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RESUMEN

Si el vivir dignamente es un derecho social gpor qué esa
misma dignidad no se mantiene hasta la muerte y sobre
todo, en el acto de morire.

sEstamos preparados para afrontar la muerte de nuestros
pacientesé 3y nuestra propia muerte?.

sEsta la enfermeria formada para proporcionar unos cuida-
dos holisticos y de calidad que favorezcan el desenlace de
una muerte digna®.

Estas dudas y ofras nos han motivado a redlizar este trabajo.

OBJETIVO

Con este trabajo pretendemos conocer las publicaciones
realizadas en el édmbito sanitario sobre muerte digna, as
como valorar los factores que en dichas publicaciones se
relacionan con la importancia del mantenimiento de la dig-
nidad del individuo en el momento de su muerte.

DESARROLLO

Realizamos una bisqueda bibliogréfica en tres bases de
datos Cuiden, Mayores y Cuidatge, utilizando como des-
cripfores o palabras clave: muerte digna, moribundos,
paciente anciano, cuidados de enfermeria, seleccionando
todos los articulos que contenian al menos fres descriptores
y que estuvieran publicados a partir del afio 1998. Se
seleccionaron un fotal de 20 articulos.

El andlisis de los articulos revisados se ha hecho atendien-
do a aquellos aspectos o variables que nosotros considera-
mos importantes para infentar conseguir una muerte digna
con cada uno de nuestros pacientes, siendo dichas varia-
bles las siguientes:

Actitudes humanas antfe la muerte, Binomio paciente fami-
lia, Formacion de los profesionales enfermeros, Equipo
interdisciplinario, Comunicacién, Calidad de Cuidados,
Cuidados ambientales, Control de sintomas, Eutanasia.
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INTRODUCCION

Si el vivir dignamente es un derecho social gpor qué esa
misma dignidad no se mantiene hasta la muerte y sobre
todo, en el acto de morire.

sEstamos preparados para afrontar la muerte de nuestros
pacientese zy nuestra propia muerte?.

sEstd la enfermeria formada para proporcionar unos cuida-
dos holisticos y de calidad que favorezcan el desenlace de
una muerte digna®.

Estas dudas y ofras nos han motivado a realizar este frabajo.
la muerte es el acfo final, la dltima gran funcién en este tea-
tro de la vida, y las personas mueren generalmente solas y
atemorizadas, a causa de la deshumanizacion en el acto
de morir que habitualmente se da en un entorno hospitala-
rio, extrafio, con cuidadores que rehuyen del paciente por
considerarlo "portador de muerte". Como alternativa se pre-
senta la muerte en casa, donde la muerte es pura intimidad,
un acto individual e irrepetible.

Nos gustaria recordar las palabras de Francesc Torralba i
Roselld en las que se refiere al arte de cuidar en estos tér-
minos: “El arfe de cuidar es, fundamentalmente una praxis
y ello significa que radica en el hacer. El conocimiento de
la técnica de los cuidados es basico, pero también la intui-
cién y la sensibilidad. Precisamente porque el cuidar requie-
re de la intuicién y de la sensibilidad, exige, de un modo
ineludible, la condicién humana, el cara a cara. Preci-
samente porque el cuidar no consiste solamente en el desa-
rrollo de una técnica, sino fundamentalmente en la creacion
arfistica, se puede decir con Kierkegaard que "no todos
estan capacitados para ejercitar el arte, y esto por mucho
espacio o diligencia que le dediquen, o por mucho esfuer-
zo que se impongan (1)
Teniendo en cuenta el fitllo de nuestra comunicacion

"

Muerte digna: un refo para la enfermeria, nos gustaria des-
tacar dos definiciones de muerte digna:

En opinién de Garcia Sabell “morir con dignidad significa,
irse de esta vida no en la soledad aséptica del hospital,
infubado, inyectado, perfundido y sumergido en un laberin-
to de frios aparatos, sino en el hogar, entre los seres queri-
dos, enfregado al morbo pero entregado también al afec-
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to, al mimo sosegado de la familia y de los amigos. Y lo
que es fan decisivo entregado a la serena conciencia de lo
que se aproxima, de lo que se adivina como un relémpa-
go de luz trascendente y de esperanza transindividual. O
hundido en el coma pero teniendo junto a nuestra mano, la
mano que en la existencia nos acomparié y dio sentido a
nuestro ciclo vital.

El filosofo Lopez Aranguren hablando de la muerte del
anciano, considera que hablar de dignidad sélo se puede
entender en un sentido estético "Dignidad equivaldria a la
valoracién de la propia muerte por los demds y ante los
demds. La muerte seria un espectaculo en que nos morimos
para los demés y al que habria que pedir fan sélo cuatro
cosas: que sea un espectaculo decoroso, que no desdiga
de lo que fue nuestra vida, que lo sea en compaiiia y que
lo sea en el propio entorno” (2).

la muerte es un fenémeno natural e inevitable que tarde o
femprano nos afectard a todos, no podemos considerarla
un fracaso del conocimiento humano ni podremos refrasar-
la indefinidamente. Todos los seres humanos, por el hecho
de serlo, vamos a morir.

Ya desde la antigiedad el tema de la muerte ha sido refe-
renciado por numerosos libros y aufores; Eclesiastés, Platén
o Epicuro son algunos de ellos. Platén precisa que todo lo
que tfiene algo confrario nace de ese contrario. Por tanfo,
“la vida nace de la muerte” y viceversa; Epicuro nos dice:
“la muerte no es nada para nosofros, puesto que el bien y
el mal no existen mas que en las sensaciones y la muerte es
la privacién de sensacién”. Y concreta més “el mds espan-
toso de todos los males, la muerte, no es nada para noso-
fros porque, mientras vivimos, no existe la muerte, y cuando
la muerte existe, nosofros ya no somos” (3).

Puesfo que todos vamos a morir, la investigacién cientifica
del sufrimiento y del proceso que nos acerca a la muerte,
de los condiciones que ayudan o dificultan que el hombre
pueda morir con dignidad y en paz, deberian ser una prio-
ridad de la medicina del siglo XXI, el objetivo de las
Ciencias de la Salud no puede ni debe limitarse a evitar y
curar las enfermedades.

Segin C. Juan ‘la enfermeria es la profesién que ha desa-
rollado la mefodologia necesaria que arade la perspecti-
va cientifica a la actividad cuidante del ser humano y se ha
conformado en una disciplina capaz de autorregularse 'y
desarrollarse” (4).

los profesionales de enfermeria constituimos un elemento
bésico para prestar la atencion holistica que requiere el
paciente moribundo, ya que somos los profesionales de la
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sanidad que tenemos un mayor acercamiento con ellos;
somos festigos ante la muerte, participamos de ella, pode-
mos sentir y vivir la muerte, por ello nuestro objetivo debe-
ria ser humanizarla por medio del respeto a la persona,
a sus ideas, su cultura, su religién; en concreto, respeto a
los derechos inalienables de la persona y sus circunstan-
cias. John Webster afirma “la muerte tiene diez mil puer-
fas distintas para que cada hombre encuentre su sali-

da’(3,5,6).

OBJETIVO

Con esfe trabajo prefendemos conocer las publicaciones
realizadas en el dmbito sanitario sobre muerte digna, asf
como valorar los factores que en dichas publicaciones se
relacionan con la importancia del mantenimiento de la dig-
nidad del individuo en el momento de su muerte.

DESARROLLO

Realizamos una busqueda bibliogréfica en fres bases de

datos Cuiden, Mayores y Cuidatge, ufilizando como des-

criptores o palabras clave: muerte digna, moribundos,
paciente anciano, cuidados de enfermeria, seleccionando
todos los articulos que confenian al menos tres descriptores

y que estuvieran publicados a partir del afio 1998. Se

seleccionaron un total de 20 articulos.

El andlisis de los articulos revisados se ha hecho atendien-

do a aquellos aspectos o variables, que nosotros conside-

ramos imporfantes para intentar conseguir una muerte digna
con cada uno de nuestros pacientes, siendo dichas varia-
bles las siguientes:

Actitudes humanas ante la muerte, Binomio paciente fami-

lia, Formacién de los profesionales enfermeros, Equipo

interdisciplinario, Comunicaciéon, Calidad de Cuidados,

Cuidados ambientales, Control de sintomas, Eutanasia.

1. Actitudes humanas ante la muerte. Estas continban sien-
do de abierto rechazo, dos de ellas son el miedo y la
negacion. En la cultura occidental no se educa respec-
to al hecho de morir. “A la sociedad moderna y post
moderna no se le ha ensefiado a vivir ni a reflexionar
sobre la muerfe”. la muerte significa el fin de todo, el
nunca jamds, es un tema “tabt”. Nos hablon de lo
muerte, entendida desde una perspectiva muy lejana o
nosofros, fan lejana que pensamos que “eso” nunca
nos pasard. Se niega la existencia de la muerte como
si no formara parfe de nuestras vivencias cotidianas, sin
pensar que todo ello va a ser contraproducente a lo
hora de enfrentamos a ella cara a cara. Unamuno
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advierte: “el olvido de la muerte es la extincién de la
vida misma”y “todo lo que nace muere y todo lo que
muere ha nacido”. En palabras de Gémez Sancho “los
vectores de poder han marginado y escondido la muer-
fe en un proceso de negacién: todo lo que la rodea se
ha industrializado; los enfermos ya no mueren ni se
velan en casa, se ha medicalizado la muerte y se ha
hospitalizado sistemdticamente a los enfermos que van
a morir” (3,6-10).

El miedo a la muerte estd presente en el paciente, la
familia y en nosofros mismos como cuidadores, lo que
en ocasiones puede originar un distanciamiento entre el
paciente moribundo v los profesionales enfermeros; por-
que el ver la muerte de un paciente nos puede recordar
la nuestra propia, o la de un ser querido e inconsciente-
mente pensamos que al evifar vivir la muerte de un
paciente lograremos evitar la nuestra, vy por tanfo nos
distanciamos més de estos pacientes moribundos. De fal
manera, que si aprendemos a afrontar la muerte, si se
ensefia a no fener miedo a morir, podremos aceptar
mejor la pérdida de un ser querido o la nuestra propia,
y por consiguiente acercarnos mds a ese paciente mori-
bundo, y poder darle unos cuidados dptimos y de cali-
dad [79,11).

. Binomio pacientefamilia. Es la unidad a trator, muy
especialmente en los cuidados paliativos. A la familia
debemos de considerarla como el entorno mds cercano
para acompaiar emocionalmente al paciente en ese
ultimo framo de su existencia. “No es posible atender a
una persona en proceso de fin de vida sin afender tam-
bién a su familia”. Por tanto la familia puede convertirse
en instrumento ferapéutico, si el equipo lo considera, en
sus dos vertientes més relevantes: 1.- como persona
sufriente por el vinculo emocional con el enfermo (recep-
tor de cuidados) 2.- como aliado en el proceso de aten-
cién cotidiana (dador de cuidados).

Como se ha dicho antes, los cuidados deben de ir
orienfados al binomio pacientefamilia, incluso llegando
a confinuarse los cuidados a la familia tras la muerte del
paciente, como bien dice el codigo deontoldgico en el
articulo 18 (4,5,9-12).

Es conveniente destacar los resultados de dos estudios
que encuestan al personal de enfermeria sobre la dificul-
tad de atencion al paciente terminal. Sobre este aspec-
fo hay que resaltar que en el estudio de Cruz Quintana
et al, el 80% de los encuestados consideran a la fami-
lia como un factor de sobrecarga en las fareas.

Mientras que en el trabajo realizado por Ulla Diez et al,
las enfermeras encuestadas manifiestan una dificultad
media o alta para dliviar el sufrimiento, sobre todo de
la familia (11,13,14).

. Formacién de los profesionales enfermeros. En varios

arficulos se menciona el hecho de que la formacién es
insuficiente para poder ofrecer una afencién infegral o
esfos enfermos, y que puede llegar a conducir a un dis-
tanciamiento del paciente y su familia, por parte del pro-
fesional de enfermeria (12).

En materia de apoyo emocional, comunicacion, alivio
de sufrimienfo y control de nuestras propias emociones,
en relacion con el paciente y la familio, las octitudes
profesionales se ven mermadas por una laguna de
conocimientos que causa en los profesionales enferme-
ros estrés emocional, asistencial, sindrome del Burnout
(apatia, fatiga y desilusion) y absentismo laboral. En
palabras de Brenda A. Kifer (enfermera) “hasta las muer-
fes que no me conmueven en gran medida llegan a
angustiarme, ya que me hacen dudar acerca de mi
capacidad de cuidar”. Por eso se demanda una forma-
cion en los planes de estudio oficiales mas especifica
sobre este tipo de cuidados. Considerando que esto dis-
minuiria el cosfe emocional de los profesionales y mejo-
raria la satisfaccion, repercutiendo asf sobre la calidad

asistencial (4,10,11,13,15,16).

. Equipo interdisciplinario. Es necesario para el cuidado

del paciente terminal un frabajo inferdisciplinario, que

garantice la afencién infegral y una buena calidad asis-

tencial. Deberd estar formado por:

o Personal Sanitario (Enfermera, auxiliar de enfermeria,
frabajador social, psicélogo, y médico, farmacéuti-
cos, fisioferapeutas, terapeutas ocupacionales, reha-
bilifadores....).

o No sanifarios: asistenfe espiritual. ..

o Familia.

o Comunidad (voluntariado) que aportan la presencia
humana y apoyo a la familia, contribuyendo con su
labor cotidiana a aumentar la necesaria humaniza-
cion de los cuidados paliativos.

Una de las actividades de la enfermeria, es la de esta-

blecer relaciones interpersonales adecuadas, mediando

entre el enfermo, la fomilia y los diferentes agentes
sociosanitarios (5,7,2,10).

. Comunicaciéon. Estudios realizados recientemente de-

muesfran muchos vacios de comunicacién entre pacien-
tes, familiares, cuidodores y profesionales sanitarios
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(9,14). Segin C. Juan “En los cuidados al final de la
vida, cobra especial relevancia la calidad de la comu-
nicacién que establezcamos con el paciente, ya que de
ello dependen muchos de los cuidados que habremos
de proporcionar: la confianza, la seguridad y la infor
macién que permite la autonomia. Pero es sabido tam-
bién que cuando mds se acerca la muerte, los cuidado-
res evitan la comunicacién con el paciente. No sabe-
mos qué decir, cémo actuar, nos sentimos inseguros por-
que los grandes interrogantes del paciente en relacion
con la muerte también son los nuestros. Pero el pacien-
te, en realidad, no necesita respuestas, sabe que no las
tenemos, necesita nuestra presencia, nuestra actitud de
escucha y, a veces, nuestro silencio, porque fambién a
través del silencio se comunica” (7).

"El enfermo debe tener la(s) oportunidad(es) de decidir
el ritmo, espacio, tiempo, forma e interlocutor —o inferlo-
cutores— de la informacién. Una manera de llevarlo a
cabo consiste en aplicar medidas verbales y no verba-
les que le permitan expresar sus dudas, preocupaciones
y deseos de obtener mds informacién, en un proceso
‘mayéutico” gradual, delicado y respetuoso” (15).

En cuanto a la familia debemos de evitar la aparicion de
la conspiracién de silencio. Esta es una manifestacion de
paternalismo que impide la comunicacién abierfa. Si
ésfa aparece debemos de infentar corregirla ya que en
un paciente informado disminuye el aislamiento vy la sole-
dad mejorando la aceptacion vy la sensacion de control.
Goémez Sancho nos dice “pero fijese que para que el
enfermo pueda fener autentica autonomia y disponer de
su vida, lo primero que tiene que estar es adecuadamen-
fe informado. Es imposible que una persona que no sabe
lo que le sucede pueda organizar su vida” (9,10, 17).
las posibilidades de comunicacion con el moribundo
pueden alargarse hasta los Glimos instantes, ya que el
facto y el oido son los dos sentidos que posiblemente se
mantienen hasta momentos antes de la muerte. Se debe-
ria motivar a la familia para que aumenten sus expresio-
nes de carifio, compafiia y no abandono; aconsejando-
les que eviten las conversaciones poco oportunas en su
presencia.

. Calidad de cuidados. la calidad de los cuidados es
una condicién sine que non se puede lograr una muer-
fe digna.

los cuidados prestados al paciente terminal deben de
estar orientados hacia la calidad y no hacia la duracion
de la vida.
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En el paciente terminal “seria inmoral el realizar un “tea-
fro” de resucitacién cardiopulmonar” o mantener arfifi-
cialmente la vida por medio de tecnologias avanzadas
sabiendo que no hay posibilidades de recuperacién y
olvidando las necesidades reales del paciente (6,18].
Desde nuestro punfo de vista como profesionales enfer-
meros debemos de evitar cualquier procedimiento agre-
sivo que no sea estrictamente necesario.

En algunos articulos se refleja que una calidad optima
de cuidados se puede presentar como una firme alterna-
tiva a la Eutanasia (5,10, 14).

Lla muerte debe llegar de forma natural, y no con la par-
ficipacion activa del personal sanitario, mediante la omi-
sion de cuidados u ofros fratamientos. “la medicina
paliativa no acorta la vida mediante ningin tipo de
eutanasia, ni la prolonga con el “encarnizamiento fera-
péutico” sino que simplemente ayuda, respeta, consue-
la, alivia y cuida al paciente en sus Gltimos dias y a su
familia (5,9, 16).

. Cuidados Ambientales. Otro de los pilares bésicos para

obtener una buena muerte es el ambiente, este es muy
importante, porque no hay nada mas impersonal que lo
muerte hospifalaria, que muchas veces es considerada
como un fracaso (4,19).

Consideramos importante la muerte en casa, ya que en
ella el enfermo estéd mas seguro y comodo, tiene mds
intimidad, conserva sus costumbres y se mantiene la uni-
dad familiar, ademas de disminuir el coste sanitario
publico; de no poder ser asf es imprescindible acompa-
fiar al enfermo agonizante hasta el dlfimo momento.

En el articulo publicado por Bayés et al. adquiere una
importancia secundaria el hecho de morir en casa [segin
datos obtenidos en sus encuestas realizadas a personal
sanifario, relativo a que aspectos les ayudarian a morir
en paz), una de los posibles deducciones que han hecho
los investigadores es que lo importante no es dénde se
muere, sino cémo y con quién se muere (20).

Muchas veces existe un déficit de cuidados paliativos a
pacientes moribundos, en sus domicilios. Puede ser
debido al déficit de recursos de atencién domiciliaria,
que pueden existir en las diferentes comunidades auté-
nomas, porque en ocasiones no son suficientes con los
servicios prestados por organismos piblicos y han de
ser complementados con prestaciones llevadas a cabo
por organizaciones no gubernamentales, como puede
ser el caso de la Asociacion Espaiiola Contra el Cancer
[AECC) o incluso otras entidades, como la recientemen-
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te fundada en Madrid en 1999, la asociacién ENCA-
SA con el objetivo de prestar atencién en exclusiva a
pacientes moribundos en sus hogares, entre cuyos esta-
tutos figura como uno de sus fines el facilitar a los enfer-
mos terminales una muerfe digna en su domicilio
(6,8,2,10,21).

. Confrol de sinfomas. Es un aspecto importante en la
afencién éplima en los cuidados en la ultima efapa de
la vida, por su relevancia destacaremos el dolor y la
agonia. La ausencia de dolor es ofro factor a destacar
dentro de la muerte digna, ya que el dolor es el sinfo-
ma que mas impacta en los pacientes y en sus familia-
res porque es un estimulo continuo que les recuerda la
enfermedad y con ella la muerte v el final. “Palior el
dolor es para muchas personas la base principal de la
calidad de vida, gPor qué iba a ser diferente a la hora
de la muerte2”. Como se cifa en el articulo de Moraleja
Cubero y Garcia Pimentel el dolor en el 90 — 95% de
los casos se puede y se debe paliar.

Es importante que la terapia analgésica cubra los 24
horas y que ademds ésta sea continua en el sentido de
reajuste de dosis cuando se genere tolerancia o cuando
la intensidad del dolor aumente o el umbral del mismo
disminuya.

Ofro punto a destacar es, que la administracién de anal-
gésicos, puede no ser suficiente para paliar el dolor. La
existencia de sufrimiento psicolégico puede dar lugar a
lo que se denomina dolor total, por ello destacamos la
comunicacion como un método importante para cono-
cer més de cerca la causa del dolor de la persona, e
intentar controlarlo y reducirlo (4,5,12,14).

El sintoma del dolor estd infravalorado en el paciente
geridtrico, un factor que puede influir es la dificultad
para la comunicacion que existe en esfe colectivo (21).
En un estudio realizado por Marin Gémez et al. en un
hospital de Almeria, se prueba la sedacion terminal ante
una mala muerte. “la sedacion terminal es la infencion
deliberada de inducir y mantener una sedacién profun-
da (pero no la muerte) en circunstancias muy precisas y
bien definidas, relacionadas con sintomas intratables de
ofro modo y con el sufrimiento insoportable de una per-
sona que, en fodo caso va a morir, en un plazo estima-
do muy breve”. De hecho es una extension de los cuida-
dos paliativos al final de la vida.

Marin Gémez afirma que aunque el concepto de la
muerte digna sea dificil trasladarlo a la realidad cotidio-
na, todos sabemos como es una mala muerte y ante

ésta la sedacion terminal es un recurso imperfecto, pero
atil (17).

Q. Eutanasia. Ferrer Herndndez, en su articulo “legalizo-
cion de la eutanasia como opcién a una muerte digna:
consulta de expertos a fravés de la técnica Delphi” nos
dice que, “la unanimidad que se ha conseguido se cen-
fra en las cuestiones que refleja las consecuencias que
podrian suponer la legalizacién de la eutanasia y todos
los expertos han llegado al consenso total de que su
legalizacion supondria debates sociales contra/favor,
ocasionaria conflictos sociales siempre y cuando no se
controlara adecuadamente.

En la mayoria de los expertos existe una méxima preo-
cupacién por la regulacién y el control en la aplicacion
de la eutanasia en las actuaciones de los profesionales
y las instituciones sanitarias, a fravés de la ley y un
Comité Médicolegal...” (22).

A nosofros se nos plantea el refo de ayudar y confortar
al moribundo en su dltimo paso y ayudar a los familic-
res en su proceso de duelo.

DISCUSION

Tras la minuciosa revisién de los articulos hemos descubier-
to que 11 de ellos mencionan explicitamente la muerte
digna y ofros lo hacen de forma indirecta denomindndola:
muerte en paz, morir de forma confortable. Una de nuestras
propuestas hacia el futuro es la unificacion de criterios vy la
consolidacion de una definicion de lo que es la muerte
digna, ya que sin duda todos sabemos cual es una mala
muerte, pero la buena muerte como cita Nuland “es cada
vez mds un mito, el principal ingrediente del mito es el
ansiado ideal de una muerte digna” (23).

Con nuestro trabajo hemos intentado humildemente recopi-
lar a fravés de la revision bibliografia todos aquellos facto-
res que, segin lo expertos, pueden repercutir en la calidad
del morir, prefendemos que sirva de medio o fundamento
para nuevos estudios orientados a mejorar la calidad asis-
tencial del enfermo terminal.

Seria de gran interés abrir nuevas lineas de investigacién
en el campo de los cuidados, teniendo en cuenta la opi-
nion que las personas fienen acerca de una muerte digna
y cudles son los factores que inciden en ello, plantedndo-
nos la importancia de infroducir esos conocimientos en
nuestra realidad asistencial.

Para finalizar, nuestra discusién no quiere ser una conclusion,
sino el comienzo de un camino que poco a poco vaya ele-
vando los cuidados al final de la vida a categoria de arte y
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que lo humanizacién de éstos se haga manifiesta en una

muerte serena, franquila, en una muerte, en fodo caso, digna.
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