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CONTRIBUIR A LA CALIDAD DEL MORIR EN EL CANCER
CONTRIBUTING TO THE QUALITY OF DYING DURING CANCER

MARITZA ESPINOZA V.*y OLIVIA SANHUEZA A **

RESUMEN

El proceso que conduce a la muerte es Unico e irrepetible y la forma como se viva depende de la calidad de los
cuidados proporcionados. El cancer constituye un motivo frecuente del paso a este proceso y los esfuerzos ten-
dientes a apoyarlo se concretan a través de programas de alivio del dolor y cuidados paliativos, cuyo objetivo
principal es mejorar la calidad de vida de los pacientes mientras se viva con una amenaza de muerte. La calidad
de vida en estas personas se entrelaza en su significado con la calidad del morir, el que enfatizaria el enfrentar la
experiencia misma de morir. Calidad del morir se puede definir como el grado en el cual las preferencias de una
persona para morir en el momento de su muerte concuerdan con las observaciones de como realmente murio la
persona, segiin lo informan los demas. Esto motivo la exploracion tedrica y empirica de la calidad del morir en
la persona con céancer, a fin de promover el conocimiento y profundizacion en un tema que forma parte ineludi-
ble del tipo de cuidado que deben entregar los equipos de salud que trabajan en el area.
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ABSTRACT

The death process is unique and finite and the manner in which it is experienced depends on the manner and
quality of care received. Cancer is often responsible for the initiation of this process. Throughout the death
process, palliative care and pain control programs have the ability to enhance the quality of life of patients. The
quality of the last stages of life of patients coping with Cancer is weaved within the meaning of the quality of
death which leads to confronting the death experience. A person’s quality of death can be defined by comparing
their preferences at the end of life contrasted with the observations and information observed by others. These
points motivated the theoretical and empirical exploration of the quality of death of people with Cancer, which
is a necessary step to further increase the knowledge base and understanding for professionals working in this
area.

Keywords: Quality of death, cancer, nursing care.
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INTRODUCCION

El proceso que conduce a la muerte es vivido
de manera Unicae irrepetible, y laformacomo
se perciba depende de la calidad del cuidado
al final de la vida, constituyendo esto ultimo
un area de intervencion nueva, de gran impor-
tancia para las condiciones actuales de vida.

En los Gltimos afios hemos evidenciado los
cambios demogréaficos en Chile, generados
por la modificacion en los estilos de vida y
los avances en la ciencia, hacia un aumento
de lamorbimortalidad de enfermedades cro-
nicas. Es asi como el cancer constituye la se-
gunda causa de muerte, siendo una de las for-
mas de morir méas comun, que implica un
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proceso muchas veces prolongado en la tra-
yectoria al final de la vida (Ministerio de Sa-
lud de Chile [MINSAL], 2002)

Debido a las implicancias del tema, tanto
a nivel mundial como nacional, se hace nece-
sario profundizar en la forma de cuidar a las
personas en el momento que sobreviene inevi-
tablemente la muerte y ello tiene que ver més
con aspectos cualitativos que cuantitativos.

Mejorar la calidad del cuidado al final de
la vida ha llegado a ser un asunto vital para
pacientes, familias y seres queridos de las per-
sonas cercanas a la muerte, al igual que para
los profesionales de salud, y para quienes dic-
tan las normas. Los esfuerzos realizados para
mejorar la calidad de vida del paciente inclu-
yen la implementacién del Programa de Ali-
vio del Dolor y Cuidados Paliativos (MINSAL,
1999), sin embargo sus logros han sido eva-
luados a través de medios cuantitativos, sin
valorar aun la calidad de los cuidados y su
repercusion en la calidad de vida y en el pro-
ceso de morir desde la perspectiva del paciente
y la familia.

El presente trabajo propone describir el
concepto de calidad del morir, abordando las
dimensiones involucradas, los aspectos que
han resultado empiricamente significativos
para el paciente durante su paso hacia la
muerte, y los factores que facilitarian cono-
cer la calidad del morir.

Lo anterior supone identificar las areas
deficitarias y satisfactorias del cuidado al fi-
nal de la vida, enriquecer el manejo y la rela-
cion paciente-profesional y optimizar areas
gue hasta ahora han sido débilmente consi-
deradas en su cuidado, asi como también con-
tribuir a establecer indicadores del impacto
del Programa de alivio del dolor y cuidados
paliativos.

Prioridades para la calidad del morir
en la persona con cancer

Cuando ya no es posible lograr la curacion o
controlar la enfermedad oncoldgica, cuando
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las condiciones de salud se deterioran de
modo irreversible y letal, el ser humano entra
en la fase terminal de su existencia. El vivir se
hace progresivamente precario y penoso. Al
sufrimiento fisico sobreviene el drama psico-
I6gico y espiritual del morir. Como tal, el en-
fermo terminal es una persona necesitada de
acompafiamiento humano, que la sociedad
debe acoger a través de la asistencia especial
del cuidado paliativo.

La transicion a esta fase puede ser gradual,
necesitando la actuacién integrada de diver-
sos profesionales para ayudarlo a vivir satis-
factoriamente la Gltima experiencia de su vida.
En esta perspectiva se intenta mejorar la cali-
dad de vida de los pacientes a traves de pro-
gramas de alivio de dolor y cuidados paliati-
vos (MINSAL,1998) y cuando la persona se
enfrenta a lamuerte irremediable, se habla de
calidad del morir. La calidad de vida de la per-
sona con enfermedad oncoldgica avanzada
tiene que ver con sus experiencias y la forma
de vida mientras transita con una amenaza
constante a ésta y la calidad del morir tiene
gue ver con el tipo de experiencia de la perso-
na al enfrentar el proceso mismo del morir
(Patrick, Engelberg & Curtis, 2001).

Segun Patrick et al. (2001), calidad del mo-
rir seria una“muerte que esté libre de dolores
y sufrimientos para los pacientes, familias y
sus cuidadoresy con los deseos del paciente y
su familia™

La comprension del concepto de calidad
del morir segun lo anterior implica que la
persona se encuentra consciente de su muer-
te proxima, logrando un sentido de control
para él o ellay respetando sus deseos y de sus
cercanos (Patrick et al., 2001). El desconoci-
miento de esta situacion le podria impedir
vivir como protagonista de la ultima fase de
su vida. Una persona, al estar consciente de
que su vida tiene un proximo fin, quizas de-
cida realizar actividades que nunca hizo y/o
tomar decisiones importantes, como especi-
ficar su deseo a no prolongar artificialmente
el proceso de su muerte.

Kibler-Ross (1969) sefialaba que es nece-
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sario que los pacientes conozcan su diagnos-
tico y prondstico terminal, para poder hacer
frente a una situacion que no es facil. Segun
esta autora, serian varias las etapas por las que
atraviesa una persona gque conoce su diagnos-
tico terminal: Se iniciaria con la negacion, le
seguiriaira, luego depresion, pasando por una
negociacion, hasta llegar a la aceptacion, que
seria aquella etapa que le permitiria llegar en
paz al final de su vida. Estas fases serian mo-
viles y cambiantes, pudiendo ocurrir que no
siempre una persona al fallecer esté en la Glti-
ma etapa, la de aceptacidn. Esta Gltima etapa
ha sido descrita como el momento en que se
despide de los suyos, arregla sus asuntos, si-
gue las instrucciones de los profesionales,
como si ya no se tratara de él, o de su propia
enfermedad o de su propio cuerpo, sino de
un “ser extrafio cuya morada habitaria pasa-
jeramente”. Segun Gomez (1998), el paciente
“razonaria de una vida”, la suya, que ahora
pertenece al pasado. Al mismo tiempo, espe-
ra su muerte.

Se reconoce que algunas personas mori-
bundas desean abiertamente su advenimien-
to, y otras manifiestan unaintensa curiosidad.
Otros tienen la conviccion, la alegria de en-
contrar del otro lado de la muerte, seres que-
ridos y conocer el enigma de su existencia
(Sason et al., 1998). La muerte para el mori-
bundo en esta etapa significaria un umbral
de percepcion nueva y hasta entonces radi-
calmente desconocida. Cuando un enfermo
hace el recorrido hasta este punto, el trabajo
de los profesionales es muy gratificante y no
solo desde el punto profesional, sino también
personal y humano. Segun Sureda (2005) es
posible ensefiar a las personas a enfrentarse
con la muerte, consiguiendo que hablen de
ella'y la acepten como parte de la vida, pero
desde luego no constituye algo facil de conse-
guir. De hecho no todos los pacientes logran
llegar a este grado de aceptacion.

Garcia, Garciay Hernandez (2001) conclu-
yen que la mitad de los pacientes fallecen apa-
rentemente con desconocimiento de su diag-
noéstico y sin saber que se enfrentan a una
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muerte proxima, como lo demuestra su in-
vestigacion de una muestra de 70 familiares
de pacientes fallecidos de cancer: el 50% de
los entrevistados opind que el paciente no
sabia que se iba a morir; el 21% que si y el
28% lo desconocian. Esta situacion de apa-
rente desconocimiento estaba avalada por la
familia, ya que son ellos que opinaban en igual
porcentaje que el paciente no debia saber, man-
teniendo la “conspiracion del silencio”, debi-
do a un deseo de proteccion a su ser querido.

Franca (2005), por el contrario, sefiala que
la mayoria de los pacientes desean saber la
méxima informacion sobre la enfermedad.
Esta posible desinformacion no sélo se gene-
raria porque el paciente o su familia no de-
sean conocer/informarse sobre el diagndsti-
co y/o pronostico, sino que también proviene
del equipo de salud. Schaufele (1998) entre-
visté un equipo de salud del Programa de Ali-
vio del Dolor y Cuidados Paliativos en Chile,
quienes respondieron en un 50% que el pa-
ciente debe conocer su diagnostico y pronos-
tico; un 33% opind que depende de las carac-
teristicas personales de cada individuo y un
16,7% opind que se le debe ocultar su diag-
nostico.

Como ya fue sefialado, el concepto de cali-
dad del morir involucra el conocimiento de
la propia realidad para poder afrontarla, y
poder decidir la forma en que se desee morir,
conforme a las preferencias personales. Estas
pueden manifestarse por anticipado a través
de un testamento de vida, dejando instruc-
ciones a través de un poder o en forma ver-
bal. El testamento puede ser un instructivo
para el tratamiento, en que el paciente selec-
ciona las terapias médicas que rechaza o que
deben omitirse. Lo anterior no implica que si
el paciente opta por ejemplo por una eutana-
sia voluntaria o el suicidio asistido, los profe-
sionales deban realizarlo. El sentimiento de
piedad por quien sufre un trance de agonia
no justificaria la eutanasia aunque el pacien-
te lo solicitara. “La misién no es provocar la
muerte asistida, sino asistir al moribundo”
(Pizzi, Muioz & Fuller, 2001).
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Con respecto a estas posturas extremas, en
la sociedad existen diversas opiniones basa-
das en valores y creencias, que bajo ciertas
influencias como la religion, la educacion, la
raza, la familia, se inclinan por apoyar una u
otra. Sin embargo, en opinion de los propios
pacientes, prevalece su deseo de sobrevivir con
una calidad de vida aceptable, de la cual en
alguna medida somos responsables los pro-
fesionales que otorgamos el cuidado (Patrick
etal., 2001).

En laactualidad la sociedad esta mas cons-
ciente de la necesidad de que la muerte seaen
el hogar més que en un hospital. Las evalua-
ciones programaticas de los cuidados al final
de la vida consideran exitoso que un 95% de
los pacientes adscritos fallezca en su hogar
(MINSAL, 1999), permitiendo asi la cercania
de sus allegados significativos y supone ade-
mas la ausencia de medidas de soporte vital
extraordinarias, las que otorgarian mas horas
de vida bioldgica, pero que no siempre garan-
tizarian calidad en el proceso a la muerte. Por
otra parte puede suceder que al fallecer en el
domicilio se produzca mayor tension en la
personay sus familiares, por desconocimien-
to de la forma como actuar en este trance,
sobre todo si los cuidadores no estan prepa-
rados 0 no reciben un acompafiamiento cer-
cano del equipo de salud. Por lo que el solo
hecho de fallecer en el hogar no asegura por
si mismo un proceso de morir con calidad.

Dentro del contexto del hogar y al estar
junto a su familia, se espera que la persona
esté rodeada de un entorno digno, mantenien-
do con los seres queridos y personas signifi-
cativas contactos humanos, sencillos y enri-
quecedores donde se produzca la muerte,
conscientes del proceso, aceptando lo que lle-
ga'y como expresa Rodriguez (2002) “morir
con el corazon abierto”, es decir, con la des-
preocupacion del bienestar de los que que-
dan con vida. Los equipos de salud pueden
favorecer lacomunicacion de estos temas tan-
to hacia el paciente como en los diferentes
miembros de la familia o seres significativos.

La definicion de calidad del morir también
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considera que el paciente esté lo mas libre
posible de dolor. El dolor, como hasido reco-
nocido, es una experiencia personal, indivi-
dual y dificil de describir y que se ha definido
como: “una experiencia sensorial y emocio-
nal desagradable, ligada a una agresién a los
tejidos actual o potencial” (International
Association for the study of Pain, 1979),y que
contribuiria a una alta demanda de atencion,
ya que el 80% de los pacientes con cancer pre-
senta dolor en la etapa final de la vida y es
uno de los aspectos que mas temen las perso-
nas con cancer avanzado. Los programas
nacionales que apoyan los cuidados ponen es-
pecial énfasis en el manejo del dolor (MINSAL,
2006) y su evaluacidn es hecha por el propio
paciente a través de la Escala Visual Analoga
y en base a ésta, los profesionales indican la
analgesia de acuerdo a la Escala Analgésica de
la OMS (Organizacién Mundial de la Salud
[OMS] 1986, citado en De Lima, 2005). Las
evaluaciones del programa han considerado
efectivos sus resultados, dado que al momen-
to del egreso de éste, cerca de 94% de los pa-
cientes manifiestan mayoritariamente dolor
leve. Por otro lado, el impacto medido a tra-
vés del consumo de morfina demuestra que
ha aumentado considerablemente en los ul-
timos afios, desde 4 kilogramos en el afio 1991
a cerca de 40 kilogramos en el afio 2004
(MINSAL, 2006).

La relacion paciente-profesional intervie-
ne en la calidad del morir, ya que este ultimo
poseeria los conocimientos técnicos y seria
quien puede prestar el apoyo necesario para
ayudar al paciente. Esta relacion debe ser em-
patica, mostrando apoyo, soporte, animando-
lo a que hable libremente, que formule pre-
guntas abiertas, manteniendo la capacidad de
escucha (Norma de Enfermeria, 1999). Exis-
ten investigaciones que sefialan que la reac-
cion que puedan presentar los pacientes cro-
nicos ante su enfermedad va a estar en gran
medida determinada por la actitud que adopte
el equipo de salud (Baeza & Peralta 1998).

Estos mismos autores han expresado que
las expectativas positivas y negativas de un
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médico pueden transmitirse espontaneamen-
te a su paciente a través de las comunicacio-
nes verbales y no verbales.

Por otra parte, la espiritualidad (Highfield
2002) permitiria soportar el dolor y el sufri-
miento, darle un sentido a la vida y generar
un motor de esperanza que en muchos ca-
s0s puede estar basada en la fe religiosa. A su
vez autores como Herth (1989), Lazarus &
Folkman (1986), Gimenes, Quiroz y Shayer
(1992) sefialan que existe una relacion posi-
tiva entre la esperanza y el afrontamiento de
la enfermedad oncoldgica, mas aun si se en-
cuentra en el proceso de morir.

En lacalidad del morir se integran ademas
cuidados que se sustentan en principios éti-
cos, morales y humanos inherentes a la dig-
nidad humana, la cual es compartida por toda
la especie. Ellos se basan en que el ser es uni-
co, insustituible, inabarcable, irrepetible, sus-
ceptible de ser amado y capaz de amar, que es
consciente y autoconsciente, goza de libertad,
autodeterminaciony gobiernaen cierto modo
al mundo y por lo mismo, es éticamente res-
ponsable. El grado de dignidad de cada ser
humano no se mide por su nivel de inteligen-
cia, por su sensibilidad ante tales o cuéles co-
sas 0 por ser mas o menos libre en cada una
de sus acciones o, por ser capaz de interrela-
cionarse con los otros, sino por ser uno de los
individuos de laespecie de tal categoria (Fran-
ca, 2005). El ser humano es digno en cada una
de las etapas, desde las embrionarias a las fi-
nales, por lo que el proceso de morir debe es-
tar revestido de maxima calidad y dignidad
por ser, tal vez, la etapa mas esencial de nues-
travida (Pizzi et al., 2001).

El progreso técnico-cientifico ha permiti-
do un aumento de la expectativa de vida que
deberia por un lado ir asociado a una mejor
calidad de ésta y por otro estar al servicio del
ser humano, sin desvalorizar el proceso de
morir, ya que de lo contrario podria generar
la percepcion de una vida sin significado ni
sentido, haciendo que el sufrimiento pueda
ser vivido como un absurdo y un destructor
de la dignidad humana. A la vez, el progreso
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tecnoldgico ha favorecido el temor a la pro-
longacion artificial de una agonia, a la pérdi-
da de control y a la dependencia de terceros.

Por lo anterior, la calidad del morir cons-
tituye un valor ético, que no es inferior al de
la curacion y que conlleva el reconocimiento
del valor intrinseco de la persona humana.
Calidad del morir es morir con dignidad, ne-
cesitando para tal suceso, Unico y natural en
la vida del ser humano, el respeto de sus dere-
chos como paciente terminal, enunciados
universalmente por la OMS en 1990
(MINSAL, 1998).

CONSIDERACIONES FINALES

Este articulo expone la necesidad de acom-
pafiamiento que presentan las personas en las
proximidades del fin de la vida, tanto aquella
gue transita hacia esta etapa como los seres
significativos para ella, quienes han vivido
todo el proceso de duelo y que en ocasiones
les es dificil enfrentar la realidad.

Todos ellos, incluso quienes han aceptado
este paso natural en la vida, requieren ser
acompanados por los integrantes del equipo
de salud que han compartido junto a ellos esta
etapa del fin de la vida.

Ellos requieren todavia orientacion asi
como también apoyo, saber que pueden con-
tar con alguien en aquellos momentos difici-
les que se avecinan, saber que pueden llamar-
los en horas que no son usuales, para consul-
tar e incluso para solicitarles que vengan a
estar junto a la familia.

El cancer es una de las causales de muerte
que es vivida a través de un dificil proceso y
entender esto por el equipo de salud permiti-
ra no eludir la gran responsabilidad de ayu-
dar a las personas a morir con calidad.

Ayudar por un lado a hacer que las perso-
nas y sus familias conozcan su realidad para
poder afrontarla, para que por otro lado los
miedos y ansiedades que pudieran generarse,
puedan compartirlos con el equipo, les ayu-
dara a elaborar la pérdida (Twycross, 1998).
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La cercania del equipo de salud a través de
una buena comunicacion podria proporcio-
nar los aspectos afrontativos que favorecerian
una mejor calidad del morir (Lazarus &
Folkman, 1986). Para ello es necesario que el
equipo de salud pueda tener las habilidades
necesarias para abordar dichos temas, con lo
cual se presenta la imperiosa necesidad de
preparar al equipo que trabajara en esta area.

El control de sintomas, en especial el do-
lor, pareciera ser uno de los aspectos priori-
tarios en laatencion paliativa, ya que es lo que
mas aflige tanto al que lo sufre como a sus
seres significativos. Sin embargo, también es
necesario no descuidar otros sintomas, que
pueden ser tanto o mas aflictivos para las per-
sonas. Todo ello requiere también una prepa-
racion especifica, constante y actualizada del
equipo, aungue ya posean experiencia labo-
ral en esta area. Se reconocen ademéas com-
ponentes éticos, espirituales y sociales que son
necesarios considerar para proporcionar una
atencion integral.

Enfermeria como disciplina responsable de
proveer el cuidado de salud y por su forma-
cion humanistica, debiera entregar la asisten-
cia necesaria a la persona y familia que atra-
viesa por esta etapa final de la vida. Tiene el
desafio de gestionar una atencién de calidad,
lo cual trae consigo lanecesidad de incremen-
tar su preparacion en el area y generar un
mayor numero de evidenciaen la misma, que
propenda a una mejor calidad del moriren la
persona con cancer.
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