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Cuando Barbara Morgan se enter6 de que padecia un cancer inoperable,
era ya toda una experta en el afrontamiento de la muerte. Casi 20 afios atras,
pas6 por la traumatica experiencia de cuidar de su esposo, David, durante
sus dltimos dias. David, diabético, dependia de la insulina desde que nacié
y experimentd su primer ictus a los 40 afios de edad. Como todo el mundo
sabia muy bien, s6lo Béarbara consiguié que viviera con una salud razonable
durante otros 15 afios. Después, una década mas tarde, los médicos diag-
nosticaron un cancer a su hermana Amy, aunque, gracias a Dios, su sufri-
miento sélo duré 6 meses. Una vez mis, todo el mundo elogio a Barbara
cuando se traslad a vivir con su hermana para cuidarla, antes que obligar-
la a pasar sus ultimos dias en una residencia de ancianos. Y, cuando recor-
daba un pasado mds lejano, todavia sentia, con sorprendente frecuencia, una
punzada de dolor por el horror de haber perdido a su primer hijo, cuya vida,
en sus mejores afios, fue truncada por una enfermedad de Hodgkin.

Asi pues, ahora, le habia llegado la hora de reunirse con ellos. Cuando,
por casualidad, oy6 que su médico decia «el céncer ha producido metasta-
sis en el higado», lo acepté e incluso la embargé una sensacion de paz. Esta
reaccién la sorprendié porque Bérbara siempre habia temido a la muerte.
Su miedo crénico a volar le habia impedido disfrutar de muchas vacacio-
nes agradables. Fobias, como su ansiedad intensa antes de cada chequeo
médico o su bobo capricho de conducir por carreteras secundarias antes
que arriesgarse a conducir por la autopista, relacionadas con la muerte,
siempre eran motivo de bromas familiares. jEran tan poco congruentes con
sus otras cualidades!, pues Bérbara era muy valerosa y competente, y tenia
una asombrosa capacidad de disfrutar de cualquier experiencia y enfrentar-
se con casi cualquier otro desafio de la vida...

Quizas esta era la razon, reflexionaba Barbara, de que ahora que la
muerte estaba verdaderamente cerca no tuviera miedo. Tenia 75 afios. No
se arrepentia de las cosas que no se habian cumplido ni de sus suefios in-
satisfechos. A diferencia de su hermana Amy, que no lleg6 a casarse, habia
disfrutado de unos maravillosos afios con David, sus hijos y sus nietos, la
luz de su vida. Verdaderamente habria sido maravilloso haber crecido en
una época en que no se desanimaba a las mujeres a estudiar una carrera.
Sabia que era una administradora nata y muchas veces habia sofiado con
poner en marcha un negocio propio. Aunque en general no podia quejarse
porque su vida habia estado llena de satisfacciones. Ademds (debia admi-
tirlo), su sorprendente valor tenia un origen mas prosaico. Incluso con este
diagn6stico alguien de su edad podia vivir durante afios.

Sin embargo, también era plenamente consciente de que el céncer es
una enfermedad debilitante. Asf pues, aunque no tenia miedo del verdade-
1o final, la idea de la agonia le asustaba: de la época cuando cuidé de su
hermana guardaba un vivido recuerdo del extenuante dolor que no remitia
con ningdn tratamiento. Incluso todavia peor: temia la dependencia, la ne-
cesidad de aceptar ayuda para los actos corporales més intimos. Como su
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hermana, no soportaba la idea de tener que morir entre extrafios en un hos-
pital. Todavia lamentaba haber consentido que David pasara los tltimos
dias conectado a espantosas maquinas —ya que se dej6 convencer por el
razonamiento de los médicos de que la unidad de cuidados intensivos pro-
longaria la vida de su marido—. Deseaba que su vida terminara en su ho-
gar, confortada por un entorno familiar y sus valiosos recuerdos del pasa-
do. Comparado con esto, vivir los pocos dias de mas que la ciencia médi-
ca podria permitirle carecia de importancia.

Sin embargo, Bérbara no podia permitirse una enfermera privada y ni
siquiera se planteaba la idea de que sus familiares tuvieran que afrontar la
carga de cuidarla. Sabfa muy bien el precio que se paga por cuidar de un
ser querido moribundo. Recordaba hasta qué punto se habia sentido irrita-
da y, a pesar de todo, comprensiva con sus hijos cuando Amy y David ya
estaban muy enfermos. Hacia el final, pasarian a verla rdpidamente y desa-
parecerfan. No podrian soportar ser testigos del dolor, de un sufrimiento
que no podrian aliviar. Asimismo, les aterrorizaba la idea de encontrarse en
la habitacién en el momento de la muerte. Era preferible contar con alguien
mads familiarizado y menos atemorizado por la muerte para que la ayudara
en sus horas finales. Al mismo tiempo, las personas que la cuidaran debe-
rian ser lo més parecidas posible a la familia: sensibles, humanitarias y pre-
ocupadas por sus necesidades psicoldgicas y fisicas.

Asi pues, del mismo modo que habia sido capaz de afrontar cualquier
otro importante acontecimiento de la vida, Barbara decidi6 organizar de
forma consecuente su muerte. Dado que habia leido mucho, conocia el mo-
vimiento de las instituciones para enfermos terminales. La asistencia de es-
tas instituciones parecia personificar lo que Barbara deseaba: cuidadores
entrenados, sensibles desde un punto de vista psicolégico y expertos en mi-
nimizar el dolor fisico, la posibilidad de pasar sus dltimos dias en su casa,
Y no tener que ocasionar demasiadas molestias a su familia, una vez que
hubiera muerto. Ademds, la asistencia inclufa asesoramiento a los familia-
res en duelo. El Medicare correria con la mayor parte de los gastos. Cuan-
do descubri6 que el centro geridtrico, situado a pocos kilémetros de su ho-
gar, habia puesto en marcha un programa de instituciones para enfermos
terminales, sinti6 un verdadero alivio y una nueva sensacién de seguridad.
Sin embargo, todavia no estaba preparada para llamar. Después de todo. su
tiempo en la tierra se media todavia en aiios y no en meses.

0

De cualquier lista de inquietudes humanas, la muerte, el final inevitable de la
vejez, ocupa el primer lugar. Sin embargo, a pesar de su importancia para los vi-
vos, los cientificos conductuales s6lo empezaron a estudiar, de una manera real-
mente cientifica, la muerte y la agonia unos 30 afios atras. A finales de la década
de los sesenta, se produjo una rebelién contra la asistencia sanitaria tradicional sa-
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cando a la luz la muerte (Kastenbaum y Costa, 1977). Durante esta época turbu-
lenta se inici6 la psicologia de la muerte. '

A principios de la década de los setenta, la muerte y la agonia se habian con-
vertido en el nuevo tema «de moda» de la psicologia. Era el centro de cursos uni-
versitarios muy concurridos y de numerosos proyectos de investigacion; € inclu-
so se convirtié en una causa activista. Este intenso interés por la psicologia de la
muerte amainé. a medida que se inci6 la década més conservadora de los ochen-
ta. Sin embargo, el legado de este torrente perdura en una mayor valoracién de
las necesidades psicolégicas de los individuos que agonizan con una asistencia
mads humana de las enfermedades terminales.

Dado que la muerte trasciende la vejez, la investigacion psicologica en esta
4rea se ha centrado en nifios, adolescentes, adultos y ancianos (v. Kastenbaum y
Costa, 1977, para una revision general). No obstante, en consonancia con nuestra
orientaci6n, este capitulo presta especial atencién a los estudios que examinan el
final de la vida al término del tiempo de vida.

La investigacién sobre la muerte y la agonia se divide en dos categorias ge-
nerales: estudios que exploran las emociones en tomo a la muerte en abstracto
(¢hasta qué punto la muerte es una preocupacion sobresaliente para un individuo
normal? y ;qué tipo de individuo especificamente se siente mas intimidado por la
muerte?) y las investigaciones que exploran la propia experiencia de morir (;qué
siente el individuo que se acerca a la muerte? y jcémo debe tratar la sociedad a
los individuos con enfermedades terminales?). A continuacién, expondremos las
aclaraciones que cada tipo de investigacién ofrece para la vejez.

LA MUERTE COMO IDEA ABSTRACTA

Reflexiones sobre la muerte

Los ancianos, como en nuestra historia ilustrativa, a menudo han tenido mu-
chas ocasiones de enfrentarse personalmente con la muerte de otros individuos. Y
en este momento de la vida, la propia muerte esta cerca. Asi pues, es de suponer
que los ancianos deben pensar en la muerte y en el hecho de morir mds que cual-
quier otro grupo de edad.

Sin embargo, no necesariamente es asi, como descubrieron Cameron, Stewart
y Biber (1973), cuando interrumpieron a 4.420 individuos y les preguntaron en
qué habian estado pensando en el curso de los 5 titimos minutos. En este estu-
dio, dado que los investigadores deseaban comprobar con qué frecuencia la muer-
te era una preocupacion central y cuén a menudo era un pensamiento fugaz, tam-
bién plantearon directamente preguntas sobre la muerte a los individuos (cuya
edad fluctuaba entre 8 y 99 afios). Incluso, aunque no fuera una preocupacién
principal, ¢habia cruzado su mente la idea de la muerte? Asimismo, para com-
probar si los individuos son mas propensos a pensar en la muerte en determina-
das situaciones, los investigadores enfocaron a los individuos del estudio en di-
versos momentos del dia y en diferentes lugares (p. ej., en la escuela o en el ho-
gar). Ademas, les solicitaron que valoraran su humor.
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No se observé ninguna variacion de tiempo o lugar en la frecuencia de las
ideas sobre la muerte. Asimismo, y de forma sorprendente, las ideas de la muer-
te no se produjeron precisamente cuando los individuos se sentfan mas pesimis-
tas. La idea de la muerte tuvo idénticas probabilidades de surgir asociada con
una variedad de estados de 4nimo. Se observaron diferencias relacionadas con
la edad y el sexo, pero s6lo en el porcentaje de individuos que mencioné que la
idea de la muerte habia cruzado fugazmente sus mentes. Las mujeres tuvieron
estos pensamientos momentdneos mas a menudo que los varones; los adoles-
centes j6venes, los adultos jévenes y los ancianos con mayor frecuencia que los
individuos de cualquier otra edad. Y es interesante destacar que las ideas fuga-
ces sobre la muerte fueron sorprendentemente frecuentes entre estos individuos
al azar. Aunque sélo el 3-4% de los que respondieron mencion6 una preocupa-
Cci6n centrada en la muerte, el 17% de varones y el 23% de mujeres indicaron
que la idea habia cruzado su mente como minimo en una ocasién durante ese
periodo de 5 min.

Quizés explorando especificamente su presencia, los investigadores podrian
haber incitado a algunos individuos a «acordarse» de pensar en la muerte, inclu-
so cuando no pensaban en ella. Y dado que los investigadores no preguntaron a
los individuos en qué muerte especificamente estaban pensando, es posible que
los individuos con una edad superior a los 65 afios pudieran pensar mas a menu-
do en su propia muerte que los individuos de otras edades. Sin embargo, el estu-
dio pone en duda el estereotipo de que la muerte es una preocupacion mas ab-
sorbente en la edad avanzada. Todo el mundo parece pensar en la muerte con sor-
prendente frecuencia; los ancianos con una frecuencia no mayor que la de otros
grupos de edad.

Otro hallazgo desconcertante de este estudio consiste en que las preocupaciones
por la muerte se asociaron con estados de animo positivos y negativos. ;No de-
beria pensar la gente en este tema sobre todo cuando se siente pesimista, irritada
o deprimida? De hecho, en una de las primeras investigaciones que exploré las
percepciones de la muerte (Kogan y Wallach, 1961), los investigadores compro-
baron que los adultos de todas las edades calificaron la muerte como la idea mas
repulsiva de una amplia serie de conceptos. A pesar de ello, en este estudio se ob-
servaron claras diferencias relacionadas con la edad: aunque todos los individuos
evaluaron la muerte negativamente, los-ancianos la valoraron menos negativa-
mente que cualquier otro grupo de edad.

Asi pues, en el ambito emocional, el hecho de envejecer podria modificar
nuestra adaptacion a la muerte. A medida que envejecemos, la idea de la muerte
puede llegar a ser menos temible y mds aceptable, porque morir es un hecho nor-
mal y adecuado después de haber gozado de una vida plena.

Temor a la muerte

La razonable idea de que la muerte intimida més a los jovenes y que el he-
cho de haber vivido nuestra parte de vida correspondiente alivia nuestra ansiedad
relacionada con la muerte estd claramente implicada en esta cita extraida de un
manual sobre asistencia de enfermos terminales: '
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Un individuo adulto y joven que agoniza se siente furioso e irritado por la interrupcion
de su vida en el momento en que empieza a realizar sus ambiciones... Siente frustracion, ra-
bia, un sentimiento de injusticia y la sensacién de ser castigado... El paciente se aferra a la
vida con mucha mayor tenacidad que a cualquier otra edad. En estos momentos, las pérdi-
das son especialmente agudas, ya que el paciente nunca verd cumplidas las promesas per-
sonales y relacionadas con personas significativas [especialmente los hijos] [Rando, 1984,
pag. 246].

Esta idea también es la base de los escritos de Eric Erikson. En su teoria ori-
ginal, Erikson (1963) da a entender con firmeza que los individuos sélo son en
verdad capaces de afrontar y aceptar plenamente el hecho de su propia muerte al
término del ciclo vital, en la vejez. Sin embargo, de acuerdo con Erikson, no bas-
ta con los afios vividos. Solamente los individuos que han alcanzado la cispide
del desarrollo de la integridad, los individuos satisfechos de la manera en que
han transcurrido los afios de su vida, no sienten verdaderamente ningin miedo a
morir. Los ancianos que consideran que han desperdiciado su vida, los que se
arrepienten del pasado tienen mas miedo a la muerte quizés, incluso, que cual-
quier otra persona.

¢Es cierto que los ancianos, como grupo, se sienten menos intimidados por la
muerte? Los estudios undnimemente coinciden en que los ancianos mencionan
menos miedo que los adultos més jévenes (v. para revisiones Gesser, Wong y Re-
ker, 1987-1988; Kastenbaum y Costa, 1977). De hecho, en el estudio longitudi-
nal de Duke, cuando se pregunt6 a los voluntarios: «;Tiene usted miedo a mo-
rir?», sélo una minoria, el 10%, contesté afirmativamente. Otro 55% contesté de
forma ambivalente, afirmando «no, pero deseo vivir tanto tiempo como pueda».
El resto contesté con un rotundo no (Jeffers y Verwoerdt, 1977).

Pero, en realidad ;podemos confiar en estos estudios que exploran la muerte
en abstracto, investigando los sentimientos de ancianos que estdn lejos de afron-
tar la perspectiva de una muerte inminente? La perspicaz observaci6n de un indi-
viduo voluntario del estudio de Duke puede dar que pensar: «No, no me asusta
morir; parece ser un proceso completamente normal. Pero, no sabes nunca c6mo
te sentirds cuando te enfrentes con la muerte. Podria dejarme llevar por el péni-
co» (Jeffers y Verwoerdt, 1977, pag. 143).

Ademis, como ocurre con otro topico tabi, la sexualidad, expresar a un ex-
trafio que se teme la muerte puede no ser ficil para muchos adultos de edad avan-
zada. Como he destacado repetidas veces a lo largo de este libro, los estudios
transversales relacionados con observaciones personales tienen tendencia a ser
engaiiosos. Esta cohorte de ancianos podrfa estar muy poco predispuesta a admi-
tir que siente emociones negativas de cualquier tipo. En las entrevistas, algunos
ancianos pueden ser reacios a expresar «estoy asustado» porque consideran que,
a su edad, no es socialmente aceptable tener miedo a morir. Esto implica que las
preguntas directas pueden no constituir un buen método para poner de manifies-
to los sentimientos reales de la gente sobre este tema emocional.

Para un individuo también puede ser dificil admitir para sus adentros que
tiene miedo. En realidad, una persona que afirma que no tiene ningén miedo de
la muerte puede estar demasiado ansiosa para siquiera abordar este tema. Si su-
ponemos, como suponen muchos filésofos y psicélogos, que la muerte repre-
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senta una ansiedad fundamental para todos nosotros, negar por completo cual-
quier grado de ansiedad incluso podria ser un signo de notable desconcierto in-
terno.

Asi pues, es dificil saber qué sienten verdaderamente los ancianos con res-
pecto a la muerte. No es socialmente deseable admitir que se tiene miedo. Ade-
mads, desde un punto de vista psicoanalitico, un si 0 un no superficial no consti-
tuye una indicacion adecuada de la preocupacion real de un individuo.

Los estudios en los que se mide la ansiedad relacionada con la muerte de una
manera menos directa sugieren la validez del punto de vista de los psicoanalistas.
Cuando se administran a una serie de individuos escalas y pruebas de autoobser-
vacion que exploran la ansiedad por la muerte de forma mds indirecta, las corre-
laciones entre estas medidas son, de modo decepcionante, insignificantes. Los in-
dividuos que manifiestan estar asustados por la idea de la muerte no necesaria-
mente muestran niveles elevados de ansiedad en las pruebas de proyeccién.
Cuando la ansiedad relacionada con la muerte se explora de forma aparentemen-
te menos abierta, en los individuos que indican no tener miedo, se pone de mani-
fiesto un intenso temor a la muerte (Handal, Peal, Napoli y Austrin, 1984-1985;
Hayslip y Stewart-Bussey, 1986-1987).

El miedo parece ser més frecuente de lo que admite la gente. Cuando dos in-
vestigadores (Feifel y Branscomb, 1973) administraron tres medidas de ansiedad
relacionada con la muerte a un grupo de adultos, pruebas que variaron en un con-
tinuum desde medir un miedo consciente hasta unos niveles de conocimiento del
miedo progresivamente menos conscientes, cada una de las pruebas puso de ma-
nifiesto un mayor grado de ansiedad. Cuando se les plantearon preguntas direc-
tas, la mayor parte de individuos negaron que tuvieran miedo a la muerte. Cuan-
do se les pidi6 que fantasearan sobre este temor, las imagenes representadas mos-
traron principalmente ambivalencia. En la escala final, una prueba de asociacién
de palabras, sus respuestas pusieron de manifiesto un miedo evidente. Ademds,
aunque en las pruebas de ansiedad mas consciente los ancianos obtuvieron una
puntuacién que indicaba menos miedo que el manifestado por individuos de otras
edades, a un nivel mis profundo y menos consciente, los ancianos obtuvieron una
puntuacion que indicaba el mismo temor de la muerte que cualquier otro indivi-
duo. Asf pues, los ancianos pueden ser mucho més aprensivos con respecto a la
muerte de lo que admiten en realidad.

Estos estudios destacan la dificultad de valorar la ansiedad relacionada con la
muerte. Los diferentes métodos para medir el concepto revelan diferentes grados
de miedo. La ansiedad relacionada con la muerte no sélo puede presentar aspec-
tos conscientes € inconscientes, sino que también parece poseer diferentes aspec-
tos o componentes (Gesser, Wong y Reker, 1987-1988). Por ejemplo, aunque al-
gunos individuos pueden tener miedo de haber muerto, otros pueden temer la
muerte en si, la agonia, miedo a experimentar intenso dolor, como en nuestra his-
toria ilustrativa, y la humillacién de depender de los demds. Una experta, There-
se Rando (1984), formula la hipétesis de que, aunque la ansiedad relacionada con
el hecho de haber muerto puede encontrarse en unos niveles muy bajos en la ve-
jez, el miedo a la agonia se vuelve mds intenso en esta época de la vida. Como
ocurri6 en el caso de Barbara Morgan, la ansiedad no se centra en el después sino
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en el antes: «;Quién cuidard de mi en mis postreros dias?» «;Sufriré mucho, con
un dolor intolerable? ;Seré una carga para mis seres queridos?»

El tipo de miedo también puede diferir segiin la enfermedad que sufre el an-
ciano. Cuando Linda Viney (1984-1985) pidi6 a pacientes con enfermedades gra-
ves que hablaran libremente de su vida en ese momento y, después, transcribid y
analizé estas narrativas, descubrié que aquellos que respondieron en plena crisis
médica aguda (en un hospital, programados para una intervencion quinirgica) tu-
vieron tendencia a sentir mas miedo de la propia muerte; los individuos grave-
mente enfermos, con procesos croénicos, pero que no se enfrentaban a la muerte
de una manera inmediata, tenfan una preocupacion diferente, lo que la investiga-
dora etiquet6 de «pérdida de la integridad corporal», el deterioro de su personali-
dad fisica.

Es interesante destacar que, aunque en el primer tipo de individuo, el peligro
de morir realmente era mayor, se observé que el segundo tipo de paciente estaba
peor desde un punto de vista emocional. Los individuos en plena crisis fisica agu-
da, aunque irritados e inquietos, también estaban activamente ocupados en acti-
vidades vitales, expresando su afecto y sentimientos a la familia y allegados, y
determinados a triunfar sobre la muerte. Los individuos que luchaban con el te-
mor de perder la integridad corporal se mostraban mas deprimidos, desesperados
y desanimados:

Cuando se entrevisté a Rob G., expresé que temia las pérdidas fisicas. Era un guardaba-
rrera de 46 afios al que acababan de comunicar que probablemente presentaba lesiones en un
rifién y deberia someterse a algunos exdmenes adicionales... Su mayor preocupacion era la pér-
dida del rifién... Expresé asi su experiencia de la pérdida de la integridad corporal: «El médi-
co dice que perderé el rifi6n... jes terrible! Me muero de miedo... ;No se qué hacer!» Las pala-
bras tranquilizadoras sobre su segundo rifi6n no contribuyeron a mitigar el pénico que sentia.
Continué describiendo —pasiva y ansiosamente— lo que podria ocurrirle [Viney, 1984-1985,
pag. 208].

Sin embargo, ambos grupos pusieron de manifiesto mayor ansiedad relacio-
nada con la agonia comparados con una muestra de individuos sanos a quienes
Viney entrevisté. Asi pues, el discernimiento de los voluntarios del estudio de
Duke sobre sus sentimientos en abstracto parece encerrar buena parte de verdad.
A medida que se aproxima la muerte, incluso el anciano mds sereno puede sen-
tirse intimidado.

¢Intensifica nuestro temor a la muerte una enfermedad de gravedad? ;Tiene
razén Erikson cuando afirma que los individuos que han alcanzado la cispide del
desarrollo de la integridad de la personalidad no tienen miedo a morir?

Enfermedades e integridad de la personalidad: dos factores
que pueden influir en la intensidad de la ansiedad por la muerte

Aunque seria de esperar que el hecho de contraer una enfermedad hiciera de

la muerte un temor mds sobresaliente, el dolor intratable que una enfermedad ter-

-minal puede acarrear podria hacer que la muerte dejara de ser un acontecimiento
odioso para convertirse en un acontecimiento deseado.



© MASSON, S.A. Fotocopiar sin autorizacion es un delito.

El final de la vida 397

Las observaciones clinicas respaldan el hecho de que no todos los ancianos a
punto de morir estdn asustados. Los psicélogos han observado (Kastenbaum y Ai-
zenberg, 1972) que los pacientes ancianos inminentemente terminales rara vez pa-
recen temer a la muerte. Sin embargo, si examinamos el tipo de individuo des-
crito en nuestra historia, un paciente que en realidad puede encontrarse bien, pero
con un diagndstico de enfermedad terminal, surge una perspectiva distinta. En un
fascinante estudio explorador, Coolidge y Fish (1983-1984) compararon los sue-
fios de 14 pacientes con un cancer terminal y de 42 adultos ancianos, sanos. Aun-
que varios de los individuos con enfermedades terminales se encontraban a pocos
meses de la muerte, la mayoria, pese a padecer una enfermedad letal, no perci-
bian la muerte muy préxima. El intervalo promedio entre el momento en que un
individuo fallecié y el momento en que se llevé a cabo dicho estudio alcanzé
aproximadamente 3 afios.

Los suefios de los individuos enfermos se caracterizaron por un mayor ni-
mero de temas relacionados con la muerte que los de los ancianos con buena sa-
lud. Sin embargo, aunque muchos de estos suefios se relacionaron con la muerte,
s6lo un individuo sofié directamente con su propia muerte. Los individuos que
respondieron sofiaron que un personaje no identificado de su suefio estaba muer-
to o se estaba muriendo. Algunos intentaron averiguar la identidad de este indi-
viduo. He aqui la narracién de una mujer de 27 afios, un afio antes de su falleci-
miento:

Fui a una sesién nocturna continua de un cine al aire libre y me encontraba en medio de la
calle cuando un automévil avanzé derribando a una mujer muerta, que era joven y estaba em-
barazada... Cuando terminé la pelicula, la atropellé y en el suefioc me vefa tendida en el suelo.
pero en realidad la mujer no se parecia a mi [Coolidge v Fish, 1983-1984. pag. 3].

De acuerdo con los investigadores, este tipo de suefio revela, al mismo tiem-
po, ansiedad e incertidumbre. La propia muerte del individuo que suefia, aunque
es la preocupacién fundamental, es demasiado terrible para que sea sofiada direc-
tamente. El individuo también lucha con una pregunta crucial: «¢Realmente voy
a morir?» Es interesante destacar (como en este suefio) que, comparados con el
grupo control, los enfermos terminales no s6lo sofiaron mds a menudo con la
muerte, sino también con acontecimientos opuestos de la vida: embarazo, naci-
mientos, hijos, como si en su vida en suefios inventaran temas relacionados con
volver a nacer para compensar el miedo a morir que persistia en sus horas de vi-
gilia. A continuacién se transcribe la descripcién de una mujer de 40 afios de
edad, un mes antes de su fallecimiento:

En mi suefio veia a una mujer muy feliz. El suefio se desarrollaba en unos grandes al-
macenes. La mujer Hevaba un vestido y unos zapatos maravillosos. En sus brazos llevaba a
un nifio. Expresaba un tierno afecto por ese nifio. Cuando me desperté me senti muy feliz y
segura. Cuando empecé a describir este suefio de nuevo, me invadié un miedo terrible {p4-
gina 6}.

Dado que los individuos del estudio eran sobre todo jévenes y de mediana
edad; podriamos preguntarnos si los ancianos en esta situacién también tendrian
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suefios reveladores de una intensa preocupacién por la muerte. Sin embargo, di-
cho estudio explica que el miedo a la muerte se intensifica a cualquier edad, cuan-
do la muerte se vislumbra en el horizonte, dejando de ser una posibilidad abs-
tracta para convertirse en una amenaza presente.

Por desgracia, la relacion entre la ansiedad asociada con la muerte y la inte-
gridad de la personalidad no estd, ni mucho menos, tan bien definida. Aunque la
investigacion (si bien, con adultos de todas las edades) sugiere que una baja an-
siedad relacionada con la muerte se asocia con rasgos de la personalidad simila-
res a los conceptos de Erikson de la integridad de la personalidad, realizacion per-
sonal, capacidad y autoestima (v. para revisiones Gesser, Wong y Reker, 1987-
1988; Kastenbaum y Costa, 1977), el examen directo de la teoria de Erikson
produjo resultados decepcionantes, cuando Nehrke, Bellucci y Gabriel (1977-
1978) exploraron la relacién entre la ansiedad por la muerte y la integridad de la
personalidad en tres grupos de ancianos (individuos que vivian en su propio ho-
gar, en viviendas piiblicas y en residencias de ancianos). Dado que este estudio
fue una de las pocas investigaciones que exploré empiricamente la teoria de Erik-
son, los investigadores tuvieron la dificil tarea de determinar el amorfo concepto
de integridad de la personalidad. Decidieron utilizar dos escalas diferentes. La
primera fue un examen para medir el rasgo de la personalidad «localizaci6n del
control»: el grado hasta el cual los individuos consideran que sus propias accio-
nes y no el destino o fuerzas externas a su control son responsables de lo que les
ocurre en la vida. El otro examen fue una medida bien conocida del estado de éni-
mo. Los investigadores escogieron estas pruebas en concreto (junto con dos es-
calas de ansiedad por la muerte) porque el hecho de estar satisfecho de la vida y
la sensacién de responsabilidad personal en los acontecimientos de la vida pare-
cieron los dobles distintivos del ideal eriksoniano.

Desafortunadamente, sélo entre un grupo, los ancianos que residian en vi-
viendas puiblicas, la integridad de la personalidad se relacion6 con una insignifi-
cante ansiedad por la muerte. Dado que Erikson da a entender que alcanzar esta
cima emocional es un requisito para no tener miedo a la muerte, este estudio sus-
cita dudas de la validez de esta teoria. (Esta equivocado Erikson o es erréneo el
método escogido por los investigadores para medir la integridad de la personali-
dad (o la ansiedad relacionada con la muerte)? Por el momento, lo ignoramos. Sin
embargo, también es razonable el hecho de que para los otros dos grupos de an-
cianos, el control interno se correlacionara en realidad con un aumento de la an-
siedad por la muerte. ;Tienen mas miedo a la muerte los individuos para quienes
son fundamentales el dominio y el control personal porque morir representa la
amenaza final a su conviccion de que son duefios de su propio destino?

Cuando Bert Hayslip y Duke Stewart-Bussey (1986-1987) examinaron esta
pregunta mds detenidamente, correlacionando una serie de medidas de control in-
terno con una variedad de escalas de ansiedad por la muerte observaron una com-
plejidad, incluso més desconcertante. Aunque los individuos con un elevado con-
trol interno mencionaron menos temor a la muerte, dichos individuos mostraron
el mismo grado de ansiedad inconsciente. Quizé para los individuos con necesi-
dad de sentir que controlan su vida, 12 muerte es tan amenazadora que han de ne-
gar la percepcion de dicha ansiedad. Quizés este tipo de individuo no siente un
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miedo evidente porque estd convencido de controlar, en cierto modo, este terrible
acontecimiento (p. €j., practicando ejercicio o siguiendo una dieta adecuada). Sea
cual sea la respuesta, estd claro que la relacion entre la ansiedad por la muerte y
diversos aspectos de la personalidad estd lejos de ser directa.

Por desgracia, cuando examinamos la segunda categoria principal de la in-
vestigacion sobre la muerte —la experiencia real de los individuos con enferme-
dades terminales— comprobamos el mismo conflicto entre una famosa teoria y
las realidades més ambiguas de la vida.

LA EXPERIENCIA DE AGONIZAR

Experiencia del individuo

La teoria mejor conocida en el dmbito de la muerte y la agonia es la idea de
Elisabeth Kiibler-Ross (1969), ampliamente citada, de que los pacientes con en-
fermedades terminales pasan por secuencias especificas de estadios para afrontar
la idea de la muerte inminente. La teoria de Kiibler-Ross fue el resultado de su
trabajo como psiquiatra consultora en un hospital docente de la Universidad de
Chicago. Al tratar regularmente a pacientes con enfermedades letales, Hlegé a
convencerse de que, aunque el personal hospitalario se ocupaba adecuadamente
de las necesidades fisicas de los pacientes terminales, pasaba por alto otra di-
mension decisiva, las necesidades emocionales de este grupo. Decidié enfocar
este aspecto desatendido hablando abiertamente con los enfermos de este tema
tabi: la muerte.

Como parte de un seminario en curso para estudiantes de medicina, obtuvo
permiso para entrevistar a pacientes moribundos. Aunque el personal hospitalario
se mostro reacio y hostil, los individuos entrevistados respondieron de forma muy
diferente. Muchos expresaron alivio de poder hablar abiertamente de lo que les es-
taba ocurriendo, una posibilidad que antes les habia sido negada. Para sorpresa de
todo el mundo, muchos sabian perfectamente cudl era su «verdadero» diagnosti-
co, incluso cuando el personal habia hecho los habituales esfuerzos para ocultar
los hechos. Kiibler-Ross publicé su descubrimiento de que la comunicacion abier-
ta era importante para los moribundos en On Death and Dying (1969). Este ori-
ginal y delgado volumen —un éxito de ventas— fue el preludio de una revolucién
en los métodos para tratar a los pacientes con enfermedades terminales.

Estadios de la muerte. En su libro, Kiibler-Ross formula la hipétesis de
que los pacientes con una enfermedad terminal progresan a través de cinco esta-
dios fijos: negacidn, colera, negociacién, depresién y aceptacion.

Cuando el individuo escucha por primera vez el diagnéstico, la respuesta es
pensar: «Debe de haber algin error.» La negacién a menudo se acompaiia de una
frenética biisqueda para rebatir la evidencia (p. €j., visitas a un médico tras otro,
buscando un diagnéstico diferente mediante una serie de nuevas pruebas, mas po-
sitivas). Cuando estos esfuerzos fracasan, el individuo empieza a asumir la ver-
dad y la negacién da paso a la irritacion.
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En este estadio, el individuo arremete contra su destino —lamentdndose de su
injusticia y recriminando a las personas mas allegadas—. El paciente critica se-
veramente a los médicos considerdndoles indiferentes e insensibles. La idea de
que «yo» y nadie mas que yo se estd muriendo suscita una intensa rabia. En ulti-
mo término, esta emocién produce otra emocion mds calculadora: la negociacion.

En este estadio de negociacion, el individuo suplica un poco més de tiempo,
prometiendo «ser bueno», si la muerte simplemente puede postergarse hasta des-
pués de un proximo (aunque siempre presente) importante acontecimiento. Kii-
bler-Ross ilustra este estadio con un estremecedor ejemplo de una mujer que su-
plicaba a Dios que la dejara vivir el tiempo suficiente para asistir a la boda de su
hijo mayor:

El dia previo a la boda la paciente abandoné el hospital ataviada como una elegante
dama. Nadie hubiera creido que en realidad estaba a punto de morir. Parecia... radiante. Me
pregunto cud} habria sido su reaccion si hubiera expirado el plazo para el cual habia negocia-
do... Nunca olvidaré el momento en que regresé al hospital. Tenia cara de cansada y parecia
agotada y, antes que hubiera podido saludarla, dijo: «Ahora no olvide que tengo otro hijo»
[1969, pig. 83].

Cuando esta reaccion no puede continuar, es reemplazada por una profunda
tristeza; es el cuarto estadio: 1a depresién. Después, habitualmente justo antes de
la muerte, esta respuesta da lugar al quinto estadio final: la aceptacién. En estos
momentos, el paciente, ya muy débil, no estd inquieto, irritado o atormentado por
la desgracia, sino que espera apaciblemente la muerte, incluso esta a la expecta-
tiva, deseando que llegue.

Kiibler-Ross nunca previé estos estadios como una base, limitada y rigida, de
la «forma correcta» de afrontar la muerte. Por desgracia, su teoria en ocasiones
se aplic6 de forma indiscriminada precisamente asi. Se considerd que los pacien-
tes eran «anormales» si sus respuestas no se correspondian con la secuencia de
los cinco estadios. Incluso se intenté apremiar a los individuos con enfermedades
terminales de estadio en estadio. Sin embargo, como ya sabemos a estas alturas,
la idea de que todos los seres humanos reaccionan de una forma rigida y unifor-
me a cualquier estrés vital es errénea. Asimismo es peligrosa porque justifica
nuestro distanciamiento personal del individuo y la negacién de la validez de sus
sentimientos. Por ejemplo, en vez de comprender que la depresién en un indivi-
duo que se enfrenta a la muerte es un estado de 4nimo apropiado y natural, con-
templarla como una «fase» nos alienta a considerar dicha emocion como un sen-
timiento irreal. Las quejas legitimas de una persona enferma sobre los médicos,
la familia o los amigos pueden pasarse por alto, quitdndoles importancia como
signos «predecibles» del estado de irritacion del paciente. Asi pues, este esfuerzo
innovador para examinar las emociones de los pacientes moribundos fue al mis-
mo tiempo positivo y negativo. Presté atencién a un tema decisivo, pasado por
alto, pero también se consideré erréneamente como una verdad universal.

De hecho, aunque los pacientes con enfermedades terminales experimentan
emociones muy diversas, apenas existen pruebas empiricas de que estos senti-
mientos puedan dividirse en una secuencia de estadios. Ademds, los pacientes no
parecen progresar de una forma fija de un sentimiento a otro (Dubois, 1980; Kas-
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tenbaum, 1981). Por ejemplo, en un estudio explorador, Anne Metzger (1979-1980)
ided una escala compuesta por afirmaciones adaptadas para ajustarse a cada uno
de los 5 estadios de Kiibler-Ross y después la administré diversas veces a dos pa-
rejas. En ambos casos, la mujer padecia un cincer de mama potencialmente mor-
tal y, desde hacia algtin tiempo, conocia el tipo de enfermedad que padecia. La in-
vestigadora pidi6 por separado a maridos y esposas que indicaran los apartados
que parecieran corresponderse mejor con los sentimientos actuales de la paciente
y con los de cuatro momentos de tiempo desde el diagndstico inicial.

Contrariamente a la teoria, la principal emocién descrita a cada momento fue
la esperanza. Este sentimiento positivo pudo haber sido especifico de las parejas
estudiadas. Esta-muestra (dos casos) es demasiado reducida y podria ser poco re-
presentativa en otro aspecto decisivo, ya que las mujeres podrian no haber pade-
cido una verdadera enfermedad terminal. Ademés, la investigadora proporcioné a
las parejas informes retrospectivos, de modo que el tiempo presente podria haber
exagerado su memoria de los sentimientos y experiencias del pasado. Sin embar-
g0, explica que, en esta terrible situacion, la esperanza sea una emocion principal
del individuo. La historia ilustrativa del principio del capitulo muestra el grado
hasta el cual esta reaccién tan humana puede ser razonable desde un punto de vis-
ta psicolégico.

Un estudio mds reciente sin estos defectos, una investigacién longitudinal
que incluyd a una amplia muestra de pacientes con enfermedades auténticamente
terminales, ofrece incluso pruebas mas concluyentes que contradicen la teoria de
los estadios. Steven Antonoff y Bernard Spilka (1984-1985) utilizaron la intere-
sante estrategia de grabar en video a los individuos de su estudio en momentos al
azar, durante la fase precoz, intermedia y tardia de la enfermedad. Partiendo de la
base de la teoria de Kiibler-Ross, los investigadores formularon la hipétesis de
que las expresiones faciales tendrian tendencia a cambiar de manera predecible a
medida que la enfermedad progresara, mostrando principalmente célera, después
tristeza y finalmente, la aceptacion, a medida que la enfermedad avanzara de fase
en fase. jNada mis lejos de la realidad! Las expresiones de tristeza aumentaron
de forma lineal, a medida que se aproximaba la muerte. La irritacién y la acepta-
cién (que se midieron mediante expresiones faciales de felicidad) no mostraron
ningin patrén. Contrariamente a la teorfa, los individuos tuvieron las mismas po-
sibilidades de parecer irritados al principio y al término de la enfermedad:; y tu-
vieron tanta tendencia a parecer dichosos (aceptacién) poco después de su diag-
ndstico como en los postreros dias o semanas.

De hecho, la descripcién siguiente parece corresponderse mejor con las emo-
ciones de los individuos que se enfrentan a esta terrible verdad; «Una agrupacion
complicada de estados intelectuales y afectivos, algunos efimeros que duran un
momento, o un dia» (Shneidman, 1976, pag. 6). No solamente parece imposible
condensar estos complejos y cadticos sentimientos en estadios fijos, sino que la
idea «estoy destinado a morir» en realidad podria no difundirse en un sentido de
todo o nada. Incluso cuando la gente sabe que padece una enfermedad terminal,
parece pasar por ciclos entre la conciencia y la negaci6n en diferentes momentos
del proceso. E incluso pueden coexistir negacién y conciencia de que la enfer-
medad conducird inexorablemente a la muerte.
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El psiquiatra Avery Weisman (1976) utiliza la evocadora expresion de nocién
moderada para ilustrar esta suspension entre saber e ignorar, un estado psicol6-
gico que ha observado a menudo trabajando con enfermos terminales. Weisman
considera que la nocién moderada se manifiesta muy probablemente en momen-
tos de transicién durante la enfermedad. Por ejemplo. cuando después de una re-
caida se produce un cambio del clima emocional y los allegados al paciente se
muestran menos optimistas; cuando el médico empieza a desviar la mirada cuan-
do se le plantean preguntas sobre la recuperacién. De acuerdo con Weisman, la
nocién moderada:

Se caracteriza por cambios impredecibles en el limite entre lo que se observa y lo que se
deduce. Los pacientes parecen saber y desean conocer, aunque a menudo hablan como si no
supieran y no desearan que se les recordara lo que se les ha explicado. Muchos pacientes re-
prochan a sus médicos que no les hayan advertido de las complicaciones del tratamiento o el
curso de la enfermedad, incluso cuando el médico ha sido escrupuloso manteniéndoles infor-
mados. Habitualmente estos casos de aparente negaci6én son ejemplos de nocién moderada
{1976, pag. 459].

En nuestra historia observamos un ejemplo de este comprensible sentimiento.
Aunque, en cierto sentido, Barbara Morgan en realidad sabe que morird pronto,
también niega la realidad de la muerte inminente, posponiendo el acontecimiento
hasta un futuro remoto, diciéndose a si misma que durante algin tiempo no va a
necesitar el programa de las instituciones para enfermos terminales. Sin embargo,
aunque no se corresponde con una secuencia fija de estadios, la forma de reac-
cionar al diagnéstico es predecible en otro sentido: es funcién de su personalidad,
una prolongacién de la forma en que Bérbara siempre ha afrontado los aconteci-
mientos causantes de estrés. Esto nos conduce a estudiar la personalidad, que in-
fluye de manera tan importante en la forma de responder de los individuos. ;Nos
enfrentamos a esta crisis final probablemente de la misma forma con que hemos
afrontado antes las crisis de la vida? ’

Personalidad: un importante determinante de la forma de reaccionar de
la gente a la muerte inminente. Cuando John Hinton (1975-1976) pidi6 a ma-
ridos y mujeres de pacientes con un cancer terminal que describieran c6mo era el
conyuge antes de contraer la enfermedad y, después, relacionaran estas caracteri-
zaciones con valoraciones del estado emocional actual del paciente, llevadas a
cabo por el propio paciente, las enfermeras y el conyuge, comprobaron sobre todo
una continuidad entre el entonces y el ahora. A los pacientes descritos como in-
dividuos con habilidades de afrontamiento en el pasado se les valoré como me-
nos deprimidos, irritables y retraidos que los otros pacientes. Los pacientes des-
critos como individuos que afrontaban directamente los problemas en otra época
tuvieron mds probabilidades de aceptar el hecho de que padecian una enfermedad
letal. Una vez mas, este estudio no fue longitudinal, por lo que estas percepcio-
nes del pasado podrian haber estado sesgadas por la forma en que el individuo ac-
tuaba en la actualidad. Sin embargo, dado que la estabilidad es un tema tan do-
minante en la investigacién sobre personalidad, en este caso, también parece ra-
zonable prever una continuidad.
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No obstante, también se observaron signos alentadores de discontinuidad. Los

pacientes valorados como neur6ticos e inestables en el pasado fueron exactamen-
te tan capaces de afrontar la situacién como cualquier otro individuo. No mostra-
ron mds ansiedad y no tuvieron mas probabilidades de negar el hecho de su en-
fermedad. Por lo tanto, aqui también encontramos pruebas del otro tema princi-
pal en la investigacion sobre personalidad: el cambio. Algunos de los individuos
con menos probabilidades parecen reunir un valor inesperado cuando se enfren-
tan a esta prueba definitiva, final, de la vida.

La manera de reaccionar de la gente cs importante porque determina la cali-
dad de la vida que les queda, si son capaces de utilizar el tiempo que les queda
productivamente o lo desperdiciaran, inmovilizados por la depresién y el miedo.
Como sugiere el siguiente estudio, los mecanismos de afrontamiento del indivi-
duo incluso pueden influir en la duracion real del tiempo que le queda de vida.

En el seguimiento de un grupo de pacientes con un cincer en estadio termi-
nal, Avery Weisman y William Worden (1975-1976) descubrieron que los indivi-
duos que vivieron durante més tiempo del previsto, segtin la gravedad de su en-
fermedad, tuvieron tendencia a mantener una relacién buena y sensible con los
demds, en especial en la fase final de la enfermedad. También se mostraron mis
seguros de si mismos, mostrando un mayor «espiritu de lucha» que los pacientes
que fallecieron antes. Un estudio mads reciente refleja estos hallazgos. Compara-
dos con un grupo equiparado de supervivientes, una serie de individuos con en-
fermedades graves que les condujeron a la muerte presentaron un patrén caracte-
ristico de rasgos: escasa célera expresada directamente, pero un grado elevado de
autocritica, sensacién de culpa, depresion, miedo a los efectos perjudiciales para
el organismo. Los no supervivientes asimismo participaron en menor grado en re-
laciones sociales reciprocas (Viney y Westbrook, 1986-1987).

¢Deja la gente de luchar, se deprime y se desentiende de los demds porque su
cuerpo estd mostrando sefiales de la proximidad de la muerte? O, ;en realidad la
seguridad en si mismo y unas adecuadas relaciones sociales de hecho fomentan la
supervivencia, quizds porque disponer de estas caracteristicas ayuda a la gente a
recibir una asistencia de elevada calidad que prolonga su vida? Podriamos obte-
ner algunos indicios examinando el otro aspecto de la ecuacién: cémo tratan los
principales cuidadores de los moribundos, los profesionales de asistencia sanita-
ria, a los pacientes con una enfermedad terminal.

Sistema de atencién primaria

Nuestra historia ilustra una tipica reaccién de muchas personas cuando visi-
tan a un individuo que agoniza, incluso a un individuo con el que les une un vin-
culo afectivo: el temor asociado con el deseo de evadirse. No solamente les re-
sulta dificil ser testigos del sufrimiento de una persona amada, sino que sienten
terror de encontrarse alli presenciando el momento de la muerte. Este deseo ins-
tintivo de escapar es un sentimiento comun, presente incluso cuando se pide a la
gente que piense en abstracto en las enfermedades terminales (Epley y McCaghy,
1977-1978) y cuando la gente visita a un familiar ingresado en una unidad de cui-
dados intensivos (Sherizen y Paul, 1977-1978). Sin embargo, podriamos prever
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una respuesta muy diferente de los profesionales cuyo trabajo se relaciona con el
hecho de enfrentarse diariamente a la muerte. ;Cudles son los sentimientos de
médicos y enfermeras con respecto a la muerte y la agonia? ;Como tratan a los
pacientes moribundos de cuya asistencia son responsables? Estas preguntas se
han examinado con dos métodos: indirectamente, mediante cuestionarios que ex-
ploran actitudes y ansiedades, y directamente, por medio de observaciones reales
de la forma de actuar de los miembros del personal hospitalario con los pacien-
tes moribundos.

Valoraciones indirectas de la forma en que los profesionales de asistencia
sanitaria tratan a los pacientes moribundes. ;Tienden los médicos a retraer-
se una vez que saben que sus intervenciones no impediran la muerte, tienen ten-
dencia a desechar de plano a los pacientes con una enfermedad terminal? Un son-
deo inicial (Caldwell y Mishara, 1972-1973) respalda el prejuicio comiin de que
ésta suele ser la conducta habitual de este grupo de profesionales. Cuando se pi-
dié a 73 médicos que rellenaran un cuestionario sobre su forma de tratar a los pa-
cientes moribundos, sélo 13 procedieron a contestarlo. La mayor parte, cuando se
reveld la naturaleza del tema, rechazaron participar.

Ademas, en un estudio mds reciente, se puso de manifiesto que la profesion
médica mostraba un grado elevado de ansiedad, pero también una actitud huma-
nitaria y comprometida. Asimismo, los entrevistados mencionaron que se sentian
muy afectados desde un punto de vista emocional (Rea, Greenspoon y Spilka,
1975). De los 174 médicos a quienes se encuestd para esta investigacion, sélo 11
rechazaron participar. La mayor parte de médicos parecieron profundamente afec-
tados por el tema que tenian que tratar, por lo que se tomaron tiempo para con-
testar el larguisimo cuestionario, y, a menudo, explicaron sus respuestas median-
te amplias observaciones. Las respuestas al cuestionario traslucieron una profun-
da humanidad y preocupacion por los pacientes con enfermedades terminales, que
conmovieron a los investigadores. En conjunto, la actitud de los médicos era
compasiva, como ilustra la respuesta de un anatomopaté6logo, el cual indic6 que
«a menudo he tenido que hacer esfuerzos por no llorar después de un dia entero
de realizar cortes diagnosticos en asociacion con el departamento de cirugia...
“Me preocupa pensar en el efecto devastador que mi diagnéstico provocara en los
pacientes y en sus familias”» [pdg. 300].

Una ojeada mas minuciosa a estos estudios de resultados tan incompatibles
pone de manifiesto un contenido subyacente comin. Los médicos estdn profun-
damente afectados por la dificil situacion de la enfermedad terminal. La evitacién
y la atencién constituyen dos mecanismos para afrontar los intensos sentimientos
que este tema suscita.

Sin embargo, la calidad real de estos sentimientos parece diferir en parte
como una funcién de variables como la edad, la experiencia, y quiza la discipli-
na asistencial. Cuando Kane y Hogan (1985-1986) exploraron la ansiedad gene-
rada por la muerte entre internistas, cirujanos y psiquiatras de diversas edades y
afios de ejercicio, comprobaron que, aunque el hecho de ser especialista en disci-
plinas médicas con muchas probabilidades de relacionarse con pacientes mori-
bundos y sus familias no contribuy6 a una menor ansiedad, el hecho de ser joven
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e inexperto se asocié con una mayor ansiedad. Se observé que los médicos jove-
nes de cualquier especialidad, sobre todo los médicos en los primeros afios de
ejercicio, se sentian mucho més intimidados por la muerte. Un estudio que com-
par6 a una serie de residentes y enfermeras puso de manifiesto resultados simila-
res. Las enfermeras mas expertas tuvieron mis probabilidades de considerar la
muerte en términos positivos, como de paz o liberacién. Los médicos jovenes tu-
vieron tendencia a considerar la muerte un desastre total, un acontecimiento es-
pantoso y terrorifico (Campbell, Abernethy y Waterhouse, 1983).

Desde el punto de vista de los pacientes, estos sentimientos opuestos pueden
suponer una gran diferencia. La ansiedad, la aversién o la aceptacion se traducen
en una asistencia del paciente muy diferente. Sin embargo, para comprender real-
mente como se trata a los moribundos, necesitamos estudiar acciones y no pen-
samientos. Esto nos conduce al segundo enfoque que han utilizado los investiga-
dores: introducirse en 4mbitos de atencién primaria y observar, registrar y descri-
bir detalladamente la forma en que el personal se comporta en realidad con los
enfermos terminales.

Observaciones directas de los profesionales de atencién primaria. Enun
estudio cldsico, los socidlogos Bernard Glaser y Anselem Strauss (1968) utiliza-
ron un enfoque naturalista, observando de forma discreta a enfermeras, médicos
y asesores de diferentes salas hospitalarias durante varios meses. Asimismo su
enfoque para interpretar lo que estaban observando fue poco corriente: la asisten-
cia a los moribundos es una profesion, y era importante comprender los princi-
pios por medio de los cuales se organizaba dicha actividad.

El wrabajo de tratar a los moribundos pareci6 estructurado de una forma cla-
1a, aunque no explicitamente detallada, de acuerdo con el curso que probable-
mente tendria la enfermedad. Partiendo de la base del diagndstico y del estado fi-
sico del paciente en el momento del ingreso, se estableci6 una expectativa acerca
de la forma en que probablemente procederia su patrén de agonia. Esta «progra-
macion de la agonia» proyectada determiné la forma de actuar del personal hos-
pitalario. Glaser y Strauss utilizaron un término evocador para referirse a este pa-
trén o programa de agonia: trayectoria de la agonia del paciente,

Identificaron con precision y etiquetaron diversas trayectorias de agonia dife-
rentes. Por ejemplo, una trayectoria observada a menudo en los departamentos de
urgencias fue la «muerte repentina prevista»: algin paciente cuya muerte era in-
minente (quizd debido a un accidente o a un infarto de miocardio), que no tenia
posibilidades de sobrevivir. Otra trayectoria comin observada fue «una prolon-
gacion prevista durante la agonia»: caracteristica de las enfermedades crénicas
progresivas, de curso lento, pero mortal, como un céncer. O con una enfermedad
de este tipo, la trayectoria podria ser de «ingreso-nuevo ingreso»: el paciente re-
gresaria a su domicilio en varias ocasiones entre las diferentes estancias en el hos-
pital. Otra trayectoria podria ser «decisién suspendida», es decir, el alta del pa-
ciente durante un periodo de tiempo desconocido antes de un nuevo ingreso en la
crisis final previa a la muerte.

Por desgracia, las trayectorias no siempre pudieron predecirse con tanta pre-
cisién. A menudo, se modificaron notoriamente durante la estancia de un pacien-
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te. La «muerte repentina prevista» pudo evolucionar hacia una «prolongacion du-
rante la agonia» o incluso hacia una «recuperacion prevista», si €l paciente se re-
cuperd. La «recuperacién prevista» pudo llegar a ser una «muerte repentina pre-
vista» si el estado del paciente sibitamente experiment6 un empeoramiento.

Sin embargo, estas desviaciones no planificadas deterioraron el funciona-
miento fluido del trabajo. La perspectiva qued6 anticuada. Fue necesario modifi-
car sibitamente la asistencia. La paradoja fue que, si la evolucion del paciente
«no fue la programada», en ocasiones, el propio hecho de vivir pudo dejar de ser
un acontecimiento positivo para transformarse en negativo.

Un paciente, cuyo fallecimiento se habfa previsto para al cabo de unas 4 horas, care-
cia de recursos econémicos, pero necesitaba un aparato especial para prolongar su super-
vivencia. Un hospital privado. del que habfa sido paciente durante 30 afios y durante Jos
cuales siempre aboné los gastos de su asistencia, estuvo de acuerdo en ingresarle como pa-
ciente de beneficencia. El paciente no fallecié inmediatamente, sino que su estado empezo
a alargarse indefinidamente, incluso hasta el punto de que el personal tenia alguna espe-
ranza de que pudiera sobrevivir. No obstante, ¢l problema econémico provocé muchas
preocupaciones tanto entre los familiares como entre la administracién del hospital... El
médico tuvo que tranquilizar continuamente a ambas partes indicdndoles que el paciente
(que vivié durante 6 semanas) falleceria pronto, es decir, intenté modificar sus expectati-
vas, de nuevo hacia «un puntual fallecimiento inevitable del paciente» [Glaser y Strauss,
1968, pags. 11-12].

Otro error de calculo, en el cual el paciente vacilé entre «un puntual falle-
cimiento inevitable» y la «prolongacién de la agonia», tuvo el mismo efecto pa-
raddjico. En este patrén. los allegados del paciente se despedirian de €1 con tris-
teza y, después, comprobarian que habia empezado a mejorar. Los familiares,
enfermeras y médicos atravesaron este ciclo repetidas veces. Este ciclo también
pudo afectar al sacerdote det hospital. En esta situacién, asimismo, todo el mun-
do «dio un suspiro de alivio» cuando, por dltimo, el final estuvo realmente cer-
ca. (Esto no significa que el personal hospitalario deseara siempre la llegada de
la muerte. También constituyé un motivo de terrible inquietud el tipo opuesto
de «error», un paciente cuya recuperacién se habfa previsto y que después fa-
llecid.)

Las evoluciones mal calculadas no solamente constituyeron motivo de in-
quietud para el personal, sino que también perjudicaron al paciente. Si la evolu-
cién de un paciente fue «vacilante» o «sobrevivié durante un tiempo demasiado
prolongado», las enfermeras y médicos, en su frustracion, se mostraron irritados
con el paciente moribundo. Pudieron llegar a ser menos sensibles, prestaron una
asistencia mas superficial y de este modo, posiblemente, pudieron acelerar la
muerte. Otro tipo de error también pudo haber acelerado la muerte: asignar el pa-
ciente a una unidad no apropiada a su evolucién. Por ejemplo, en ocasiones, un
paciente que requeria cuidados constantes fue trasiadado a una sala donde sélo es-
taban estipulados controles periédicos y el paciente fallecié en el intervalo entre
dos observaciones. : :

Para Glaser y Strauss, sus andlisis sugirieron claramente las deficiencias de la
forma global de tratar a los pacientes con enfermedades terminales, establecida en
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este hospital. El objetivo era un trabajo ininterrumpido y eficiente, la provision de
una asistencia con el nimero minimo de medidas adicionales o desperdiciadas.
Concentrarse en la eficiencia entré en conflicto con la realidad de que la agonia
es de por si impredecible, lo que produjo frustracion del personal y una asisten-
cia deficiente a los enfermos.

Esta critica convincente sobre la asistencia de enfermos terminales, publica-
da aproximadamente al mismo tiempo que el libro de Kiibler-Ross, dio a enten-
der rotundamente que los sistemas tradicionales de asistencia al moribundo eran
poco adecuados. Algunos afos mds tarde, un estudio en un ambito diferente de
atencidn primaria, los geridtricos, impulsé todavia mas el entusiasmo reformista.
Esta investigacion también fue llevada a cabo por dos sociélogos (Watson y Max-
well, 1977), utilizando un enfoque naturalista innovador, que determind la proxi-
midad fisica real del personal de enfermeria con los residentes cuyo fallecimien-
to era inminente.

En la primera serie de observaciones. los investigadores trazaron mapas de las
plantas donde vivian los residentes y subdividieron cada mapa en rectangulos de
aproximadamente el mismo tamaifio, anotando la localizacién del puesto de en-
fermeras. Con la seleccién de una hora al azar, cada dia, durante 6 semanas, ob-
servaron la planta, anotando cada entrada de una enfermera u otro trabajador en
un drea determinada y siguiendo con atencién los movimientos de los residentes
con diversos grados de incapacidad. La figura 12-1 indica los resultados para las
enfermeras. En la unidad que alojaba a los residentes con deterioros mds graves,
las registered nurses (RN), el personal de guardia de més categoria, permanecie-
ron en el puesto de enfermeria una cantidad de tiempo mds considerable que las
enfermeras que trabajaban en una unidad donde los residentes tuvieron menos po-
sibilidades de padecer enfermedades terminales. Asimismo, los pacientes con en-
fermedades mds graves habitualmente estaban acomodados lejos del puesto de
enfermeria donde las enfermeras permanecian la mayor parte del tiempo; los pa-
cientes cuya muerte no estaba proxima se encontraban en las inmediaciones mas
cercanas, apareciendo en todas las dreas de la cuadricula del mapa, a menudo cer-
ca del puesto de enfermeria.

Un segundo estudio de la proximidad puso de manifiesto el mismo resultado
desalentador. En esta ocasion, los investigadores s6lo examinaron la sala que alo-
jaba a los pacientes mds incapacitados y anotaron el lugar donde dormian los re-
sidentes cuya muerte estaba més préxima, utilizando una puntuacién del pacien-
te en un examen del estado mental para codificar la proximidad de la muerte. Tal
como predijeron, los residentes en los que se puso de manifiesto mayor confusion
(presumiblemente, los mds proximos a fallecer) tuvieron tendencia a dormir en el
4rea de dormitorios lo més alejada posible del puesto de enfermeria y los consul-
torios de servicios médicos. Ademds, un seguimiento puso de manifiesto que los
residentes del dormitorio en realidad tenian mds probabilidades de estar proximos
a la muerte. Mientras que en la planta, en conjunto, 20 (45%) de los residentes
fallecieron al cabo de un periodo de 15 meses; de aquellas muertes, 18 (90%) se
produjeron entre los residentes del dormitorio.

Juntas estas observaciones hacen hincapi€ en un mismo aspecto desalentador:
en el momento en que los individuos necesitan una asistencia continuada mas in-
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Fig. 12-1. Variaciones de las apariciones del personal de asistencia directa en las
areas del puesto de enfermeria en las regiones de pacientes muy incapacitados (A) y
pacientes no incapacitados (B). (De Watson y Maxwell, 1977.)

tensa, es decir, cuando estdn mdas enfermos, el personal de enfermeria, de hecho,
les presta una minima atencién.

No obstante, por fortuna, esta conclusién no puede confirmarse. Es posible
que las RN de la unidad que alojaba a los pacientes incapacitados hubieran te-
nido que dedicar m4s tiempo a la realizacién de gréficos e informes por escrito
de los pacientes del que habrian tenido que destinar si hubieran tratado a un gru-
po de ancianos cuyo estado fuera menos grave, lo que explicarfa el excesivo
tiempo invertido en el puesto de enfermeria. Los residentes préximos a la muer-
te podrian encontrarse alejados del puesto de enfermeria simplemente por el he-
cho de que su movilidad era menor o estaban confinados en cama. Incluso el es-
tudio que indicé que los ancianos proximos a la muerte estaban alojados en el
dormitorio no demuestra que el personal, en realidad, evitara a dichos residen-
tes. Para llegar a esta conclusién, seria necesario diagramar el tiempo que médi-
cos y enfermeras en realidad dedicaron a este departamento, a diferencia de otras
areas de la sala.
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Con todo, este estudio, publicado a principios de la década de los sctenta,
contribuy6 a alentar lo que rdpidamente se convirtié en un movimiento nacional
creciente para humanizar la asistencia sanitaria de los enfermos terminales.

Asistencia en instituciones para pacientes terminales

La consecuencia mas visible del movimiento para cambiar la forma de tratar
a los pacientes moribundos ha sido el desarrollo de una alternativa bien conocida
en los hospitales y geridtricos: las instituciones para pacientes terminales. Es-
tas instituciones atienden las necesidades de individuos para quienes la muerte es
inevitable, pero cuya esperanza de vida puede ser aiin de 6 meses. La filosofia
subyacente de la asistencia en instituciones para pacientes terminales es muy di-
ferente de la observada en ambitos tradicionales de atencién primaria cuyo obje-
tivo es la curacion del paciente. El propésito de dichas instituciones es propor-
cionar la mejor asistencia paliativa posible. El personal de estas instituciones es
experto en ¢écnicas que minimizan el malestar fisico. Estdn entrenados en la pro-
visién de un entorno psicoldgico de apoyo, que garantiza a pacientes y familiares
que no se les abandonard frente a la muerte proxima (Cohen, 1979). A continua-
cion, se ofrece una descripcion de c6mo nacié la primera institucion civil norte-
americana, el New Haven-Branford Hospice (Rossman, 1977).

El catalizador de la institucion fue la presencia en la Yale University, a me-
diados de la década de los sesenta, de dos de los principales dirigentes del movi-
miento para reformar la asistencia de enfermos terminales, la Dra. Elisabeth Kii-
bler-Ross y la Dra. Cecily Saunders, las médicas inglesas que organizaron la pri-
mera institucién modema para pacientes terminales, el St. Christopher. Sus
conferencias estimularon al capelldn del Yale-New Haven Hospital a visitar el
Reino Unido a fin de estudiar el movimiento en ciernes para la creacién de este
tipo de instituciones y, después, formar un grupo determinado a establecer la pri-
mera institucién de este tipo en sueloc norteamericano.

El grupo se enfrenté con una lucha continua para evitar que se considerara al
tipo de institucién que proponia lo mismo que un hospital. El grupo tuvo dificul-
tades para obtener apoyo, porque su propuesta en realidad censuraba la forma en
que el sistema de atencién primaria tradicional abordaba la asistencia de los pa-
cientes terminales. No obstante, por fin obtuvo financiacidn y apoyo y, a princi-
pios de la década de los setenta, se incorporé este tipo de institucion.

Al observar los programas ingleses, el capelldn advirtié que era decisivo con-
tratar al personal adecuado. Se necesitaba personal especial, un equipo de aten-
cién primaria competente, compasivo y sin miedo a asumir una dura actividad
desde un punto de vista emocional. El grupo afront6 especiales obstdculos para
reclutar a los médicos, ya que la filosofia de este tipo de institucidén para pacien-
tes terminales exige el abandono del objetivo para el que los médicos han sido en-
trenados, la curacion (v. cap. 4).

Otra dificultad se relacioné con reconciliar el deseo idealista del personal de
acabar con la jerarquia hospitalaria tradicional con la realidad prictica de que,



410 Agonia y muerte

O

CUADRO 12-1
Pérdida social del paciente anciano que agoniza

Es razonable suponer que el personal hospitalario reaccionara de forma
distinta a la muerte de pacientes de diferentes edades. La muerte de un pa-
ciente geridtrico es una muerte prevista. El paciente no tiene futuro; ya ha
disfrutado de una vida plena. La muerte de un nifio es sobrecogedora. Un
nifio que muere se ve privado de todo lo que representa vivir: la posibili-
dad de crecer, desarrollarse y convertirse en un adulto realizado y que par-
ticipa en la sociedad. El individuo que fallece en la edad adulta joven o en
la época media de la existencia estd en la flor de la vida. La pérdida sera
profundamente sentida por los demas: el individuo que agoniza, a menudo,
es el eje del que depende una familia.

Como parte de sus observaciones de las trayectorias de la agonia, Bernard
Glaser (1966) acuii6 el término de pérdida social para justificar estas diferen-
tes orientaciones. Cuando fallece un individuo como un adulto joven, falleci-
miento gue representa una pérdida social elevada, el personal de enfermeria
mostrard su desconsuelo. Por el contrario, cuando fallece un anciano, en oca-
siones puede constituir la ocasion para una emocion de tipo muy diferente.

Glaser observé que se prestaba menos tiempo y atenci6n a los pacien-
tes ingresados en salas geridtricas del hospital. Su asistencia era mas su-
perficial; el personal participaba mucho menos en ella. Muchos de estos pa-
cientes, aunque estaban vivos desde un punto de vista bioldgico, parecian
socialmente muertos. De hecho, cuando uno de estos pacientes, por wltimo,
falleci6, la muerte pudo considerarse con alivio como un «beneficio» so-
cial. Ya no era necesario tener que dedicar un tiempo, una atencion y unos
recursos muy valiosos a cuidar de un paciente que ya habia disfrutado de
su «racién correspondiente de vida».

Sin embargo, este perspicaz observador también catalogé fascinantes
excepciones a esta jerarquia relacionada con la edad con respecto a la muer-
te. Si el anciano fue un profesional brillante que habia continuado contri-
buyendo intensamente en su campo de actividad hasta que cay6 enfermo, la
muerte se consideré una pérdida social mayor. Si el individuo era sobresa-
liente desde un punto de vista social o su familia estaba muy afectada por
la situacién, las enfermeras podian llegar a mostrarse mds trastornadas. Asi-
mismo, los rasgos de personalidad y el tiempo de permanencia del pacien-
te en la unidad podian afectar sus sentimientos. Cuanto més prolongada fue
la estancia del paciente en el hospital, mayores fueron las posibilidades de
encarifiarse con él, sobre todo si el paciente era agradable o cooperaba.
Cuando esto ocurri6, las enfermeras se sintieron apenadas, compungidas o
incluso derramaron ldgrimas cuando, al final, el anciano fallecio.

O




© MASSON, S.A. Fotocopiar sin autorizacién es un delito.

El final de la vida 41

para funcionar de una manera fluida, era necesario que el programa estuviera bajo
las 6rdenes de una autoridad administrativa. El grupo tuvo problemas para en-
contrar un sitio para el centro hospitalario. Los que vivian en las inmediaciones
del lugar propuesto se opusieron a la construccién porque imaginaban que el he-
cho de que «los pacientes moribundos se pasearan por el barrio» propagaria una
sensacion de enfermedad y pesimismo. Sin embargo, por fin, el grupo encontrd
un lugar y se aprobé un plan arquitecténico.

Hoy en dia, este centro erigido para pacientes terminales, de 44 camas, estd
disefiado para poner de relieve la alegria de vivir, incluso ante la muerte. Cuando
los pacientes ingresan en la institucién acceden a espacios de transicion que con-
tribuyen a aliviar su ansiedad, el comedor del personal y un centro de asistencia
diurna para los hijos de los trabajadores. Las habitaciones disponen de ventanas
cubiertas, llenas de flores. El mobiliario es acogedor; los corredores son espacio-
sos y estdn cdlidamente iluminados. Pacientes y familiares disfrutan de todas las
comodidades. Tienen la sensacion de estar en su propio hogar.

El control del dolor, aliviando el intenso sufrimiento fisico del moribundo, es
la base de la filosofia de estas instituciones. El objetivo es disminuir el dolor,
pero, al mismo tiempo, mantener al paciente tan alerta e independiente como sea
posible. Ademds de utilizar farmacos, el equipo de la institucién puede emplear
técnicas psicolégicas para lograr este objetivo, educando al paciente para que
mentalmente deje de prestar atencion al malestar, dando importancia a las activi-
dades agradables y entrenando a las familias para evitar expresiones de ansiedad
y miedo que pueden intensificar la propia experiencia real del dolor.

Por ejemplo, una mujer se sentia muy desdichada porque deseaba vivir el tiempo sufi-
ciente para conocer a su nieto, a punto de nacer, pero sabia que era imposible. Sin embargo,
el control del dolor logré que la paciente recuperara la suficiente fortaleza para tejer un re-
galo para ese nieto que jamds conocerfa, lo que contribuyé a iluminar sus dltimos momen-
tos. Otro paciente de la institucién habfa permanecido acostado permanentemente en posi-
cién fetal, con una botella de agua caliente aferrada contra el pecho, con la mirada perdida,
gimiendo en su infiemo particular, exacerbado por un dolor, parecido al fuego... Pero cuan-
do el equipo institucional le indicé que podia controlar su dolor, se convirtié en un indivi-
duo distinto, capaz de vivir més que vegetar durante sus postreros dias [Rossman, 1977. pa-
gina 126].

Los programas de las instituciones para pacientes terminales, hoy en dia des-
perdigadas por todo el pais, utilizan los mismos principios. La diferencia decisi-
va es que la tendencia actual del movimiento de este tipo de instituciones se di-
rige hacia la asistencia ambulatoria, facilitando servicios y apoyo que permiten
que la gente muera con dignidad en su domicilio. Como ocurrié en el caso de
Bérbara Morgan, en nuestra historia ilustrativa, la mayoria de la gente prefiere pa-
sar sus Gltimos dias en su hogar en vez de hacerlo en cualquier institucién, por
humanitaria que sea (v. Hine, 1979-1980). Los equipos multidisciplinarios de las
instituciones para pacientes terminales (formados por profesionales y voluntarios)
se trasladan al domicilio del paciente ofreciendo asistencia a tiempo parcial, pro-
gramada o durante las 24 horas; ofrecen ayuda permanente en caso de crisis y
proporcionan a los cuidadores apoyo moral y ayuda concreta necesaria para que
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el familiar no tenga que pasar los ultimos dias en un hospital o residencia de an-
cianos. Su compromiso no termina después del fallecimiento del paciente. Un as-
pecto importante de la asistencia de estas instituciones es el asesoramiento sobre
el duelo para los familiares (Rando, 1984).

Estas instituciones no son adecuadas para todo el mundo. Utilizar este tipo de
asistencia requiere tomar una serie de decisiones valientes. El paciente ha de es-
tar de acuerdo en abandonar los tratamientos curativos, dejar a su médico actual
y es necesario que un médico pronostique una supervivencia del paciente inferior
a los 6 meses. A menudo es necesario que los participantes tengan a familiares
comprometidos en la tarea agotadora, fisica y emocionalmente, de los cuidados
diarios.

Un estudio (Bass. Garland y Otto. 1985-1986) de valoracién de caracteristi-
cas seleccionadas de 146 pacientes en un programa domiciliario de instituciones
de asistencia a pacientes terminales ofrece una revisiéon de conjunto del tipo de
paciente reclutado. El 95% de los individuos que utilizaron dicho programa pa-
decia un cincer. Tuvieron tendencia a ser relativamente jévenes (la edad como
promedio era de unos 60 afios) y de raza blanca. Muy a menudo eran pacientes
«ambulatorios con ayuda» o «encamados». Habitualmente, el conyuge era res-
ponsable de su cuidado. El tiempo medio de permanencia en el programa fue de
3 semanas a 1 mes. Otro estudio (Labus y Dambrot, 1985-1986) describié una vi-
sién similar. Comparados con los pacientes hospitalizados con enfermedades ter-
minales, los pacientes de estas instituciones eran mds jévenes y en su hogar vivia
un mayor niimero de personas.

Estas instituciones sélo atienden a una fraccién insignificante de pacientes
con enfermedades terminales. Los estudios mencionados previamente sugieren
que, como minimo hoy en dia, esta alternativa es utilizada més a menudo por in-
dividuos de raza blanca con una edad inferior a los 65 afios. Esto significa que
los hospitales y los geridtricos son los lugares donde casi todos los adultos an-
cianos pasan sus iiltimos momentos. Por fortuna, también se han hecho esfuerzos
para que estos ambitos médicos tradicionales sean mds receptivos.

Humanizacion de la asistencia hospitalaria

A finales de la década de los setenta, un grupo de trabajo intenacional insté
a los hospitales a describir estandares especificos para la asistencia de enfermos
terminales, ofreciendo a los administradores las siguientes directrices para que las
utilizaran en el desarrollo de la normativa (esta lista estd adaptada de Kasten-
baum, 1976-1977, y Rando, 1984):

1. Dados los intereses muy diversos de pacientes, familiares, personal y co-
munidad. es necesario considerar las necesidades de cada grupo. Esto evitaré el
pretexto comiin de que lo que se establece solo se instituye para el bienestar del pa-
ciente. Mejorard una comunicacién honesta y el paciente con una enfermedad ter-
minal se beneficiard de una mejor asistencia. Los estdndares que un hospital deter-
minado concibe deben ser flexibles, reflejando los valores y preferencias de cada
paciente, asi como el punto de vista de la comunidad atendida por dicha institucién.
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2. Dado que los pacientes y sus familias tienen preocupaciones muy diver-
sas —de indole psicoldgica, legal, espiritual o econémica—, la asistencia ade-
cuada de los pacientes moribundos requiere un enfoque integrado de equipo. Exi-
ge la colaboracion de diversas especialidades. Es necesario que los profesionales
estén entrenados especificamente en la provisioén de asistencia a pacientes termi-
nales. Deben establecerse vinculos entre el personal hospitalario y los profesio-
nales de atencién primaria de la comunidad.

3. Es necesario hacer esfuerzos para contrarrestar la tendencia a aislar o a
recluir al individuo que agoniza. Debera fomentarse la participacién del personal
hospitalario sin perder la objetividad profesional. Debe alentarse a familiares y
amigos a participar intensamente. Es necesario permitir que el paciente manten-
ga un amplio contacto con sus allegados y que permanezca tanto tiempo como sea
posible a solas con ellos.

4. Es indispensable escuchar las preferencias del paciente para el control del
dolor y respecto a la informacién y a la intimidad. El paciente debe tener la ma-
yor libertad posible para determinar el curso de su asistencia.

5. Asimismo, se aplica a los familiares el objetivo de fomentar la seguridad
y el mayor niimero posible de decisiones. Los familiares han de tener la posibili-
dad de discutir con el personal todos los aspectos de la muerte y 1a agonia. En
condiciones ideales, es necesario ofrecerles asesoramiento no sélo durante los es-
tadios finales de la enfermedad, sino para aliviar el dolor del duelo, tras el falle-
cimiento del paciente.

Incluso las directrices mas humanitarias fracasan sin una base decisiva: la
educacién del personal hospitalario. Dado que los médicos se encuentran en una
posicién eminente en la jerarquia de asistencia sanitaria y (tal y como sugieren al-
gunos de los estudios previos) pueden tener muchas dificultades para enfrentarse
con la muerte, constituyen un grupo cuya educacién es especialmente importan-
te. A continuacidn se ofrece un ejemplo de un curso de una facultad de medicina
que intenta modificar la perspectiva de los médicos sobre la muerte y la agonia
(Davis y Jessen, 1980-1981): ademads de asistir a seminarios habituales, los estu-
diantes inscritos en este curso electivo permanecen de guardia en un hospital co-
munitario toda una noche (desde las 5:30 de la tarde hasta las 8:00 de la maiia-
na), junto con el sacerdote. El sacerdote de guardia visita la sala de urgencias y
la unidad de cuidados intensivos y coronaria consultando con el personal y con-
solando a los pacientes que agonizan y a sus familias. Cuando acompafian en sus
rondas al sacerdote, se alienta a los estudiantes a discutir sobre los distintos as-
pectos €ticos y psicolégicos que surgen durante esta intensa introduccién experi-
mental a la muerte. Después, los estudiantes redactan un trabajo de 1o que han
aprendido.

Quiz4 lo mds significativo fue que terminamos nuestra noche de guardia con una ce-
sdrea y un recién nacido, vivo y sano. Sin embargo, una vez mds, ddbamos por sentada
la vida y no prestamos excesiva atencién al nacimiento. El procedimiento tuvo la maxi-
ma prioridad... Los médicos exploran los orificios nasales, el ano, en esencia, cada pro-
minencia u orificio del cuerpo humano. y, no obstante, lo que mantiene juntas las regio-
nes corporales exploradas, la vida, aparentemente no se examina o no se examina en de-
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talle... Parecia una ironia terminar nuestra guardia «de la muerte» con un nacimiento;
quizd «mirdbamos a hurtadillas» el significado de la muerte {Davis y Jessen, 1980-1981.
pag. 163].

Aunque este escrito pone de manifiesto que el impacto inmediato puede ser
profundo, ;puede en realidad una experiencia aislada producir un cambio perdu-
rable en la forma de pensar de los estudiantes? Una mirada tan fugaz a la muer-
te desde una perspectiva humanitaria puede eclipsarse con mucha facilidad entre
la avalancha de cursos orientados hacia la asistencia técnica de las facultades de
medicina.

Para determinar si la educacién sobre la muerte orientada psicologicamente
tiene algin valor perdurable, dos investigadores (Dickinson y Pearson, 1980-
1981) entrevistaron a estudiantes recién graduados para averiguar si sus actitudes
hacia los pacientes moribundos diferian en funcion de haber asistido a este tipo
de cursos. El 20% de graduados que participé en un curso sobre la muerte y la
agonia en la facultad de medicina tuvo menos posibilidades de pensar de una for-
ma rigida que era esencial que todo paciente moribundo conociera su diagndsti-
co y el mismo porcentaje tuvo mas tendencia a indicar que no se sentia incoémo-
do ante un paciente con una enfermedad terminal. Quizas estas diferencias se de-
bieron al hecho de que, para empezar, estos estudiantes eran mds sensibles desde
un punto de vista psicol6gico puesto que habian escogido asistir a un curso op-
cional. Sin embargo, posiblemente, en realidad la educacién sobre la muerte re-
sulta de utilidad.

Ayuda al paciente moribundo mediante psicoterapia

Las razones por las que los profesionales de salud mental evitan a los pa-
cientes moribundos son un reflejo de las razones para rehuir a los adultos de edad
avanzada: el tratamiento no constituye una buena inversién. El paciente carece de
futuro para disfrutar de los beneficios de un tratamiento. Tratar a este tipo de pa-
ciente puede generar emociones negativas intensas. Estd hecho a medida para
evocar pensamientos sobre la propia muerte. Sin embargo, hoy en dia, existe un
grupo de profesionales de salud mental que se especializan en el asesoramiento
de individuos con enfermedades terminales (v. Rando, 1984).

Por ejemplo, mds de 35 afios atras, un psicoanalista (Eissler, 1955) sugirid
dos técnicas de apoyo diferentes que los terapeutas pueden utilizar para tratar a
pacientes con enfermedades terminales, segin si el paciente niega o reconoce la
realidad. Si la persona niega la realidad, los terapeutas deben ofrecer apoyo, pero
no expresar un sentimiento de desesperacion. Antes que conseguir que el pacien-
te afronte la realidad, el terapeuta debe secundar su fantasia, incluso expresando
una falsa impresién de que el moribundo sobrevivird, con la intencion de refor-
zarle el valor y la energfa fisica.

Sin embargo, si el paciente acepta la verdad, la tarea del tratamiento implica
mucho menos fingimiento. El terapeuta debe esforzarse en intentar demostrar al
paciente que no est4 solo, en conseguir que el paciente considere al analista como
un compaiiero para aliviar la soledad del tltimo viaje.
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El enfoque psicoanalitico parece ser intrinsecamente més atractivo para ayu-
dar a los pacientes que agonizan que las técnicas conductuales. Como observan
George Rebok y William Hoyer (1979-1980), muchos terapeutas son reacios a
utilizar un enfoque conductista mas mecénico. No obstante, de acuerdo con Re-
bok y Hoyer, el tratamiento conductual no tiene por qué ser incompatible con ob-
jetivos humanitarios. A continuacion, se describe el tratamiento esbozado para
aliviar la intensa ansiedad que a menudo ronda a la gente que vive bajo la ame-
naza de la muerte: se pide al paciente con una enfermedad terminal que defina lo
esencial del miedo: «;Qué es exactamente lo que le inspira mas temor en lo to-
cante a la muerte?» Si, por ejemplo es primordial el miedo a la dependencia y a
perder el control de la situacién, modificar esta ansiedad se convierte en el eje del
trabajo terapéutico. Se pediré al paciente que mantenga un diario de los momen-
tos en que la ansiedad es mds intensa. Se prestard una cuidadosa atencién a es-
pecificar los acontecimientos previos que parecen provocar la respuesta. Por
ejemplo, un paciente puede sefialar con exactitud que siente un intenso miedo
ante cualquier indicio de que el personal médico pasa por alto sus deseos o le tra-
ta como si ya no existiera. La intervencion se concentrard en impedir que esto
ocurra. Es necesario ensefiar al paciente técnicas para modificar la conducta de
médicos y enfermeras; o se explorard la posibilidad de trasladar al paciente a un
entorno donde encuentre mayor apoyo, como una institucion para pacientes ter-
minales; o bien se entrenard al paciente para que sustituya la ansiedad por pensa-
mientos mds positivos como «En realidad domino la situacion.

Rebok y Hoyer destacan que cualquier intervencién debe emplearse con sen-
satez y precaucion y, en ocasiones, puede ser preferible no instituir tratamiento al-
guno. También subrayan la necesidad de utilizar flexiblemente los principios con-
ductuales estdndar con este grupo especial de pacientes. Por ejemplo, antes que
aplicar a ciegas cualquier estrategia especifica, puede ser necesario que el tera-
peuta dedique buena parte del tiempo a escuchar al paciente y a compenetrarse
con €l. De todas formas, pese a estas precauciones, es interesante destacar que en
este dltimo acontecimiento del envejecimiento, como en muchos otros, un simple
enfoque conductual puede producir resultados.
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