilidad, deterioro
de la relacién médico-paciente, actuaciones téc-
nicas inadecuadas, sentimientos depresivos y
ambiente laboral hostil. Para evitar o paliar este
estado de vulnerabilidad se precisan equipos
interdisciplinarios que ayuden y apoyen a los
profesionales de la salud.

En el epilogo de la obra del cirujano nortea-
mericano S. B. Nuland® se sehala: “El dia que
yo padezca una enfermedad grave que requiera
un tratamiento muy especializado, buscaré un
médico experto. Pero no esperaré de él que
comprenda mis valores, las esperanzas que abri-
go para mi mismo y para los que amo, mi natu-
raleza espiritual o mi filosofia de la vida. No es
para esto para lo que se ha formado y en lo que
me puede ayudar. No es esto lo que anima sus
cualidades intelectuales. Por estas razones, no
permitiré que sea el especialista el que decida
cudndo abandonar. Yo elegiré mi propio camino
o, por lo menos, lo expondré con claridad, de
forma que, si yo no pudiera, se encarguen de
tomar la decisién quienes mejor me conocen.
Las condiciones de mi dolencia quizd no me
permitan ‘morir bien’ o con esa dignidad que
buscamos con tanto optimismo, pero dentro de
lo que estd en mi poder, no moriré mis tarde de
lo necesario simplemente por la absurda razén
de que un campeén de la medicina tecnolégica
no comprende quién soy’.

20 Sh. B. Nuland, Cémo morimos. Reflexiones sobre el iilti-

mo capitulo de la vida, Alianza Editorial, Madrid 1995, p. 247.
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Encuesta entre los médicos y enfermeras

de las UCIs de Madrid

Autores: Salvador Urraca y Bruno Dominguez
(médico del Hospital Carlos III).

El cuestionario (de 38 items) se aplicé en los
afos 2004-2005 en 16 UCIs de Madrid.
Respondieron correctamente 154 médicos (Me)
y 264 enfermeras/os (DUE). Los datos constitu-
yen la base empirica de la tesis doctoral de B.
Dominguez. Son resultados todavia inéditos.

Resultados (en porcentajes):

— Son favorables a la legalizacién de la eutana-
sia en Holanda (DUE = 74,2; Me = 66,9).

— En el caso de que yo estuviera en UCI y sin
posible curacién, mis colegas deben respetar mis
voluntades anticipadas (DUE = 92,4; Me = 96,8).

— Si el paciente terminal tiene dolor fisico
insoportable aplico medicamentos (analgésicos y
sedantes), aunque ello conlleve el adelantamien-
to de su muerte (Frecuentemente: DUE = 76,5;
Me = 98,1).

— El proceso de morir estd deshumanizado en

la UCI (De acuerdo: DUE = 77,7; Me = 61,7).

— Hay que mantener la vida del paciente ter-
minal por encima de todo (Nunca: DUE = 80,7;
Me = 53,2).

— El médico tiene el deber de atender el ade-
lantamiento activo de la muerte de un paciente
terminal si ¢l lo ha manifestado previamente (De
acuerdo: DUE = 70,5; Me = 68,8).

— Si el enfermo me sugiere hablar de la muer-
te, dialogo sobre el tema (Frecuentemente: DUE =
61,7; Me = 68,8).

— Los pacientes con convicciones religiosas
profundas aceptan mejor el proceso del morir
que los otros pacientes (De acuerdo: DUE = 53;
Me = 40,9; no lo s¢ = 29,9).
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— La imposibilidad de recuperar una minima
calidad de vida en un paciente terminal justifica-
ria el adelantamiento activo y directo de su muer-

te (De acuerdo: DUE = 65,9; Me = 53,9).

— La persona que se halle sin posible solucién
sanitaria tiene el derecho a decidir libremente
sobre su proceso de morir (De acuerdo: DUE =

93,2; Me = 91,6).

— Estd justificado interrumpir el tratamiento
del soporte vital al paciente terminal (De acuerdo:

DUE = 88,6; Me = 94,8).

— Algin representante legal del enfermo ter-
minal me ha solicitado explicitamente el adelan-
tamiento activo de su muerte (No: DUE = 87,5;
Me = 62,3).

— La despenalizacion de la eutanasia activa en
Espafia podria degradar la profesién sanitaria (En

desacuerdo: DUE = 76,5; Me = 67,6).

— Segtin el CIS, el 67% de los espafioles estdn
a favor de la eutanasia activa; éste serfa un argu-
mento relevante para justificar la despenalizacién
de la eutanasia activa (De acuerdo: DUE = 66,6;
Me = 59,7).

— Conozco algtin profesional de la UCI que
ha adelantado activamente la muerte de algin
enfermo terminal capaz para decidir (No: DUE =

92,4; Me = 76,6).

— Si el representante de algtin enfermo termi-
nal me solicitara el suicidio médicamente asistido,
estarfa dispuesto a proporcionarle los medios ade-
cuados (De acuerdo: DUE = 31,5 (41,3 no sabe);
Me = 26 (26,6 no sabe).

— La Constitucién espafiola reconoce el dere-
cho de una vida digna y el derecho a la libertad, lo
que justificarfa la despenalizacién de la eutanasia
activa (De acuerdo: DUE = 72,7; Me = 60,4).
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— Si el sufrimiento psicolégico del enfermo
terminal se manifiesta insoportable, justificaria el
adelantamiento de su muerte (Siempre: DUE =

55,3; Me = 51,3).

— En Espana se debe despenalizar la eutanasia
activa en situaciones excepcionales (De acuerdo:

DUE = 87,9; Me = 72,1).

Entre las conclusiones mds importantes que se
pueden extraer de los médicos y los DUE de las
UClIs de Madrid encontramos:

— Aceptan mayoritariamente que la eutana-
sia activa, directa y voluntaria se deberfa
despenalizar para casos excepcionales.

— Es imprescindible respetar las voluntades
anticipadas manifestadas en los testamen-
tos vitales, 6rdenes de no reanimar, etc.

— Las UClIs estin deshumanizadas.

— Rechazan el furor terapéutico.

Calidad frente a cantidad de vida

Mis que vivir mucho, interesa que lo por vivir
sea de calidad. Cuando el enfermo es terminal los
profesionales sanitarios deben cambiar el orden
de sus prioridades.

En cualquier caso, es menester estudiar si en
el enfermo se satisfacen las expectativas, los de-
seos, las necesidades y el proyecto vital. Ello
comporta el andlisis de sus actitudes ante la vida:
culturales, sociales, familiares y religiosas. En esta
coyuntura de la enfermedad resulta complicado
aplicar técnicas de evaluacién de la calidad, como
los indice de calidad QALY (miden la duracién y
la calidad de vida). Habria que considerar mds
bien los aspectos que Jonsen, Siegler y Winslade
apuntaban en 1992 (Clinical ethics): calidad de
vida disminuida, calidad de vida minima y cali-
dad de vida bajo minimos.
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Pocos admiten hoy el furor terapéutico o dis-
tanasia. Es verdad que la prolongacién innecesa-
ria de la muerte es técnicamente posible. Este
proceder se considera indigno, absurdo e inhu-
mano. Vivir mds no implica necesariamente vivir
mejor. Hoy se vive mds, pero, generalmente, se
muere peor.

En el episodio del morir aparecen, ineludible-
mente, varias opciones: prolongar innecesaria-
mente los sufrimientos y la agonfa (encarniza-
miento terapéutico), dejar que la naturaleza actde
de forma natural (desahucio), no aplicar terapias
indtiles o suspender los cuidados extraordinarios
para facilitar una muerte mds tranquila (eutana-
sia pasiva), acelerar intencionadamente la muerte
de forma activa, a peticidn libre del paciente, con
el fin de evitar dolores y sufrimientos considera-
dos inaceptables (eutanasia activa).

A veces los médicos toman decisiones que
pueden oponerse a la voluntad del enfermo y/o de
la familia. En cualquier caso, resulta complejo
combinar la cantidad con la calidad de vida.
Hablar de calidad de vida en situaciones criticas
parece més bien un sarcasmo. La calidad debe refe-
rirse, no obstante, a la percepcién personal de un
estado de bienestar y confort aceptables.

Pero no implica necesariamente desear, y
menos atin querer. Las peticiones de los pacientes
pueden suponer una solicitud de ayuda y acompa-
flamiento. El profesor Diego Gracia® afirma agu-
damente que “cuando un paciente quiere morir y
pide ayuda en tal sentido, es porque vive en unas
condiciones que considera peores que la propia
muerte. Estas condiciones suelen deberse a margi-
nacién social o a dolor fisico. En ambos casos, la
sociedad tiene la obligacién de poner todos los
medios a su alcance para evitar estas situaciones de

» D. Gracia, Morir con dignidad: Dilemas éticos en el
final de la vida, Doce Calles, Madrid 1996, p. 136.



