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26. COMUNICACION Y VERDAD EN EL PACIENTE TERMINAL

E. Domeénech Llaveria y A. Polaino-Lorente

Introduccion

Corria el afio 1943, cuando en plena guerra
mundial, el escritor francés Bernanos escribio que
no se puede juzgar a un hombre antes de su muer-
1¢; la muerte es la que da sentido a nuestro desti-
no. Esta afirmaci6n pone de manifiesto la impor-
tancia y el valor que tiene la dltima pagina de la
blqgrafia de un hombre: la que se escribe en los
ilimos minutos, dias o tal vez semanas, inme-
diatamente antes de que el libro de la vida defini-
tivamente se cierre.

_Hasta el instante de su muerte toda persona es
libre de variar, modificar o rectificar su propia
mstpna. Tolstoi describe en una de sus novelas el
vacio y sin sentido de la vida de Yvan Ylyich, su
personaje principal. Este hombre, de repente, s¢ da
cuenta antes de morir de que su verdadera enfer-
medad no es organica, sino psiquica. A partir de
ese instante fiejaré de aparentar y hacer teatro. s¢
Qondr’a a chillar durante tres dias y, por primera
vez, aprendera a querer a los demés. Curio-
samente, también desde entonces, dejard de temer
a la muerte.

] Cualquier hombre deberia tener la oportunidad
a;’ ‘l"(l)\’(lire en pleriin‘xd y con la maxima lucidez, si
bastons sea, la dltima etapa de su existencia. Hay
4o en esi personas, de las que ya nos han precedi-
e trance, que han demostrado con hechos
ili‘;?if:é_o es posible, a pesar del sufrimiento y las
Caminolones flslpas, habltpales compaifieros de
en esas circunstancias.
Cokgat irtrllluerte forma parte de la vida de cada uno y
stituye un momento personal y unico. Vivir y
ig(s)nr f9rman parte dg l'o mismo; Morir es unohde
h paridmetros del vivir (Gol, 1986). Cada vida

Umana que se apaga en el silencio €s un misterio
%‘fdfipenas pueden intuir los que estan a su lado.

ie puede sustituir al moribundo, ni tan siquie-

ra comprenderle, pues por mucho que alguien
intente ponerse en su lugar, siempre continuare-
mos estando muy lejos y distantes de quien ago-
niza (Polaino-Lorente, 1991). El que se muere lo
hace a solas consigo mismo; nadie puede hacerlo
por él. Morirse s una experiencia individual y
anica.

La muerte constituye una situacién limite inti-
mamente relacionada con la personal trayectoria
biogréfica y las actitudes ante la vida que se hayan
tenido. Estas actitudes marcardn sus vivencias y
orientaran el comportamiento que s€ manifiesta
en la denominada fase terminal, cuando la hay,
que no siempre asi acontece. La atencion al enfer-
mo en esta fase terminal constituye una de las
funciones mds importantes € ineludibles del médi-
co, para la que, paraddjicamente, casi no recibe en
la actualidad ningin tipo de informacion.

Muerte y cultura en la sociedad actual

Todas las épocas han tenidos sus tabies. Hace
apenas un siglo, ningdn padre se atrevia a hablar
de sexualidad a sus hijos. Hoy la sexualidad se
ensena en cualquier lugar.

Sin embargo, a nadie se Je ensefia a MOFir, ni en
casa ni en la escuela. La pedagogia de la muerte
debiera empezar desde el principio de la educa-
cion. Los padres no suelen hablar de la muerte
con sus hijos, como tampoco los maestros con sus
alumnos. Pero es més grave todavia que los médi-
cos eviten hablar de ello con sus enfermos.

Nuestra cultura occidental prefiere ignorar la
muerte. Tanto €8 asf que el moribundo suele inhi-
bir y ocultar sus sentimientos al respecto. Su com-
portamiento acaso esté justificado por resultarle
extraordinariamente dificil disfrutar de la presen-
ciay el apoyo de una persona en quien poder con-
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fiar, de manera que sea posible comentar con ella
lo que piensa e imagina acerca de su muerte. Para
€S0 €s menester tener su confianza, estar persua-
dido de que si le hace ciertas preguntas no le con-
testard con mentiras o evasivas.

Como seftalan Mishara y Riedel (1986), las
actitudes ante la muerte varian extraordinaria-
mente segun las diferentes culturas y las edades de
las personas. El profesional de la salud que se
acerca a dialogar con un enfermo en fase terminal
debe saber que no puede actuar de 1a misma forma
con un anciano, un adolescente o un nifio. Es pre-
Ciso tener en cuenta también cu4l es el contexto
social y culturar del paciente.

El contenido y significado de la fase terminal
—Ila preparacién para la muerte, el lugar donde
S€ encuentra (hospital, casa, etc.), la agonia, los
ritos que acompaifian a la muerte, etc.— estdn
vinculados a los valores fundamentales en que se
cree y a las costumbres y tradiciones que presi-
den ese momento histérico en Ia cultura a que se
pertenece.

Hay sociedades en las que tan familiarizada
estd la persona con la experiencia de la muerte
que €sta apenas se diferencia de un elemento coti-
diano mds, perfectamente integrado y como for-
mando parte del vivir de la gente. En algunos pue-
blos, el cementerio est4 situado al lado de 1a
Iglesia, en el centro del pueblo. Cuando alguien
muere todos los familiares, amigos y vecinos
velan el cuerpo del cadiver y le llevan de su casa
a la Iglesia y al cementerio, Estas actitudes y tra-
diciones todavia persisten hoy en algunos pueblos
rurales, pero tienden a desaparecer dejando paso
franco a otros comportamientos completamente
distintos y caracteristicos de las grandes ciudades
modernas y urbanizadas.

En estas dltimas lo que predomina es el feng-
meno denominado por Van den Berg «ausencia
de la muerte» (Walters y col., 1974), consistente
en que, sencillamente, a [a muerte no se la men-
ciona. El hombre urbano de nuestro tiempo no
quiere pensar en la muerte y por eso hurta sy
encuentro y se esconde de ella. Acaso por eso se
prefiere no tener a los MUuertos en casa y enterrar-
les enseguida sin €Sperar ni un minuto mas de |o
que ordena la le){. Nada de particular tiene que en
unas circunstancias como éstas, al que agoniza se
le ofrezca tan s6lo tecnologia médica, cuanto mas
sofisticada mejor, Y practicamente nada mas.

De forma paraddjica, la muerte —como hecho
impersonal y violento—- esta presente a diario en
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todos los hogares, a través de las Pantallas de tele.
vision. Tal vez por esto los nifios de hoy reciben
informacién, cada vez mas temprana y abundape
sobre los muertos, pero saben muy poco sobre |y
muerte y practicamente nada sobre cémo afrontar
la propia muerte. Es l6gico que sea asi. puesto
que nadie les prepara para ello, sino que mds biep
se les deja abandonados a su (mala) suerte, an;-
mandoles a que formen ellos mismos sus ideas
sobre la muerte, a partir de una informacicn ses-
gada y a menudo contraproducente.

Parece 16gico que estas actitudes influyan en
la comunicacién con el informe terminal. Si no
se sabe hablar de la muerte con los nifios, menos
se sabra hablar de ella con el que estd a punto de
morir. La seguridad que generalmente ofrecian,
hasta hace muy pocos afios, las précticas religiosas
en torno al moribundo han sufrido también el
impacto de los vertiginosos cambios sociales
recientes y, dentro de la actual confusion, es posi-
ble que estas pricticas tradicionales tal vez vuel-
van a recuperarse en un futuro proximo. Los pro-
pios médicos pueden encontrarse inseguros y
desorientados para asistir a sus enfermos cuando
fracasan los tratamientos bioldgicos. La crisis que
afecta a nuestra sociedad es fundamentalmente
una crisis espiritual, por lo que es 1ogico que en
una situaciéon como la descrita, las personas no
S€pan morir y tampoco sepamos cémo atender
correctamente a los moribundos. 4

A pesar de encontrarnos en esta situacion. bajo
ningiin concepto el médico deberia desentenderse
de la asistencia al enfermo terminal. Las lineas
que Siguen constituyen una muestra del interés
que tienen los autores de este capitulo, en tanto

que médicos psiquiatras, por resolver estos pro-
blemas.

El concepto de enfermo terminal

Holland (1982) defini6 al enfermo terminal
€omo aquel paciente que no ha respondido a nin-
guna de las medidas curativas que se conocen y le
han sido aplicadas y, por consiguiente, el tnico
objetivo del tratamiento que ahora cabe aplicarle
es el de proporcionarle el maximo bienestar.

Holland ha trabajado y escrito copiosamente
sobre el enfermo terminal y ha puesto en entredi-
cho las fases y estadios psicolégicos por los que
pasaria, segiin Kiibler-Ross (1983), todo enfermo
antes de morir. Kiibler-Ross describi6 y publicé
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por primera vez en 1969 estas etapas, alcanzando
un gran €xito editorial —s6lo en los dos primeros
4ios su libro consiguié la 8.« edicién—, contri-
huvendo mucho con su ensayo a sembrar inquie-
wdes respecto de la comprension y atencion del
moribundo.

Cuando analizamos la concisa definicion de
Holland, enseguida encontramos en ella dos ideas
fundamentales: la de la incurabilidad y la del fra-
caso terapéutico de los recursos médicos. Sin
amhargo. nada se afirma respecto de otras varia-
bles relevantes como el tiempo que tardard en pro-
ducirse el desenlace fatal, la mayor o menor pro-
habilidad de que esto ocurra o la irreversibilidad
del fendmeno.

A pesar de estas ausencias en la definicién de
Holland, las ideas de irreversibilidad y de muerte
proxima e inevitable acuden a la mente de todos
cuando pensamos en el enfermo terminai. A nues-
ro parecer, es a las dos dltimas caracteristicas
mencionadas a las que debemos atribuir los prin-
cipales cambios que, desde fecha reciente, suelen
producirse en el entorno del enfermo, cuando se le
etiqueta con el calificativo de «terminal».

Otros autores entienden por enfermo terminal
aquel paciente en el que por las actitudes y com-
portamientos de los familiares y del personal sani-
lario que le atiende, puede considerarse que va a
morir epseguida. Es ésta una definicién, si se quie-
re. de tipo asistencial o institucional, pero no por
€50 menos operativa.

Para algunos autores, el enfermo terminal con-
nota una denominacién desacertada, por estar
dotada de un significado marginante. Desde esta
perspectiva, el enfermo terminal se presenta como
una persona que sigue siendo la misma de siempre
¥ que, sin embargo, es integrada en un grupo apar-
te. en el que ya no se puede actuar eficazmente y
cuyo testimonio personal constituye una evidencia
insoportable de nuestro fracaso como profesiona-
le‘s‘ De ahi que los cambios en las actitudes y
comportamientos de las personas que rodean al
cniermo terminal tiendan a aislarlo y marginarlo,
manteniéndole separado incluso de aquellas per-
zgg;%s que, precisamente, més proximas necesitaria
sentir, en una etapa tan crucial como ésta.

Pero el enfermo terminal no ha cambiado por el
hechp de entrar en esa nueva etapa. El paciente
lL‘onnm’la siendo la misma persona que antes. Son
é’:‘ad;é?ﬁsq los que le rodean, los que cambian.
105 que aracién deberia estar en la mente de todos

se dedican a cuidar enfermos graves. Las

negesidades emocionales de la persona a la que
cuidan son las mismas de siempre, solo tal vez
un tanto intensificadas por los acontecimientos
que ahora esté viviendo.

Contrasta este modo de proceder con lo que es
la vida humana. En efecto, ninguna vida humana
es necesaria, por lo que en cierto modo toda vida
humana es terminal. Si a esto afiadimos el hecho
empirico —féacilmente comprobable— de que
nadic puede considerarse completamente sano,
entonces debiera entenderse cualquier vida huma-
na como potencialmente terminal. No considerar-
{o asf nos situarfa en la ingenuidad y la utopia.
Nadie que esté en su juicio puede andar por la
vida como si no se fuera a morir nunca, a pesar de
ese sentimiento, tan connatural al hombre, por el
que Nos apropiamos nuestra vida como liberada de
toda amenaza. He aqui una razon mas para consi-
derar que los enfermos terminales si van con noso-
tros, que no constituyen algo totalmente excep-
cional, es decir, que hay que relativizar el
concepto y el mismo alcance de lo que entende-
mos por enfermo terminal.

En cualquier caso, la denominacion de «enfer-
mo terminal» nos parece desacertada por las con-
notaciones que tiene entre sus conocidos y fami-
liares. lo que facilita una cierta marginacion.
Parece cOMO si estas personas, que siguen siendo
las mismas de siempre. formaran ahora un grupo
aparte, en el que ya no s¢ puede actuar eficaz-
mente, y por eso resulta alli un tanto humillante la
presencia del médico. que es vivida por estos pro-
fesionales como apenas el testimonio presencial
insoportable del propio fracaso.

Pero  d6nde establecer el limite entre un enfer-
mo a secas y un enfermo terminal? Esta frontera
resulta cada vez mds dificil de establecer. Si por
terminal se entiende aquel enfermo que se ha dado
por perdido, tanto desde la pers.pectiva cura.tiva
como social, habremos de concluir que tal pacien-
te no existe —O NO deberia existir—, porque el
médico nunca debe abandonar al paciente. _El
médico siempre puede hacer algo mas por aliviar
su dolor y sufrimiento. El médico siempre p,ue;de
estar a su lado si. como se supone. es un médico
de personas y no s6lo de organismos.

Ademas, si apelaramos a s6lo un criteno de efi-
cacia y rentabilidad habria que concluir que, €n
algunés casos, 1a partidg podria abandonarse por
parte del médico demasiado pronto. .Esto es lo que
sucede en el caso de muchos deficientes profur}-
dos, cuyas posibilidades rehabilitadoras son mas
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bien escasas. Tiempo atras, la familia dejaba a
algunos de estos nifios sin participar en sus activi-
dades habituales, segregandoles as —por imposi-
bles— desde la més tierna infancia, y esperando, a
veces durante afios, una muerte que siempre tar-
daba demasiado en llegar.

Algunos de estos enfermos han sido tratados
como «terminales», a pesar de no serlo en absolu-
to. Bast6 para ello que la ciencia y la sociedad de
entonces les etiquetara de irrecuperables. Para
dejar de serlo ha sido suficiente que se consiguie-
ra de ellos una cierta integracién —cosa relativa-
mente fcil de lograr cuando se emplean los pro-
cedimientos idéneos para sus encubiertas
potencialidades—, bien en el 4mbito de la familia
o fuera de ella.

Establecer un diagnéstico de «terminal» es en la
actualidad extraordinariamente complejo y arries-
gado, incluso para el paciente que sufre una enfer-
medad de evoluci6n fatal ¥ que se encuentra en
estado grave. Hay pacientes cancerosos que han
sobrevivido a una etapa muy critica de su enfer-
medad y que més tarde vuelven a trabajar. Lo mis-
mo puede afirmarse respecto de algunos pacientes
cardiacos que se han recuperado gracias a las téc-
nicas quirdrgicas y de desfibrilacién y a otras
muchas personas, y ahora son capaces de llevar
una vida productiva y normal después de haber
sobrevivido a un coma prolongado durante bas-
tantes dias.

Establecer unos criterios operativos y fiables
para el diagnéstico de enfermo terminal constitu-
yen algo que resulta en la actualidad muy discuti-
ble. Lo que no resulta imposible es asistir a cual-
quier enfermo por grave que esté y por elevado
que sea el riesgo de un precoz desenlace fatal. No
olvidemos que, incluso en esas circunstancias,
comunicarse con €l y tratar de comprenderle cons-
tituyen una parte integrante de] tratamiento que
le es debido y, ademads, un deber ético que para el
médico resulta irrenunciable, cualquiera que sea el

punto de vista o el criterio que se haya adoptado
sobre este particular.

La comunicacién con el enfermo terminql

En este punto no hay lugar para las mentiras
piadosas; aquy las mentiras son siempre pernicio-
sas. (Qué significa esto? Significa que escamotear
la verdad a una persona que libremente 13 desea
acerca de un hecho fundamental para su existencia
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—<como es el hecho de que pronto se va morir—
10 €s congruente con el t6pico de |a mentira pjy.
dosa. El problema que hoy se presenta, con demg-
siada frecuencia, es que ni el médico nj Jog estu-
diantes de Medicina disponen de Ia necesarig
formacién acerca de cémo informar sobre ¢] lema

de la muerte a un paciente moribundo. E| esty-

diante termina sus estudios de Medicing SIn saber

qué hacer ante un enfermo moribundo. Tambi¢y,

algunos médicos generales y especialistas, incluso
con afios de ejercicio profesional, ignoran lo que
deberian hacer, a este respecto, con un enfermo
terminal, especialmente en lo que se refiere a Iy
informacion que se le deberia facilitar en relacign
€On su propia muerte.

El hecho cierto es que el cambio de actitudes y
comportamientos en el entorno del enfermo ter-
minal es algo que hoy es muy frecuente. En esas
ocasiones, lo ordinario es que al paciente se le
aisle, creandose alrededor de €] un extrano clima
de sobreproteccién y distanciamiento, entreverado
en ocasiones de engano, que ha sido Jjustamente

calificado con el término de «conspiracion de
silencio».

Esta situacion se pretende Justificar aludiendo a
la necesidad de evitar al paciente el «trauma» que.
Seguramente, podria causarle conocer la gravedad
del estado en que se encuentra. Los familiares
mds préximos quieren autoconvencerse de que cl
enfermo es mucho menos consciente de su situa-
cién de lo que suele ser. Quienes asi piensan se
olvidan de que en ocasiones el propio enfermo es
moralmente mas fuerte que los que le cuidan. En
€asos como éste es 16gico pensar que la «conspi-
racion del silencio» a quien realmente protege no
es al enfermo, sino a sus familiares y cuidadores.
De aqui que sean éstos quienes —acaso por sus
temores y la angustiosa resonancia que en ellos
produce la vivencia de la muerte— traten de hur-
tar al paciente y a si mismos el enfrentarse con la
situacion y tomar las oportunas decisiones.

Es un deber del equipo sanitario, cuando se da
esta circunstancia, comunicarse con el enfermo.
familiares y amigos mds préximos. Hemos men-
cionado la palabra equipo, porque esta tarea no
€s exclusiva del médico, sino que incumbe tam-
bién a los otros profesionales de Ia salud —profe-
sionales de Enfermeria, asistentes sociales, tera-
peutas del comportamiento, fisioterapeutas, etc.—
que de una u otra formas est4n fuertemente impli-
cados en ese enfermo concreto. .

Puede suceder otras veces que la persona mejor
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capacitada para ayudar a un determinado enfermo
«a un auxiliar de Enfermeria, dadas las peculiares
cracteristicas que €n ella concurren de madurez
personal. sensibilidad para entender a ese pacien-
e, simpatia y profundidad del didlogo que hay
enire ellos, etcétera.

La comunicacién profunda con el enfermo ter-
minal exige, previamente, haber tomado concien-
;i de 1a decadencia personal y de la propia muer-
2 v haber superado la angustia que esto conlleva.
Do lo contrario, el profesional de la salud solo
verd en ¢l paciente el reflejo de su propia y mal
sumida muerte, por lo que dificilmente le podra
avudar. El engafio, el distanciamiento y la innece-
«ria aplicacion de técnicas agresivas durante esta
clapa son manifestaciones que expresan bien la
intencion de huir de la confiada y profunda rela-
¢ién con la persona que se estd muriendo.

En dltima instancia, el médico es también res-
ponsable de que al paciente no se le deje solo con
su sufrimiento, en estas circunstancias. El médico
debg intervenir personalmente siempre que, en su
¢quipo 0 en la familia del enfermo. no haya nadie
mas capacitado que pueda y quiera hacerlo. A
pesar de que haya otra persona que retina estas
caracteristicas, el médico debe aportar siempre su
ayuda, bien de forma indirecta o bien colaborando
directamente con las personas que mas estrecha-
mente cuidan del paciente.

No debe olvidarse que esa relacién entre el
médico y el paciente forma parte —y parte impor-
tante ¢ irrenunciable— del tratamiento que el
paciente ha de recibir. A través de esa relacion, el
médico .puede aliviar o aumentar las expectativas
_del paciente, aun cuando persistan y sean muy
fme‘r,lsa's sus molestias, més alld del tratamiento
«mtl?lgmo que de forma adecuada esta recibtendo.

Un acercamiento holistico al sufrimiento del
paciente terminal permitirfa captar mejor los com-

ponentes psicolégicos, organicos, sociales y espi-
rituales que en él se integran y, a su traves, enten-
der ?1 alcance de su enorme complejidad.
act[ljxgloe(ie] los graves problemas de la medicina
ben los s la escasa formacién humana que reci-
o s estudiantes en las facultades de Medicina

a aborgiar el tema de la muerte. Del mismo
?mscasl nada se les ensefia respecto de las habi-

des que son necesarias para relacionarse con el

Igsﬁgsnte, llas estrategias para el afrontamiento del
l pac!ie? € modq m4s conveniente para acercarse

nte terminal y ayudarle a prepararse para
esta etapa final.

A pesar de ello, las aportaciones, mds bien
escasas, sobre este tema han sido muy bien reci-
bidas. Inicialmente, las que aparecieron a media-
dos de siglo procedian de psiquiatras como Eissler
(El psiquiatra y el paciente moribundo) v
Elizabeth Kiibler-Ross (Sobre la muerte y el mori-
bundo). En el trabajo de esta altima se ponia de
manifiesto la resistencia de los médicos y estu-
diantes de Medicina a relacionarse personalmente
con los enfermos moribundos. En esta obra. la
autora trataba de ensefiarnos a establecer relacio-
nes con aquellas personas que habian sido dejadas
por initiles y que. sin embargo, con la ayuda
necesaria podian llegar a sentir de nuevo que toda-
via eran «miembros valiosos de la sociedad>
(Dominguez y Campos, 1981).

La obra de Kiibler-Ross (1981) consigui¢ abrir
el horizonte de estos pacientes y, en varios paises.
estimular la creacién de clinicas donde acoger a
los enfermos més graves. Una de éstas, mundial-
mente famosa, es la que en EE.UU. fundé el doc-
tor Cicely Saunders en 1967. con el nombre de S1.
Christopher’s Hospice. Su lema era ayudar a los
enfermos a vivir el tiempo gratificante y, decidi-
damente. atacar el problema del dolor con el
MAXimo respeto a sus exigencias €ticas, pero supe-
rando ciertas reticencias sin fundamento respecto
del uso de los analgésicos centrales (Vespieren.
1986).

El tema de la muerte y el moribundo ha llegado
también a la pantalla. En La muerte en directo, de
Bertrand Tavernier, el espectador toma contacto
con la experiencia de Ja muerte en una sala de
hospital. En Reldmpago sobre el agua. de Win
Wenders. se recogen Jos Gltimos dfas de la vida
del viejo director de cine Nicholas Ray y de su
actitud ante lo inevitable, quien muere dignamen-
te y se niega a hacerlo rodeado de tubos.

En algunas otras filmaciones se recogen muer-
tes reales —hecho que s€ capitaliza luego para
atraer a los espectadores— de manera que el que
nunca haya visto morir a una persona, pueda expe-
rimentario por el médico precio de una entrada
de cine. . »

Esto nos lleva a otros planteamientos €ticos.
porque al finado no le abonaron derechos de autor
v. sobre todo, porque supone un atentado contra
la intimidad. la privacidad y el pudor personal de
una cuestion vital, que. ademas, es absolutamente
intransferible, incuestionable € irrepetible como
es el hecho de la muerte personal. Por eso, preci-
samente, NO s€ entiende como pueda exhibirse
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sin el consentimiento del paciente y con toda
impunidad.

Recientemente. la comprensién del enfermo ter-
minal se ha enriquecido con aportaciones proce-
dentes de los pacientes cancerosos. El enfermo
canceroso es un prototipo del paciente que atra-
viesa una fase «terminal» —en ocasiones dema-
siado prolongada—, en Ia que pueden jugar un
importante papel factores psicolégicos como las
aptitudes para el afrontamiento del estrés, las cog-
niciones respecto de la enfermedad, el sentido que
para €l puede tener la muerte, la calidad del sopor-
te social del que dispone. etcétera.

Sobre este punto puede encontrarse abundante y
reciente literatura, especialmente en lo que se refie-
re a la etapa terminal de los enfermos cancerosos
(Massie, Holland y Glass, 1983: Massie y Holland,
1987; Massie, Holland y Lesko, 1989; Breitbart y
Holland, 1988; Ledenberg, Holland y Massie,
1989; Ibafiez y Dur4, 1989: Garcia-Conde y
Pascual, 1989: Polaino-Lorente y col., 1990; etc.).

En la comunicacién del médico y los profesio-
nales de la salud con el enfermo terminal conside-
ramos como elementos mas relevantes, entre
otros, los siguientes: el poner los conocimientos
disponibles al servicio del enfermo; la forma de
relacionarse con el paciente; el modo de infor-
marle de la verdad:; el manejo de la ansiedad y de
los posibles trastornos psiquidtricos que en el cur-
so de su evolucién pueden surgir; el respeto hacia
la persona del moribundo y el mantenimiento de]
necesario didlogo, siempre que el paciente lo
demande, acerca de sus posibles inquietudes exis-
tenciales y el sentido de la vida y de la muerte.
Respecto del derecho del paciente terminal a Ja

asistencia pastoral, confronte e] lector el capitulo
31 de esta publicacién.

Para servir al paciente terminal

Al aceptar la responsabilidad del tratamiento
de un paciente terminal se asume también la obli-
gacion de no hacer nada en contra de sus intereses.
Esto significa, de una parte, el esforzarse en actua-
lizar y estudiar los nuevos procedimientos y téc-
nicas que, constantemente, estn apareciendo vy
que permuten aliviar el dolor, las insuficiencias
respiratorias y otros malestares fisicos, muy difi-
ciles a veces de Soportar, y que llegan a perturbar
la lucidez de conciencia Y la capacidad de usar
de la libertad para poder tomar decisiones. F] pro-

392

fesional en quien el enfermo ha depositado 4,
confianza debe manejar conocimientos ciengf;.
cos amplios y ponerlos al servicio de unos valoreg
que fundamentalmente se resumen en la vida, tan.
to fisica como psiquica Y espiritual, del pacienie
Recordemos que el enfermo terminal es unga per-
sona que estd en la vida, y en una fase muy impor-
tante de su vida.

De otra parte, poner los conocimientos al seryi.
cio de los intereses del paciente conlleva tambign el
tomar la tremenda decisién —s;j llegara el caso
cuando ello sea necesario— de Interrumpir un
determinado tratamiento. Ningiin médico tiene
derecho a seguir administrando medicamentos 4
un paciente si ya no le hacen efecto (Niethammer.
1982). En ocasiones, tomar esta decisian puede ser
mds dificil que continuar la terapia hasta la muerte.
Esto de ninguna manera significa que el médico se
desentienda del paciente. Una decisién de este tipo
puede resultar muy dificil y mas cuando no coinei-
de con las opiniones de otras personas que estdn «
la cabecera del enfermo. Los médicos son los que
deben tomar esta decision —cuando asi o estable-
ci6 el paciente al delegar en ellos— ¥ €n ese caso
guiarse por los intereses del paciente, sin dejarse
llevar por sus personales miedos y temores.

La relacion con el paciente terminal

Comunicar es muy dificil, por no decir impost-
ble, cuando el YO esta tan atado por sus intereses \
preocupaciones neurdticas que es incapaz de prac-
ticar la simpatia, ponerse en la piel del otro )
encontrarse con €l. Sin embargo, para pasar de la
soledad a la comunicacién es preciso establecer
una relacion interpersonal fuerte y mejor —si es
posible— tener una verdadera amistad con el
moribundo. Cuando esto se produce, al enfermo s¢
le trata como a un igual sin ninguna actitud de
superioridad, estableciéndose un equilibrado inter-
cambio —de dar y recibir— entre el paciente ¥
quienes le cuidan.

Desde la perspectiva humana, el enfermo apor-
ta en ocasiones al médico tanto o mds que lo que
el médico le aporta a él. Como decia Gol (198? :
«solamente podré cuidar al terminal el que s
encuentra en condiciones de ser su préjimo. s
decir de “cambiar de silla”, de empezar a entrar en
su piel. Al “voyeur” no se le deja entrar en su
piel, sélo se deja entrar al amigo; éste puede ver Y
mirar con toda libertads.



COMUNICACION Y VERDAD EN EL PACIENTE TERMINAL

Una parte muy importante de la comunicacion
con el paciente terminal es inefable y no puede
expresarse con palabras. El enfermo terminal debe
«nlir que su amigo estd cerca y dispuesto a dedi-
«arle su tiempo. Estd persuadido de que el amigo
«be escuchar y sabe esperar, que no tiene prisa. Y
ot atento a la expresion verbal y no verbal del
enfermo y siempre dispuesto a respetar el silencio
del otro. Pero este silencio no es el silencio vacio
que genera la angustia o la incomodidad. Es. por
o| contrario, el silencio que precede y deja paso a
lu comunicacion.

Saber sentarse a la cabecera de un enfermo ter-
minal es ser médico de verdad y no solamente un
iécnico que entiende de neoplasias o de SIDA.
Ser médico de familia es ser médico de toda la
persond, concreta y dnica; €s tratar no solamente
al cuerpo, sino al hombre entero con su historia.
ws deseos, sus imaginaciones, sus frustraciones y
su esperanza. Saber invitarle a que hable y saber
esperar, con mucha paciencia, a que lo haga en el
momento més oportuno y en el marco de esa rela-
c10n personal.

Cuando se genera un buen nivel de intercambio
enire mtédico y paciente, lejos de todo tipo de pro-
teccionismo infantil, es cuando se puede contestar
con sinceridad a todas las preguntas que el enfer-
mo quiere hacer a su médico. Es el momento pri-
vilegiado y misterioso de aclararle las dudas que
tiene sobre lo que estd sucediendo en su cuerpo.
que es mas suyo que de nadie, y sobre el futuro
que €] espera. Se podré hablar a fondo con €l de su
pérdida de autonomia, del cese de su actividad. del
cancelamiento de sus proyectos, de los interro-
gantes que tenga sobre un final incierto. en una
palabra, de todo lo que le preocupa y nos mvita a
compartir. En estas circunstancias propicias se le
debeqa ayudar a encontrar sentido a lo que estd
ocurriendo, a buscar nuevos y esperanzadores
objetivos y, de este modo, a reconciliarse mas
ticilmente con el destino amenazador y desagra-
dable que tal vez habita en su imaginacion.

El enfermo terminal y el Cédigo
de Deontologia Médica

El Cédigo de Deontologia Médica se ocupa de
este tema en el articulo 27 y, menos directamente,
del 58 al 61, sentando la doctrina ética sobre cudl
¢ la conducta a seguir con los enfermos termina-
les, en 1o que se refiere a su informacién y a 10s

tratamientos que deben prescribirse. De este tlti-
Mo aspecto no nos ocuparemos aqui, por rebasar
ampliamente el contenido de este capitulo.

Aqui s6lo subrayaremos el deber ético del
médico a decir la verdad al paciente, sobre todo
cuando esa verdad afecta profundamente a su
vida, por tratarse de su final.

Para profundizar sobre este particular, nos remi-
timos a los comentarios y glosas realizadas por
Herranz. Presidente de la Comision Nacional de
Deontologia Médica, al primero de los articulos
citados.

El derecho a la informacion veraz

Las opiniones sobre el deber de informar al
paciente de una muerte proxima contindan estan-
do muy divididas. tanto a nivel popular como
entre los cientificos que han tratado sobre este
particular.

La mayoria de los que viven en la ignorancia de
que también son mortales manifiestan que la
mejor manera de morir es aquella en que uno no
se entera. Desgraciadamente para ellos. el incre-
mento actual de la longevidad y las mayores posi-
bilidades de prolongar la vida a muchos enfermos
crénicos graves disminuye la probabilidad de que
las personas se mueran sin sufrir y sin apenas dar-
se cuenta de ello.

Otros, por el contrario, preferirian una muerte
ldcida —aceptada humana y espiritualmente—
que cancele los propios débitos y acabe de dar un
sentido definitivo al vivir humano.

Desde un punto de vista te6rico, las opiniones
son también distintas segtn los paises. las culturas
y los tiempos. Hasta hace muy poco, muchos
enfermos procedentes de algln pafs europeo en
el que habitualmente s€ les ocultaba el diagnosti-
co. eran informados con veracidad, sin embargo,
cuando al ver que su estado no mejoraba, viajaban
a Estados Unidos y consultaban alli con otros pro-
fesionales. En relacion con este problema nos
encontramos con hechos paraddjicos, como el que
sefialamos a continuacion.

En 1977 se promulgé en EE.UU. la ley que pro-
tege el derecho a la informaci6n. En 1982 se rei-
vindica en el trabajo de Spencer-Jones (cfr. Ibéfiez y
col.. 1989) el derecho a la no-informacion. En una
encuesta este autor se encuentra con el resultqdo de
que el 49 por ciento de los pacientes desean infor-
macion, frente al 51 por ciento que no la desean.
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Diez afios mas tarde, en 1992, el debate conti-
nia. Un equipo de Rochester, Nueva York, encon-
tré que un 79 por ciento de los oncologos estaban
a favor de decir la verdad a sus pacientes
(Holland, 1982). En el Reino Unido los médicos
cada vez tienden mas a proporcionar informacién
a sus enfermos graves (The Lancer, 1980). Hay
MOmENtos en que suministrar cierta informacién
resulta imprescindible para conseguir la colabora-
cion del paciente, porque la pasividad, e] pensa-
miento de falta de control sobre la situacién, la
pérdida de toda esperanza y la sensacion de total
impotencia suelen ejercer efectos muy negativos
sobre el pronéstico.

Penzo (1989), en el tratamiento del dolor cré-
nico, sefiala la necesidad de |a informacion, pues-
to que posibilita el poder adoptar soluciones ade-
cuadas. Pero advierte que la informacién debe de
ir unida a un determinado «estilo» de relacién con
el paciente. lo que se plasma en la necesidad de
colaboracién por parte del paciente, por cuanto
que éste es un poderoso generador de recursos.

En nuestra opinién serfa deseable que toda per-
sona tuviera la madurez y serenidad suficientes
para afrontar con lucidez sy propia muerte. Pero e]
respeto a la libertad de 1a persona y el rechazo a
todo tipo de manipulaciones nos obliga a tener
muy en cuenta lo que el paciente quiere saber y
respetar hasta dénde desea estar informado. De
1gual modo, nos parece terrible, tanto negar infor-
macion a un paciente que la solicita (o que Ia soli-
cité antes de estar enfermo) como dificultarle
cualquier acceso a ella. Por dltimo, queremos
senalar que proporcionar mas informacion a la
familia que al propio enfermo puede contribuir a
la «conspiracién del silencio», a que nos referimos
lineas atras, que tanta importancia ha tenido como
causa de la soledad e incomprensién en e enfer-
mo terminal.

Por todo ello nos parece muy dificil establecer
unas normas rigidas. Ia pregunta de si debe decir-
se la verdad a un enfermo terminal no puede cop-
lestarse con un sf o un ng rotundos. Consideramos
imprescindible contrabalancear antes Yy detenida-
mente el modo de informar 3 enfermo, el momen-
to en que esto se llevarg a cabo y quién debe
hacerlo. Para ello eg fundamental conocer muy a
fondo la personalidad del enfermo Y su capaci-
dad para afrontar 5 situacion, cuiles son sus
recursos personales y existenciales ¥ qué salida
cSperanzada se le puede ayudar a encontrar.

Las mentiras —también aqui— sop siempre
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perniciosas. En cambio, nos parece fundameniy; j,
constante atencién, guiada por Ia intuicion y o
afecto, para conocer el grado de informacigy, 'quc
un paciente puede soportar en cada momenig,
Finalmente, queremos insistir ep que cualquier
informacién que se dé al paciente terminal, acere;
de la verdad de su enfermedad. debe proporcio-
nérsele dentro del marco de una calida y estrecha
relacién de amistad ¥, a ser posible, por persong,
que hayan tenido con €] una profunda relacioy,
con anterioridad a su situacion actual.

La voluntad de verdad

Si la sociedad actual tiene tanto miedo 4 [u
muerte es porque se ha ido marginando y repri-
miendo el hecho del morir humano. Hay aspecios
rituales de nuestra cultura —Como, por ejemplo.
los entierros, los funerales o las visitas de pésame.
que tanto contribuian a aliviar el duelo por la pér-
dida de un ser querido—, cuya vigencia es hoy
mads bien escasa, si es que no se ha abandonado de
modo casi definitivo.

El tanatorio ha sustituido hoy la tradicién de
velar el caddver en la propia casa y se ha extin-
guido la prictica de llevar luto mostrando en
publico esa pérdida, Las nuevas costumbres son.
desde luego, mas comodas y acordes con el aza-
canamiento y las prisas del actual vivir del hom-
bre: y, en este sentido, probablemente haya gue
considerarlas como positivas. -

Pero, qué duda cabe, que con ellas se ha exilia-
do a la muerte de la conciencia social de la que
antafio formaba una parte importante y, en conse-
cuencia, se nos han ahorrado eventos y circuns-
tancias —todo lo discutibles que se quiera— que
antes nos recordaban su presencia. Muchas perso-
Nas ancianas mueren anénimamente en un hospt-
tal, mientras los hijos apenas se percatan de la
muerte de sus padres. .

En un contexto como éste, ;podemos extrafiar-
nos de que a los médicos les cueste tanto comuni-
car a los pacientes que se van a morir? (Por qué la
mayoria de los médicos se angustian por este
motivo? ; Por qué son tantas las enfermeras que i
siquiera se plantean esta necesidad? ¢(Por que los
familiares cas;j siempre tratan de ocultdrselo al
interesado? ¢Por qué disponemos de tantas seu-
dorazones encubridoras para no comunicar al
paciente que se va a morir? ,

Preguntas como 1ag anteriores desvelan ciertas




COMUNICACION Y VERDAD EN EL PACIENTE TERMINAL

paradojas que deberian hacernos pensar. La mayor
parte del engano a los moribundos estd funda-
nentado en el autoengaiio de los vivos. Se engafia
1los moribundos, porque al vivo le cuesta decir la
\erdad al moribundo; no se tiene piedad del que
v 2 morir, porque €s demasiado blando el familiar
que contintia con vida. El criterio por el que no se
comunica la verdad, en la mayor parte de los
205, 10 es por caridad con el que va a morir
no por el hedonismo del que sigue vivo.

En la mayoria de las seudorazones y argumen-
s 2 los que se apela, para tratar de hacer racional
o que en absoluto es, late incontenible una gran
iasedad. Es falso que la persona que estd muy
erave ignore las mds de las veces su estado; que si
« le informa puede empeorar. a causa de la noti-
cia suministrada; que tal vez se le haga sufrir con
2 informacién mas de lo necesario, etc.
Disponemos de suficientes datos clinicos, empiri-
camente contrastables, que dan un mentis rotundo
aposibles justificaciones para el ocultamiento de
1 verdad, como las antes aludidas.

Con muchas de estas practicas —y en el con-
texto de lo que aqui llevamos dicho—, se ha olvi-
dado que el hombre podria definirse con estos dos
conceptos fundamentales: un ser para la verdad; y
un ser para el bien.

El hombre es un ser para la verdad, porque el
hombre est4 abierto al conocimiento, mediante el
cual se hace uno con la cosa conocida. En eso con-
sste la verdad. La verdad encarnada por el hombre
mplica una perfecta adecuacion entre lo que se
piensa y lo que se dice. lo que se dice y lo que se
hace. y lo que se piensa y lo que se hace. Eso s la
verdad. Cuando hay discrepancias entre estas ins-
tancias. acontece la mentira, el error y la falsedad.

Estamos afirmando el derecho a la verdad que
todo enfermo tiene, entendiendo la verdad de forma
operativa como una cierta coincidencia entre el
l}'dCCT. el decir y el pensar. Y es que el hombre es un
ser para la verdad. Por eso, cuando se le escamotea
la verdad o, simplemente, se le engafa, en cierto
modo se le trata como si no fuera hombre, porque
se frustra 1o que como hombre més propiamente le
pertenece: su permanente apertura al conocimiento
Qe lo que es verdadero. Poco importa que se le con-
serve o prolongue la vida del cuerpo, si irreversi-
blemente se le ciega frente a la luz de la verdad.

Algunos opinan que al ocultarle la verdad de su

ﬁ: 0}’;3 muerte, s6lo incurrimos en un error psico-
nogh 0. Quienes asf piensan, se olvidan de que si
ay verdad psicolégica muy posiblemente tam-

poco haya verdad ontoldgica; si se amafia el error
psicoldgico, habré traicion ontolégica, porque el
hombre es un ser para la verdad.

Por lo tanto, el error ontoldgico se produce
cuando a un enfermo terminal no se le comunica
que va a morir. Y es que Ja muerte es una de las
verdades humanas, valga la redundancia, mas ver-
daderas. En cierto sentido, la muerte es una de
las verdades mds ciertas y en la que mds se juega
el hombre. En apenas unos instantes, en el segun-
do Gltimo tal vez. el hombre puede jugarse toda la
eternidad. Bajo ningiin motivo se le puede hurtar
al hombre el derecho a que decida sobre si mismo,
su vida y sus cosas. en el dltimo instante de su
vida. No se le puede robar lo mas profundo que
tiene el ser humano que no es otra cosa que su
vocacién a la verdad.

Pero como afirmabamos antes, el hombre es tam-
bién un ser para el bien. el bien que afecta primor-
dialmente a la voluntad. Recordemos que el objeto
de la voluntad es el bien. como el del entendimiento
es la verdad. Entre la voluntad y el entendimiento
hay muchas relaciones. en las que en este momento
no podemos entrar. Generalmente lo que se quiere
es el bien. pero eso lleva a conocerlo mejor (ver-
dad). Cuanto mas se conoce la verdad, en tanto que
bien. tanto més se quiere el bien que es la verdad.

Acaso por eso pueda afirmarse que una peculiar-
dad propia del hombre es esta voluntad de verdad.
La voluntad de verdad consiste en querer la verdad.,
caracteristica que s6lo es propia del hombre y que €n
ningdn otro ser acontece. Y la verdad es. en dltima
instancia, la que da sentido a la vida del hombre.

Ahora bien, la verdad acerca de la propia muer-
te es una verdad de ultimidades y tiene un cierto
caracter de querer definitivo. Por eso, cu_ando
ocultamos la vedad de su muerte @ un paciente.
estamos frustrando su Gltima voluntad sobre si
mismo, mientras le aherrojamos —<on el pretexto
de l0s buenos sentimientos— €N el estado de una
voluntad siempre pentltima y, en cierto modo, no

decisoria respecto de su Gltimo fin. Es decir, esta-

mos contribuyendo a sumergir en una zona opaca
v adensada por la penumbra de la reglidad esca-
moteada, el sentido Gltimo de su existencia, su
gltimo sentido personal y biografico.

Para dignificar la vida y superar el sufrimiento

Algunos enfermos terminales, a pesar de su

agnosticismo y de manifestar no pertenecer a nin-
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guna confesion religiosa, cuando se encuentran
completamente desarmados vuelven a buscar la
seguridad que, por el momento no tienen y tanto
anhelan, en la religién que aprendieron cuando
nifios. Pero muy pocos logran en esas circunstan-
cias una seguridad absoluta. EJ creyente no puede
quedarse de mero observador respecto del enfer-
mo terminal, sino que debe ser solidario con él.

Lo ético consiste aqui en no rebelarse contra
el destino, en seguir caminando hacia adelante y
en hacer las paces con la propia historia perso-
nal, con el tiempo que se escapa y con la debilidad
que por mor de la enfermedad se impone, tal vez
como la més pesada carga de nuestra condicién
humana.

El hombre tiene una gran capacidad de sufri-
miento, pero ésta varia mucho de unos a otros.
Por otra parte, casi todos ignoramos cudl serg
huestra capacidad de sufrimiento cuando llegue
el tiempo de la prueba. Eso tampoco lo sabemos,

Hay sufrimientos que son mas faciles de sufrir
que otros. El sufrimiento desinteresado que nos
permite comprender ¥ ayudar mejor a los demds
puede tener més valor que el muy dificil y esfor-
zado dolor que acompafia a los trabajos bien
recompensados. El dolor nos ensefia 2 perdonar y
a tolerar mejor nuestros defectos y los de los otros.

El que no ha sufrido entiende muy pocas cosas
y es légico que también le cueste comprender el
sufrimiento del enfermo terminal. Algunos de los
sufrimientos de estos enfermos pueden parecer
absurdos, pero si se es contempla desde el hori-
zonte de la experiencia religiosa, pueden llegar a
ser hasta razonables: todo depende de que se haya
hecho lo que es necesario: el decidido acto de fe
que precisan para ser aceptados. Es preciso recha-
zar la experiencia de Io que parecia absurdo, como
hace el escritor catalan Joan Sales al fina] de su
obra «Viaje de un moribundo». cuando escribe
que «no hay esfuerzo iniitil nj sacrificio estéril».

Hoy se habla mucho de «Vivir con dignidads.
de «dignificar la vida», como una concrecion de
los derechos humanog que es inseparable de esa
vida a la que precisamente pretende calificar. Pero,

este concepto subyace algo muy confuso. Parece
l6gico que sea asi, Pues si no se alcanza a explicar
en qué consiste Ia dignidad del vivir humano, con-
Secuentemente, mds dificil ser4 que pueda expli-

396

carse cOmo puede morirse dignamente, Cuando |
fmuerte es una situacion en que se intensificy |
agiganta —aunque sélo sea POr un proceso ¢
mulativo— el sin sentido o sentido de toda nuestry
pasada trayectoria biografica personal.

El Diccionario de la Real Academia Espaiiol,
de la Lengua distingue ocho acepciones diferene,
en el concepto de dignidad. Para lo que aquy
importa me limitaré a dos de ellas, Dignidad den.
ta la «calidad de digno»; «gravedad y decoro d¢
las personas en la manera de comportarse». A iy
que parece, la voz dignidad hace referencia al con-
ducirse mismo del hombre, al modo en que éste s¢
comporta. Dicho con otras palabras. una persona
vive y muere dignamente sj se comporta decoro-
samente con las exigencias de su ser natural.

La pregunta acerca del sentido de la vida, de!
comportamiento, de lo que pensamos, queremos \
realizamos en cada instante, es una cuestién que
preocupando siempre al hombre, vino a ser recor-
dada con especial énfasis por la psicoterapia, que
en las neurosis parecia encaminarse a dilucidar. «
hacer transparente cudl es el sentido biogrdfice
de la vida del paciente, sentido que muchas veces
ha sido distorsionado y falseado, hasta haberse
perdido en los vaivenes zigzagueantes de las muy
variadas e imprevisibles situaciones vitales.

En cualquier caso. el sentido de la vida humana
€S una cuestién que nos afecta a todos, y no séloa
los enfermos terminales. EJ sentido de la vida no
€S Una cuestion que hayan puesto de moda los
psicoterapeutas —sean éstos psicoanalistas o EXIs-
tencialistas—. sino que més bien es una cuestion
palpitante que zarandea nuestra intimidad, inde-
pendientemente de cudl sea nuestro nivel de ansie-
dad. Es inevitable, sin embargo, que en aquel}aiﬁ
situaciones limites en que el hombre, zambullén-
dose dentro de si, hace cuestién de su existencia.
aflore, emerja, y llegue hasta la eclosién la pre-
gunta, la indagacién acerca de cudl es el sentido
de su vida. Pero entiéndasenos bien: el sentido glt‘
la vida no debe restringirse a una mera cuestion
psicolégica. M4s aun, el sentido de la vida es algo
que todos, antes o después, nos hemos planteado.
algo con lo que cada hombre tiene que habérselas
a lo largo de su vida.

El sentido de la muerte es una cuestién a poste-
riori, aunque s6lo relativamente posterior al sen-
tido de la vida, por cuanto que la muerte es algo
absolutamente cierto que el hombre de una forma
misteriosa puede legar a intuir, aunque confusa-
mente. Pero esa intuicién puede ser valiosamente
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eficaz para profundizar en el sentido de la vida.
De este modo, el sentido de la muerte se explica
por el sentido de la vida, al mismo tiempo que
contribuye al esclarecimiento de esta dltima.

No podia ser de otro modo, por cuanto que la
vida v la muerte se exigen mutuamente en el ser
personal. El morir s6lo acontece, en quien un dia
emergio a la vida. Por contra, el vivir, todo vivir
humano. en tanto que finito, es destinatario de
una muerte segura, indistintamente de que sea
incierto el modo, el momento y la circunstancia en
que aquélla puede suceder, e independientemente
de que el hombre se lo haya planteado o no.

Dificilmente podré esclarecerse en qué consiste la
dignidad de la muerte humana, cudl es su sentido,
qué sentido tiene la dignidad de la muerte, si previa-
mente no se ha esclarecido cudl es el sentido de la
vida. La conexién entre uno y otro extremo resulta
obvia. E hombre es un ser que no tiene en si la razon
explicativa del principio de su origen, y mucho
menos la razon de su término. Origen y término mar-
can los limites de toda trayectoria biografica. El escla-
recimiento de un extremo ilumina el otro, y viceversa.

El sentido de la dignidad de la muerte

- La muerte digna o indigna del hombre hay que
justificarla con otras razones de mas envergadura
v sustancia. Una muerte serd digna si se corres-
pqnde con el decoro de la persona a la que sobre-
viene; de lo contrario, tal muerte serd indigna.
Pero. como ya se ha dicho, la vida humana es una
perfeccién imperfectible, un bien para un Bien.
E{l consecuencia la muerte serd digna si a su tra-
vés el hombre alcanza ese grado de perfectibilidad
al que apunta la perfeccion de su vida, es decir, al
blﬁ‘:n absoluto al que se ordena y por el que se
esfuerza el bien parcial en que consiste su vida
(Polaino-Lorente, 1985).

Pongamos un ejemplo. Supongamos la muerte
no dolorosa de una persona joven que voluntaria-
mente no ha alcanzado la meta perfectible a la
que su ser natural apuntaba. En este aso puede
habla_rse no sélo de muerte indigna, sino de fraca-
50 existencial y de frustracion social.

De muerte indigna, porque es indigno del hom-
bre acabar su trayectoria biogréfica sin, al menos,
haber intentado autoperfeccionarse a si mismo.

De fracaso existencial, porque la existencia se
le concedi gratuitamente para que la desarrollara
€N su méxima estatura, cosa que no ha logrado.

De frustracién social, porque con su vida —que

se le dond, sin mas— no ha hecho todo lo que
debiera para incrementar el bien de sus conciu-
dadanos.
’ Supongamos ahora la muerte de otra persona
joven, en la que generosamente hundi6 sus raices
el dolor. La hemos visto dar de si y darse a si
mismo, todo cuanto podia. incluso en esas horas
inciertas en que la vida se apaga. Gene-
rosamente, dia a dia, procuraba luchar por ser
mejor para mejorar a los demas. Incluso supo no
hurtar en esta funcion sus dltimos dolores duran-
te la fase terminal de su enfermedad. En este
caso su muerte no sélo es digna, sino la mejor de
las muertes posibles, por cuanto que ha satisfe-
cho su proposito.

Cuando la vida se ha vivido asi, en plenitud,
una muerte como la anteriormente referida consti-
tuye un resultado de inestimable valor. Por aqui si
que puede alcanzarse mejor cudl sea el sentido de
la dignidad de la muerte, el sentido del morir con
verdadera dignidad. En realidad todo hombre
debiera preocuparse por su destino, de manera
que cuando éste llegue, la direccion de su trayec-
toria biografica no se mueva ni un apice siquiera.
Cuando asi acontece es porque toda la andadura
vital se ha realizado en presencia de ese destino.
Por eso, precisamente, cuando éste llega no pro-
duce sorpresa alguna y. en consecuencia, nada hay
que cambiar.

Con frecuencia las personas viven una existen-
cia inauténtica, una vida que se construye de
espaldas al hecho cierto e inevitable de que algin
dia hay que morir. Son personas que ¢ refugian
en lo impersonal, haciendo de su existencia algo
anénimo. Jaspers profundizé mucho en esta cues-
tién. a la que le gustaba referirse, con el término
impersonal man, «se», para calificar a la existen-
cia inauténtica.

Una buena prueba para chequear el grado de
autenticidad de nuestra existencia, podria ser la
siguiente: si nos comunicasen que solo nos quedan
seis dias de vida, ;continuariamos haciendo lo
Mmismo que estamos haciendo en este instante? Sin
duda alguna, ciertas personas dejarian de hacer lo
que estuvieran haciendo en ese momento. Ellas
mismas nos darian la razén de ese abandono. al
decirnos que aquello, tras la not}cia recibida, ya
«no vale la pena», «no tiene sentido».

Pero ;hay algo més real y certero que la muer-
te? ;No nos puede sobrevenir ésta en cualquier
instante? ;Entonces...? Entonces es que lo que se
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esta haciendo no se estaba haciendo en presencia
de la muerte, sino m4s bien como si la vida fuese
a perdurar ininterrumpidamente.

Y es que el hombre, por fuerza de la costum-
bre las mas de las veces, se autoapropia indebi-
damente de eso que llama «su vidas. Basta
observar a cualquier adolescente, cuando con
actitud de protesta ante lo que €l juzga como
excesivo intervencionismo de sus padres, afirma
airado: «es que... es mi vida», «no te metas en mi
vida».

Pero la vida, ninguna vida humana pertenece
propiamente al hombre que la disfruta. Entre otras
cosas, porque €l no se la dio a si mismo Y. por tan-
to, en puridad, no es duefio de ella. Puede y debe
ser, €s0 si, sefor de ella, puesto que lo que con ella
haga repercute sobre s{ mismo, sobre su subjetivi-
dad y sobre las vidas de los demis.

Por todo eso, el sentido y la dignidad de la
muerte remiten a la dignidad y ¢l sentido de la
vida, a la vez que no se entiende c6mo puede
alcanzarse el sentido de la vida sj ésta se constru-
ye de espaldas a la muerte.

Cuando el enfermo terminal es un nifrio

Seria insensato suponer que la comunicacién
con el enfermo terminal se limita generalmente a
s6lo personas de la tercera edad. Es cierto que las
personas de mas edad suelen llegar con mayor
frecuencia a esa etapa critica que hemos denomi-
nado como enfermedad terminal. Pero las enfer-
medades terminales e incluso Ia muerte pueden
sobrevenirles al hombre en cualquier momento.
Un caso particularmente lacerante para uno de
nosotros ha sido el tener que tratar con nifios can-
CET0S0s.

La comunicacién con el nifio enfermo terminal
presenta unas caracteristicas muy particulares,
entre las que cabe sefialar las siguientes: la impli-
cacién de los padres en el proceso patoldgico; la
necesidad de conocer el concepto que tiene el
nifio sobre la muerte para adecuar a ¢l la infor-
macién que se le va a dar; el impacto que la
muerte de un nifio enfermo provoca en los profe-
sionales de la salud: Y, muy especialmente, la par-
ticular intensidad y cualidad de] temor que siente
el nifio en esta situacion, asi como las posibles
interferencias que en Ja comunicacion entre os

profesionales y €l pueden llegar a causar sy estado
depresivo.
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Implicacion de los padres

El nifio se encuentra todavia muy vinculado g
sus padres, estos vinculos se agrandan cuando
sobre €l pesa un diagnéstico muy grave. Por este
motivo la atencién psicolégica y humana a nifio
enfermo terminal debe forzosamente completarse
con una atencion a sus padres.

Las familias de un nifio terminal son siempre un
grupo de alto riesgo psicopatolégico (Pakes.
1983). La enfermedad mortal del nifo constituye
un acontecimiento vital muy estresante que puede
provocar culpabilidad y celos en los hermanos.
patologia mental en los padres y alteraciones per-
sistentes en el niicleo familiar. Algunas reaccionan
de forma opuesta estrechando los lazos de la pare-
ja; unos buscan el apoyo de familiares ya amigos,
mientras otras familias, de mayor riesgo, cortan
toda relacién y no quieren ver a nadie.

Una pregunta corriente entre los padres de
nifios terminales es cémo informar a los herma-
nos. La respuesta debe de valorar la edad de aqué-
llos, su personalidad, las relaciones y competi-
tividades previas entre ellos y otros factores
relevantes. En cualquier caso, el proporcionar a
los hermanos del paciente una informacién que
el propio enfermo no tiene, puede contribuir a la

«conspiracion del silencio» que siempre conviene
evitar.

El nifio y el concepto de muerte

La respuesta a las preguntas que plantean los
nifios sobre su enfermedad y la posibilidad de‘shu
muerte debe de adecuarse a su desarrollo cogniti-
VO y emocional y al concepto de muerte que cada
uno tenga.

Lo que los nifios entienden por morirse, varia
con la edad y el desarrollo psicoldgico. El con-
cepto de muerte presupone la comprension de tres
ideas fundamentales: |a universalidad, la irrevo-
cabilidad y la cesacién de los procesos corporales
(Polain0~Lorente, 1987). _

La génesis de este concepto en el nifio ha sido
estudiada por numerosos autores desde hace
muchos afios (Nagy, 1948:; Piaget, 1948; Furman,
1964; Gollmann, 1967: Kastenbaum y Aisenberg.
1972; Hensen, 1973 Menig-Peterson, y Mc Cabe,
1977; Kane, 1979: Polaino-Lorente, 1987, Toro.
1988; etc.). No hay, sin embargo, una opinion una-
nime sobre esta cuestién, La mayoria de estos
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~studios tinicamente coinciden al sefialar la impor-
unte influencia de los factores cognitivos sobre la
sormacién del concepto de muerte.

La complejidad de este concepto parece reque-
Ar la adquisicién con anterioridad de una serie de
nabilidades cognitivas como el saber diferenciar
los objetos animados de los inanimados; ser capa-
ces de alcanzar lo que significa la «constancia del
objeto»; distinguir entre el self y los objetos que
no forman parte de si mismo; tener una nocion
de lo que es la duracién del tiempo y poder dife-
renciar entre lo que es el pasado, el presente y el
futuro.

El dominio de las habilidades que acabamos de
enumerar supone haber alcanzado la etapa evolu-
tiva del pensamiento abstracto, tal y como la
denominara Piaget. No es extrafio, por tanto, que
este autor sostuviera que la adquisicion por el nifio
del concepto de muerte, como fenémeno universal
¢ irreversible, no era posible antes de los doce
afios. Otros autores posteriores, no tan estrictos.
consideran que el concepto puede haberse adqui-
rido por algunos a partir de los ocho anos de edad.
Las respuestas a la pregunta de ;a qué edad alcan-
za ¢l nifio el concepto de muerte? no parece que
sean unfvocas, aunque existe Cierto consenso en
situarla entre los ocho y los once afios (Polaino-
Lorente, 1987).

En nuestra opinién, el desarrolio del concepto
de muerte en el nifio es progresivo. La nocién de
ireversibilidad se va gestando lentamente. a partir
de la edad de cinco afios, aunque existan variacio-
nes significativas de un nifio a otro. En este senti-
do, encontramos un cierto paralelismo entre el
desa;rollo del concepto de muerte y el desarrollo
cognitivo. La inmadurez de uno presupone la
inmadurez del otro. Los nifios adquieren antes el
concepto de muerte referido a sus padres que res-
pecto de sf mismos. Pero del hecho de que el nifio
no tenga una conciencia plena del fenémeno de la
muerte no puede inferirse que no tenga ninguna.

Hay autores que discrepan de la teoria piagetia-
nay describen pensamientos de muerte en edades
muy tempranas (Roschlin, 1967; Yalom, 1980).
Algunos han llegado a describirlos en nifios de
dos aﬁos. Nagy (1948) realizé uno de los primeros
estudios que conozcamos, referente a lo que pien-
san los nifios pequefios sobre la muerte. Nagy pen-
$0 que por debajo de los cinco afios los nifios no
‘réen que la muerte sea irreversible.

Nl}estra experiencia con niflos menores de cin-
€0 afos es que a estas edades los pequefios res-

ponden con enfado y rechazo hacia la persona
muerta porque les ha abandonado. A esta edad
suelen considerar la muerte como un fenémeno
transitorio. La irreversibilidad se ird adquiriendo
lentamente hasta llegar a los nueve afios. Sin
embargo, deberfa matizarse mucho estas opiniones
vy considerar muy de cerca la singularidad de cada
nifio, pues hemos encontrado alguno que habia
accedido en cierta forma al concepto de la irre-
versibilidad de la muerte antes de los cinco anos
de edad.

Hasta los tres afios, el temor a la muerte suele ir
unido al temor a la separacion de los padres. A los
cuatro afios, estar muerto equivale a estar dormi-
do. En la etapa preescolar, a los cinco y seis afios.
los nifios piensan que morir no es definitivo y que
las personas mayores —los padres, especialmen-
te— pueden protegerles contra cualquier peligro,
incluida la muerte. En cambio. a estas edades
temen mucho lo que les puedan hacer los médicos
—acaso por factores de condicionamiento cultu-
ral—, y también el quedar mutilados. A esta edad
es importante explicarles siempre lo que se les va
a hacer y si una exploracién no serd dolorosa
deben saberlo con anterioridad.

El preescolar estd en plena etapa magica. Cree
en los Reyes Magos. a pesar de que sus padres
le expliquen que son ellos los que compran los
juguetes. La muerte es a menudo personificada
por medio de algin personaje que milagrosa-
mente puede hacerla reversible. Sin embargo,
en nuestra opinion, la realidad de la muerte es
cada dia mas precoz para algunos nifios. Uno
de nuestros pacientes de cinco afos de edad
decia a su madre: «me moriré y no me veras
nunca mas».

A partir de los seis afios 1a idea de la muerte se
hace cada dia mds real. Los niios tienen cada
vez mas miedo a quedarse solos. Con harta fre-
cuencia crean fantasias, adecuadas para su edad,
sobre la vida después de la muerte. En general,
los nifios en la etapa escolar son més conscientes
de una muerte proxima de lo que se imaginan
los adultos. Acaso por eso evitan hablar de sus
sentimientos y pensamientos con unos padres
que saben que les estan engafiando. Pero los
nifios por eso no pierden la esperanza de celebrar
su cumpleaios o su primera comunion o bien
desean sencillamente morir en su casa, en su
habitacién, en su cama, rodeados de las personas
a los que mds quieren, con la seguridad de que
no les dejardn solos.
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El estrés de los profesionales
que cuidan a los nifios terminales

La imposibilidad de evitar el sufrimiento y la
muerte de un nifio constituye una experiencia muy
frustrante para el profesional que pone su empefio
en proporcionar salud al nifio y que lucha por sal-
varle la vida. Los médicos sabemos por experien-
cia que la mejoria y curacién del enfermo es una
de nuestras mayores gratificaciones profesiona-
les. Aunque resulta muy duro y dificil atender a
los pacientes que no se curan ¥ que apenas conse-
guimos mantenerles estables —esquizofrénicos,
autistas, cancerosos, etc.—, mucho mas traumati-
co resulta todavia para el médico la peculiar situa-
cién del nifio moribundo.

El estrés de los cuidadores de los enfermos ter-
minales es un hecho bien conocido que puede
tener repercusiones negativas, tanto sobre la aten-
¢ién a los pequefios enfermos como a sus familias.
Uno de los primeros en estudiar este fendmeno
fue Freudenberger (1980). Posteriormente, otros
autores han insistido sobre este particular (Vachon
y Pakes, 1981: Polaino-Lorente, 1982, 1985,
1990, 1991).

El estrés de los profesionales puede ser muy
intenso e incluso superar al que padece el enfer-
mo 0 su familia. Cuando esto sucede aquella per-
sona no debiera seguir ocupandose del enfermo,
porque forzosamente su relacign con €l se irg
deteriorando.

En el estrés del personal que cuida del enfermo
terminal coinciden muchos factores causales, entre
los que cabe destacar el tipo de enfermedad que
presenta el paciente (se ha hablado de |4 especifi-
cidad del estrés segun distintas patologias), el
tiempo que un cuidador lleva ocupiandose de]
enfermo, el peso de la responsabilidad, las ten-
siones que suele haber dentro del equipo de traba-
Jo o de la clinica, la vulnerabilidad individua] de
aquella persona, etc. Las posibles relaciones exis.-
tentes entre unos y otros factores han sido estu-
diadas en la dltima década (Vachon y Pakes,
1981).

Dohrenwend (1970) disefig un modelo concep-
tual para representar este fenémeno, que viene a
S€r como una transpolacién del paradigma de
reaccion al estrés de Selye, restringiendo y limj-
tando su uso a s6lo determinadas situaciones psi-
cosociales.

Cualquier profesional que tenga que tratar con
un paciente terminal infantj] deberia previamente
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pactar con sus sentimientos personales de impo-
tencia y fracaso, aceptar las limitaciones do sus
medidas terapéuticas y aprender a reducir sy (e,
siones y desmoralizacion. Una intervencigy de
apoyo a estos profesionales, puede ser necesarig
en algiin caso; también puede ser ] el entrena.
miento en técnicas de afrontamiento del estres, Si
el profesional consigue superar su crisis y tolerar
estas situaciones, debera continuar atendiendo gl
enfermo; en caso contrario, no. Cuando se superan
estas dificultades, el resultado final suele ser posi-
tivo, ya que ese profesional se experimenta mas
crecido y maduro en el 4mbito profesional y per-
sonal.

Pero cuando el efecto acumulativo de los facto-
T€S estresantes es superior a los recursos psicolo-
gicos de la persona y a los apoyos psicosociales. |
situacion puede resultar un tanto traumdtica, por
incrementarse la vulnerabilidad psicolégica de ese
profesional al padecimiento de trastornos psicol¢-
gicos. En este dltimo caso, las consecuencias
sobre el paciente pueden ser también muy negati-
vas, por lo que el responsable del €quipo terapéu-
tico debe tomar medidas a fin de evitar algo
lamentable: la incomunicacién y la deshumaniza-
cion en el trato con el paciente terminal infantil.

El temor, el miedo v la depresion
en el enfermo terminal infantil

La mayoria de los nifios con una enfermedad
grave son ingresados una y otra vez en el centro
hospitalario. EJ primer ingreso del nifio en un hos-
pital 0 en un quiréfano puede resultar para €l una
experiencia aterradora. A veces los padres no
estan en condiciones de ayudarles porque ellos
mismos tienen mucho miedo y en muchos cen-
tros, ademds, no se les deja permanecer al lado
del nifio durante mucho tiempo. Tampoco estan
alli con €1 la maestra, ni los compafieros, ni el
pediatra de cabecera, a quien conoce.

De otra parte, 1a sensibilidad del nifio al dolor
puede estar muy agudizada y experimentar un
panico atroz a los primeros pinchazos.

La ansiedad ante 1a separacion de los padres es
en ciertas edades muy intensa. A ésta se suma ¢l
temor de ignorar lo que le van a hacer. Un nifio en
esta situacion se siente totalmente impotente ¢
indefenso, perdido en el anonimato de una insti-
tucién enorme e inaccesible. Esta experiencia pue-
de ser para é1 un tanto traumatica.
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Hemos tratado, en tanto que psiquiatras infanti-
les. a dos nifios de cinco y nueve aos que habian
deiado de hablar durante varios meses, después
& practicarse una amigdalectomia sin anestesia.
Al mas pequerio le aterrorizaron «los sefores ves-
idos de blanco», a los que no conocia; en aquellos
momentos penso que sus padres no volverian nun-
camds con €L

Uno de nosotros (Polaino-Lorente, 1990; remi-
iimos a esta publicacion al lector interesado en
otas cuestiones) ha disefiado y Hevado a la pric-
ica un programa para la preparacion a la hospita-
lizacion infantil y otro para la atencion psicope-
dagégica del nifio canceroso hospitalizado.
obteniendo en ambos excelentes resultados.

Niethammer (1982), un pediatra de Tiibingen,
«iala lo que hay que hacer para disminuir los
remores de los niftos hospitalizados. Sus normas
son sencillas, pero hay que tenerlas en cuenta y
aplicarlas. Ante todo. conviene cuidar los deta-
lles ¢ informar al nifio de forma que entienda lo
que esta sucediendo en su cuerpo, lo que se le va a
hacer y lo que tendrd que soportar.

La persona asustada es aquella que ha perdido
la confianza en si misma y necesita que los de su
airededor le ayuden a recuperarla. Esto hace que
se sienta muy afectada por la frialdad y el distan-
ciamiento de los que tiene a su lado. Por el con-
rario. una palabra amable o la cara afable de un
celador o de un ayudante técnico sanitario puede
hacerl? mucho bien. Los profesionales de la salud
deberfan tener mucha paciencia y comprender
mejor el miedo que puede sentir el enfermo ter-
munal infantil y sus respectivos padres.

De otra parte, los nifios experimentan un temor
extraordinario por lo desconocido. Los adultos
también: pero la persona mayor suele tener un

mayor conocimiento de las enfermedades y de su
ratamiento, se familiariza mds facilmente con la
Institucién hospitalaria y ha visto ya muchos enfer-
mos a lo largo de su vida. Pero es muy posible
que e} njﬁo no haya conocido nunca a un enfermo
sTave ni que haya estado jamds en un hospital. En
tal ¢aso, puede encontrarse totalmente desinfor-
mado e imaginarse cosas terribles. Si no sabe lo
que es una radiografia, esto puede atemorizarle
lanto 0 més que una intervencién quirdrgica.
y Cuando un nifio pregunta qué se le va a hacer.
i :ér%:e tenef tiempo para explicarle lo que tiene
diba: en escuchar y, si es necesario, haqgrle un
nz) Ujo para que lo entienda mejor. Al nifio que

pregunta, porque no se atreve, es timido o esta

inhibido, también hay que informarle, con mucha
cautela, para que su miedo desaparezca o, por lo
menos, disminuya. Hay que hacer participar al
enfermo de lo que saben los demds sobre su
dolencia: asi podré adquirir un dominio intelectual
de su enfermedad que le permita tener una pers-
pectiva de ella mds objetiva y disminuir sus fan-
tasias angustiosas. Cualquier enfermo, pequerio,
adulto o anciano, tiene derecho a ser escuchado.
informado y atendido humana y psicologicamente.
y no s6lo biolégicamente.

Unas reglas sencillas para tranquilizar al nifio
gravemente enfermo pueden ser las siguientes:

1. Cuidar minuciosamente pequefios detalles
tales como la cordialidad en el saludo y la acogi-
da, el tono de la voz, el entorno material de la
habitacion, etc.

2. Dedicar tiempo a escuchar lo que nos quiera
contar o preguntar el pequefio enfermo.

3. Explicarle, cuantas veces lo pida o sea nece-
sario, todo lo que estd sucediendo en su cuerpo.
asi como lo que se hard para luchar contra lo que
esta ocurriendo.

4. No cambiar de caras, es decir, las personas
que le atienden.

5. Proporcionar al nifio la completa seguridad
de que. pase lo que pase. no s¢ le va a dejar solo.

6. Tratar siempre al nifio enfermo como a nues-
tro préjimo. es decir, con un respeto total, evitando
a toda costa la sobreproteccion, que antes O des-
pués provoca regresiones y que siempre es humi-
Hante.

7. Siempre que sea posible tratar de conseguir
la maxima colaboracién del pequefio paciente.

Cuando un enfermo ha vivido muchas expe-
riencias compartidas con el equipo asistencial que
le atiende puede llegar a sentirse casi como en su
casa. en aquel pedacito de sala de hospital en la
que ha permanecido durante semanas O meses. l’En
circunstancias como éstas, llegan a crearse vin-
culos afectivos muy profundos entre el médico y
su joven paciente. A este respecto, recordgmos a
una enferma de nueve anos de edad, que fue hos-
pitalizada durante bastante meses a causa de una
meningitis tuberculosa —que inicialmente se con-
sider$ incurable— Yy que después de un largo y
cansado combate terapéutico logré sobrevivir,y
fue dada de alta. Durante mucho tiempo. después
de su salida del hospital, continud visitandonos
periédicamente solo para saber cOmo nos encon-
trabamos y cémo marchaba la sala. La solidaridad
que animo la lucha de todos contra la enfermedad
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nos autorizaba a considerar las visitas de esta nifia
como alguien especialmente vinculado a la sala y
al equipo médico.

La depresi6n suele ser compaiiera frecuente de
la enfermedad crénica. La prevalencia en Espaiia
de depresién mayor en la infancia escolarizada
(ocho a once afos de edad) es de alrededor del 1,8
por cien (Domenech y Polaino, 1990). Esta tasa.
sin embargo, se eleva de forma gigantesca en estu-
dios epidemiolégicos realizados en pacientes
pediatricos crénicos. Asi, Kashani y col. ( 1982)
han encontrado en nifios cancerosos una prevalen-
cia de depresién mayor del 17 por ciento; la tasa
encontrada por Ling y col. (1970), en enfermos
neurolégicos, es del 40 por ciento, atin mds alta.

Es importante detectar precozmente la enfer-
medad depresiva, ya que dificulta la comunica-
¢ion del nifio enfermo con su entorno, pudiendo
contribuir a que se organice en torno a & una
«conspiracion del silencio» que, como una barre-
ra, dificulta u obstaculiza la ayuda psicoldgica
que debe prestarse al paciente.

Por otra parte, la enfermedad depresiva —junto a
los efectos de la enfermedad crénica v de las terapias
agresivas en el enfermo terminal-— disminuye la
autoestima y facilita la formacién de un autocon-
cepto negativo en el nifio; provoca el distanciamien-
to del paciente respecto de los otros nifios, tanto
sanos como enfermos; y hace que se sienta culpable
de lo que le esta pasando Y que aumente su sufri-
miento. Como ademds, el nifio deprimido se siente
malhumorado y nada le pone contento ni le hace
ilusién, es 16gico que rechace la compaiia de las
personas que mas necesita en ese momento. Todo
esto hace que la comunicacién con el paciente infan-
til terminal deprimido sea extraordinariamente dificil.

Comunicacion de la verdad
al nifio y al adolescente

¢Debe hablarse de la muerte a los nifos? (Debe
decirseles la verdad? Sobre este particular hay
muchas opiniones, algunas de ellas un tanto con-
tradictorias. Vernick y Karon (1965), hace veinti-
cinco afios, eran ya partidarios de decir al nifio la
verdad. No es cuestién, por supuesto, de decir al
nifio: «te vas a morir». Hacerlo asi seria una
crueldad por parte del adulto, ademds de demos-
trar su incapacidad para sostener una conversa-
cién a fondo con un nifio terminal sobre el tema
de la muerte.
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De lo que se trata mas bien es de no negar Iy
informacién que el nifio pide y de proporcionarle
esa informacién dentro de un clima de estrecha
comunicacion, lo que se logra después de haber
hablado varias veces con el pequeno y de haberle
escuchado antes durante mucho tiempo. Para todo
ello es esencial crear un clima en el que el nifo ¢
sienta seguro, de manera que pueda formular cual-
quier pregunta, por dificil que pueda parecernos
(Vernick, 1974).

En apoyo de esta actitud sostenida de decir la
verdad al nino terminal podemos aportar los tres
hechos siguientes:

— que el nifio casi siempre sabe ya de la proxi-
midad de su muerte:

— que el nifio pregunta sobre la muerte. cuando
se le permita y €l piensa que le pueden compren-
der;

— que la sinceridad genera confianza y la con-
fianza hace que la ansiedad disminuya.

La mayoria de los investigadores que han tra-
bajado con nifios terminales estan convencidos de
que los nifios saben mucho mds sobre la gravedad
de su enfermedad de lo que los mayores piensan.
suponen y temen (Vernick, 1974; Kiibler-Ross.
1985). Esta tltima autora, dirigiéndose por carta a
los padres de nifios desahuciados, escribia lo
siguiente: «Los nifios conocen el curso de su
enfermedad. Incluso los mas pequenos saben si
estan cerca de la muerte. Es légico que pregunten:
«Mama. ;me voy a morir?» Y, méas adelante, ana-
de: «No entréis en su habitacién con una sonrisa
falsa... decidles mas bien que os sentis tristes ¢
indtiles por no saber ayudarle mas... Los hermanos
también deben estar informados y participar. de
una forma u otra, en el cuidado del enfermo».

Raimbault y Roger (1967) estudiaron las reac-
ciones de nifios terminales de muy corta edad. A
los autores les sorprendi6 la frecuencia con la que
€stos nifios abordaban el tema de la muerte. Los
nifios suelen hablar de ella espontdneamente.
siempre que se les permita expresarse delante de
un adulto. A veces es preciso que el adulto inicie
el tema, bien sea directamente, bien sea a través
de dibujos. En esos casos es frecuente que el nifio
verbalice o exprese graficamente sus miedos, sus
preocupaciones y sus ideas sobre la muerte y el
hecho de morirse. Por lo general, suele hacerlo
de una forma realista e interesada.

El pequefio enfermo necesita tener confianza ple-
na en los profesionales que le asisten. Y esta con-
fianza solo se consigue cuando los adultos somos
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completamente SinCeros. El nifio debe saber que

10 s le mentird ni se le ocultara nada. Confianza y

dnceridad son los dos pilares fundamentales para

~ombatir ¢l miedo del nino enfermo.

Cuando hay una total aceptacion del nifio, de
«us miedos y de su expresion emocional y la rela-
«ién del nifio con quien le cuida es muy buena, el
miio puede sentir vergiienza de sentir miedo. En
cualquier caso es bueno que lo pueda expresar. En
ese caso, le podemos decir entonces que es normal
que tema; que le comprendemos; que ser valiente
10 ¢s no tener miedo, sino enfrentarse a €] y domi-
narlo. Suele ser muy 1itil también animar al nifio a
que nos dibuje 0 nos represente sus EmOres y, a
partir de aqui, establecer con €l un didlogo a fondo.

Finalmente, deseariamos hacer algunas suge-
rencias sobre la forma de informar al nifo con
veracidad.

Esta informacion no deberia hacerse al margen
de lo que un nifo puede comprender y/o necesita
«aber. Para ello debe conocerse muy bien como €s
cada nifio en concreto y en que momento evoluti-
w0 se encuentra. En cualquier caso. hay que hacer-
lo dentro de un clima de amistad, después de
haber conversado muchas veces con el nifo Yy,
sobre todo, después de haberle escuchado.
~Cada persona necesita alguien en quien con-
fiar. Su eleccion puede ser inesperada. Un enfer-
mo puede tener COMO amigo a un camillero y con-
fiar plenamente en él, o en la sefiora que hace las
camas cada mafana, un residente o una enfermera.
Quiza conozca a esa persona desde hace muy
poco tiempo, y. sin embargo, es muy profunda su
relacion con ella. Tal vez esto sea asi porque esa
persona ha demostrado poder comprender cosas

que los Qemés no entienden o ha sido capaz de
compartir con el pequeiio enfermo su sufrimiento
¥ su amistad sin ninguna dificultad especial.

, §e han descrito algunas técnicas de aproxima-
c10n a la problematica del enfermo terminal. Redl
(1959) describi6 la entrevista denominada del
«espacio vital» que ayudaba a los miembros del
¢quipo asistencial a interesarse por 10s aconteci-
mientos que tenian importancia para el nifo, y a
proporcionarles un apoyo emocional de urgencia.
Pero todos coinciden en sefialar que lo fundamen-
tal s la relacién con el nifio y el empleo, cuando
son muy pequefios, de técnicas simples y directas.

La entrevista con un adolescente terminal es
mas dificil para el profesional, porque también es
mds traumatica para el enfermo. El adolescente
entiende perfectamente la experiencia definitiva

de morir y le cuesta mucho admitir que le atafie a
él personalmente. La muerte le llega casi siem-
pre en el preciso momento en que estaba adqui-
riendo una cierta autonomia y trataba de indepen-
dizarse de sus padres. Por contra, la enfermedad le
retorna a una dependencia radical de ellos.

Morir es como un corte tajante de todos sus
suefios y proyectos. Su amor propio y su necesi-
dad de emancipacién le hacen rechazar la ayuda
que se le intenta proporcionar. Sin embargo, nece-
sita esta ayuda en grado sumo. Por eso, no hay
que dejarle solo con su angustia.

Cuando. como profesionales de la Medicina.
parece que no podemos ya aportar nada a un
enfermo adolescente, como personas todavia
podemos hacer mucho si somos capaces de man-
tener el vinculo y la estrecha relacion que con esa
persona nos unia. Por el altruismo y heroismo pro-
pios de su edad, el adolescente puede morir dig-
namente aceptando libremente su muerte, asu-
miendo el proceso de su agonia y usando de los
derechos que tiene como persona, que muy sucin-
tamente consisten en el derecho a saber que se
esta muriendo; el derecho a rechazar un determi-
nado tratamiento: el derecho a expresar su feya
recibir la ayuda para ella que crea necesaria, sin
ninguna coaccion externa, y el derecho a mantener
la lucidez de su conciencia, siempre que sea posi-
ble. hasta la misma frontera de la muerte.

El derecho a la educacion y a und muerte digna

Si impedimos durante el periodo de hospitali-
zacién que el nifio prosiga su proceso escolar y
mantenemos esa situacion de aislamiento respecto
de todo lo que constituye su entorno natural y pro-
pio, ademds de favorecer esa enfermedad social
que es la «deprivacion escolar», estaremos aten-

tando contra su dignidad personal de nifio. Es mas,
a pesar de los avances en Jos tratamientos y en la
ciencia médica en general —gracias a los cuales
se ha conseguido la curacion de un alto porcentaj
de nifios cancerosos y la supervivencia, a largo
plazo, de otros muchos mejorando su calidad de
vida—, no debemos olvidar que todavia encontra-
mos demasiados niflos enfermos que no se curan y
que, por tanto, deben considerarse como enfer-
mos cronicos. 3

Si como consecuencia de la evolucion progre-
siva del cancer estos pacientes van a Verse priva-
dos de la escolarizacion (entendida ésta en un sen-

AN
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tido muy amplio), habra que afirmar que se les
condena a una vida indigna, independientemente
de que su muerte sea o no digna.

Hemos visto lineas atrs que en la mayoria de
las numerosas investigaciones realizadas acerca
del concepto de muerte en el nifio. se concluye
que, a la edad de 7 u 8 arios, el nifio estd en un
momento adecuado para comprender el concepto
de muerte y que ya incluso a 1os 5 6 6 afios los
nifos tienen una cierta idea, aunque un tanto
superficial, sobre lo que este término significa
(Polaino-Lorente, 1987).

Hemos de advertir, sin embargo, que en el
periodo de los 6 a 10 afios de edad, el concepto de
muerte experimenta mds variaciones que en cual-
quier otra etapa de la vida. En los enfermos termi-
nales, a partir de los 8 afios de edad. algunos nifios
necesitan hablar sobre el tema de la muerte. Hay
que contestar siempre a sus preguntas de forma
simple y directa, teniendo en cuenta e contexto
emocional y el grado de desarrollo del nifio para
responderles adecuadamente. Al nifio no se le
debe engafiar nunca.

Muchos otros autores subrayan la visién tan real
que el nifio tiene acerca de la muerte. cuando se
encuentra en los ultimos estadios de su enfermedad.
El nifio mortalmente enfermo reacciona ante sy
enfermedad de manera que presenta mucha mas
ansiedad que el enfermo crénico que no sufre una
enfermedad mortal. La conciencia de Ia enfermedad
existe independientemente de que la familia se lo
haya dicho o no. El nifio enfermo de céncer, sin
embargo, se enfrenta mejor a los problemas aso-
ciados a su diagnstico, tratamiento y prondéstico, si
se le permite hablar y expresarse libremente.

¢ Qué cabe hacer con el nino canceroso, desde
el punto de vista del pedagogo? ; Qué cabe hacer.
mds concretamente, con aquel que presenta un
prondstico fatal y que estd abocado una muerte
préxima? Algunos autores sostienen, como punto
de partida en la atencién al enfermo moribundo,
que las necesidades de éstos derivan de las dos
realidades siguientes: que el enfermo moribundo
€s un ser humano que muere. Es decir, las necesi-
dades de los moribundos son. de una parte, las
necesidades fundamentales de cualquier ser huma-
noy, de otra, las derivadas del hecho cierto y bien
contrastado de que irremediablemente e] enfermo
evoluciona hacia la muerte.

Ante estas necesidades se abre un doble campo
de accién e intervencién: de un lado, la atencién a
todo el conjunto de necesidades fundamentales y
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comunes a todos los hombres (aqui se englobariay
todas las dreas de asistencia escolar, recreativy
de apoyo psicolégico, de comunicacion, de rely.
cion, etc.), y de otro, la atencién a aquellos aspey-
tos concretos de la enfermedad terminal (aqui <¢
incidiria sobre la intervencién en e delicado \
dificil campo de prepararles para la muerte, inter.
vencion a la que se le ha denominado con el tér-
mino de «educacion para la muerte» ),

La educacién se ocupa de aumentar cualquier
capacidad de la persona para actuar a un nivel
dado, no sélo académicamente, sino también des-
de el punto de vista psicosocial. Un programa de
educacion para la muerte va mis alld de los obje-
tivos meramente relacionados con el comporta-
miento en general. La capacidad de sufrimiento.
en palabras de Frankl ( 1987). «es la capacidad de
realizar valores de actitud. Desde la perspectiva
del enfermo, el problema central del sufrimiento
su sentido gira en torno a la actitud con que se
enfrenta con la enfermedad. Del modo de soportar
un padecimiento necesario depende que se escon-
da en €l un posible sentido.

La actitud ante el dolor y el desarrollo de esos
valores de actitud son los que, en definitiva. deben
lograrse con la preparacion para la muerte, para
seguir progresando en el perfeccionamiento huma-
no de la persona que sufre, por muy fatal que sea
Su prondstico.

Coincidimos con Shaler (1982) al sefialar que
«el dolor del contacto intimo con un nifio que no
puede mejorar es dificil de sobrellevar, de maners
que parece mas comodo evitar una relacién que
s6lo puede terminar en separacion dolorosa. Sin
embargo, rehuir esta relacién quizé origine el
desamparo absoluto para el nifio, en el momento
€n gque mads necesita la cercanfa. Trabajar con
nifios moribundos es un desafio. Aunque no hay
una formula fija. los viejos trucos de escuchar.
ponerse en el lugar del otro, permitir la expresion
de emociones negativas, establecer limites. dar la
oportunidad de elegir determinadas cosas v prestar
atencion a los detalles son siempre ttiles».

Y es que, como ha afirmado Blum (1984):
«cuando un muchacho se enfrenta a la muerte,
frecuentemente selecciona una persona con la cual
compartir sus sentimientos. Ser seleccionado para
este fin es un regalo, aunque suponga también una
ardua tarea. Saber qué decir es menos importante
que ser capaz de “estar”. Si estas asustado, diselo:
si no sabes qué decir, diselo también. Si no quieres
hablar, no pasa nada. T no puedes eliminar el
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dolory la enfermedad del otro, pero si que puedes
avudarle a vivir lo mas plenamente posible, dentro
de sus limitaciones».

He aqui algunos consejos y orientaciones

que pueden ser de utilidad para satisfacer ese
derecho que tienen los nifios a la educacion en
general, y a la educacion para la muerte, €n
particular.
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