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Resumen

Introduccion: Hoy en dia, el avance de la
ciencia y las tecnologias facilitan que la espe-
ranza de vida se incremente constantemente,
es decir, la poblacién envejece dia a dia y la
muerte se puede retrasar mas. Todo ello permi-
te pensar en un incremento de la prevalencia
de enfermedades degenerativas, y por tanto,
de las fuentes potenciales de sufrimiento. Ya
en 1997, el Instituto de Medicina de EEUU
(IOM) denuncié la tolerancia frente a la apli-
cacion inapropiada de tecnologias que alar-
gan la vida y la infravaloracion de la paliacion
del sufrimiento. En nuestro pais, unas 120.000
personas se encuentran en situacion de enfer-
medad terminal enfrentandose a una muerte
inminente. Pocos son los estudios realizados
en Espaiia en que se explore como mueren es-
tos pacientes. Teniendo en cuenta este escena-
rio, se presenta a continuacién un estudio en el
que se exploran las atribuciones de una muerte
en paz de pacientes oncoldgicos en situacion
avanzada-terminal.

Objetivo: El propésito del presente estudio
exploratorio es responder a la pregunta: sa qué
se atribuye que los enfermos de una Unidad de
Cuidados Paliativos mueran en paz? Se preten-
de identificar y describir qué factores se aso-
cian a la percepcién de que el paciente muere
en paz, tanto desde la percepcion que tiene el
equipo de enfermeria que lo ha atendido como
la de sus cuidadores principales.

Servicio de Cuidados Paliativos. Hospital Duran i Reynals. Institut Catala d” Oncologia.
Centre Sociosanitari El Carme (Badalona Serveis Assistencials, BSA).

Abstract

Introduction: Nowadays, the advance of
science and technology are facilitating that life
expectancy keeps increasing continuously. This
means that population ages on a daily basis
and death can be delayed even more. All these
facts contribute significantly to the increase
and prevalence of degenerative diseases, and
therefore, the growth of potential new sources
of suffering. Already in 1997 The USA Institute
of Medicine (IOM) denounced the risk to the
unsuitable application of technologies that in-
crease life expectancy and the under-valuation
of the alleviation of the suffering. In our coun-
try, 120.000 people suffer terminal diseases
and are facing an imminent death. Few studies
in Spain have explored how these patients die.
Within this context, this study examines the
qualities of a peaceful death in patients who
have suffered from a cancer and are in an out-
post-terminal situation.

Objective: The aim of the present explora-
tory study is to answer to the question: What
factors contribute to the fact that the patients
of a palliative care unit die peacefully?. The
research tries to identify and to describe the
factors that contribute to a peaceful death not
only from the perception of the nursing team
involved in the patient’s care but also from
their main caregivers’ point of view.

Method: 25 self-answered questionnaires
distributed among the main caregivers and 25
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Método: Se ha evaluado mediante 25
cuestionarios autoadministrados tanto a los
cuidadores principales como al equipo de en-
fermeria que atendieron a 25 pacientes con
enfermedad oncoldgica en situacion avanzada-
terminal fallecidos en la Unidad de Cuidados
Paliativos del Servicio de Cuidados Paliativos
del Hospital Duran y Reynals de L’ Hospitalet
de Llobregat (Barcelona).

Resultados: El 72% del equipo de enfer-
meria y el 64% de los cuidadores principales
familiares estaban completamente o bastan-
te de acuerdo con que el paciente muri6 en
paz. Mientras los sanitarios consideraron que
el paciente muri6 en paz gracias a aspectos
somaticos como el buen control de sintomas
(69,5%), los cuidadores principales atribuye-
ron la muerte en paz a aspectos psicosociales
(81,8%).

Palabras clave: Morir en paz, cuidados
paliativos, final de la vida, enfermedad ter-
minal, cancer.

questionnaires distributed among the nursing
team who cared for those 25 patients with far-
advanced cancer disease that died in the Pallia-
tive Care Unit at the Hospital Duran y Reynals
de L Hospitalet de Llobregat (Barcelona) have
been analyzed and used as research evidence.

Results: 72% of the nursing team and 64 %
of the main caregivers were completely or clo-
se to total agreement that patients had died
peacefully. However, while the nursing team
tended to focus on somatic aspects such as
good control of symptoms (69.5%) to con-
clude that patients had died peacefully, main
caregivers attributed the peaceful death to psy-
cho-social factors (81.8%).

Key words: To death peacefully, palliative
care, end of life, terminally illness, cancer.

INTRODUCCION

Hace poco mdés de un siglo la es-
peranza de vida en Europa era de 30
anos. La revolucion cientifica y el avan-
ce tecnolégico en paises desarrollados
son una evidencia que se expresa, en-
tre otros aspectos, en un incremento
constante y progresivo de la esperanza
de vida. Actualmente en Espana es de
80,23 (76,96 afnos en hombres y 83,48 en
mujeres)™. Asi, una poblacién que en-
vejece cada dia en una sociedad en la
que la muerte se puede retrasar cada
vez mas, permite pronosticar un incre-
mento progresivo de la incidencia y
prevalencia de enfermedades degene-
rativas e incapacitantes y, por tanto, de
las fuentes potenciales de sufrimiento.
En palabras de Callahan®: “hemos cam-
biado una vida corta y una muerte rapi-
da por una vida larga y una muerte len-
ta”. Todo ello obliga a un esfuerzo por

seguir avanzando en investigaciones
que aporten luz en aras de facilitar una
muerte sin sufrimiento innecesario. El
proceso de morir dignamente es com-
plejo. Supone no sélo la responsabili-
dad de la familia y de todo aquel que
se encuentra al cuidado del enfermo,
sino también, de un compromiso de los
agentes sociales y de las instituciones
politicas.

La filosofia de los Cuidados Palia-
tivos se inicia a finales del siglo XIX®,
siendo su principal exponente Cicely
Saunders, quien comenz6 a desarro-
Ilar en Inglaterra conceptos y técnicas
para el control del dolor y el cuidado
integral de los moribundos. Saunders
fundoé el Saint Christopher Hospice en
Londres el ano 1967, dando inicio real
a la practica de los Cuidados Paliativos
que pronto se propagd por los paises
de América del Norte, por Europa du-
rante la década de los setenta, y que ha-
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cia fines de los ochenta llegé a algunos
paises de Latinoamérica.

Tomando como punto de partida
la definicion de cuidados paliativos de
la Organizacion Mundial de la Salud
(1990)®, es posible considerar éstos
como el cuidado activo e integral de pa-
cientes cuya enfermedad no responde
a un tratamiento curativo, a través de la
asistencia prestada por un equipo inter-
disciplinario que pueda responder a las
distintas areas de la vida de la persona.
Su objetivo es alcanzar la maxima cali-
dad de vida posible para el paciente y su
familia, con especial énfasis en propor-
cionar a cada enfermo los recursos que
puedan favorecer el proceso hacia una
muerte en paz, mediante el apoyo emo-
cional, el control de sintomas tratables y
la promocién de la adaptacion a los no
tratables o persistentes.

Entendidos como una disciplina asis-
tencial, los Cuidados Paliativos tratan
especificamente a personas con las si-
guientes caracteristicas: afectadas por
enfermedades avanzadas, incurables y
de caracter rapidamente evolutivo, sin
posibilidad o con contraindicaciéon de
tratamientos especificos que puedan
modificar la historia natural de su en-
fermedad, con expectativas de vida li-
mitadas (entre tres y seis meses), con
impacto sintomatico severo y complejo,
que incluye las areas fisica, emocional,
social y espiritual®.

El desarrollo de la Medicina Paliati-
va no ha sido homogéneo en todo el
territorio espafol. En aquellas autono-
mias con las competencias de sanidad
transferidas se ha experimentado un
mayor avance. Es el caso de Catalufa,
Canarias y Extremadura, que poseen los
programas mas desarrollados y con ma-
yor cobertura del pais. Asi, en Catalufa
la cobertura geogréfica es del 95%, es
decir, mas del 75% de los pacientes con
cancer reciben atencién de cuidados pa-

liativos®. En la actualidad pocos dudan
de la necesidad de implementar progra-
mas de salud en este area, de manera
que se han ido desarrollando distintas
alternativas para intentar responder a
la gran demanda existente. Durante la
ultima década se observa un importan-
te aumento en el nimero de equipos y
programas que hacen de la atencién al
enfermo terminal su principal objetivo.
Como ejemplo cabe destacar que en
1989 la atencién profesionalizada al pa-
ciente paliativo oncolégico era sélo del
0,9%, mientras que en 1998 la cobertura
a nivel nacional llegaba al 25%%.

En este contexto, el ano 1996 el Insti-
tuto Catalan de Oncologia (ICO)® inicia
su actividad en el Hospital Duran y Re-
ynals para el tratamiento de cancer en
pacientes diagnosticados en la Region
Sanitaria Costa de Ponent, actuando
como centro de referencia para los tu-
mores de baja frecuencia y/o de amplia
complejidad terapéutica.

Coincidiendo con el desarrollo ini-
cial del ICO, el Servicio de Cuidados Pa-
liativos (SCP) inicia su trabajo en 1991.
La Unidad especifica de Hospitalizacién
(contexto donde se realizé el presente
trabajo) inicié su actividad en 1995. Hoy
estd conformada por un equipo multi-
disciplinario que integran médicos, en-
fermeros, auxiliares de enfermeria, una
secretaria, un psicélogo, una trabajadora
social y una fisioterapeuta, ademas del
soporte de voluntariado. Cuenta con 16
habitaciones individuales para preser-
var la intimidad del paciente y su fami-
lia. Cabe destacar que la estancia media
de los pacientes desde el ingreso, oscila
entre ocho y 12 dias, ya sea por exitus,
por alta al domicilio o a un Centro So-
cio-Sanitario.

Las directrices anteriormente expues-
tas son congruentes con los plantea-
mientos de numerosos trabajos”'?, en
los que el énfasis esta puesto en brindar
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al paciente y su familia una mejor cali-
dad de vida, y cuya principal preocupa-
cion es evitar al enfermo un sufrimiento
innecesario y acompanarlo en su cami-
no hacia un buen morir.

El Instituto de Medicina de EEUU
(IOM), public6 en 1997 un informe en el
que se denunciaba, por un lado, la tole-
rancia frente a la aplicacién inadecuada
de tecnologias que alargan la vida, asi
como la infravaloracién de la paliacion
del sufrimiento y, por otro, la necesidad
urgente de investigar acerca del proce-
so de morir?.

El Hastings Center de Nueva Cork,
uno de los centros de bioética mas im-
portantes del mundo, publicé en no-
viembre de 1996 “Los fines de la medi-
cina”?, un importante documento de
consenso realizado por un amplio gru-
po de expertos de 14 paises. El Informe
Hastings, considerado actualmente pa-
radigmatico, concluye que los objetivos
de la Medicina del siglo XXI deben ser
algo mas que la curaciéon de la enfer-
medad y la prolongacién de la vida. El
director del proyecto, Daniel Callahan®,
sostiene que los fines de la Medicina se
reducen a dos, tan importante el uno
como el otro: 1) prevenir y curar las en-
fermedades y 2) ayudar a las personas
a morir en paz. Dicho de otro modo,
mientras la muerte es un hecho inelu-
dible e inherente a la vida, un objetivo
viable puede ser reducir el nimero de
muertes prematuras, asi como ayudar
a los pacientes a morir en paz, siendo
esto Gltimo tan fundamental como alar-
gar la vida.

Los resultados del informe SU-
PPORT® sobre 4.301 pacientes hospita-
lizados con previsiéon de morir en un
plazo de seis meses, sefialan que dos
tercios de las familias consideraron que
estos enfermos habian sufrido sinto-
mas intolerables al final de sus vidas.
Las reflexiones al respecto pueden ser

parciales e inexactas. Es posible pensar,
por una parte, que los pacientes tuvie-
ron un pésimo control de sintomas, o
bien, que los cuidadores principales
(habitualmente algin familiar) maximi-
zaron el sufrimiento del ser querido, o
tal vez ambas cosas. Esto ocurre porque
la experiencia del sufrimiento es subje-
tiva, dificil de medir y de objetivar, mas
si cabe cuando la muerte es inminente y
cuando, quien esta muriendo, vinculado
afectivamente al cuidador, no siempre
puede expresar como y cuanto sufre.

En el ano 2000, Bayés et al™ publi-
caron un trabajo que intentaba dar res-
puesta, en el contexto sanitario, a la pre-
gunta que resume uno de los dos as-
pectos que Callahan considera esencia-
les para la Medicina del siglo XXI: ;qué
puede ayudarnos a morir en paz?. Los
resultados de este estudio demuestran
la necesidad de individualizar el proce-
so de morir, asi como la importancia de
los aspectos emocionales para alcanzar
este fin.

En mayo de 2005, Pérez Oliva™"
publica, en un importante trabajo de
investigacion periodistica, que “720.000
personas estdn encarando en Espafa
una muerte inminente. Son enfermos
terminales para los que ya no existe po-
sibilidad de curacion”. En él se plantea
como se esta muriendo en este paisy se
describen importantes carencias (como
el desconocimiento respecto del sufri-
miento de los pacientes al final de sus
vidas), concluyendo que “todo lo que
rodea el morir parece abocado en Espa-
Aa al susurro y la media voz”.

A raiz de todo lo anterior, y ante la
escasez de investigaciones en Espafa
que exploren cémo mueren los pacien-
tes de acuerdo a las conclusiones del
Informe Hastings, en que “ayudar a los
seres humanos a morir en paz es tan
importante como evitar la muerte”®, el
propdsito del presente estudio explora-
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torio es responder a la siguiente pregun-
ta: ;a qué se atribuye que los enfermos
de una Unidad de Cuidados Paliativos
(UCP) mueran en paz, desde la percep-
cion de sus familiares y de los sanitarios
que los han atendido?

OBJETIVOS

1. ldentificary describir qué factores
se asocian a la percepcién de que
el paciente muere en paz en una
UCP, desde la doble perspectiva
de sus familiares y del personal de
enfermeria que le asistié durante
el proceso de morir.

2. Comparar ambas perspectivas:
determinar qué factores se con-
sidera que han incidido positi-
va (facilitando) o negativamente
(obstaculizando) en el proceso
de morir del paciente, tanto des-
de la perspectiva de sus familiares
como del personal de enfermeria
que lo asisti6é durante el proceso.

HIPOTESIS

1. La percepcion del sufrimiento del
paciente al final de la vida referi-
do por la familia, sera mayor que
la percibida por el equipo de en-
fermeria que le asiste.

2. Existiran diferencias entre las ra-
zones que inciden positiva y ne-
gativamente en el proceso de
morir referidas por los familiares
y por el personal de enfermeria
que asiste al paciente.

METODO
Material
Los datos clinicos y sociodemogréfi-

cos fueron incluidos en la base de datos
por el investigador principal. Se utiliza-

ron dos cuestionarios autoadministra-
dos, disefiados especialmente para ello,
referidos al proceso de morir del pa-
ciente, para ser cumplimentados tanto
por el equipo de enfermeria como por
la familia. Se registré el Indice de Barthel
tres dias antes de fallecer. Se utilizaron
datos de la hoja de exitus, documento
que registra el equipo de enfermeria y
auxiliares una vez ha fallecido el pacien-
te. Por dltimo, se elabord una carta de
condolencias que se envi6 a la familia
una vez fallecido el paciente, que cum-
plia ademas la funcién de invitacion a
participar en el estudio.

Sujetos

Los sujetos que participaron el este
estudio, seleccionados entre septiem-
bre de 2005 y mayo de 2006, fueron: 1)
familiares (cuidadores principales) de
pacientes oncolégicos con enfermedad
avanzada-terminal fallecidos en la UCP
del Instituto Catalan de Oncologia del
Hospital Duran i Reynals (ICO-DiR) , y
2) equipo de enfermeria del equipo asis-
tencial de la citada Unidad, que asisti6 a
los pacientes incluidos en el estudio.

Se utilizaron los siguientes criterios
de inclusion: 1) familiares de pacientes
fallecidos en la UCP que quisieran par-
ticipar voluntariamente en el estudio,
2) duracién de la estancia del paciente
en la unidad, mayor o igual a una se-
mana desde el ingreso hasta el exitus
y 3) enfermeras y auxiliares del equipo
asistencial que quisieran participar vo-
luntariamente.

De acuerdo con estas condiciones se
incluyeron en el estudio 60 pacientes.
De los 60 cuestionarios que respondie-
ron los sanitarios, 3 fueron anulados por
estar incompletos. De los 57 cuestiona-
rios completados por los sanitarios, la
familia cumplimento6 25. Por tanto, para
el andlisis estadistico de los resultados
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(concordancia entre respuestas de la
familia vs enfermeria), se han seleccio-
nado 25 de los 57 cuestionarios respon-
didos por enfermeria (datos apareados),
que corresponden a los mismos 25 (y
Gnicos) respondidos tanto por la familia
como por los familiares.

Procedimiento

* Se registr6 el Indice de Barthel
tres dias antes del fallecimiento.

* Durante los tres dias siguientes
al fallecimiento del paciente en
la UCP, se administré el cuestio-
nario antes referido al equipo de
enfermeria y auxiliares.

* A los 15 dias del exitus se envi6
a la familia del paciente una car-
ta de condolencia y la invitacion
para participar en el estudio. Se
incluyé sobre prefranqueado.

¢ Al cabo de 3 meses, si no hubo
respuesta alguna de la familia, se
envié una segunda carta.

* Se registraron los datos de todas
las personas a las que se les pro-
puso participar.

Andlisis estadistico

* Anadlisis descriptivo y cuantitativo
de los datos.

* Las respuestas abiertas fueron
analizadas cualitativa y cuantitati-
vamente. Para ello se recategori-
zaron y se agruparon en funcién
de la similitud del contenido o
argumento (ver en apartado de
resultados).

e Para la comparaciéon de las res-
puestas del personal de enfer-
meria y de la familia, se analizé
el porcentaje de concordancia
mediante el estadistico Kappa de
Cohen, la prueba exacta de Fis-
her (prueba de independencia) y
el estadistico no paramétrico de
Wilcoxon.

RESULTADOS
Caracterizacién de la muestra
Las caracteristicas sociodemograficas

de los pacientes y de los sanitarios se
indican en la Tabla 1.

Tabla 1. Caracterizacién de la muestra.

SANITARIOS Frecuencia / Porcentaje Edad media De: dta:zlca
Hombre 32/56,1%

i 37 9,11
Mujer 25/ 43,9%
Total 57 /1 100%
FAMILIA
Hombre 6/24% 5440 1306
Mujer 19/76% ’ :
Total 25/ 100%
PACIENTES
Hombre 14/ 56% 62,40 s
Mujer 11/ 44% 4 /
Total 25 /100%
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Experiencia asistencial de los Sanitarios

La experiencia de los sanitarios que
respondieron el cuestionario fue de
101,32 meses de media en Cuidados Pa-
liativos (en general) y de 78,52 meses de
media en la Unidad de Hospitalizaciéon
de Cuidados Paliativos del ICO-DiR.

Parentesco de la Familia (Cuidador Principal)
con el paciente

En el 48% de los casos el cuidador
principal fue la esposa. El resto fueron
esposos (20%), hijas (16%), hermanas
(8%), hijos (4%) y padre (4%).

Concordancia de respuestas con datos
apareados

Para la comparacién de las respues-
tas de enfermeria y de la familia, se ha

analizado el porcentaje de concordan-
cia (acuerdo) de las mismas mediante
el estadistico Kappa de Cohen, la prue-
ba exacta de Fisher y la prueba de Wil-
coxon, ya que la familia s6lo contest6 25
de los 57 cuestionarios completados por
los sanitarios.

Concordancia entre la perspectiva del
familiar y la perspectiva del sanitario so-
bre la consideracion de que el paciente
murié en paz

Recategorizando en una Unica cate-
goria la suma de respuestas completa-
mente de acuerdo y bastante de acuer-
do, el 72% de los sanitarios y el 64% de
los familiares considera que el paciente
murié en paz (Ver Tabla 2).

Tabla 2. Perspectiva de los Sanitarios vs la Familia sobre la consideraciéon
de que el paciente murié en paz.

sHasta qué punto estaria de acuerdo con que el fallecido murié en paz?
SANITARIOS Frecuencia Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
Completamente de acuerdo 6 24 24
Bastante de acuerdo 12 48 72
Tengo dudas 6 24 96
Bastante en desacuerdo 1 4 100
Total 25 100
FAMILIA
Completamente de acuerdo 10 40 40
Bastante de acuerdo 24 64
Tengo dudas 36 100
Total 25 100
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Percepcion sobre el control de sintomas

Para conocer la percepcién de los
encuestados acerca de la intensidad
de algunos sintomas presentados por
el paciente, se les pidié valorarlos en
una escala tipo Likert (donde 0 = nada
y 4 = muchisimo). En la siguiente tabla
se puede observar céomo, al comparar
las respuestas de los familiares y de los
sanitarios respecto de las variables aso-
ciadas a la percepcion del control de
sintomas, las medias de las respuestas
de la familia son superiores en todas las
variables (Ver Figura 1). Las diferencias
en las respuestas entre los sanitarios y la
familia respecto de la percepcion sobre
el control de sintomas, no son estadisti-
camente significativas.

Aspectos valorados por los encuestados
como facilitadores de una muerte en paz

Cabe senalar que para la valoraciéon
de los aspectos facilitadores de una
muerte en paz se analizaron cualita-
tivamente todas las respuestas abier-
tas tanto de familiares como de sani-
tarios, y se agruparon en funcién del
contenido de las mismas (donde cada
sujeto puede responder a mas de una
categoria). Todo ello con el objeto de
facilitar la categorizacion y el andlisis
posterior.

Las tablas que se exponen a conti-
nuacién reflejan que los sanitarios estan
completamente de acuerdo con que el
paciente murié en paz gracias a un buen
control de sintomas (69,56%) y a la au-

Figura 1. Percepcién sobre el control de sintomas, Familia vs Sanitarios.
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sencia de conciencia (17,39%), mientras
que la familia se encuentra completa-
mente de acuerdo en que éste muri
en paz gracias a mdltiples factores, la
mayoria, de indole psicosocial (81,82%).
Entre ellos destacan la ausencia de la
conciencia (27,27%), el estar rodeado de

la familia (18,18%) o el poder despedirse
(18,18%). Al respecto, resulta interesan-
te destacar que los familiares valoran
como facilitadores de una muerte en
paz los aspectos biolégicos sélo en un
18,18% (buen control sintomatico) (Ver
Tablas 3 y 4).

Tabla 3. Aspectos valorados por los Sanitarios como facilitadores de una muerte
en paz (completamente de acuerdo).

Agrupacion de respuestas del Sanitario sobre si el paciente muri6 en paz

sHasta qué punto estaria de acuerdo en que el fallecido murié en paz?

Completamente de acuerdo N¢ de respuestas 23 100%
Por buen control de sintomas 16 69,565%
Por ausencia de conciencia 4 17,391%
Familia ajustada y buen control sintom. 1 4,347%
Por asistencia religiosa y AC 1 4,347%
Se despidi6 de la familia consciente 1 4,347%

Tabla 4. Aspectos valorados por el Cuidador Principal como facilitadores de una
muerte en paz (completamente de acuerdo).

Agrupacion de respuestas del CP sobre si el paciente murié en paz

éHasta qué punto estaria de acuerdo en que el fallecido murio en paz?

Completamente de acuerdo N° de respuestas 11 100%
Por ausencia de conciencia 3 27,27%
Por buen control de sintomas 2 18,18%
Rodeado de familia 2 18,18%
Nos pudimos despedir, consciente 2 18,18%
Se atendi6 su voluntad 1 9,09%
Era buena persona 1 9,09%
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Tiempo de agonia del paciente

El 56% de los pacientes presentaron
una agonia minima de 24 horas, siendo
la media del tiempo de agonia de todos
los pacientes de 31,79 horas.

Nivel de autonomia (Indice de Barthel)
tres dias antes de fallecer el paciente

Los pacientes obtuvieron en su ma-
yoria (68%), un Indice de Barthel menor
a 40, lo que indica un grado de depen-
dencia severa.

Acompanamiento del paciente en el
exitus por la familia y los sanitarios

Para obtener estos datos se pidi6 a los
sanitarios que respondieran directamen-
te a la pregunta respecto de quién habia
estado presente en el momento del exi-
tus del paciente. Se obtuvo que un 44%
de los fallecidos estuvo acompanado, a
la vez, por algiin miembro de su familiay
por alguien del equipo sanitario. El 100%
de los pacientes fallecié6 acompanado.

Valoracion de la familia sobre la
atencion prestada por los sanitarios al
fallecido

Para conocer la opinion de los fami-
liares con respecto a la atencién que

prestaron los sanitarios al ser querido,
se les pidi6 que lo valoraran en una
escala tipo Likert (donde 1 = excelente
y 7 = pésima). La gran mayoria, el 92%,
valoran la atencién prestada al falleci-
do como excelente (56%) o muy buena
(36%).

Presencia de delirium en el paciente

Para obtener los siguientes resulta-
dos se preguntd a los sanitarios por la
presencia de delirium en los pacientes
en todas sus formas asi como el mo-
mento de su aparicion. Como se obser-
va a continuacion, entre el 20% y el 40%
de los pacientes presentaron delirium
en algin momento de su estancia en la
Unidad (Ver Tabla 5).

Nivel de inquietud del cuidador princi-
pal (familia) durante la ultima semana
segtn la opinion de los sanitarios

Se pidio6 a los sanitarios que respon-
dieran de acuerdo a una escala tipo
Lickert, donde 1 corresponde a extraor-
dinariamente tranquilo y 7 a extraor-
dinariamente inquieto. Los resultados
muestran que durante la Gltima sema-
na de vida del paciente, los familiares
(cuidadores principales) se encontraban
inquietos (48%), muy inquietos (12%) o
extraordinariamente inquietos (4%).

Tobla 5. Presencia de delirium en el paciente durante su estancia en la Unidad.

. . En el momento Durante el Los tres
Delirium n . n . n e .
del ingreso ingreso altimos dias
Si, hipoactivo 2 8% 1 4% 3 12%
Si, hiperactivo 2 8% 5 20% 3 12%
Si, mixto 1 4% 2 8% 4 16%
No 20 80% 17 68% 15 60%
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DISCUSION

En nuestro pais existen alrededor de
120.000 personas que padecen una en-
fermedad terminal y que se encuentran,
por lo tanto, proximos a la muerte. Mas
alla de esta cifra, la Gnica certeza que
tenemos y compartimos todos los seres
humanos desde el momento de nacer,
es que moriremos algin dia. La muerte
es una realidad ineludible e inherente
a la vida.

A nuestro juicio, estudiar cémo mo-
rimos debiera ser también una cuestion
ineludible. Asi como existe gran preocu-
pacion y se realizan multiples esfuerzos
por controlar cualquier riesgo al nacer
y ofrecer un contexto seguro al recién
nacido, también debiéramos desplegar
todos los recursos que estén a nuestro
alcance, tanto desde el punto de vista
somatico como psicolégico, para brin-
dar un espacio seguro al moribundo y
facilitar asi una muerte en paz. Sin em-
bargo, en nuestra sociedad occidental
muchas veces esta realidad se ignora
y evita por ser una de las principales
fuentes de malestar emocional y sufri-
miento. La muerte suele ser vivida tra-
gicamente, en un contexto en que se
vivencia como un fracaso médico. En
este sentido, Poch y Herrero™ afirman
que “en numerosas culturas la muerte
aparece como un acontecimiento social
y cultural, que se vive en comunidad (...)
en nuestro mundo occidental se muere,
a menudo, fuera del hogar, abandonado
en ocasiones por la familia y rodeado de
una profesionalizacion y una burocrati-
zacioén. El moribundo es una molestia
para una sociedad que tiene como valor
reinante la eficiencia y la eficacia”. En
palabras de Marie De Hennezel™: “No
hay lugar para la muerte. La cubrimos
como si se tratase de algo sucio y ver-
gonzoso. No vemos en ella mds que el
horror, el absurdo, un sufrimiento indtil

y penoso, algo escandaloso e insoporta-
ble, cuando en realidad es el momento
culminante de nuestra vida, su coro-
nacion, aquello que le confiere valor y
sentido”.

Las palabras de De Hennezel no pa-
recen estar incorporadas a la manera en
que percibimos y vivimos el misterio
de la muerte. Por el contrario, la pro-
pia muerte puede ser vivenciada como
una realidad inaceptable, “indigerible”
y, probablemente, con la carga emocio-
nal y la intensidad con que ésta ha sido
negada a lo largo de la propia existencia.
La muerte es, no sélo un proceso exis-
tencial donde toda la estructura mental
y psicolégica durante la vida construi-
da se puede derrumbar, sino que pue-
de ser ademas, si no la mas dolorosa,
una de las situaciones mas dificiles de
presenciar. Por ello, morir en paz es
considerado por muchos como morir
sin consciencia, evitando la vivencia del
propio proceso de morir. Esto lo obser-
vamos diariamente en nuestra practica
profesional, y se ha visto reflejado en
los resultados del presente trabajo, don-
de la razén mas destacada por la familia
para describir la muerte en paz de su
ser querido se encuentra asociada a la
posibilidad de que éste muera sin tener
consciencia de ello.

Sin embargo, mas alla de la alternati-
va de sedacion paliativa y/o terminal en
los ultimos dias, indicada cuando todas
las condiciones para ello han sido ade-
cuadamente valoradas, nuestra practica
clinica diaria nos enfrenta a la presencia
de sintomas mdltiples, multifactoriales y
que suelen variar constantemente a lo
largo del proceso de la enfermedad. Es-
tos sintomas condicionan una atencion
especifica, un abordaje multidisciplinar
de aspectos no s6lo somaticos, sino tam-
bién psicolégicos, sociales y espirituales.

En la linea de lo anterior, cabe des-
tacar que al disenar esta investigacion
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se esperaba, a priori, que el concepto
de “morir en paz” se entendiera des-
de diferentes puntos de vista, expre-
sados fundamentalmente en dos: 1) el
somatico, es decir, a mejor control de
sintomas mayor probabilidad de morir
en paz, y 2) el psicolégico-espiritual, en
que la relacion estaria dada por la reso-
lucién de asuntos pendientes, la satis-
faccion de necesidades espirituales y el
estar rodeado de seres queridos, entre
otros. Esto ultimo se ve reflejado en lo
resultados obtenidos, donde los sanita-
rios argumentan la muerte en paz del
paciente principalmente en funcion de
aspectos somaticos como el buen con-
trol de sintomas, mientras que la familia
valora mas los aspectos psicosociales y
existenciales destacando entre ellos la
ausencia de consciencia.

A la luz de los resultados, desde la
perspectiva de ambos grupos “morir
en paz” parece significar “morir con-
fortablemente”, entendiendo el confort
como “aquello que produce bienestar
y comodidades” (RAE)". Consideran-
do las respuestas en funcién de estar
completamente de acuerdo, los sanita-
rios destacan sobre todo el “buen con-
trol sintomatico” como facilitador de
una muerte en paz (69,56%), mientras
que los familiares valoran mas que el
paciente muera en “ausencia de cons-
ciencia” (27,27%). Este aspecto fue valo-
rado en segundo lugar por los sanitarios
(17,39%).

La importancia que tanto familiares
como sanitarios otorgan a la ausencia de
consciencia nos lleva a reflexionar acer-
cade laidea de que no es lo mismo pen-
sar en la propia muerte que presenciar
la de otros. Esto suele verse reflejado en
la cotidianeidad de nuestra practica cli-
nica, donde la conspiracion de silencio
en torno al paciente es bastante frecuen-
te®. A juicio de Bejarano™™ “el principal
objetivo de la conspiracién del silencio,

es un mal entendido deseo de proteger
al paciente del sufrimiento, relegando-
lo al aislamiento emocional y dejandolo
solo con sus sentimientos, ansiedades
y temores”. En algunos casos se cons-
truye también para proteger a aquellos
miembros de la familia considerados
mas débiles o con menos recursos para
afrontar la realidad.

De esta manera, se observan con-
ductas y actitudes familiares sobrepro-
tectoras e infantilizadoras hacia el en-
fermo, que no respetan su autonomia,
bloquean la entrega de malas noticias
y construyen barreras en la comunica-
ciéon con la intencién de que sufra lo
menos posible, fisica y psicolégicamen-
te. Pero este silencio y omisiones que se
van construyendo en torno al pronds-
tico, no so6lo afectan al paciente, sino
también a los propios familiares que lo
crean. Como refiere Acarin™, esto se
debe principalmente a que la familia, al
ocultar la verdad al enfermo, se esta pri-
vando también de expresar sus propios
sentimientos y emociones en torno a la
cercania de su muerte.

Tanto nuestra experiencia como los
datos obtenidos, nos llevan a afirmar
que, enfrentados a la percepciéon de
sufrimiento, los familiares también su-
fren. Por ello, no en pocas ocasiones la
familia hace una demanda explicita de
sedacion cuando considera que el sufri-
miento del paciente parece intolerable.
Es decir, solicita al personal sanitario la
disminucién del nivel de consciencia
del enfermo hasta la desconexion to-
tal con el medio “para que no sienta ni
sufra mas”. Para Morita et al®® no hay
nada mas perturbador para una familia
que ver a un ser querido en un episodio
de delirium, sobre todo si éste es agita-
do. No obstante, esta afirmacion difiere
con los resultados del presente trabajo,
donde la presencia de delirium (sefala-
da por los sanitarios) no parece haber
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influido negativamente en la percep-
ciéon de una muerte en paz que tienen
los familiares, dado que no se observan
comentarios al respecto en los cues-
tionarios respondidos. Sin embargo, la
evidencia proporcionada por nuestra
experiencia clinica, sustentada ademas
en la literatura, nos hacia pensar que
éste seria, efectivamente, un factor que
afectaria negativamente la percepcion
de los familiares. En este sentido, los
resultados obtenidos nos sugieren que,
siendo éste un equipo interdisciplinario
que considera la psicoeducacion de las
familias como un pilar fundamental de
su quehacer profesional en la UCP, muy
probablemente logré preparar adecua-
damente a los familiares frente a aque-
Ila sintomatologia que suele provocarles
mayor malestar emocional, explicitando
como y por qué van apareciendo deter-
minados sintomas en la medida que se
acerca el final.

Por otra parte, y muy vinculado a lo
anterior, el hecho de que los sanitarios
mencionen el control de sintomas como
el mejor facilitador de una muerte en
paz, no implica, a nuestro juicio, que
éstos no valoren ademas otros aspectos
no somaticos, o que no tengan la sensi-
bilidad necesaria para abordar aquellos
de tipo psicosocial. Todo lo contrario.
Ademas de nuestra perspectiva media-
da por afos de experiencia en una Uni-
dad de Cuidados Paliativos, esto puede
verse reflejado a través del presente es-
tudio en el hecho de que la familia va-
lora, en una amplia mayoria, la atencion
prestada por el equipo sanitario como
excelente o muy buena (92%). Estos re-
sultados nos sugieren que los familiares,
a pesar de las emociones intensas que
estan sintiendo al presenciar la muerte
de un ser querido -como rabia, tristeza
e impotencia- son capaces de reconocer
de manera positiva la atencién presta-
da por el equipo sanitario, porque “Le

trataron con carifio y humanidad inme-
jorable”, “Se le atendio en todo momen-
to con mucha dulzura, mucho carifio y
mimo”, “Se preocuparon por su estado
de dnimo, si estaba triste siempre habia
una palabra de carifio y de aliento. La
trataron como una persona no como
una enferma’”.

Asimismo, el que los familiares desta-
quen mas algunos aspectos psicosocia-
les como mejores facilitadores de una
muerte en paz (entre todos los que fue-
ron mencionados alcanzan el 81,82%),
tampoco significa que no otorguen
importancia a los sintomas somaticos.
Nuestra experiencia nos ha permitido
constatar como la familia considera el
malestar fisico como algo inherente al
proceso de la enfermedad. Al respecto,
los resultados indican que entre las res-
puestas entregadas por los familiares,
el valor otorgado al control sintomatico
es similar al de los principales aspectos
psicosociales, entre ellos, —muy des-
tacable a propdsito de lo que hemos
comentado sobre la “ausencia de cons-
ciencia”— el “nos pudimos despedir,
estaba consciente”.

Esto ultimo nos obliga a hacer una
nueva revision de algunos datos arroja-
dos por nuestra investigacién. Resulta
interesante observar las respuestas de
los familiares vinculadas a si el paciente
murié en paz en la categoria “comple-
tamente de acuerdo”. Llama la atencién
que se valore como facilitadores de una
muerte en paz tanto la presencia como
la ausencia de consciencia, (“ausencia
de consciencia” con un 27.27% y “nos
pudimos despedir, estaba consciente”
con un 18,18%). A simple vista, lo pri-
mero que estos datos nos sugieren es la
importancia de acotar la temporalidad
de la expresion “morir en paz”. Adn asi,
desde nuestra experiencia clinica no re-
sulta especialmente dificil explicar es-
tos resultados. Es posible sefnalar que
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en un determinado momento, cuan-
do el paciente ain mantiene el juicio
conservado y todavia es capaz de co-
municarse, la mayoria de los familiares
desean despedirse de él y valoran este
hecho como algo tremendamente signi-
ficativo del proceso. Pero a medida que
éste avanza, las dudas, las ansiedades y
temores vinculados a la incertidumbre
de como seran los altimos momentos,
de qué manera se acercara el final y, en
definitiva, la muerte en si misma, me-
dian la opcién por la sedacion apelan-
do a la ausencia de consciencia del ser
querido.

Lo que hemos sugerido anteriormen-
te a la luz de los resultados, nos invita a
hacer la siguiente reflexion: al parecer,
todos los participantes del estudio valo-
ran la muerte en paz en funcion de los
Ultimos dias de vida del paciente y no
del proceso de la enfermedad. Por una
parte, la valoracién de los sanitarios se
sesga hacia los sintomas, mientras los
familiares, en un contexto donde se asu-
me la alta prevalencia de sintomas so-
maticos, se orientan mas bien hacia as-
pectos psicosociales como el “no sentir”
(ausencia de consciencia) lo dificilmente
evitable, determinados sintomas fisicos y
especialmente la inminencia de la muer-
te y el estar arropado afectivamente.

Cabe entonces hacernos el siguien-
te cuestionamiento: ;a qué intervalo de
tiempo nos referimos al preguntarnos
si un paciente muri6 en paz?, ;se trata
de los dltimos minutos previos al exitus
y al momento de la muerte en si mis-
ma?, ;nos referimos a las tGltimas 72 o 48
horas de vida?, ;o mas bien al proceso
que emerge desde el impacto generado
a partir del diagnéstico irreversible?. El
definir dicha variable podria modificar,
muy probablemente, los resultados del
estudio. Y nos permitiria, ademas, reali-
zar un analisis mas preciso de los datos
obtenidos.

Atendiendo a los resultados y de
acuerdo con esta ultima reflexién, nos
parece que inferir si el paciente murio
o no en paz en funcién de las opiniones
de sus familiares y de los sanitarios que
le asistieron al final de la vida, puede
resultar reduccionista en la medida que
no se lo preguntamos al verdadero pro-
tagonista. La definicion de la variable
temporalidad, por su parte, nos permite
plantear que una buena estrategia para
una futura investigacion complementa-
ria seria, en un contexto de auténtica
relacion empatica con el paciente®,
preguntarle directamente a él: ;En qué
medida se siente en paz en este mo-
mento de su vida? y ;Por qué?. Seria
éste el punto de partida para averiguar
el interés y la disposicion del paciente
para profundizar en ello. El objetivo es
explorar qué aspectos facilitan y cudles
dificultan su manera de afrontar la en-
fermedad. Y en la medida que el proce-
so avanza, se trata de ayudar al paciente
a reconocer la emergencia de sus ne-
cesidades fisicas, psicoldgicas, sociales
y espirituales, favoreciendo sus propios
recursos para satisfacerlas y reforzando
asi su percepcion de autocontrol. Esto
ha de realizarse de manera consen-
suada con el paciente y el equipo asis-
tencial. Como sefnala Gémez-Batiste®,
“con respeto a su sistema de creencias,
preferencias y valores”, bajo la premi-
sa inviolable de que cada ser humano
es unico y, por lo tanto, su manera de
enfrentarse a la muerte como el dltimo
transito de su vida es una experiencia
intransferible. En ese sentido, facilitar
el contacto consigo mismo y la satis-
faccion de las necesidades mas intimas,
debe realizarse desde un abordaje em-
patico y de genuino respeto, siempre
profesional, que no produzca ni exacer-
be el sufrimiento. Por el contrario, que
promueva el bienestar, como destacan
Limonero y Bayés®, permitiendo, en la
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medida de lo posible, que el paciente
muera en paz.

Para ello, sin embargo, es necesario
tener en cuenta que morir en paz y mo-
rir confortablemente no son sinénimos;
aunque como refiere Javier Barbero®:
“el dolor suele ser un importante an-
tecedente del sufrimiento”. A pesar de
los avances tecnolégicos existentes y de
los que se avecinan, e hipotetizando un
futuro préximo de excelente control de
los sintomas fisicos, es posible suscribir
las palabras de Barbero cuando afirma
que “un ‘hospital sin dolor’ puede ser un
objetivo, pero conseguir un ‘hospital sin
sufrimiento’ no deja de ser una utopia”,
ya que la experiencia del sufrimiento es
universal, subjetiva y de dificil manejo.
Considerando los trabajos de Chapman
y Gavrin®, algunos autores® proponen
un modelo que plantea que “una per-
sona sufre cuando acontece algo que
percibe como una amenaza importante
para su existencia, personal u orgdnica,
y al mismo tiempo cree que carece de
recursos para hacerle frente”.

De esta manera, valorar el sufrimien-
to en términos de sintomas mal contro-
lados (dolor, disnea, vomitos, astenia,
pérdida de autonomia y otros), facilita
esta vision reduccionista (somatica) de
una muerte “no en paz”, dejando de
lado aquellos aspectos psicologicos, es-
pirituales y existenciales que el paciente
probablemente se plantea pero que no
han sido suficientemente explorados.
Es posible suponer que un paciente con
buen control sintomatico en compara-
cién con uno de similares caracteristicas
pero sin buen control de su sintomato-
logia, probablemente morird mas con-
fortablemente. Sin embargo, no siempre
es asi: se puede morir en paz con y sin
confort fisico®”. Muchas veces observa-
mos, por ejemplo, cémo una adecuada
atencion de las necesidades espirituales
al final de la vida, pueden facilitar una

muerte en paz a pesar de un mal control
de los sintomas fisicos®®.

Nuestra practica clinica cotidiana
con pacientes con enfermedad onco-
l6gica irreversible y terminal nos invita
a pensar que la amenaza vital que re-
presenta la enfermedad oncolégica en
fases avanzadas jamas deja indiferente a
la persona que la padece, quien en fun-
cion de sus propios recursos de afron-
tamiento (0 mecanismos de defensa) se
adapta como mejor puede a este pro-
ceso. Aquel paciente que realmente se
siente en paz asi suele expresarlo, y esto
tiende a coincidir, fundamentalmente,
con un tolerable control de los sinto-
mas fisicos, con encontrarse en proceso
de resolucién de asuntos pendientes y
con sus necesidades espirituales satis-
fechas. En definitiva, cuando un pacien-
te refiere espontdneamente sentirse
en paz, ello puede significar, en cierta
medida, que ha iniciado la aceptacion
de su propia muerte. Pero debemos ser
cautos al respecto, pues no siempre es
asi. En ocasiones, el sufrimiento enten-
dido como “una respuesta negativa in-
ducida por el dolor y también por el
miedo, la ansiedad, el estrés, la pérdi-
da de objetos afectivos y otros estados
psicolégicos...”®, se instaura definiti-
vamente al final de la vida, dificultando,
sobremanera, la posibilidad de morir en
paz.

La dificultad para abordar el fenéme-
no del sufrimiento y, por lo tanto, el in-
tento por definir si una persona murié o
no en paz, reside fundamentalmente en
que, cOmMO mencionamos anteriormen-
te, se trata de una experiencia subjetiva,
Gnica para cada personay que abarca las
multiples dimensiones de la vida de un
ser humano que, ad portas de la muerte,
suele estar muy vinculada a la evalua-
cién que hace respecto del sentido de
su vida. Para Viktor Frankl®® “el sentido
de la vida difiere de un hombre a otro,
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de un dia para otro, de una hora a otra
hora. Asi pues, lo que importa no es el
sentido de la vida en términos genera-
les, sino el significado concreto de la
vida de cada individuo en un momento
dado”. Y se pregunta respecto del su-
frimiento: “sQué sucede cuando este
sufrimiento se convierte en un destino
y resulta imposible modificarlo?”. A su
juicio, “hay que aceptarlo (...), el sufri-
miento adquiere entonces un sentido
(...) que consiste en la actitud con que
nos enfrentamos al mismo, en como lo
aceptamos: en ese ‘cOmo’ se encuentra
la posibilidad de alcanzar un sentido y
conferirselo a nuestra vida”. En palabras
de Nietzche (1984): “quien tiene un por
qué para vivir puede soportar casi cual-
quier como”. Y Marie De Hennezel™
refiere: “cuando la muerte estd préxima,
cuando reinan la tristeza y el sufrimien-
to, todavia es posible encontrar vida, to-
davia puede haber alegria, sentimientos
y cambios del alma de una profundidad
y de una intensidad tales, como no se
habian vivido nunca antes”. A pesar de
ello, cierto es que no hemos de vernos
tentados, en el acompanamiento a per-
sonas que sufren, a generar situaciones
de “encarnizamiento moral”. Haciéndo-
nos eco de las palabras de Barbero®,
debemos evitar “caer en la fantasia y la
voluntad de dar a cualquier precio un
sentido al infortunio”.

Acompafar a una persona al final de
su vida puede ser vivido por el profesio-
nal y por la familia como un calvario in-
tolerable, como una situacion dificil de
soportar o, muy por el contrario, como
un auténtico privilegio de acompanar.
Pero la experiencia para ambos es muy
distinta. Esto se ve reflejado en el pre-
sente estudio a través de las diferencias
en los resultados arrojados por ambos
grupos. Por una parte, por el vinculo
afectivo que existe entre los familiares y
el enfermo vy, por otro, porque el profe-

sional se enfrenta ademas, a una familia
que sufre ante la pérdida del ser que-
rido, con las mdltiples reacciones que
cada uno de sus miembros puede ma-
nifestar. Al respecto, Barbero®-? plan-
tea que “el sufrimiento, radicalmente,
nunca es bueno, aunque si existe algun
sufrimiento aceptable como mal menor,
cuando algunas personas asumen libre y
voluntariamente distintas cotas de sufri-
miento para acompanar a otros que su-
fren”. Sostiene que “nunca el sufrimien-
to tiene sentido” pero que, a pesar de
él, hay personas que si lo encuentran.

De esta manera, como profesionales
que acompafamos a otras personas en
el proceso de morir, nos enfrentamos
no sélo a aceptar la muerte como in-
evitable, sino también a aceptar el sufri-
miento emocional y espiritual inheren-
tes al proceso; y asi también, por qué no
decirlo, a contactar con nuestro propio
sufrimiento. Trabajar con enfermos ter-
minales, como plantea Sogyal Rimpo-
ché® “es como tener delante un cruel y
brunido espejo de la propia realidad. En
élvemos el rostro sin adornos de nuestro
propio miedo al dolor. Si no miramos, y
aceptamos ese rostro temeroso en noso-
tros mismos, scomo podremos soportar-
lo en la persona que tenemos delante?”.
Atender a estos pacientes constituye
una profunda contemplacién y reflexion
sobre la propia muerte. Es una forma de
afrontarla y trabajar con ella. Si, como ya
hemos mencionado, es posible vivir el
acompafamiento como un privilegio, es
tal vez porque, en alguna medida, como
sefala Rimpoché, cuando se trabaja con
moribundos se puede llegar a una com-
prension profunda de cual es el sentido
de la vida.

Para finalizar, queremos agradecer,
celebrar y exigir la expansion, a nuestro
juicio inevitable, de equipos interdis-
ciplinarios de cuidados paliativos, for-
mados por profesionales idéneos que
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cuidaran de nosotros y de nuestros se-
res queridos al final de la vida, con una
atencion individualizada y continuada,
por la presencia de sintomas mudiltiples,
multifactoriales y cambiantes, con alto
impacto emocional, social y espiritual,
y que condicionan una elevada necesi-
dad y demanda de atencion®, tal que
las conclusiones referidas en el informe
SUPPORT® sean recordadas como el
punto de inflexiéon que impulsé final-
mente la implantacién indiscutible de
los Cuidados Paliativos.

CONCLUSIONES

* La expresion “morir en paz” se
circunscribe, segin los partici-
pantes, a los dltimos momentos
que preceden a la muerte y no
al proceso de morir. El que éste
abarque desde el diagnéstico de
la enfermedad hasta el exitus obli-
ga, pensando en futuras investiga-
ciones, a operativizar el concepto
de “morir en paz” en términos de
temporalidad. Es decir, morir pue-
de referirse a los Gltimos momen-
tos u horas que preceden el final
de la vida, o al proceso de morir
desde el diagnéstico de una en-
fermedad grave e irreversible.

* La mayoria de los familiares y
de los sanitarios considera que
el paciente “murié en paz”. Sin
embargo, difieren en las razones
de dicha percepcién. Mientras
los sanitarios valoran mas los as-
pecto somaticos (buen control
sintomatico), los familiares des-
tacan otros aspectos de caracter
psicosocial (como la ausencia de
conciencia y el estar rodeado de
su familia).

* Pese a la ausencia de diferencias
estadisticamente significativas
respecto de la percepcién sobre

el control de sintomas, los fami-
liares apreciaron, siempre, peor
control de sintomas que los sani-
tarios en todas las variables que
se midieron.

* Cuando los sanitarios refirieron
dudas sobre la muerte en paz del
fallecido, éstas se expresaban en
funcién de los aspectos somaticos
(mal control de sintomas).

* Cuando la familia refiri6 dudas so-
bre la muerte en paz del fallecido,
éstas se expresaban en funcién
de aspectos psicosociales, como
la incapacidad del paciente para
poder expresar su voluntad.

* La presencia de delirium no influ-
y6 a la hora de valorar la muerte
en paz del paciente.

* El paciente estuvo siempre acom-
panado en el momento de morir,
como minimo, por alguna perso-
na, familiar y/o sanitario.

* Casi la totalidad de los familiares
valoraron la atencién prestada al
fallecido por el equipo sanitario
como excelente o0 muy buena.

* Llas familiares presentaron, en su
mayoria, un nivel de inquietud
moderado durante el proceso de
morir del paciente, lo que indica-
ria que el presenciar la muerte de
un ser querido provoca malestar
emocional.

LIMITACIONES Y SUGERENCIAS

* El pequeno tamano de la muestra
no ha permitido observar diferen-
cias estadisticamente significati-
vas entre los sanitarios y las fami-
lias respecto de la percepcion del
control sintomatico, aunque no
quiere decir que no existan. Esto
sugiere ampliar el estudio abar-
cando una muestra mayor para
intentar determinar si realmente
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existen diferencias significativas
entre la percepcién que tienen
ambos grupos respecto del con-
trol de sintomas.

e Consideramos que el término
“morir en paz” deberia contem-
plar otros aspectos que no se re-
flejan en este trabajo, debido en
parte a la ausencia de una formu-
lacion de preguntas mas precisas
y especificas, como por ejemplo,
lo concerniente a la resolucion de
asuntos pendientes y la ausencia
de conflictos de creencias y valo-
res.

* Consideramos que inferir si el pa-
ciente murié o no en paz en fun-
cion de las opiniones tanto de los
familiares como de los sanitarios
que le asistieron al final de la vida,
es insuficiente en la medida que
no disponemos de la opinién del
propio paciente.

AGRADECIMIENTOS

Al equipo sanitario del SCP del ICO
DiR, por su disponibilidad y colabora-
cion, a los familiares de los pacientes,
por su amabilidad al colaborar, a Esther
Roura y Ginesa Albero por el asesora-
miento estadistico, y muy especialmen-
te, al profesor Ramén Bayés, por todo el
apoyo recibido.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

1. OMS. Espana Datos estadisticos [En li-
nea] 2004 [Acceso el 20 de Noviembre
de 2006]. Disponible en: http://www.who.
int/countries/esp/es/index.html

2. Informe Hasting. Los fines de la medici-
na. [En linea] Cuadernos de la Fundacié
Victor Grifols i Lucas, 11, 2004 [Acesso
el 10 de octubre de 2008]. Disponible
en: http://www.fundaciogrifols.org/docs/
pub11%20esp.pdf

10.

11.

12.

13.

Centeno C, Arnillas P. Historia y desa-
rrollo de los Cuidados Paliativos. Los
cuidados paliativos en Espafa. En: Go-
mez Sancho M. Cuidados paliativos e
intervencién psicosocial en enfermos
terminales. Las Palmas de Gran Canaria:
(ICEPSS) 1998; p. 235-48.

Bayés R. Morir en paz: evaluacion de
los factores implicados. Med Clin (Barc)
2004;122:539-41.

Gomez-Batiste X, Porta-Sales ], Pascu-
al A, Nabal M, Espinosa J, Paz S et al.
Catalonia WHO palliative care demons-
tration project at 15 Years (2005). ] Pain
Symptom Manage 2007;33(5):584-90.

ICO Hospital Duran i Reynals. Presenta-
cion. [En linea] 2007. [Acceso el 12 de Ju-
nio de 2007]. Disponible en: http://www.
iconcologia.net/castella’hospitalet/in-
dex.htm

Institute of Medicine. Approaching dead:
Improving care at the end of life. Was-
hington, DC: National Academy Press.
Citado por McCarthy (1997): US patients
do not always get the best end-of-life
care. Lancet 1997;349:1747.

Callahan D. Death and the research im-
perative. N Engl ] Med 2000;342:654-6.
SUPPORT. A controlled trial to im-
prove care for seriously ill hospitali-
zed patients. The study to understand
prognoses and preferences for outco-
mes and risks of treatments. The SU-
PPORT principal investigators. JAMA
1995;274,1591-8.

Pérez Oliva M. Morir en Espafia /y 1. El
reto de una muerte digna. El Pais 2005; 30
de Mayo: 17-8.

Pérez Oliva M. Morir en Espafia / y 2.
Atrapados en la tecnologia. El Pais 2005;
31 de Mayo: 17-8.

Pérez Oliva M. Morir en Espafia / y 3.
La muerte clandestina. El Pais 2005; 1 de
Junio: 17-8.

Bayés R, Limonero JT, Romero E, Arranz
P. ;Qué puede ayudarnos a morir en
paz? Med Clin 2000; 115: 579-82.



3A qué se atribuye que los enfermos oncolégicos de una unidad de cuidados paliativos mueran en paz?@

321

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Poch C, Herrero O. La muerte y el duelo
en el contexto educativo: Reflexiones,
testimonios y actividades. Barcelona:
Paidés, 2003.

De Hennezel, M. La muerte intima. Bar-
celona: Plaza & Janes, 1997.

Real Academia Espafiola. Diccionario de
la lengua espafola. (22° ed.). Espasa-Cal-
pe. Madrid: Autor, 2001.

Schréder M. Impacto emocional vy
tratamiento psicolégico durante la fase
terminal. En: Die Trill M, editor. Psico-
Oncologia. Madrid: Aula de Estudios
Sanitarios (ADES), 2003; p. 629-45.
Bejarano P. Jaramillo I. Morir con digni-
dad. Santafé de Bogota: Amazonas, 1992.
Acarin N. La muerte y el médico. Anu
Psicol1998; 29(4):19-33.

Morita T, Hirai K, Sakaguchi Y, Tsumeto
S, Shima Y. Family - perceived distress
from delirium-related symptoms of ter-
minal cancer patients. Psychosomatics
2004; 45:107-13.

Spira JL. Existential Psychotherapy in Pa-
lliative Care. En: Chochinov HM, Breit-
bart W, editors. Handbook of Psychiatry
in palliative medicine. New York: Oxford
University Press, 2000; p. 197-214.
Gomez-Batiste X, De la Mata |, Fernan-
dez M, Ferrer JM, Garcia E, Novellas A.
et al. Guia de criterios de calidad en cui-
dados paliativos. Madrid: Ministerio de
Sanidad y Consumo, 2002.

Limonero JT, Bayés R. Bienestar en el am-
bito de los enfermos en situacion termi-
nal. Med Pal 1995; 2:53-9.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

Barbero J. Sufrimiento y responsabilidad
moral. En: Bayés R, editor. Dolor y su-
frimiento en la practica clinica. Barcelo-
na: Fundacién Medicina y Humanidades
Médicas, 2003; p. 151-70.

Chapman CR, Gavrin J. Suffering and
its relationship to pain. J Palliat Care
1993;9:5-13.

Bayés R, Arranz P, Barbero J, Barreto P.
Propuesta de un modelo integral para
una intervencién terapéutica paliativa.
Med Pal 1996;3:114-21.

Bayés R. Morir en paz. Rev Psicol Univ
Tarracon 2003;25(1-2):210-7.

Maté J. Necesidades espirituales en la
practica clinica. VI Congreso Catalano-
Balear de Cuidados Paliativos. Sociedad
Catalano-Balear de Cuidados Paliativos.
Terrassa, 10-11 Mayo 2007.

Loeser JD. Melzack R. Pain: an overview.
Lancet 1999;353:1607-9.

Frankl VE. El hombre en busca de senti-
do. Barcelona: Herder, 1996.

Barbero J. El apoyo espiritual en cuida-
dos paliativos. Lab Hosp 2002;263:5-24.
Barbero J. Sufrimiento, cuidados pa-
liativos y responsabilidad moral. En:
Couceiro A, editor. Etica en cuidados
paliativos. Madrid: Triacastela, 2004; p.
143-59.

Rimpoché S. El Libro tibetano de la vida
y la muerte. Barcelona: Urano, 1994.
Goémez-Batiste X. Leganés, sedacion y
cuidados paliativos. Med Pal 2005;12:65-
6.






