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RESUMEN

Esta tesis es una investigacion cualitativa cuyo objetivo es explorar y
comprender los cuidados ofrecidos a los moribundos desde la perspectiva
enfermera. Se siguen los procedimientos de la Teoria Fundamentada y por
ello, la pregunta de investigacién: ¢Como viven las enfermeras de ambitos
no especializados (con) los cuidados cercanos a la muerte?, se abordara
desde el analisis de /a palabra de las profesionales. Palabras que entrafian
significados y valores que determinan su actitud y participacion en el
cuidado. Los ejes emergentes de su discurso: el morir de una persona,
cuidados al moribundo y la familia y repercusiones del cuidar para la
profesional muestran la importancia de estos procesos y el posicionamiento
de las enfermeras ante el fendmeno de estudio. Importancia plasmada en la
cocreacion de un sistema que los acoge y donde la busqueda de la buena
muerte es el objetivo prioritario. Espacio donde afloran elementos en
sintonia con la teoria del Ser Humano en Devenir de Parse; desde donde se
analizaran con el fin de aportar herramientas utiles para los cuidados al final

de la vida.

SUMMARY

This thesis is a qualitative research which aim is to explore and understand
the care given to the moribund patients from the nursing perspective.
Procedures of grounded theory are followed and therefore the research
question (how nurses of non-specialized area live (with) care near the
death?) will be addressed from the analysis of the meanings and values of
the professional word that determine their attitude and participation in care.
The focus of analysis: the death of a person, care for the moribund patient
and the family, and the impact of caring for the professional, show the
importance of these processes and the positioning of the nurses at the
phenomenon of study. It is co created a system where the search for a
good death is the priority. A space where elements emerge in harmony with
the Human Becoming theory of Parse which will be analyzed in order to

provide useful tools for care at the end of life.
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Cuando un nifio nace o una persona muere, el presente se parte por la mitad y te deja
atisbar por un instante la grieta de lo verdadero: monumental, ardiente e impasible.
Nunca se siente uno tan autentico como bordeando esas fronteras biologicas: tienes una

clara conciencia de estar viviendo algo muy grande.

Rosa Montero
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Introduccion

No hay duda de que morir significa mas que el acto puntual de abandonar la
vida. Morir es un proceso, un camino del que desconocemos el final, pero
cuyo inicio tiene lugar con la misma vida. Asi lo recuerdan las palabras de
Ionesco que de manera concisa sentencia que nacemos incurables. Desde
esta afirmacion, obvia aunque de dificil aceptacién, tienen cabida
reflexiones adecuadas para introducirse en el fendmeno de estudio de esta

investigacion: la muerte.

Ante la aceptacion de estas palabras, sabida la muerte inevitable, la
mayoria de reticencias y temores surgidos en las personas se orientan hacia
el proceso de morir. Mientras ante la muerte no existe alternativa, ante el
morir cabe pensar en una cierta negociacion; y si aceptar la muerte no
resulta facil, el pensamiento se dulcifica al creer que podremos optar,
cuando menos, a un buen morir. Las condiciones para alcanzar esa calidad
durante el proceso de muerte son personales y con ello del todo subjetivas,
aunque el acuerdo se obtiene en una de las prioritarias: evitar el
sufrimiento. Y es que sufrir llega a ser con frecuencia mas temido que la

muerte en si.

Por el contrario, y en estrecha relacion con un intimo sentimiento de no
qguerer morir se encuentra el rechazo de la muerte. Desde esta perspectiva
los avances tecnoldgicos hacen sofiar con la eliminacién de la humana
condicién de finitud. Pero en realidad, y a pesar de su destacado desarrollo
en los ultimos tiempos, este hecho es aun inalcanzable. En parte por este
motivo, cerca de la tecnologia la muerte se suele vivir con un alto grado de
frustracién tanto para las personas enfermas y sus familias como para los
profesionales. Para estos ultimos y desde el extendido prisma cientifico, es
facil que la persona cuya muerte es inaplazable pierda interés. Se inicia
entonces por parte del profesional un alejamiento tanto de la naturalidad

del proceso como de la sensibilidad ante el sufrimiento ajeno. Al tiempo que

15
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se acerca al pensamiento y actitud: nada gque hacer, aun tan extendido y

temible.

El cuidado paliativo supone para los profesionales de la salud una
alternativa reconocida a esa actitud de negacidén, estatica y distante. La
filosofia planteada desde el mismo no solo es coherente con las necesidades
de las personas que han de morir, sino que sus tendencias llevan a avanzar
en estos cuidados. Asi se manifiesta en el informe Hastings para la medicina
del siglo XXI, citado por Bayés!, cuyas propuestas constituyen un peldafio
mas elevado para los profesionales hablando de la necesidad de un

intencionado apoyo al buen morir.

Desde el pensamiento paliativo se defiende que aquellos casos en que el
sufrimiento no es tratable con los medios disponibles en la actualidad, los
cuidadores acepten su compromiso y sepan compartir empaticamente el
sufrimiento del moribundo. Dificil tarea, como se vera a lo largo de esta
investigacion, aunque sin duda necesaria para la humanizacién del cuidado
en la inevitable Ultima etapa de la vida. En este mismo sentido afirma

Bayés:

“Es tan importante ayudar a morir como evitar la muerte, por lo que los cuidados
paliativos no son s6lo el ultimo recurso de perdedores biologicos a los que la
medicina no puede salvar, sino algo a lo que todas las personas pueden aspirar,

aunque aun queda un largo camino por recorrer” ®.

Pero, irealmente se puede afirmar que se muere en lugares y al cuidado de
profesionales cuyos objetivos se corresponden con esta declaracién de
objetivos y voluntades? Parte de la respuesta se encuentra en la misma cita

cuando el autor se refiere al largo tramo de camino pendiente.

De manera ldgica, las personas que esperan su muerte con ayuda de un
equipo paliativo son tributarias a unos cuidados especializados de calidad.
Son atendidos y acompafiados en los espacios, y por los profesionales
abanderados de este cuidar, sus expertos. Pero no hay que olvidar que la

muerte no acontece de esta manera en todos los casos, o mejor dicho en la

16
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mayoria de los casos®. Esa otra gran parte de personas espera su ultimo
momento en el hospital, siendo alli donde fallece. Hasta el 54% de las
personas en Espafia mueren en estas circunstancias; de ellas el 35% seran
muertes en el servicio de urgencia y el 20% en unidades de cuidados
intensivos. Lugares bien valorados por la alta tecnificacion, pero sin disefio,
ni fisico ni filoséfico, para atender estos procesos®. Desde mi experiencia me
permito afadir que el porcentaje restante de muertes se produce en
unidades de hospitalizacién. Servicios donde la tecnologia no tiene una
presencia tan destacada, pero cuyos objetivos asistenciales se sostienen en
la curacién, y en los que reconocer una situacién mortal resulta costoso en

términos de tiempo y en lo que significa como fracaso profesional.

En todo caso, encontrarse institucionalizado en esta etapa vital en ambitos
mas o menos abocados a la curacién, tendra repercusiones claras para la
persona en su forma de acercarse a la muerte. El proceso de morir se vera
condicionado por estos factores, llegando a depender su buen desarrollo y
vivencia de la sensibilidad de los profesionales hacia ese momento vital de

la persona y su familia. Situacidn que cuando menos despierta inquietud.

Es adecuado en este momento hacer referencia a mi trayectoria profesional
y a la inevitable influencia que ha tenido no solo en la elecciéon del tema de
estudio, sino en la investigacion en general. Si soy fiel a la memoria, mi
constante contacto con la muerte se inicia ya durante la diplomatura. En los
intensos periodos de formacién practica las unidades asignadas se iban
sucediendo con una caracteristica inquietante para mi: la presencia de
personas que esperaban morir: Unidad de Medicina Interna, Cuidados
Intensivos de Neurocirugia, Traumatologia, y por Uultimo Infantiles

Lactantes, que acogia nifios en su primer afio de vida.

Con rapidez, y diria que sin demasiada opcidn, aprendi lo que significaba la
muerte y cdmo las personas morian, para mi sorpresa, en diferentes etapas
de la vida. Por observacién directa asimilé también como las enfermeras
mostraban actitudes distintas y en consecuencia actuaban de distintas

maneras ante el morir del otro. En todas las unidades habia ejemplos de

17
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profesionales a las que agradaba especialmente cuidar en esta situacion

vital, mientras otras lo evitaban de manera sistematica.

Durante los encuentros con companeras de formacion, normalmente
distendidos y alegres, mientras se compartian con entusiasmo las
experiencias diarias de aprendizaje, dificilmente me permitian participar. Su
argumento era tan sencillo como cierto: yo explicaba cosas tristes...
Entonces asimilé que hablar de la muerte no es agradable ni deseado, y que
mientras a todas nos parecian especialmente atractivas una intervencién
quirdrgica o una atencién de urgencia, el morir de las personas no
despertaba interés y si temor. Aprendi por ello a seleccionar el contenido
de la informacidon hasta el punto de hacerla soportable para mis huidizos
interlocutores y a ampliar estos con las personas de mi entorno mas

cercano.

Ya en el mundo laboral, mi carrera profesional se desarrolla como
enfermera asistencial hospitalaria, y asi lo avalan mas de veinte afios de
experiencia en este ambito. Durante ese dilatado periodo mis experiencias
se centran en unidades donde el contacto con la muerte permanece; creo
sinceramente que la muerte llega a interesarme por la persistencia con la
que ha estado presente durante mi vida como enfermera. Las experiencias
vividas en el acompafamiento de personas que esperaban morir o que eran
sorprendidas por la muerte han sido para mi intensas a nivel emocional y
existencial. Por ello la influencia de la muerte en mi vida profesional y

personal es un elemento abiertamente reconocido.

Influencia que no pudiendo ser totalmente evitada en el trascurso de este
estudio me obliga a mantener como investigadora una actitud reflexiva
constante. Pensar en la repercusion de mis conocimientos y experiencias
sobre el tema me ha permitido realizar el analisis con una mayor apertura
hacia las palabras de las enfermeras informantes, y con mayor alerta sobre
la tendencia a interpretar aquello que yo pensaba evidente. Entiendo
también que conocer esta realidad profesional puede ayudar a una mejor

comprension del trabajo realizado en esta tesis doctoral.

18
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Escoger un tema de investigacidén relacionado con la muerte fue, como ya
se puede entender, una decisidon sencilla. También lo fue determinar la
poblacién de estudio, ya que desde el inicio mi interés estaba centrado en
las enfermeras que, como yo misma, convivian con el morir desde una
posicion no intencionadamente escogida, sino encontrada; profesionales
que desarrollan su trabajo en ambitos no especializados en procesos de
muerte. Profesionales que alternan este singular cuidado con otros de muy
diversa naturaleza y distintos requerimientos de compromiso emocional; no
especificamente formadas en este campo y por ello, y a priori, con

herramientas mas precarias a la hora de afrontar estas situaciones.

Enfermeras que a pesar de estas realidades, o precisamente por ellas,
poseen un menor valor para los investigadores cuyo centro de interés se
orienta a las especialistas en cuidados paliativos y muerte infantil. Esta
diferencia de interés se constata en el nUmero de estudios existentes en
cada uno de los dmbitos*, y da a entender que la muerte se considera
causante de distinto grado de impacto emocional segun sus caracteristicas y

sobre todo su frecuencia de afrontamiento.

En cualquiera de los casos, las repercusiones desencadenadas por el
contacto con la muerte constituyen un terreno ampliamente abordado en
profesionales de la salud. Los estudios se han basado generalmente en las
variables potencialmente asociadas a la ansiedad y al miedo ante la muerte,
correspondiéndose en su mayoria con disefios cuantitativos. Pero como
también se podra constatar durante el andlisis de esta investigacion, no es
sencillo para los autores llegar a conclusiones definitivas en un fendmeno
multifactorial que se encuentra generosamente abonado por la emocién de

las personas cercanas a él.

Ante esta perspectiva y desde mi opinion, la investigacién en este area
deberia avanzar en las relaciones entre el morir y la convivencia con los
profesionales desde un acercamiento cualitativo. Es importante dar la
palabra al otro, a aquel que se enfrenta a la muerte. Es interesante otorgar
relevancia y credibilidad a estos profesionales para entender y aprender con

y a través de sus vivencias. En realidad ellos son los proveedores de un
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cuidado vital, humano y necesario. Cuidado susceptible de influenciarse por
las vivencias, ideologias y emociones no solo de dichos profesionales, sino
de todos aquellos participantes en el mismo, como se podra escuchar a lo

largo de este trabajo.

En esta linea de pensamiento se elige como metodologia de investigacion la
Teoria Fundamentada (TF) por la especial relevancia que otorga a los
participantes de la realidad y el valor de los datos compartidos por ellos: su
voz. Cabe sefialar que esta teoria imprime una serie de peculiaridades al
proceso y a la presentacion de este informe final que se detallan en el

correspondiente apartado metodoldgico.

Para finalizar, retomo mi voz en forma de reflexidn sobre la experiencia
personal que en el marco de una beca predoctoral en el Departamento de
Enfermeria encuadra esta investigacion. El alejamiento del ambito
asistencial que he vivido durante estos uUltimos afios me ha permitido, a
medida que me alejaba del mismo, acercarme a otros campos de

conocimiento enfermero desconocidos para mi.

Conceder permiso a dicho distanciamiento fue un requisito previo para
conectar con esta otra realidad. Consentimiento dificil de (auto) obtener, ya
que las limitaciones a las que las personas estamos sometidas y a las que
nos sometemos son muchas y de diversa indole. A pesar de ellas, la
decision fue hecha de manera consciente y en ese sentido puedo decir que
elegida libremente; conociendo su significado, imaginando el futuro y sus
posibilidades, y asumiendo la convivencia con las inevitables consecuencias
que cada eleccidon entrafia. Esta decisién supuso una revelacién para

muchas personas cercanas y también para mi misma.

La docencia universitaria y la investigacion en la disciplina enfermera se
abrieron entonces permitiéndome no solo su descubrimiento, sino también y
tal vez mas importante, el de unos posibles que aunque me pertenecian
también eran desconocidos. Ha sido por ello una etapa intensa y especial de

aprendizaje en la que lo no familiar se ha trasformado en familiar en mi dia
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a dia. Y todo, a pesar de que los posibles parecian en no pocas ocasiones

agotarse por completo.

Precisamente la trasformacion que el despertar de ese poder ha permitido
compensa con creces los duros momentos relacionados con las diversas
caras del desanimo. Indudablemente esta investigadora ya no sera nunca
mas la misma después de la experiencia vivida; ni la misma persona ni la
misma enfermera. Por ello cuando préximamente me acerque de nuevo al
cuidado de las personas muchas cosas habran cambiado. Cambios vividos
en la salud que supone vivir los valores prioritarios y que ayudan a ser

quien realmente eres.

Es una cuestién de ritmo, del fundamental ritmo de la vida de cada ser.
Ritmo que no se crea de manera lineal ni constante, y es que el ser se
conecta y se separa de los temas de manera continua. Ritmo fluido, que no
se detiene, pero que oscila para adaptarse a las situaciones, ya que la
persona no solo vive para un aspecto, sino para multiples, todos aquellos
gue componen su universo. Es simplemente evolucién; tan imprevisible
como el ser que la vive. Es el significado que le otorgo a esta etapa

investigadora y a la realizacion de esta tesis doctoral.
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La triada muerte, ansiedad y miedo

Una continua ansiedad vital vicia todos los encantos de la
vida y entristece toda la variedad de la naturaleza, pues es
imposible que nos recreemos en algo que tememos

perder a cada instante

Joseph Addison

Muerte

La muerte es la finalizacidn de la existencia tal y como se conoce; esta en
nuestra naturaleza, es un hecho inherente a la condicion de los seres vivos,
por lo que no se puede separar de la vida. Para los humanos, Unica parte de
esos seres consciente de su finitud, aunque no la Unica que reacciona
emocionalmente ante ella®, la muerte constituye una de las fuentes de
impacto emocional mas significativo en sus vidas. A ninguno deja frio
pensar en las incognitas que la rodean y a muchos les provocara fuertes

dosis de ansiedad y miedos.

La definicién de muerte se ha visto afectada por los cambios antropoldgicos
a lo largo de la historia de la humanidad®. En ella la presencia de la muerte
ha sido constante, ya que el pensamiento del ser humano se ha mostrado
siempre inquieto ante su propia desaparicion o transito. Los primeros
pensadores iniciaron el debate atendiendo a las partes protagonistas del
hombre: el alma y el cuerpo. Posteriormente, en el seno del cristianismo, se
promulga la idea de que el ser muere a causa de los pecados que inundan
cuerpo y alma y por los que en un juicio final se rendird cuentas tras la
muerte. En la filosofia moderna se mantiene ese mismo pensamiento de
separacidon entre cuerpo y alma, continuando persistentemente la blusqueda

de respuestas a preguntas que con frecuencia se convierten en tabues.
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Partiendo de la evolucion histérica y como parte de la misma, el significado
de la muerte se puede entender desde diversas corrientes de pensamiento y
perspectivas. Cada una de ellas lleva al ser humano a una comprensién del
proceso y con ello a un grado de aceptacion del morir. Pero si algo
acompafa a cualquier momento histérico es que los humanos se sienten y
son vulnerables ante la muerte. El miedo, la inseguridad y la soledad ante
este momento vital siempre han estado presentes, y por ello se ha

acompafado de ceremonias, rituales y simbolos.

Desde el pensamiento biologista lo importante es la conciencia de que
formamos parte de la naturaleza y de que como ser vivo existe un ciclo que
acaba con la muerte. Esta realidad no es modificable, aunque se puede
intentar entender para hacer que la vida sea un aprendizaje que ayude a

aceptar su final.

Desde la visidn psicoldgica la muerte se considera un proceso y no un acto
puntual. Proceso que se puede contemplar desde tres aspectos: bioldgico,
psicoldgico y social. La muerte puede ser desde cada uno de ellos realidad,
percepcidn, situacidn, acto final, principio e incdgnita’. Una persona es un
ser, un yo, para el que existe la certeza de dejar de serlo, posibilidad que se
presenta en cualquier momento de la vida. La muerte implica no solo a lo
fisico sino a una disolucion del yo; la pérdida del significado psicoldgico o

espiritual que se identifica con la propia existencia®.

Desde el prisma de la unicidad entre la vida y la muerte ambas se
circunscriben al dia a dia de la persona. Transitar supone entonces morir
cada dia a todas las cosas que se han adquirido, no traspasarlas al dia
siguiente; por ello aun cuando haya un final existe renovaciéon®. La vida no
acaba con la muerte porque nada acaba del todo, son estaciones de un
mismo viaje. Para Kibler-Ross la transicién, lo que nosotros llamamos
muerte, es una experiencia Unica, bella, liberadora que se vive sin temor y

sin angustia®®.

Esta idea subyacente de vida eterna es una constante que adquiere diversas

formas a lo largo de los tiempos. Desde los ritos funebres hasta los de
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inmortalidad, las grandes mitologias informan de esta aspiracion en los
distintos continentes, y pesar de las distancias culturales se trata siempre

de la misma: una vida que no acaba''.

Sea cual sea la perspectiva escogida para analizar el morir y la muerte,
nuestra cultura no facilita su comprension ni aceptacién. Se fomenta en ella
una manera de vivir alejada de las experiencias de muerte, aumentando el
desconocimiento y acrecentando el temor. Y es que la idea de la muerte es

ignorada y se rodea de un alto muro de miedo y de silencio®?.

En este entorno tiene facil cabida una de las actitudes mas comunes ante la
muerte; la de su percepcion como una enemiga dispuesta a atacarnos
permanentemente. Desde esta perspectiva se obstaculiza el aprendizaje
posible ante la muerte del otro, y se lleva a vivir en alerta continua
intentando prever lo imprevisible. Las personas se alejan de la idea de una
existencia que incluye la muerte y de que esta supone solo un suceso
biografico mas. Si se aceptara ese pensamiento se podria alcanzar una
muerte responsable: capaz también de aceptar la angustia, la libertad vy la
esperanza como elementos inherentes tanto a ella como a la propia vida.

Un matiz que permitiria vivir para la vida y no para la muerte®>.

Pero en nuestra sociedad la muerte se ve como una separacién de todo lo
que nos rodea, un paso misterioso lleno de imagenes tenebrosas. Un
momento en el que es preferible no pensar y cuya llegada se desea sin
conocimiento anticipado. Es frecuente no plantearse aspectos basicos de
ese momento existencial, y aln menos sobre el camino que llevara al
mismo. El distanciamiento tanto del proceso como de la muerte en si
aumenta, dejandolo finalmente en manos de los otros. Fenédmeno con
importantes repercusiones ya que ha incentivado el desplazamiento de los
moribundos y de la muerte desde los hogares a los centros asistenciales,
por lo que la gestién del proceso de morir se vuelve crucial para las

instituciones dedicadas a la salud.

De manera paralela el desarrollo de la medicina intensiva ha modificado

sustancialmente el concepto de muerte. Los avances tecnoldgicos han
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revolucionado el cuidado médico en las etapas finales de la vida y han
rescatado de la muerte a muchas personas. La muerte, en el contexto
hospitalario y desde el punto de vista de la ciencia, parece llegar mas como
el resultado de un fracaso técnico que como un acontecimiento que tiene un

lugar determinado e inamovible dentro del ciclo vital de los seres vivos'.

Sin embargo, la muerte de una persona es un paso esencial y Unico, y como
una persona se aproxima a la muerte es parte integrante de su historia.
Igual que el nacimiento tiene importancia social como inicio de vida, el paso
de la muerte tiene sentido en términos de la biografia de la persona que
estd muriendo y en la de su familia: La muerte acaba con la historia de la
persona y cambia para siempre la vida de la familia y personas cercanas a

ella.

Por ello, entre otros factores, el proceso de morir y la muerte son dificiles
de racionalizar. Cuando morir es inevitable e inminente, la persona se sitla
de forma distinta dependiendo del contexto, la historia y del pasado
inmediato. Se entiende entonces que las respuestas de cada persona
varian ampliamente siendo dificil, a la vez que poco recomendable, los

15,16

intentos de estandarizacién Las decisiones de cada ser no pueden

entenderse fuera de ese momento vital personal.

Llegado el momento de morir, si bien ya no es posible eliminar la amenaza,
se trataria de suavizarla incrementando los recursos y la sensacion de
control de la persona sobre la situacidn'. La muerte digna, apropiada,
deberia ser con lucidez, sin dolor y con capacidad de demostrar y sentir
afecto!. A lo que se puede afiadir: conocer su inmediatez, tener tiempo
para arreglar temas pendientes, cumplir Ultimos deseos y expresar su
manera de confort. Todo ello en un entorno que deberia ser tranquilizador y
no intrusivo, y conservando al maximo la integridad de la persona. En
contraposicion, la muerte indigna ocurriria cuando esta acompafiada de

sufrimiento, aislamiento y desfiguracion'®*.

Los profesionales de la salud se vuelven pieza clave en el cuidado de estos

momentos, siendo necesarias personas capaces de entregarse con su
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presencia, personas que puedan brindarse a la demanda afectiva que
genera este cuidado sin caer en excesiva angustia’®. Capaces de leer las
situaciones de manera integradora y global, habilidad que facilita la
conexidon emocional. Existe entonces implicacidon y responsabilidad ante lo
que le ocurre a la persona sin buscar que salga del camino sin vuelta atras
que ha iniciado, sino mas bien lo contrario, acompafandola en esta

despedida con ternura y respeto?!"?3,

Ansiedad y miedo

Los términos miedo y ansiedad pertenecen a la condicién humana y son en
si mismos un presagio de finitud, problema existencial con serias
connotaciones filosoficas y antropoldgicas. EI miedo y la ansiedad se
diferencian fundamentalmente en que el primero es una reaccidon a un

peligro concreto, mientras la ansiedad es inconcreta, vaga, sin objeto.

El miedo es tan antiguo como el hombre. Es una palabra que
coloquialmente se utiliza sindnimamente con otros términos como temor,
susto, angustia, ansiedad, fobia, terror y panico que vienen a significar la
misma emocidn, aunque con matices e intensidades diferentes. El miedo
seria un temor concreto que viene de fuera acompanado de una carga de

peligro; un temor con objeto.

La ansiedad es un estado de alerta ante el peligro de la integridad
psicofisica: sobresalta, asusta y moviliza para buscar soluciones a un peligro
inminente e irracional. Es un temor difuso, inconcreto, vago, confuso y mal
definido; se vive en la esfera psiquica y su nucleo es la inseguridad. La
ansiedad ataca a un nivel mas profundo de la persona, a la esencia de la
personalidad. Es una emociéon mas racional, mas compleja, y en definitiva

mas humana.
En su origen la ansiedad es una reaccidon positiva que prepara nuestros
recursos y sin cuya dosis de energia vital no podriamos afrontar los desafios

gue nos plantea la vida. Es dificil concebir la supervivencia del ser humano
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sin ansiedad, ya que esta explica gran parte de sus comportamientos. La
ansiedad, como el dolor, es una alarma biolégica que nos anuncia un
problema, nos permite detectar de antemano circunstancias que pueden

causarnos dafio, y tomar medidas para evitarlas?.

La ansiedad se manifiesta con sintomatologia tanto subjetiva como objetiva.
La persona percibe de modo subjetivo sus vivencias de ansiedad y el
sufrimiento provocado, mientras de manera objetiva se puede presentar
una sintomatologia amplia. En el plano psiquico las manifestaciones serian
de: inquietud, desasosiego, temores inciertos, miedo al descontrol, vacio
interior, merma de la concentracién-atencién, preocupacion, sensacion de
inseguridad, aprension, sentimientos de inferioridad, incapacidad de tomar
decisiones, confusion, desorientacion y olvidos frecuentes. Estado psiquico
gue modificaria la conducta de la persona pudiéndose encontrar hiperalerta,

inadecuacién estimulo-respuesta, perplejidad y bloqueos.

La afectacion fisica abarca infinidad de sintomas. Como termémetro de la
mente el cuerpo se revoluciona ante un estimulo ansioso: palpitaciones,
pulso rapido, tensidn arterial elevada, accesos de calor, sudoracidén profusa,

tension muscular, fatiga, dificultad respiratoria, dolor de estémago...

En resumen, una ansiedad adaptativa actia como elemento activador de la
atencion, de la concentracién y posiblemente del éxito. En el fondo
recuerda lo asombrosamente resistente y adaptable que es el ser humano
ante las adversidades. Pero si aumenta en exceso se convierte en negativa
y contraproducente y actia como un inhibidor de la potencialidad y el
rendimiento. Un estado de alarma constante consume el dnimo, bloquea las
emociones placenteras y encierra en un mundo amenazante que oprime,
paraliza y obnubila. Si la ansiedad se cronifica puede llegar a convertirse en
el desencadenante de enfermedades psicosomaticas con la consecuente

merma laboral y social?*.

Una persona ansiosa mantiene en su pensamiento una sensacion de alerta,
vive vigilante y no puede estar sosegada, porque la ansiedad es capaz de

desalojar otras sensaciones, otros balsamos mentales generadores de
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tranquilidad y reposo. Algunos ansiosos tratan de neutralizar la ansiedad a
través de conductas que le producen sensacidon de seguridad como fumar,
comer, beber, o el consumo de farmacos'?. Sin embargo, la conducta mas
significativa de los ansiosos es la evitacidon; eludir la situacidn que provoca

el desasosiego.

Ansiedad y miedo ante la muerte

El miedo a la muerte es una emocion universal. Todos los seres humanos
tienen miedo, en mas o menos grado, a lo desconocido y la incertidumbre
que entrafia. La muerte es temida por la imposibilidad de conocer su
naturaleza, por el misterio que reside tras ella, porque significa la nada, la
ruptura y tal vez el juicio final. Estos temores desencadenan incomodidad

ante la muerte del otro quiza porque lleva a pensar en la propia.

Este pensar en lo irremediable de la muerte es una ocasion para la ansiedad
y el miedo que lleva implicito darse cuenta de que uno puede dejar de
existir como personag. El cese de esa existencia del yo, en cualquier forma
reconocible, es aterrador. Morir equivale a una disolucién de las formas
familiares de actuar y pensar alcanzando a nuestro propio cuerpo: la

pérdida de aquello a lo que se estd mas atado?®.

Como ya se ha apuntado cabe una diferenciacion entre el miedo como
especifico y consciente, y la ansiedad como mas general y menos
consciente. Por ello se podria decir que la ansiedad ante la muerte seria el
miedo a morir, a dejar de ser. Mientras el miedo a la muerte seria mas al
proceso de morir y a los factores interrelacionados®®. Desde esta
perspectiva la ansiedad ante la muerte, si se utiliza como término que
engloba el miedo a la misma, estaria formada por diversos componentes

independientes:

1. Preocupacion por el impacto cognoscitivo y emocional del morir y de

la muerte.
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2. Miedo a las alteraciones fisicas que el morir y la muerte comportan.
Darse cuenta de la limitacién del tiempo entre nacimiento y la muerte
y de su paso inexorable.

4. Preocupacion por el estrés y el dolor que acompana a la incapacidad,

la enfermedad, y el morir.

Con todo, las actitudes humanas hacia la mortalidad son temporales, ya que
se centran esencialmente sobre lo que se vive en el momento. No son
estables ni pertenecen a la personalidad del individuo, sino que varian a lo
largo de la vida de una persona. La ansiedad ante la muerte forma parte del
curso de la vida, siempre presente, aunque no siempre advertida de manera
consciente. No es similar a las otras ansiedades y, al mismo tiempo, forma
parte de esas otras formas de ansiedad y de nuestras reacciones ante la

pérdida y el cambio.

Hay dos determinantes generales del grado de ansiedad ante la muerte: la
salud psicoldogica general y las experiencias vitales sobre el tema de la
muerte. Aunque segun Lonetto y Templer se deberia afladir un tercer factor
de naturaleza existencial, incorporando la propia sensacion de cémo el ser
encaja en el universo, cdmo se conforma la vida y como el hecho de la

muerte da sentido, o no, a esa vida?’.

Variables asociadas a la ansiedad ante la muerte: un interés

centrado en los profesionales de la salud

La ansiedad ante la muerte es una variable utilizada con frecuencia en los
estudios sobre el fendmeno del morir. El interés principal gira en torno al
contraste con las variables intuidas como influyentes en su presencia: edad,
sexo, religiosidad, aspectos culturales, contacto con moribundos, formacion

especifica y capacidad emocional entre otras.

De entre ellas las experiencias vitales con la muerte son un determinante
significativo en su aparicion y vivencia. En una sociedad cuya tendencia

creciente es la medicalizacion e institucionalizacion del proceso de la muerte
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y del morir, esta situacién constituye el acompafiamiento ideal a su
ocultacidn y su consideracion como tabu. Por ello, y aunque el fendmeno de
la muerte es importante para todas las personas, existen evidencias de que
la muerte de otros y el encuentro intimo con ella, pueden influir en el nivel
de ansiedad de aquellas personas que no se mantienen ni alejados ni al

margen de estos momentos vitales: lo profesionales de la salud®’:2.

Esta légica sospecha de asociacidon despierta especial interés investigador
hasta el punto que muchos de los estudios dedicados a este fendmeno se
centran en dichos profesionales y en los estudiantes de las diferentes
ciencias de la salud. De entre ellos destacan los realizados en el colectivo
de enfermeras, ya que son estas las que tienen una relacién mas directa,

personal y continuada con los enfermos que han de morir y sus familias®®'*’.

La posible diferencia entre la ansiedad ante la muerte en profesionales de la
salud y poblacién en general constituye una de las principales hipdtesis para
los investigadores. Pero los resultados no son concluyentes y mientras
Herndndez verifica la igualdad de niveles entre ambas poblaciones® vy
Léster encuentra pocas diferencias en cuanto al miedo a la muerte entre
profesionales con ocupaciones laborales diversas®'; otros estudios
consultados reflejan que el personal sanitario pueden manifestar un menor
miedo en aspectos concretos del proceso de morir y la propia muerte en

comparacion a la poblacién general®*>3,

Cabe recalcar que la ansiedad ante la muerte es un fendmeno multifactorial
por lo que buena parte de la investigacion contempla ademas de variables
laborales aquellas de indole sociodemograficas. Se busca con ello una mejor
comprension que, a pesar de todo, muy dificilmente puede ser completa en

fendmenos de estas caracteristicas3*>>.

El momento histérico y sociocultural es de gran importancia en el concepto
social de la muerte y podria suponerse uno de los ejes principales en el
entendimiento del proceso. Dichos aspectos culturales, determinantes
también del aprendizaje de cada individuo, influencian y conforman

claramente la visidn y con ello la actitud de la persona ante la muerte®®.
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Los profesionales de la salud, como parte de su tiempo, no quedan
excluidos de la influencia del contexto cultural predominante y por ello son
reflejo de ideas que en relacidon con el morir crean ocultacién, desamparo y
con ello temor®’. Un temor relatado como la imposibilidad de protegerse con

la técnica cuando se esta cerca del morir®.

En relacién con la variable sexo, son las mujeres las que frecuentemente
presentan niveles mas altos en las escalas de ansiedad ante la muerte. Ante
esta realidad la hipdtesis mas aceptada esta en relacién con la mayor
facilidad para expresar sentimientos y la mejor aceptacion social de esa
expresion. La situacidn opuesta, la menor tolerancia y aliento social a la
emocionalidad masculina, apoyaria los resultados, constituyendo esta
variabilidad una cuestion de género mas que de diferencia bioldgica entre

SeX0534'32'39 ]

La edad es otro de los factores mas estudiados, partiendo de la sospecha de
una relacion entre esta y el sentimiento de temor acrecentado ante una
mayor cercania de la persona al morir. Los resultados no son concluyentes,
ya que se alternan en ellos la falta de asociacién entre ambas variables®*4°
con hallazgos significativos entre diferentes grupos de edad y el temor a

morir3®:32,

Por otro lado, la atractiva e inquietante posibilidad de una vida después de
la muerte, sugiere que creer en ella y esperar su llegada permite manejar
con mayor eficacia el miedo ante el momento mortal®’. La religiosidad,
intimamente relacionada con esa creencia, ocupa diversos estudios
constituyendo una variable de interés. Su asociacién con la ansiedad ante la

34,41

muerte se ratifica en alguno de ellos , mientras en otros no se puede

llegar a confirmar®®, impidiéndose asi conclusiones definitivas al respecto.

Los ambitos asistenciales pueden marcar la experiencia de las enfermeras
en los procesos de muerte desde perspectivas diferentes y modelar, de
manera mas o menos Util, sus actitudes ante ellos. Los procesos de morir y
la muerte no acontecen igual en el hospital, en el domicilio, en un centro

sociosanitario o en una unidad de paliativos. Claramente llegar al fin de la
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vida en estas ultimas es diferente que morir en una unidad de cuidados
criticos, donde se resisten a la muerte, y donde las terapias se orientan a
ofrecer expectativas hacia la recuperacion*’. Cada escenario presenta
singularidades en cuanto a: estructura, cultura y objetivos asistenciales que
guian la practica, entorno y recursos, grado de medicalizacion del proceso,
participacion y vivencia familiar, y sobre todo nivel de protagonismo de la

persona moribunda.

Otra caracteristica del ambito laboral es la frecuencia de contacto de las
enfermeras con personas que van a morir. Sin haber certeza en la relaciéon
que esto puede tener con la ansiedad ante la muerte, es un aspecto que
despierta interés en los investigadores. Alguno de los estudios basados en
esta variable muestra que la relacién se concreta en menores valores de
ansiedad ante la muerte en las profesionales que trabajan en paliativos*® y
en el dmbito de Atencidn Primaria*®, en contraste con las que lo hacen del

ambito hospitalario.

En cuanto a la experiencia profesional no se detecta una asociacion clara
con la ansiedad ante la muerte, sin poderse confirmar la relacién negativa
entre experiencia, en cuanto al proceso de aprendizaje que esta supone, y
la puntuacién en escalas de ansiedad®3*>°**, Frente a lo que cabria pensar,
ver morir a otra persona con una buena muerte no aumenta la ansiedad de
quien lo presencia, sino que contribuye a reducir los aspectos oscuros y
misteriosos que la rodean. A pesar de ello, los temores parecen entonces
reorientarse hacia aspectos mas concretos del proceso de morir, como el

dolor o la pérdida de capacidades®?3*,

Pese a la experiencia, o precisamente fomentada por ella, la orientacién de
muchos profesionales frente a los cuidados en los momentos finales de la
vida se enmarcan dentro del modelo médico occidental. En él la principal
valoracion de la muerte es de enemiga a batir y cuando sucede, implica un
fracaso profesional, generando reacciones emocionales de frustracion,

miedo, ansiedad, estrés y depresion.
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Una de estas respuestas emocionales, el estrés, puede ser causa del
aumento de la ansiedad. Si una situacién de estrés no es temporal, y se
prolonga durante meses e incluso anos, acaba por penetrar en el fondo de
la mente y abona el terreno para un trastorno de ansiedad. Toméas*® cita a
Lees y Ellis cuyo estudio con profesionales de enfermeria determina que la
muerte es el elemento estresor mas frecuentemente nombrado por ellos.
De esta manera ocurre también en estudios realizados en nuestro pais, en
los que ese colectivo y sus estudiantes la identifican como factor

determinante del estrés laboral®>#®.

En relacion directa con las emociones, encontramos que en la actualidad los
que cuidan a alguien que estd muriendo pueden compartir el hecho de que
la persona desee un equilibrio entre los niveles de confort alcanzable a
través de la sedacion y la alerta con capacidad conservada de hablar, asi
como de experimentar la compaiia de los demas. En consecuencia, la
presencia verdadera no intrusiva y la atenciéon a la salud fisica, emocional y
espiritual, asi como la comodidad del moribundo, es esencial para la

47-49

humanizacidon de los cuidados , creandose con ello situaciones de alto

impacto emocional para los presentes.

Las emociones de los propios profesionales en estos escenarios de duelo
pueden influir en la calidad de los cuidados ofrecidos®, incidiendo en su
forma de comunicarse y relacionarse®’, en la toma de decisiones, en la
capacidad de afrontamiento, en la valoracién ética de las situaciones
asistenciales®® y en la resoluciéon de problemas de su dia a dia®**. Por ello
queda claro que el contacto continuo con estos momentos plantea la
necesidad de recursos y estrategias para afrontar situaciones de naturaleza
especialmente ansiégenas®?. De ahi la importancia de conocer y manejar
tanto las emociones propias como las de los demas en el desempefo de la

profesion en general y en los cuidados a moribundos en particular.

En este sentido, cabe destacar que tanto la educacién especifica sobre la
muerte como la formaciéon en cuidados paliativos se han demostrado

54,55

eficaces en la reduccién de los niveles de ansiedad ante la muerte y en

la mejor expresiéon de sentimientos y su gestidn®®, aspectos que ayudan a
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integrar la muerte dentro del proceso existencial®’. Porque como piensa
NUfez no se puede esperar que la técnica proteja de sentir la propia muerte

o la de alguien muy querido®®.

Cuidados Paliativos

Un apunte histoérico

El cuidado de las personas moribundas es tan antiguo como la existencia del
ser humano. Si nos cefliimos a nuestro entorno continental y segun recoge
Collet *® ya en el siglo IV antes de Cristo los médicos no osaban tratar a las
personas que se encontraban en proceso de muerte, puesto que esa accién
se consideraba como un desafio directo a lo dioses. Con la propagacién de
la doctrina cristiana se establece la idea de ayudar a los moribundos,
creandose para ello los primeros lugares especificos destinados a dicha
atencién. En Roma estas instituciones se denominaron Hospes y desde alli
se extendieron poco a poco por toda Europa. En etapas historicas
posteriores, sobre todo la medieval, se produjo una generalizacién del tipo
de cuidado prestados en estos centros y con ello de las personas atendidas,
acogiendo enfermos de todo tipo y dando lugar a establecimientos

parecidos al actual hospital.

En 1842 Garnier recupera la exclusividad del cuidado a las personas que
estan en proceso de morir en un centro de Lyon, Francia. A partir de alli y
de manera progresiva esta apertura de centros monograficos especializados
se promueve anadiéndose nuevas localizaciones como Dublin en 1879 y
Londres en 1905 entre otros. Finalmente fue Saunders quien con su trabajo
fundd las bases filosdficas de los cuidados orientados a las necesidades
especificas de los moribundos cuando en 1967 crea en Londres el St
Christopher’s Hospice. Esta institucion es la cuna del movimiento de los
cuidados paliativos que se mantiene en la actualidad: la del pensamiento

hospice.
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No obstante, el termino hospice se sustituye por el de cuidado paliativo,
cambio de terminologia promovido de la mano de Mount desde Canada en
1977. La justificacion de dicho cambio responde al hecho de que el término
cuidados paliativos hace referencia a toda una filosofia calida y humanista
de atencidon a enfermos y familias, como se vera mas adelante, pareciendo
mas apropiado para describir este cuidado que el concepto hospice, que se

refiere mas a la estructura fisica de una institucion.

En Espafia, las experiencias en cuidados paliativos se inician en los afios
ochenta en el Hospital Marqués de Valdecillas de Santander. En esa época
empiezan a funcionar las unidades de cuidados paliativos del Hospital Santa
Creu de Vic y del Hospital Cruz Roja de LlLeida. Pronto se unieron
experiencias similares en el Hospital EI Sabinal de Las Palmas de Gran
Canaria y en el Hospital Gregorio Maranén de Madrid. Estas experiencias de
cuidados paliativos constituyen los embriones a partir de los cuales se inicia
su expansion en nuestro pais. Expansion que incluird tanto un aumento del
namero de recursos como de adhesién de nuevos ambitos asistenciales,

llegando hasta la Atencion Primaria.

Getino expone la evolucién sufrida por los cuidados paliativos en Catalufia®.
Desde su opinion, el mas importante impulso fue el Programa piloto de
planificacion e implementaciéon de cuidados paliativos en Catalufa 1990-
1995, dentro del Programa Vida als Anys®’, que cuenta con una red de
servicios especificos para el enfermo terminal y su familia. La implantacion
de los cuidados paliativos en Cataluna fue abordada desde la formacion
propia en Atencién Primaria y mediante la creacion de una red paralela que
abarca equipos definidos dentro del hospital como la unidad funcional
interdisciplinaria sociosanitaria (UFISS), el programa de atencién
domiciliaria del equipo de soporte (PADES), las unidades especificas de
hospitalizacién de cuidados paliativos (UCP) y centros sociosanitarios (CSS).
Este programa es determinante para el desarrollo de los cuidados paliativos
no sélo en Cataluna, sino también en toda Espafia y en Europa. Programa
piloto de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) que resuelve con éxito
y de forma global la incorporacién de los cuidados paliativos al Sistema

Publico de Salud, tanto en atencion domiciliaria como en los hospitales de la
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red publica. Con posterioridad, otras comunidades auténomas han

desarrollado planes o programas de cuidados paliativos®®.

Esencias de los cuidados paliativos

En el

como:

ano 2002 la OMS redefinid el concepto de los cuidados paliativos

“El enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades terminales, con
compromiso vital, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento, por medio
de la pronta identificacioén y correcta valoracion y tratamiento del dolor y otros

problemas fisicos, psicolégicos y espirituales” ®'.

Los objetivos establecidos para ello son:

Atender los sintomas fisicos, las necesidades emocionales, sociales y
espirituales y los aspectos practicos del cuidado de enfermos vy

familiares.

Proporcionar informacidon, comunicacién y apoyo emocional
asegurando al enfermo: ser escuchado, participar en las decisiones,
obtener respuestas claras y honestas y poder expresar sus

emociones.

Fomentar la continuidad asistencial a lo largo de su evolucidn,
estableciendo mecanismos de coordinacidn entre todos los niveles vy

recursos implicados.

La finalidad de los objetivos sefialados refleja una realidad asistencial que

se aleja de las orientaciones curativas y salvadoras que prevalecen en la

medicina actual. Para Europa, los expertos de esta materia reconocen un

conjunto comun de valores: la autonomia y la dignidad del paciente, la

necesidad de planificacion y toma de decisiones personalizada, y el abordaje
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global®>. Todos ellos aparecen sefialados en la estrategia de cuidados

paliativos de nuestro pais, desde donde se pretende una atencién centrada

en el ser humano, de calidad, y a costes razonables, que permita una vida y

una muerte dignas®’:

Valores

Derecho al alivio del sufrimiento®.

Considerar el valor intrinseco de cada persona como individuo
autéonomo y unico.

Calidad de vida definida por el paciente.

Expectativas del enfermo y familia sobre la respuesta del sistema
sanitario a sus necesidades en el final de la vida.

Solidaridad ante el sufrimiento.

Principios

Acompafamiento al paciente y familia basado en sus necesidades.
Atencidn integral accesible y equitativa.

Continuidad en la atencién y coordinacion de niveles asistenciales.
Comunicacidén abierta y honesta.

Reflexién ética y participacion del paciente y familia en la toma de
decisiones.

Competencia y desarrollo profesional continuado para responder
adecuadamente a las necesidades planteadas.

Trabajo en equipo interdisciplinar.

Actuaciones terapéuticas basadas en las mejores evidencias
disponibles.

No discriminacién en funcidn de edad, sexo ni ninguna otra

caracteristica.

Niveles de cuidados paliativos

Los cuidados paliativos se pueden administrar a tres diferentes niveles

segun la clasificacion de la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos®?:
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< Nivel basico de cuidados paliativos: Con un nivel basico se integran
métodos y procedimientos de cuidados paliativos en entornos no
especializados. Este nivel incluye no sélo medidas de control de
sintomas (farmacoldgicas y no farmacoldgicas), sino también Ia
comunicacién con el paciente, la familia, y otros profesionales de la
salud, el proceso de toma de decisiones y la elaboracion de objetivos
de acuerdo con los principios del cuidado. El nivel basico deberia ser
proporcionado por todos los médicos y enfermeras de familia, de
hospitales generales y de las residencias de personas mayores. Es
necesario para ello que dichos profesionales estén familiarizados con
los principios de estos cuidados y que sean capaces de ponerlos en
practica. Que dichos principios sean incluidos en los temarios
formativos de medicina, enfermeria y en la educacién basica de otras

profesiones relacionadas es un requisito para su consecucion.

% Nivel de cuidados paliativos generales: Los cuidados generales los
pueden proporcionar profesionales de Atencion Primaria vy
especialistas que tratan enfermedades que comprometen la vida.
Profesionales que se relacionan con mayor frecuencia con cuidados
paliativos, pero para quienes estos no son el centro de su trabajo,
como por ejemplo los que trabajan en oncologia o geriatria. Son
profesionales que necesitan haber recibido formacién especifica de

cuidados paliativos y experiencia practica adicional en los mismos.

% Cuidados paliativos especializados: se refieren a aquellos servicios
cuya actividad principal es proporcionar cuidados paliativos. Los
pacientes con enfermedades que amenazan la vida presentan con
frecuencia problemas complejos que otras opciones de tratamiento no
cubren de forma adecuada. Estas personas y sus familiares requieren
entonces la aportaciéon de un equipo especializado. Los servicios de
cuidados paliativos especializados deben tener a su disposicion
personal con el nivel mas alto de formacidn y entrenamiento para
llevar a cabo esas intervenciones con seguridad. Todos los pacientes
con enfermedades progresivas incurables deberian tener acceso a

servicios de cuidados especializados que atiendan activamente los
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sintomas de la enfermedad y las consecuencias de

ellos y sus familias.

los mismos en

Cuidados Paliativos

no especializados

Equipos de Soporte Especificos

de Cuidados paliativos

Cuidados

Especializados

paliativos

domiciliaria

Agudos Hospital
Larga ) . .

] Residencias ancianos
estancia

., Médicos de Familia y
Atencion

Enfermeras

Comunitarias

Equipos de soporte

hospitalario

Unidades de Cuidados
Paliativos

Servicio de

voluntariado

. . Equipos de soporte
tipo Hospice
domiciliario

Cuidados paliativos tipo
Hospice

Cuidados
domiciliarios / Centros
de dia

paliativos

Ilustracion 1. Sistema gradual de servicios de cuidados paliativos. Fuente
de Cuidados Paliativos. SECPAL

Cuidados paliativos éA quién y cuando?

: Sociedad Espafiola

Para ofrecer cuidados en un momento tan singular de la vida, ademas de

las diferentes situaciones y necesidades que la persona y su familia puede

tener, cabe no olvidar la decisiva influencia de los recursos disponibles.

Estos se constituyen en determinantes a la hora de responder las preguntas

planteadas en este apartado.

Respecto a cual es el momento oportuno para iniciar unos cuidados de estas

caracteristicas, la filosofia paliativa incide en que no deben ofrecerse solo

ante los ultimos dias de vida, sino que deben ser accesibles para la persona

de manera progresiva desde el diagndstico de una situacién irreversible. En

las siguientes imagenes se observa de manera grafica las modificaciones

sufridas respecto al area de cobertura de estos cuidados.
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Ilustracidn 2. Areas de cobertura considerando la definicion estricta de cuidados al final de la
vida. Fuente SECPAL
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Ilustracion 3. Areas de cobertura en base al concepto ampliado de cuidados al final de la
vida. Fuente SECPAL

En respuesta a la cuestion sobre las personas tributarias a ser cuidadas
paliativamente se observa otra clara evolucion. Mientras en un inicio las
candidatas se reducian a las que sufrian cancer, actualmente se ha

ampliado esta idea y se incluyen en la diana tedrica los siguientes casos de
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enfermedades crdnicas evolutivas de cualquier edad y que se encuentren en

fase avanzada-terminal?®:

» Enfermedad incurable, avanzada progresiva.

» Prondstico de vida limitado.

» Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos.

» Evolucion de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades.
» Intenso impacto emocional y familiar.

» Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

= Alta demanda y uso de recursos.

Seguln la OMS en Europa mas de 320.000 personas con cancer y 285.000
con otras enfermedades necesitardan atencién y apoyo de servicios de
cuidados paliativos especializados. Aunque en la practica en todos los
paises europeos los cuidados paliativos son administrados
fundamentalmente a pacientes con cancer avanzado. Las personas que
moriran por otras enfermedades como: neuroldgicas, insuficiencia renal,
pulmonar o cardiaca, pueden presentar la misma necesidad de cuidados

paliativos resultandoles, sin embargo, mucho mas dificil acceder a ellos®?.

Por légica proporcionar unos cuidados paliativos adecuados a pacientes con
enfermedades diferentes al cancer requiere recursos adicionales. Cabe
recordar que cada afio mueren de cancer 1,6 millones de pacientes de la
regidbn europea y aproximadamente 5,7 millones mas mueren por
enfermedades cronicas distintas al cancer. Si estos ultimos tuvieran el
mismo acceso a los cuidados paliativos que los oncoldgicos, se calcula que
la proporcion de pacientes que necesitan cuidados paliativos especializados
seria el 40% de pacientes con otras enfermedades y 60% de pacientes con

cancer.

Para abarcar las nuevas metas en cuanto a poblacién candidata y al
momento ideal del inicio de estos cuidados, el despliegue pendiente de los
mismos es aun considerable. Desde una panoramica general, el pais que
cuenta con mayor dotacidon de recursos en cuidados paliativos en poblacién

adulta es el Reino Unido, con mas de 15 servicios por millén de habitantes;
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Espafa ocupa una posicion intermedia, un undécimo lugar entre veintidos
paises, en cuanto a los recursos disponibles por cada milldn de habitantes.
Aqui se dispone de la tercera parte de recursos que existen en el Reino
Unido y la mitad de los disponibles o existentes en Bélgica, Irlanda o

Suecia®®.

Como se puede constatar el desarrollo de los cuidados paliativos en Espafa
es aun insuficiente y requiere serios esfuerzos a nivel institucional para
alcanzar unos estandares aceptables. En este sentido se pueden destacar
los puntos criticos enunciados desde la estrategia estatal en cuidados

paliativos y desde la reciente evaluacién de la misma®®°:

En cuanto a la implantacién y desarrollo:

= Necesidad de universalizacion de los cuidados paliativos.

* Problemas en la definicion de terminalidad.

» Escasez en programas dedicados a personas no oncoldgicas.
* Inicio tardio de las actuaciones paliativas.

= Bajo conocimiento de los cuidados paliativos a nivel social.

En lo relativo a la atencién a la persona y su familia:

= Necesidad de un abordaje biopsicosocial.

= Apoyo insuficiente al entorno familiar.

= Apoyo a la autonomia y participacién de la persona en las decisiones.
= Bajo impacto de las voluntades anticipadas.

= Atencion insuficiente a problemas emocionales y psicoldgicos.
En lo referente a los profesionales y los medios:

= Déficit de recursos humanos y de estructuras.

* Escasa aplicacion del modelo interdisciplinar de trabajo.

= Necesidad de apoyo a los profesionales.

= Necesidades de formacion especifica al personal implicado.
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Enfermeria en cuidados paliativos

En lo que concierne a la funcién de la enfermera que en cualquiera de los
ambitos cuida a personas moribundas y a sus familias la declaracién del

Consejo Internacional de Enfermeras (CIE) recoge®:

Las enfermeras estan preparadas para ofrecer cuidados compasivos a los
pacientes moribundos y a sus familias. Aliviar el dolor y el sufrimiento es
responsabilidad fundamental de la enfermeria, y para ello estan formadas
como profesionales expertas en su gestion y en ayudar a las personas a
tratar a los moribundos y la muerte. EI CIE mantiene que las enfermeras
son miembros clave de los equipos multidisciplinares que prestan cuidados
a los pacientes moribundos y a sus familias, apoyando asimismo las

asociaciones nacionales de enfermeras en sus esfuerzos encaminados a:

= Defender la participacidon de las enfermeras en los planteamientos
multidisciplinares de los cuidados administrados a los pacientes
moribundos y a sus familias.

= Promover la integracion en todos los ciclos del plan de estudios de
enfermeria de las capacidades de evaluacion y tratamiento del dolor,
el respeto por los valores culturales, el derecho de los pacientes
moribundos a tomar decisiones informadas, con inclusién del derecho
a optar por recibir el tratamiento o rechazarlo, y el derecho a una
muerte digna.

= Prestar apoyo a las enfermeras que se ocupan de problemas de
atencion complejos relacionados con la muerte y los moribundos.

= Apoyar a las enfermeras para que presten cuidados compasivos a las
personas en la fase final de la vida, respeten las normas éticas y
culturales en la muerte y en el duelo, aborden las necesidades de los
miembros de las familias que se encuentren en instituciones de salud,
contextos hospitalarios, casas de salud, casas de convalecencia y
otros lugares en que se dispensan cuidados terminales.

= Promover la atencidon de enfermeria que respete los principios éticos

y culturales y la legislacion nacional de enfermeria.
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= Fomentar la participacién de las enfermeras en los debates, la politica
general y la legislacion relacionada con los problemas de la muerte y

los moribundos.

La Teoria de la Evolucion Humana

Premisas ontologicas

Rosemarie Rizzo Parse sintetizd en su teoria del Ser Humano en Devenir
(SHD) los principios y conceptos de Martha E. Rogers (Science of Unitary
Human Beings) y la obra de fenomendlogos existenciales como Heidegger,
Sartre Y Merleau-Ponty. Desde Ila perspectiva de la escuela del
pensamiento de la evolucibn humana la enfermeria se basa en el
humanismo por oposicion clara al positivismo, rechazando con ello la visién

tradicional de la enfermeria como ciencia natural.

En esta teoria las personas son seres abiertos que se relacionan en
multiples maneras y situaciones con el universo; seres irreductibles en
cambio constante y reconocidos por patrones®. Para Parse existe un
proceso de necesario conocimiento para que la enfermera cumpla con su
compromiso profesional: humano-universo-salud; conceptos intimamente
ligados y por ello inseparables. En su teoria se encuentran amplias
explicaciones de estos tres elementos, constituyentes del metaparadigma

enfermero, que aqui se muestran de manera sintetizada.

El ser es considerado unitario, las personas no se pueden comprender
desde la reduccién a sistemas, partes o elementos. En realidad son mas que
todo ello y mucho mas que la suma de sus partes constituyentes. La
persona es Unica, en compania de sus suefios y esperanzas que también lo
son; la persona es mas que sus problemas y limitaciones; participa de
forma activa en el desarrollo de su vida que crea de manera constante en

un proceso de interaccién mutua con el universo.
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Es libre de elegir ante las situaciones, por ello es imprevisible y se
encuentra en constante cambio. Asi, poco a poco construye su vida sin
poder considerar que existe una relacion causa-efecto con el entorno y sin
poder por ello estar sujeto a situaciones categorizadas. La intencionalidad
del ser depende del propdsito y de cdmo escoge la direccion y las formas de
actuar ante los proyectos y las otras personas. Elige la actitud y tras ella las

acciones de entre multiples posibilidades®.

El ser humano no estd solo en cualquier dimensidén de su evolucidén y asi se
entiende en el significado del término coexistencia utilizado por Parse. De
hecho, las personas piensan sobre si mismas en relacién a cdmo son con los

otros, porque sin los demds uno ni siquiera llegaria a saber que es un ser®.

La salud: La salud es un valor prioritario de la vida. Una persona vive en
salud cuando vive aquello que es importante desde su perspectiva. La salud
no es ausencia de enfermedad, ni estd sujeta a normas ni a valoraciones
sobre lo que es bueno o no lo es. La salud es un proceso en el que la
persona llega a ser quien realmente es, por ello la salud solo puede ser
descrita por la persona que la vive®®. La salud es un compromiso y una
responsabilidad personal en cuanto entrafa un vinculo personal del ser con

el universo, una manera unica de vivir. La salud es la evolucién humana.

El universo: Es el entorno que cada persona construye, el suyo, con el que
se interrelaciona de manera constante. Cada persona, aunque inseparable
de las demas, mantiene una relaciéon exclusiva con el universo que se abre
para ella a nuevas posibilidades. Esta relacién personal es su evolucion.
Parse describe en su teoria un respeto permanente por el cambio y por las

posibilidades humanas en la evolucion.
Principales supuestos
Los supuestos que apuntan a la teoria de la evolucidn humana se centran

en las creencias sobre los seres humanos y sobre el devenir de los mismos

considerado como salud:
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= El ser humano coexiste a la vez que coconstituye pautas ritmicas con el
universo.

= El ser humano es abierto; elige libremente el significado de cada
situacion.

= El ser humano es unitario; coconstituye los patrones de los vinculos.

= El ser humano trasciende de forma multidimensional con lo posible.

* La evolucion es la salud unitaria del ser humano-vida-salud.

= La evolucidn es un proceso persona-universo de coconstitucion ritmica.

= La evolucién supone las pautas del ser humano con sus prioridades de
valores.

= La evolucidn es un proceso intersubjetivo de trascender con lo posible.

* La evolucion es un ser emergente unitario.

Parse resumié posteriormente estos nueve supuestos originales sobre los

hombres y la evolucién en tres principios sobre la evolucién humana®®:

= La evolucion humana elige libremente el significado personal de la
situacion en un proceso intersubjetivo de priorizacién de los valores

de la vida.

= La evolucion humana estad cocreando pautas ritmicas para relacionar

procesos mutuos con el universo.
= La evolucion humana esta cotrascendiendo de forma
multidimensional en funcién de lo que se presenta.
Aspectos centrales: Principios, Temas y Conceptos
Derivados de estos tres supuestos se desarrollan los principios de la teoria
de la evolucion humana: Estructuracion, Cocreacion y Cotrascendencia.

Cada principio tiene un tema central y tres conceptos cuyos elementos mas

significativos se presentan a continuacion.
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Primer principio: Estructuracion

Las personas estructuran o eligen el significado de sus realidades
cocreandolas. Tanto la forma de ver el mundo como la imagen que una
persona tiene de ella misma componen su realidad. Los seres crean esta
realidad junto a otros seres, eso significa el prefijo co utilizado por Parse y
que sirve para reafirmar la naturaleza participativa de las personas. Las
realidades personales se muestran al verbalizar y moverse o al permanecer
en silencio e inmodviles. Es importante destacar que cuando la persona
verbaliza su realidad lo hace también con los valores y prioridades que
posee. No obstante, las elecciones no siempre se realizan desde un
conocimiento consciente, por lo que a menudo las preguntas que surgen en

este sentido no tienen respuestas conocidas por la persona.

El tema de este principio es el significado, el sentido que la persona
otorga a sus decisiones. El ser humano es intencionado, puesto que sus
implicaciones no son aleatorias y se eligen como ya se ha apuntado por
razones conocidas o no conocidas. El significado esta influido por el pasado
y los predecesores, por el presente y sus contemporaneos, y por el futuro y

SuUs sucesores.

En las experiencias que constantemente se viven se encuentra el significado
de lo que hacemos o habriamos querido hacer. Alguno de esos significados
se muestran claramente y de manera simultanea a la decisidon/accion, otros
necesitan un proceso de reflexion para aflorar y finalmente, algunos no
emergeran nunca a la conciencia. El término coconstitucién se relaciona con
la forma cdmo las diferentes personas crean distintos significados ante una

misma situacion.

El sentido se encuentra en los mensajes que se intercambian las personas al
comunicar e indica la importancia otorgada por ellas a un tema®. Los
ajenos a las situaciones no pueden decidir por la persona implicada la
importancia o no de esos temas, ya que en ocasiones ella misma ha de

explorar el significado y examinar sus posibilidades para llegar a saberlo. Es
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necesario escuchar porque los significados, sus significados, se comparten

al expresar opiniones, preocupaciones, esperanzas y suefios.

El significado aparece asi en la relaciédn persona-universo y muestra el
sentido de la vida y los momentos cotidianos importantes de la misma; no
es un elemento estatico, sino cambiante en sintonia a las nuevas
experiencias vividas y nuevas posibilidades sentidas por las personas. Esto
aporta nuevos valores y visiones llegando a cambiar el sentido de la vida. El
significado se amplia a medida que la persona experimenta su

trasformacion.

El primer principio incluye tres conceptos:

El lenguaje: utilizado por las personas para expresar sus realidades y sus
valores. El lenguaje, expresado con pautas que se asemejan a las de
personas cercanas emocionalmente, es visible cuando la persona habla o
permanece en silencio, asi como por sus movimientos y su postura corporal.
Esto refleja la continua interaccion con el universo de manera activa o
pasiva segun nuestra propia eleccidon. Con cada actitud la persona muestra
en forma de lenguaje el sentido que otorga a algo, pudiéndose realizar

descubrimientos sobre uno mismo.

Las enfermeras como testigos de esas expresiones pueden preguntar por
el significado de las mismas, pero el ritmo de comprension de estos
descubrimientos hasta llegar a la toma de conciencia es diferente para cada
persona y ha de ser cuidadosamente respetado.

Las paradojas del lenguaje son: Expresar/Mantener silencio y Movimiento/

Inmovilidad.

Los valores: son un reflejo de las cosas verdaderamente importantes para
la persona y su familia. Son las creencias, ideas importantes que se escogen
y se viven segun las situaciones. Las personas eligen sus pensamientos,
sentimientos y actuaciones; estas elecciones pueden mantener una linea de
continuidad con las realizadas previamente o ser radicalmente opuestas, ya

que tal como ocurria con el significado, los valores son cambiantes en la
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relacién ser humano-universo. Vivir la prioridad de los valores es el modo
en que el individuo expresa salud y evoluciona.

La paradoja: Confirmar/No confirmar.

La imaginacion: es la visidn que cada ser tiene de la realidad, es la
interpretacion personal del significado, la posibilidad y la consecuencia. Para
Parse las personas son curiosas de manera inherente, buscando aclarar y
dar respuesta a las situaciones. Conocer la imaginacion de otra persona es
dificil, pero se puede apoyar su proceso para explorar, ilustrar e interpretar
su realidad.

Las paradojas: Explicito/Tacito, Reflexivo/Prerreflexivo.

Segundo principio: Cocreacion

La cocreacion de modelos ritmicos de relacion abierta con el universo. En la
creacion de estas pautas relacionales de la vida diaria las personas dicen
mucho sobre sus significados y valores prioritarios personales. En los
patrones creados se reflejan las libertades y las restricciones, asi como el

compromiso y distanciamiento con otras personas, ideas o proyectos.

El tema central de este principio es el ritmo que se entiende como la
creaciéon de paradojas y cadencias de patrones en el proceso ser humano-
universo. Las paradojas que en un principio parecen conceptos opuestos
coexisten sin embargo en el ritmo. Las personas viven pautas que son en
realidad sus prioridades y que cambian de manera constante al incorporar
nuevas experiencias que aportan nuevas prioridades, ideas y suefos. Ante
vivencias nuevas las cadencias cambian y los ritmos se revelan o se ocultan
en un proceso constante y fluido. Los patrones ritmicos son reconocibles y
dejan ver como la persona se asocia a otras personas, ideas, objetos o
situaciones, y también como se aleja de cualquiera de ellos. Cada persona
tiene pautas exclusivas que la identifican y su salud evoluciona en funcién

de estos ritmos unitarios.

El segundo principio tiene tres Conceptos/Paradojas:
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Revelacion/Ocultacién: el misterio es una idea central de este concepto.
Esta intimamente ligado a él ya que envuelve el hecho de que las personas
se muestran o se ocultan en sus mensajes sobre quiénes son realmente y
sobre qué es lo que piensan y conocen. Ademas la persona se revela/oculta
de manera diferente segun las personas acompafiantes. Se ha de entender
entonces que una persona es mas de lo que percibimos, ya que ella nos
muestra una parte, pero nos oculta otra segun cada situacién. Esta
paradoja se caracteriza asi por ser un proceso intencional en sintonia con la
relacion mutua del momento. Siempre hay mas que conocer sobre las
personas y sobre uno mismo, y eso aumenta la idea de misterio. Para estar

con los demas la enfermera cocrea el proceso persona-enfermera.

Permisividad/Limitacion: toda decision tomada en la vida abre un
camino de posibilidades al tiempo que cierra otras. Este concepto
representa la libertad de las posibilidades y su convivencia simultanea con
las restricciones y obstaculos de la vida diaria. La eleccion de una
posibilidad y la convivencia con sus consecuencias que nunca podemos
conocer de manera completa. La enfermera puede ayudar a la persona,
como conocedora de situaciones similares, aportando opciones vy
consecuencias de una decision de manera anticipada. Se permite asi la

reflexion mas completa de la persona ante una eleccidn.

Conexion/Separacion: es escoger una direccion que nos aleja de otra.
Cuando establecemos relaciones con unas personas 0O proyectos nos
alejamos de otros. La conexién/separacion hace posible o limita las
experiencias humanas. Las pautas de conexidon, como otros conceptos
centrales de la teoria, tienen relacidon intima con los valores de la persona.
Entrafia la comunién/soledad del ser explicando cémo las personas pueden
estar juntas y sentirse en lejania, o por el contrario, mantener lazos de

conexién con personas en la distancia o incluso desaparecidas.
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Tercer principio: Cotrascendencia

El ser humano en evolucién avanza tendiendo al futuro con sus esperanzas,
sueflos y proyectos. Eso constituye para la persona una manera de
proyectarse mas alla, cocreando cambios en su proceso de evolucion.
Cotrascender con los posibles es la expansién de las maneras Unicas de

generacion en los procesos de transformacion.

El tema de este principio es la trascendencia cuyo significado estd en
relacién con el cambio constante del ser humano que tras cada experiencia
deja de ser el mismo. Los posibles, expresién del poder, son en la relacién
ser humano-universo opciones a partir de las que cotrascender con el
universo, de evolucionar de manera personal. El ser humano se impulsa a la
creaciéon de nuevos proyectos con lucha y esfuerzo, extendiendo sus
horizontes y abriendo otros posibles. La trascendencia es una expresion

para crear trasformacion.

Este tercer principio incluye tres conceptos:

Poder: Se manifiesta poder cuando pensamos en el futuro. Este ejercicio se
puede hacer de diversas maneras; podemos imaginar posibilidades o
centrar la vision en los miedos y las preocupaciones futuras. El poder
trasmite informacidén sobre el significado de la lucha y sobre la voluntad de
continuar a pesar de las dificultades, la dureza y las amenazas. Se relaciona
estrechamente con el ser porque el poder es la fuerza que este ejerce. La
energia para actuar y vivir con el objetivo de afirmar lo que se aprecia, al
mismo tiempo que se vive la posibilidad del no ser: la pérdida, el rechazo o
la muerte. Tener poder impulsa hacia delante, impulsa a hacer elecciones y
trasformarse. El poder es inherente a todo cambio que lleva desde lo que
se es hacia lo que todavia no se es. La resistencia al poder esta presente
siempre porque las personas conviven con otras personas que también
ejercen su poder. Esta convivencia de poderes puede conllevar la aparicidon
del conflicto. Una exploracion detenida del mismo es un momento adecuado
para aclarar valores y la enfermera puede tener en él una oportunidad de

cuidado.
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Paradojas: Propulsarse/Resistirse, Afirmarse/No afirmarse, Ser/No ser

Creacion: Las personas se esfuerzan en ser como las demas buscando lo
comun, pero también buscan lo que les diferencia, lo que les hace ser
Unicos. El hecho de parecerse a los demas puede ser mas confortable y por
eso la persona piensa constantemente abandonar lo que le identifica como
Unica. No es posible saber lo que ocurrird al decidir ser igual o diferente a
los otros, para cada ser el peligro radica en una de las opciones. Crear algo
nuevo coexiste con la constancia y muestra creatividad. Imaginar los
nuevos posibles de una situacién es para Parse imaginacion creativa y se
relaciona con una imagen completa de lo que una decisién significara en
nuestra vida®®. Las enfermeras pueden ser testigos de la creacién de las
nuevas pautas de salud de una persona en su proceso de evolucién.

Paradojas: Certidumbre/ Incertidumbre, Estar conforme/ No estar conforme

Trasformacion: este concepto trata sobre el cambio y la inversién de
visiones que las personas hacen en y sobre su vida. Es el proceso de
cambio, de integracién de lo que no es familiar a lo que si lo es en el dia a
dia. La trasformacion es la caracteristica del cambio si las personas realizan
ese cambio segun sus deseos y suefios. La trasformacion se produce por la
toma de conciencia y responsabilidad en las elecciones®®. Las enfermeras
pueden favorecer o dificultar los intentos de las personas por dar claridad a
sus valores, suenos y deseos, asi como a las nuevas direcciones posibles en
su vida.

Paradoja: Familiar/No familiar

El ser humano no evoluciona de una manera lineal sino que lo hace con
ritmos diferentes en funcidon de los momentos y situaciones. Asi cada
concepto de cada uno de los principios no se vive aisladamente, sino que
existe una interrelacion con todos los demas tal como se representa en el

siguiente esquema®®.
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Principio 1: Estructurar el Principio 2: Cocrear pautas Principio 3: Cotrascender
significado de forma ritmicas de relacion es vivir la con los posibles es conferir
multidimensional es cocrear unidad paradéjica de la revelacion- poder a las formas

la realidad mediante la ocultacién y la permisividad- exclusivas de crear en el
verbalizacién de la valoracion limitaci6n mientras se da una proceso de trasformacion

y la imaginacién conexién-separacion

Permisividad
Limitacion

Poder @Ja_c@

Imaginaciéon Valoracién Revelacién/Ocultacién

[

Lenguaje Conexioén
Separacion

Trasformacion

Relaciones El poder es una forma de revelar y conciliar la imaginacion

Relaciones La creacion es una manifestacion de la permisividad y la limitacién de los valores

Relaciones Conoeptod La trasformacion descubre el lenguaje de la conexidn y de la separacion

TIlustracion 4. Interrelaciones entre los conceptos principales de la teoria del Ser Humano en

Devenir. Fuente: Marriner. Modelos y teorias en enfermeria. 2007.

Practica enfermera desde la teoria de la Evolucion Humana

En la escuela de la evolucidn humana los cuidados enfermeros se orientan
hacia la busqueda de la calidad de vida desde la perspectiva de la persona,
respetando sus vivencias y acompafidandolas en su ritmo natural. La calidad
sentida por la persona es la esencia que hace que su vida sea Unica e

irremplazable.

Las ideas primeras o basicas que se desprenden directamente de la teoria
de Parse en relacidn a los cuidados centrados en la persona son®:
= La evolucion de cada persona es Unica: solo cada persona sabe lo que
es importante y adecuado para ella.
= Cada persona es lider, decide sobre su salud y su calidad de vida,

cobrando importancia la nocién de respeto.
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= El respeto a la concepcién y las elecciones vividas por la persona nos
lleva a su calidad de vida y a los cuidados de la situacién que esta
viviendo.

* La nocién de honestidad implica que la informacidn pertenece en
primer lugar a la persona y es necesaria en su toma de decisiones y

en su vivencia real del momento.

A estas ideas se asocian de manera intima alguno de los considerados por
la teoria de la evolucién humana como principios en el arte del cuidado

enfermero:

= Respeto a las elecciones de las personas.

= Escucha auténtica con intencién de comprender.

= Respuesta a las inquietudes de la persona.

= Trasmision al resto del equipo de las elecciones y problemas
significativos para la persona.

» Disponibilidad hacia los demas.

= Mantenimiento como profesional de los valores utiles para el cuidado.

Desde esta comprension del cuidado la visién de la propia enfermera sobre
la salud, sus creencias y valores al respecto cobra vital importancia. Si
dicha visidn se centra en definiciones estancas de lo que constituye o no
salud y de lo que se debe hacer para mejorarla, el profesional determinara
el cuidado en base a lo mejor, que sera generalmente establecido segun las

normas sociales.

Si por el contrario la visidn surge de la escuela humanista del pensamiento,
lo fundamental en la practica enfermera es aceptar los ritmos de las
personas y sus valores. Desde esta posicion donde el respeto a lo
significativo, lo que la persona que vive su vida manifiesta en ese momento,
es crucial restando importancia al pensamiento de los demas, la practica
enfermera es incompatible con las intervenciones diagnosticas y resultados

estandares.
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En resumen, para Parse el objetivo de la practica enfermera consiste en
conocer los patrones de salud de la persona, objetivo intimamente ligado al
de la disciplina en si: conocer su calidad de vida®®. La teoria llevada a la
practica se materializa en una cocreacién Unica de la enfermera, la persona
y la familia. La enfermera: descubre significados a través del lenguaje
verbal y no verbal, de la expresion y del silencio; sincroniza los ritmos
paradojales al permanecer con la persona en los altibajos del presente y
moviliza la trascendencia potenciando el avance con los posibles. Todo
ello en un proceso que se caracteriza de manera inherente por alejarse de

un desarrollo lineal, secuencial o predecible’®.

La practica enfermera guiada por los principios ontolégicos de la evolucion
humana se describe como una manera de estar con el otro: la presencia
real o verdadera. La esencia de dicha presencia es acompafar estando alli,
mientras la persona o la familia descubren el significado personal de la

situacién y escogen opciones de acuerdo con sus valores.

La enfermera en presencia verdadera explora el sentido de las experiencias
sin juzgar. Es testigo de sus ritmos y permanece atenta a la descripcidn de
lo vivido por la persona en todo momento observando y escuchando con

atencion, apreciando los cambios y cocreando ritmos enfermera-persona’’.

Para estar presente de manera verdadera la enfermera precisa preparacion
y atencion. La preparacién implica estar disponible para ser testigo de las
experiencias del otro. La atencidon es centrarse en el momento presente
para sumergirse en él; sabiendo que realiza la inmersién ajena a un mundo,

realidad Unica de la persona, que no conoce.

Para la enfermera escoger cdmo depositar su mirada en el otro, ser testigo
o no serlo, es un ritmo paradojal indivisible, imprevisible y en continuo
cambio. Tiene relacién con la intencién ya que siempre es una opcidn para
la profesional. No ser testigo es elegir entre las opciones la de no estar
presente ante la vivencia de salud de otro ser. Ser testigo es arriesgarse
con valentia y prepararse para descubrir la experiencia humana vivida por

él”2.
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Situations contextuelles ,
e Méthode
But de la discipline

I'infirmiere avec la En éclairant un sens c’est en

Qualité de vie telle personne participe explicitant ce qui est en
que décrite par la au domicile, centres langageant. en explicitant
personne de santé. en c’est rendre clair ce qui

) —

apparait maintenant avec la
parole, le silence, le
mouvement, et I'immobilité
tout-a-la-fois.

colloques, en
marchant, ou en se
promenant.

En synchronisant des rythmes
L’Infirmiére avec la personne c’est en restant avec les
hauts et les bas de en
connectant-en séparant. en
restant avec c’est en
s’‘immergeant avec le
mouvement cadencé de
tangage et de roulis de

I"humainunivers.

La presence vraie émerge alors avec
I'infimiere avec la personne vit une
maniere speciale d’étre avec en
laquelle I'infirmiere est attentive au
changement de sens de moment-en-
moment, alors qu’elle es temoin de la
personne vivant ses valeurs
prioritaires.

En mobilisant la
transcendance c’est en
bougeant par-dela en
transformant. en bougeant
| avecc’est en se propulsant
avec les possibles
envisagés avec un regard
nouveau sur le familier.

Ilustracion 5. L'art de la Science de I’Humaindevenant. Adaptado de Doucet & Maillard. 2010

La investigacion guiada por la teoria de la evolucion humana explora
experiencias vitales universales como la esperanza, la alegria, la tristeza, el
duelo, la anticipacion, el miedo y la confianza. Estas experiencias son
multidimensionales y las personas hablan de las mismas desde un contexto
conocido: el de sus propias vidas. El objetivo de la investigacion no se
orienta tanto a comprobar la teoria como a descubrir las esencias de estos
fendomenos vividos para profundizar en la comprension de las

experiencias7o'66.

Concretamente la comprensidn sobre el proceso humano-universo-salud

avanza cuando se conectan las descripciones que emergen de esas

vivencias de las personas a la teoria, visualizandose los atributos del ser
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humano. Los conceptos de la evolucion humana se oyen de las personas al

tener en cuenta sus experiencias vividas®.

El conocimiento de la evolucién humana contribuye al conocimiento tedrico
de la disciplina enfermera, al tiempo que la combinacién de nuevos
conocimientos con conceptos tedricos amplia el contenido de dicha teoria.
La teoria de la evolucidon humana proporciona un conjunto de creencias que
pueden ser vividas por las enfermeras que tienen en su trabajo Ia
oportunidad de estar cerca de los seres humanos. Creencias que tienen
mucho que ver con el establecimiento de las relaciones entre ellos. La teoria
permite generar nuevas actitudes y con ello nuevas actuaciones, siendo un

enfoque valido para cocrear los cuidados enfermeros®.
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Narracion de una investigacion, investigacion de unas
narraciones

Adentrarse para comprender: eleccion de una metodologia

Mi primera incursién investigadora en el tema de la muerte y las emociones
negativas que esta despierta en las enfermeras se localiza en el trabajo fin
de Master en Ciencia de la Enfermeria (2009). El estudio tuvo como objetivo
conocer la ansiedad ante la muerte en las profesionales de los diversos
ambitos asistenciales. Para su desarrollo se escogid la metodologia
cuantitativa atendiendo a la naturaleza mayoritariamente numérica de los
datos: niveles de ansiedad ante la muerte en contraste con variables
insistentemente asociadas a este tipo de ansiedad en la literatura

especifica.

Los resultados arrojaron datos interesantes en la relacién intuida entre la
ansiedad ante la muerte y algunas de las variables propuestas. Entre ellos
destacan la asociacién positiva entre la frecuencia de contacto con los
procesos de muerte y el temor a la propia muerte de las enfermeras, y las
diferencias estadisticamente significativas en los niveles de ansiedad segun
el ambito asistencial, alcanzando su mayor valor en las profesionales de
Atencién Sociosanitaria’>. Ante esos resultados, lejos de satisfacerse la
curiosidad sobre el tema, aparecieron cuestionamientos sobre la naturaleza
y el significado de dichas relaciones; una mayor necesidad de saber,

conocer y entender el porqué de las conclusiones alcanzadas.

La filosofia de la metodologia cualitativa: adentrarse para comprender,
respondia perfectamente a mis expectativas de investigacion sobre la
muerte a partir de ese momento. Serian los datos, esta vez en forma de
palabras, los que proporcionarian una visibn mas profunda de la

d’*”>, Y dentro de la amplia gama de metodologias cualitativas la

realida
Grounded Theory, o Teoria Fundamentada (TF) la que responde con una

vision adecuada para el estudio de fendmenos complejos, como es la
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muerte, recogiendo la importancia de las personas que los viven y sus

actuaciones intencionadas:

“Algunos elementos en los que se sustenta la metodologia son: La complejidad
y variabilidad de los fendmenos y de las acciones humanas; La creencia de que
las personas son actores que adoptan un papel activo al responder a situaciones
problematicas; Las personas actuan con una intencion, la intencion se define y

redefine por la interaccién” .

La propuesta fundamental y caracteristica de esta metodologia es la manera
de entender y valorar los datos como elementos clave que hablan del
mundo del cual proceden. Porque los datos se consideran valiosos
portadores de la informacién de lo que alli ocurre y por lo tanto de la
realidad vivida. Datos que seran recopilados de manera sistematica y
analizados por medio de un exhaustivo proceso’’. Desde esta perspectiva se
espera que la teoria derivada de dichos datos se parezca mas a la realidad
que la que surgiria de unir conceptos o hipotesis. El método propuesto es
un proceso de construccidn, se construye teoria mas que pensar en
comprobar si alguna de las existentes en el darea de conocimiento esta

presente en los relatos.

Los primeros pasos de la investigacion se realizan sin referencias
bibliograficas preconcebidas ni teoria que los guie o los en-marque, en el
sentido reduccionista de la palabra’®. De esta manera se permitird la
emergencia de datos significativos, asomando de entre los relatos y
tomando relevancia por si mismos, y no por su correspondencia con

conceptos tedricos establecidos a priori.

El método indicado por la TF lleva a la descripcion densa de los conceptos, a
una ordenacion de los mismos y en ultima instancia, aunque no en todos los
casos, a la elaboracién de un constructo tedrico subyacente en los datos de
estudio. Teoria que sirve para describir, explicar y aportar un cierto grado
de prediccién a los fendmenos’’; acercarse a lo que es posible que ocurra

en las situaciones de estudio.
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La posibilidad de llegar a comprender mejor ese universo desde el relato de
lo que acontece en el escenario, dar la voz a las enfermeras que trabajan en
un mundo tan particular y emocionante se presenté como una perspectiva

atractiva y alimenté el interés en la aplicacion de esta metodologia.

No puedo dejar de apuntar una duda en relacidon a la realidad vivida. La
despierta Puig cuando sostiene que desde el momento que nuestro cerebro
da un significado a algo, nosotros lo vivimos como la absoluta realidad, sin
ser conscientes de que sdlo es una interpretacion de la realidad’®. Intentaré
tenerlo presente durante la investigacion e incorporarlo al necesario proceso
de reflexividad®. Reflexividad no solo ante el andlisis de los datos, sino ante
mi posicion frente a ellos y ante las multiples realidades que compartiremos

en este largo proceso.

Desde el nuevo y estimulante punto de partida en el que posiciona la TF
decido dar un giro metodolégico en la continuidad de mis investigaciones; el
presente estudio se sustenta en las orientaciones de dicho método para
crear propuestas tedricas basandose exclusivamente en los datos. Hay que
remarcar que el cambio de metodologia no supone una ruptura, sino una
continuidad. La investigacidn cuantitativa realizada, lejos de establecer un
marco rigido en la manera de entender el fendmeno, sirvid para situarlo en
el contexto complejo que constituye. Sus resultados fueron un referente
para los nuevos datos al poder identificarse claramente en las descripciones
de las enfermeras, y su aparicion lejos de distorsionar enriquecia el analisis.
En todo caso se vivido como un proceso de complementariedad y nunca de
de superioridad del nimero sobre la palabra o de rivalidad entre

metodologias.

Las(s) pregunta(s) de investigacion

En metodologia cualitativa la pregunta de investigacion trata de reflejar las
inquietudes y los intereses del autor con el tema escogido. Sirve para acotar
el campo donde se sitla, ayudando de esta manera a establecer un tamafio

de estudio realizable. De la pregunta parte la motivacion, es el motor que
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despierta la voluntad de acercarse a una realidad apetecible. En la presente
investigacion siempre ha resultado dificil plantearse un solo interrogante, y
estos han ido surgiendo y cambiando de manera inevitable a lo largo de
todo el proceso; variaciones que suponen un proceso natural inherente a
esta metodologia’®. Mientras en un inicio la pregunta puede ser general,
después es factible que se perfile y se modele con la aparicién de los temas

realmente presentes en el fendmeno.

En este sentido, desde los interrogantes primarios derivados del trabajo
previo y que podrian considerarse los embriones de esta tesis: ¢Por qué
tienen las enfermeras ansiedad ante la muerte? éPor qué mas en un ambito
asistencial que en otro? éPor qué la frecuencia de contacto con moribundos
acrecienta aspectos de esta ansiedad? hay un recorrido evolutivo hacia la

pregunta que finalmente reflejara el interés del estudio.

Las nuevas preguntas aparecen desde los primeros contactos con los datos,
produciendo una modificacion constante de las entrevistas con el fin de
adaptarlas a los temas emergentes. Asi mismo, durante el analisis las
preguntas surgen no solo como origen de comparaciones constantes, sino
como reflejo de los temas significativos. Con todo, habiendo partido de
cuestionamientos especificos y concretos se llegd a conformar un
interrogante mas genérico; capaz de abarcar la realidad que las enfermeras
compartian en sus explicaciones: ¢Cémo viven las enfermeras (con) los

cuidados cercanos a la muerte?

El mismo proceso que acabara definiendo el objetivo de esta investigacién:
explorar y dar comprension, mediante la construccidon tedrica, a las
situaciones de cuidados a moribundos desde la perspectiva de la vivencia

enfermera.

Muestreo teodrico: una busqueda constante

Como ya se ha explicado la autora de este trabajo no es un elemento
extrafio al tema de la investigacion. No soy ajena ni a los cuidados ofrecidos

al final de la vida de la personas, ni a las situaciones vividas, ni tampoco a
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las emociones generadas. Mi elecciéon del fendmeno de estudio responde,

como otras decisiones investigadoras, a esta realidad.

Dentro del mismo, el interés se centrd en las enfermeras que realizan su
trabajo en unidades no especializadas en cuidados paliativos. Me disponia a
saber cdmo estas profesionales sin a priori intensa formacion en paliativos y
muerte, y sobre todo, sin dedicacion exclusiva al cuidado de personas
moribundas, viven la situaciéon de terminalidad y muerte; cémo lo integran

en su dinamica laboral, en sus vivencias y por lo tanto en su vida.

Se requeria para su eleccién como informantes que las enfermeras tuvieran
amplia experiencia profesional en el cuidado a moribundos. Se suponia, en
base a dicha experiencia, una soélida idea de los aspectos importantes en
estos momentos. También se contempld la inclusién de una enfermera de
corta trayectoria profesional como caso extremo, elemento que confiere
validez a la hora de otorgar poder explicativo teoria emergente de los

datos’®.

Otro requisito de importancia fue que todos los ambitos del sistema
sanitario donde la persona puede morir estuvieran representados. Para ello
se asegurd la participacién de profesionales de los diversos espacios
asistenciales: Atencién Primaria, Hospitalizacion y Atencidon Sociosanitaria
(PRI, HOS, SOC). En el caso de este ultimo ambito, en uno de los centros
escogidos las profesionales alternaban sus jornadas laborales entre
sociosanitario y residencia asistida, por lo que sus vivencias conllevan la

vision desde este otro espacio de cuidado.

En el caso del hospital, y sin menosprecio del impacto que puede ocasionar
una vivencia de muerte inesperada en las unidades de poco contacto con el
morir, se seleccionaron con propdsito profesionales de aquellas areas
donde la muerte no es puramente una anécdota: Urgencias, Medicina
Interna y la Unidad de Cuidados Intensivos. La muerte infantil no se
contempla en este estudio ya que normalmente se ubica en areas paliativas
especializadas y fuera de ellas supone para los profesionales un

acontecimiento de especial sensibilidad e impacto que impregna la vivencia.
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Con todo, quedaron establecidos los criterios de seleccion de las
profesionales consideradas como informantes de interés para el estudio:
enfermeras de adultos, experimentadas pero no especialistas en situaciones
de cuidado de final de vida y pertenecientes a los diversos ambitos

asistenciales.

La coincidencia de alguno de los centros escogidos con aquellos en los que
se realizé el primer estudio abria la posibilidad a que sus profesionales
hubiesen participado en el mismo. Este extremo no se valoré como criterio
de exclusion. El largo tiempo trascurrido desde esa posible participacion,
mas de dos afios, atenuaba los posibles condicionantes sobre los temas
significativos para las profesionales. Efectivamente alguna enfermera
recordd haber colaborado en dicho estudio, pero sus recuerdos fueron
vagos e imprecisos, corroborando asi la poca repercusidon del hecho para la

nueva investigacion.

El sexo de las profesionales no era un aspecto contemplado en los criterios
de inclusién. Por ello, el hecho de que todas las participantes sean mujeres
ha sido el resultado de la influencia de factores de diversa naturaleza y no
un criterio premeditado. En todo caso y como la posible diferencia de
discurso surgida por la visién de género no suponia un interés especifico en
esta investigacion, no se provoco la seleccidn intencionada de enfermeros.
En atencidn a esta naturaleza femenina de la muestra, el término utilizado
para denominar a las profesionales durante todo el trabajo sera enfermeras,
siendo también el utilizado cuando se aluda a los profesionales de ambos

sexos siguiendo las indicaciones del Consejo Internacional de Enfermeras®.

En cuanto al nimero de participantes que constituyen la muestra cabe decir
que en la TF este no se determina a priori, sino que se constituye mediante
muestreo tedrico paralelo al transcurso de las entrevistas y el andlisis. La
finalizacién de dichas entrevistas y con ello el cierre de la muestra viene
marcada por la saturacién de los datos. Concepto que hace referencia al
momento en que las entrevistas no aportan ningun dato mas a los ya
recogidos en las precedentes, y cuyo analisis ha explicado entonces gran

parte de la variabilidad. Esta circunstancia hace que la inclusiéon de nuevos
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informantes se pueda alargar hasta el ultimo momento del proceso, como
de hecho ocurrié en la presente investigacién, en la que finalmente fueron

necesarias 13 entrevistas para alcanzar dicho punto de saturacion.

Atendiendo precisamente a esta forma de desarrollar el analisis de manera
simultédnea con la recogida de datos, caracteristica propia de la TF 8, dicho
analisis comienza en la propia entrevista o encuentro. Aparecen por ello las
primeras notas analiticas junto a la descripcion general de las informantes,
y se incluyen en este informe pensando en su pertinencia para la

comprension de los relatos y de la singularidad de cada enfermera.
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HOSH

HOS2

HOS3

HOS4

HOS5

HOS6

12 anos experiencia hospitalaria. Servicio Urgencias. Se
mantiene tranquila, aunque en ocasiones el movimiento de
las manos delata cierta inquietud. Continuo contacto visual.
Conversacién amena. Rie con frecuencia y habla con
naturalidad de todos los temas.

13 Afos experiencia hospitalaria. Servicio Urgencias.
Ordenada en su narracién. Se inquieta ante las emociones
que surgen. Llora cuando lo necesita. Gana confianza a lo
largo de la entrevista.

7 Afos de experiencia hospitalaria. Servicio urgencias.
Motivada a hablar sobre un tema “necesario”. Es expresiva y
acompana la palabra de gesticulaciones frecuentes. Trata los
aspectos con respeto, naturalidad y humor. Exposicién
sencilla , esponténea y clara de las ideas.

13 anos de experiencia hospitalaria. Unidad de MI.
Disposicion abierta al tema. Discurso relajado y poco
emotivo. Orden de ideas y exposicién concreta y clara.
Ambiente de serenidad. Pocos silencios.

12 anos de experiencia hospitalaria. Unidad de MI. Discurso
tranquilo sin altibajos ni comunicativos ni emocionales.
Serenidad y control ante las emociones expresadas. Tema
integrado en su quehacer diario de manera natural. Se
sorprende ante aspectos de su relato. Mirada serena.

12 Afnos de experiencia hospitalaria. UCI. Conocedora del
tema que trata de manera fluida. Posiciones claras y
determinantes. Seguridad de expresion y contenido. Las
emociones aparecen sin interrumpir el relato. Pocos silencios.
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HOS7

PRI

PRI2

PRI3

SOCT

SOC2

SOC3

7 Afos de experiencia hospitalaria. UCI. Discurso ameno y
ordenado. Exposicion clara con pocos silencios. Naturalidad en
la expresion. Comodidad trasmitida con el tema de estudio.

10 Afnos de experiencia en AP. Zona rural. Amplia experiencia
domiciliaria. Discurso detallado y extenso. Referencias
constantes a personas cuidadas. Tranquilidad de palabra. Idas y
venidas para completar los diversos aspectos. Silencios largos y
serenos. Reconocimiento y aceptacién de emociones.

22 Anos de experiencia. AP zona urbana. Discurso rapido y
variable entre los aspectos tratados. Alta carga emocional.
Aparece el llanto. Explicaciones inquietas. Ideas claras y
realistas.

17 Anos de experiencia. AP zona urbana. Entrevista breve.
Frases entrecortadas. Poca profundizacién en los temas. Alta
carga emocional. Aparece llanto. Sinceridad y confianza. Habla
sobre un tema que “no es agradable, pero si necesario tratar”.

1 Ao de experiencia. Sociosanitario. Discurso seguro basado
en referencias a formacion reciente. Distancia emocional.
Favorece un clima de cordialidad y confianza. Tendencia a la
critica constructiva.

Mas de 30 afos de experiencia. Sociosanitario. Discurso seguro
claro y confiado en sus conocimientos y vivencias sobre el tema.
Emociones presentes pero controladas. Narracion rica en
ejemplos.

13 Afos de experiencia. Sociosanitario. Gran carga
emocional que impregna la entrevista. Realista y clara.
Aparece frecuentemente el humor.
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Un lugar de encuentro: la entrevista

El primer contacto con las instituciones a las que pertenecen las enfermeras
se realiza presentando el proyecto del estudio a las direcciones de
enfermeria. Tras considerar positivamente mi solicitud, esta se traslada a
los comités de investigacidon que proceden a su aprobacion. Posteriormente,
y asesorada por las enfermeras coordinadoras en cuanto a los criterios de

inclusion, se inicia la seleccion de las profesionales.

Fueron dichas coordinadoras las que, en un primer momento, contactaron
con las profesionales aportandoles informacidn basica sobre el proyecto.
Ante la confirmacion de las enfermeras de su interés en participar, la
investigadora realiza un contacto telefénico en el que se completa dicha

informacion y se concierta el encuentro.

La entrevista personal es la técnica escogida para la recopilacién de datos.
Esta decisiéon se basa en la mayor oportunidad de privacidad que aporta
frente a otras técnicas utilizadas. La intimidad del encuentro entre dos
personas permite la expresion con mas facilidad, o cuando menos, con
menor presion de la que un grupo puede ejercer. Factores como pertenecer
0 no a la misma institucién, conocerse o no entre ellas o la influencia mutua
de los discursos se consideraron factores susceptibles de interferir en las
narraciones. Por todo ello se opta por la entrevista personal e incluso
personalizada, ya que en el proceso de recogida de datos cada una de ellas

se plante6 como una herramienta abierta a cambios y singularidades.

Las entrevistas se pactaron con cada una de las enfermeras adaptando el
momento escogido a su disponibilidad en lo relativo al lugar y hora de
realizacién. Se buscoé en todos los casos un espacio adecuado a la intimidad
pretendida, a salvo de interrupciones. La confidencialidad y la conformidad
de libre participacion en el estudio se ratificaron al inicio de la grabacién. La
confidencialidad es un compromiso presente tanto a lo largo de las
entrevistas, en las que la solicitud de detener la grabacion se respetd
escrupulosamente, como al tomar medidas rigurosas para asegurarla

durante el analisis y trascripcion.
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El primero de los encuentros consistié en una entrevista exploratoria con un
formato completamente abierto. Se pidié a la profesional: Hablame sobre la
muerte. Tras esta experiencia libre de guidn se inicia el analisis con el
reconocimiento de los temas contenidos con los que se confecciona un
formato de semiestructura para las posteriores entrevistas. Hay que
destacar que el término semi adquiere especial importancia, ya que en
todos los casos las entrevistas se someten a cambios segun la evolucion
individual, personal y singular de cada una de las enfermeras. Por ello a
pesar del guion, siempre se permite en el discurrir de la entrevista la ida y
venida de uno a otro apartado de manera natural. Al final de la misma y de
forma sistematica se brinda la posibilidad de anadir pendientes, dando
oportunidad a la aparicion de nuevos temas o completar lo ya comentado

con nuevos matices.

La participacion de la investigadora durante los encuentros fue
intencionadamente puntual. Se limité a la introduccidon de los temas de la
entrevista, a momentos en los que esta necesitaba ser reconducida o a
aquellos en que la aparicidon de un tema resultaba de especial interés y se

requeria profundizar con explicaciones adicionales.

Se procurd un clima cdlido en la acogida de las profesionales y se puso
énfasis en los aspectos favorecedores de una comunicacion codmoda vy fluida.
En este sentido un punto en extremo importante es la escucha activa. El
investigador ha de mostrarse receptivo e interesado, sin mostrar sefiales de
enjuiciamiento ante lo narrado. En todo caso es basico que este aporte a la
entrevista sensibilidad ante las palabras y acciones de los que responden a

las preguntas®? y asi se intentd.

El grado de tranquilidad percibido fue alto y la expresion fluyd de manera
libre, tanto si nos referimos a las palabras como a las emociones. Se
compartieron momentos de una especial sintonia cuando las personas se
dejaban llevar por sus emociones y estas se contagiaban en el ambiente.
Porque las profesionales dieron multiples muestras emocionales, las mas
frecuentes: risa y llanto, que fueron aceptadas con naturalidad por las

informantes y la investigadora.
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Expresiones del tipo tu sabes o ya me entiendes, se repiten en la mayoria
de entrevistas y hablan de una certeza de comprension ante lo expresado.
De la importancia de compartir con alguien que también sabe, que conoce
porque ha vivido lo mismo. Esto, lejos de interferir, creo que ha dado un
aliento a la confianza, apertura y profundidad de las explicaciones. No
obstante, si este conocimiento de la investigadora se utilizaba como
pretexto para el paso superficial por alguno de los temas, se alentaba a
profundizar intentando evitar la pérdida de datos ocurrida cuando en

comunicacién algo se da por entendido.

En el trascurso de las entrevistas se respetaron cuidadosamente los
silencios. El silencio supuso un reto en la confianza entre las participantes y
la propia investigadora. Estos momentos comunicativos abundaron,
prolongandose algunos durante un tiempo que siempre parece sentirse mas
dilatado que el que se ocupa por la palabra. Por su importancia y sus
significados los silencios [ ] aparecen en los extractos que ilustran el
analisis. Cobran tanto valor como las palabras, siendo subrayados cuando
realmente eran significativos para la comprension de las ideas o de las
emociones que los desencadenaban. Porque un silencio sentencia, expresa

duda, emocidn, reflexidn, y sorprende a las propias informantes.

Los procesos reflexivos indicados por estos silencios®?, pero también por la
expresion explicita de las enfermeras, muestran como el recuerdo trae al
pensamiento analisis de situaciones que en su momento y por multiples

elementos distorsionadores no tuvieron lugar.

Con todo lo expuesto es facil entender que la duracién de las entrevistas no
fue regular. Aunque en un inicio se informaba a las enfermeras que el
encuentro se prolongaria aproximadamente una hora, esta premisa tuvo
mas una funcion de sensacion de finitud que ayudara a seleccionar los

temas importantes que de realidad cumplida.

Es destacable el beneficio sentido que las entrevistas tuvieron para las
informantes. Se dieron reiteradas expresiones del mismo y del

agradecimiento a la ocasién de desahogo, meditacién, analisis con alguien
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cercano profesionalmente y en cercania emocional. Esto hace reflexionar
sobre el poder terapéutico y liberador de compartir las emociones
atrapadas. Al final, como se vera durante el andlisis, es la misma situacion
gue ocurrird cuando se valora tan importantemente la necesidad de escucha
del moribundo. Entonces es la enfermera la que se ofrece a escuchar
cercanamente en condiciones emocionales intensas, consciente también de

ese poder.

Tras las entrevistas se ofrece la posibilidad de contacto posterior no solo
para completar informaciones que hubieran quedado en el tintero, sino para
volver a compartir todo aquello que la enfermera necesite. Se quiere con
ello dar valor al hecho de que la entrevista puede no resultar inocua.
Afirmacién que se hace desde la perspectiva de que recordar significa para
quien lo hace volver a pasar por el corazén, y con ello inevitablemente
revivir emociones. El compromiso con esta idea y con las personas que
colaboraron en las entrevistas hace que esta disponibilidad sea

incuestionable.

Una pregunta, cientos de datos. éQué hago con esta

informacion?

Para una investigadora principiante es sorprendente, preocupante y hasta
inquietante en algin momento, la cantidad de informaciéon compartida por
una persona ante una sola pregunta. La pregunta del titulo de este apartado
es en realidad un cddigo en vivo tomado del relato de una de las
enfermeras que manifestaba asi su inseguridad al escuchar las palabras de
los moribundos. Me he permitido tomarla prestada para compartir su
significado, y es que para mi fue inevitable la misma pregunta ante cientos
de hojas, con miles de palabras y silencios primero, cddigos, categorias y
subcategorias después. Disponer de una metodologia de trabajo clara y
unas herramientas metodoldgicas descritas con detalle me ayudd en los

momentos de criticos del analisis.
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En la TF el andlisis es continuo y constante, inicidndose como ya se ha
sefalado en el momento mismo de la entrevista. Este se alterna con la
recopilacion de nuevos datos aportados por nuevos informantes,
convirtiéndose de esta manera en motor de la recogida de datos. Se puede
decir que es el propio analisis lo que impulsa esta recoleccién en lo que se
ha dado en llamar circularidad del método o trayectoria helicoidal del

mismo”’.

Durante las entrevistas se inicia la creacién de un registro de notas de
campo que después se amplia como cuaderno de reflexiones, ideas y
primeros esbozos de conceptos tedricos. Este cuaderno es una herramienta
muy util, ya que se convierte en un anexo de la mente que evita la
dispersién y pérdida de informacidon. Las ideas emergentes se apartan
momentaneamente y se guardan a buen recaudo impidiendo su olvido. Se
crean en él los primeros esquemas y los primeros pensamientos teoricos
despertados a través de las palabras. Un fondo de inversion de ideas que
genera rendimientos a lo largo de la evolucidon de la investigacién. Este
cuaderno me acompafa permanentemente con el fin de recoger aquello que
surge en los momentos mas extrafios y en las actividades mas distantes y
dispares. Son los denominados chispazos que no se pueden en ningun caso
desestimar, ya que representan segun Strauss la mente subliminal en

accion’®.

La trascripcion de las entrevistas es realizada al completo por la propia
investigadora lo que le supone la ocasién de convivir con los datos de
manera intensa. Por la creencia compartida de que lo que se hace con las
manos estructura el pensamiento® y una conciencia clara de que necesitaba
cualguier ayuda posible a esa estructuracién, el proceso es
intencionadamente manual descartandose el uso de software especializado.
Por otra parte, se valora positivamente para un primer contacto con el
universo cualitativo esta manera de hacer innegablemente mas artesanal. El

hecho de poder tocar los datos ha sido para mi de gran ayuda.

Porque el analisis es en ultima instancia interaccion con los datos, se llevd a

cabo una observacién, lectura y relectura intensa de los escritos. Al igual
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gue la escucha activa resulté un valioso elemento durante los encuentros, la
lectura activa lo seria en el momento del analisis. Una manera de
acercarme a comprender las palabras de las enfermeras, mas alld de lo que
se haya preguntado. La interaccién es, no obstante, un estado progresivo
hasta alcanzar un alto grado de conocimiento de los registros. Hasta llegar
a reconocer con toda seguridad un nuevo aspecto y localizar con facilidad
uno ya aflorado, como ocurrié en esta investigacion. En la literatura se
describe como el hecho de intimar con los datos’’ y hacerlo aportd
tranquilidad en cuanto me otorgd sensacién de control a través de su

conocimiento .

El proceso de categorizacién es un desmenuzar de parrafos, frases,
palabras y silencios (codificacién abierta). Luego se reagrupan para dar
forma a los grandes grupos de pensamientos o temas emergentes. Las
categorias se relacionan en este momento con las subcategorias para
explicar de manera mas precisa el suceso (codificacién axial)’>. La
descripcién concienzuda de estos temas es muy parecida a la construccion
de un gran puzzle con las piezas que el propio investigador ha sido capaz de
encontrar en las narraciones. Y es que el anadlisis no se puede hacer desde
la objetividad absoluta. El investigador da una lectura y una vida al dato a
través de si mismo. Realidad que las personas que se sumergen en este
tipo de investigacion deben asumir sin temor a basarse en sus propias
experiencias cuando analizan material, ya que estas pueden ser la base

para hacer comparaciones y descubrir propiedades y dimensiones’®.

Durante toda la investigacion y especialmente durante el andlisis he
intentado mantener una clara posicion de reconocimiento de mis
experiencias y opiniones; mostrandome alerta a su identificacion vy
alejandolas del mismo para evitar intromisiones que perjudicaran los datos
de las informantes. Ser sensible a lo dicho, porque lo importante no es mi
experiencia y mi conocimiento, sino el de ellas. Intentar en definitiva

mantener objetividad y sensibilidad al mismo tiempo.

La comparacion continua es desde esta perspectiva una herramienta util.

Contrastar los datos con mis experiencias, con las de otros relatos y con la
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literatura, todo para ampliar la capacidad de entender los significados que
se tienen en forma de palabras. La triangulacion es el acto de ver las
descripciones desde angulos diversos, de ampliar el campo de visién desde

una Optica abierta y creativa.

Pensamiento creativo que se intentaba alimentar con ideas menos lineales
de las palabras y de lo que estas decian. Significados alternativos en una
combinacion de sistematizacion y creatividad. El analisis se enriquecid para
ello con ingredientes como peliculas, obras de arte, documentales o
cualguier otra expresion que hablara del fendmeno de estudio. Una
inmersiéon de la atencién en dicho fendmeno corroborando con ello que el
investigador se deja absorber por el trabajo que, no siempre es lo primero,
pero si estd siempre presente’®. Es oportuno explicar aqui que al igual que
de manera consciente introduje diferentes alertas en buscadores y
publicaciones especializados, activé de manera no consciente similares
dispositivos de alerta en mi mente. Con ello, los estimulos de cualquier
indole que despertaban el interés de estas alertas mentales

inmediatamente me llevaba a analizarlos con detenimiento.

Como ultimo paso del andlisis, se encuentra en este trabajo la construccion
de una teoria sustantiva en cuanto se centra en un drea empirica como es
el cuidado a las personas. La teoria son oraciones que establecen relaciones
entre las categorias y que explican quién, qué, cuando, dénde, por qué,
cOmo y con qué consecuencias ocurren los acontecimientos. Es al fin la
manera que tienen de relacionarse los datos centrales (codificaciéon
selectiva) y esta latente en los mismos datos. La teoria se abstrae de ellos y
no es un proceso de aparicion rapida, facil o clara, sino que se trata de una

construccién de la que el investigador es autor.

La categoria asi elaborada representa el tema principal de la investigacién y
tiene poder analitico, es decir, reune las categorias principales para formar
un todo explicativo. Strauss definid los criterios atendiendo a los cuales una
categoria central se puede considerar como tal: todas las otras categorias

se pueden relacionar con ella, de frecuente aparicién en los datos, la
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relacion es légica y consistente; no forzada, el nombre debe ser abstracto,

puede explicar variaciones; casos contrarios o alternativos’®.

Siguiendo estas premisas la categoria central en el caso de esta
investigacion se construye como una idea conceptual mas abstracta que las
propias categorias principales. Estas no tienen capacidad de explicar por
completo el fendmeno, y sera su agrupacién en la categoria central lo que
permite completar entre todas el sentido de los acontecimientos, intentando

ofrecer cierto grado de control y predictibilidad de los mismos.

En cuanto a la revisidén bibliografica la teoria fundamentada desaconseja el
estudio intenso de la literatura antes del comienzo de la investigacion.
Observando esta indicacion la revisidn tedrica y bibliografica se inicia en
este trabajo a lo largo del proceso de andlisis, como elemento de
comparacién constante y tanto en la literatura cientifica como en la no
catalogada como tal. Pero sobre todo es al final de dicho andlisis, cuando ya
parecia claro que la saturacion se habia producido, cuando se recurre de
manera concienzuda a la misma. Se trata de evitar los conceptos a priori y
la contaminacién proveniente de teorias preestablecidas para el analisis de

los datos’*”®

, pudiéndose realizar el acercamiento a las mismas y a la propia
revision desde un enfoque adecuado a los resultados. De esa manera es
una herramienta para el andlisis y no un condicionante del mismo y la
presentacion de los resultados es el producto de la vinculacién de estos

analisis a dicha literatura.

Con este mismo fin se invita al investigador a una suspension temporal de
las referencias tedricas que pueda poseer sobre el tema. Aspecto complejo
como reconocen Strauss y Corbin en su manual sobre procedimientos para

desarrollar la TF, y que ha resultado una obra basica para este estudio:

“Lo admitamos o no, no podemos separarnos por completo de lo que somos o de
lo que sabemos. Las teorias que llevamos dentro de nuestras mentes influyen en
nuestra investigacion de maultiples maneras, incluso si las usamos muy

inconscientemente” '¢.
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Por ello, se ha considerado adecuado reconocer los conocimientos que la
investigadora poseia en relacion al fenomeno de la muerte. El reflejo de los
mismos constituye gran parte del marco tedrico, cuya ubicacién responde
mas a requerimientos formales que al momento real que ocuparon en la
investigacion. Reconocer estos bagajes significa un ejercicio de aceptacién,
porque a pesar del grado de suspensién conseguido es claro que su

influencia se dejara sentir en el analisis de los datos.

Cabe anadir que si bien el analisis finaliza en esta metodologia con la
construccién de teoria sustantiva, el interés llevd a la investigadora a dar un
paso mas. Se analiza el fendmeno del cuidado cercano al morir, en los
términos descritos por las informantes, desde la teoria del Ser Humano en
Devenir. Se valoré en esta decision la oportunidad que suponia dicho
analisis en un interés por aportar nuevas herramientas para la practica del

cuidado.

El seguimiento del proceso de analisis por parte de la directora de esta
tesis, experta reconocida en metodologia cualitativa, supuso un mecanismo
de triangulaciéon constante cuyas aportaciones son insustituibles. También
fue fuente de contraste el contacto con enfermeras de diversos ambitos
durante clases, congresos y foros de trabajo en los que fueron presentados
resultados parciales de esta investigacion. Se obtenia en ellos afirmacién y
aceptacién sobre los mismos o ejemplos de variabilidad y casos negativos
de profesionales ajenas al estudio, pero integrantes de estas situaciones de

cuidados en su quehacer diario.

Aspectos éticos

La investigacion cualitativa incluye las consideraciones éticas de la ciencia
general, aunque sus caracteristicas en cuanto a la singularidad de las
personas como individuos y como seres sociales ocasionan conflictos
adicionales. La investigacion interpretativa es mas sensible y cercana que la
investigacion experimental, y por este motivo puede exponer a las personas
implicadas a una vulnerabilidad que no se debe obviar. Se exige por ello al

investigador una consciencia ética respecto a las relaciones, los
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procedimientos y herramientas (entrevistas en profundidad) y al analisis de

los datos.

Segun Gonzalez para velar por la ética de la investigacién cabe no olvidar

los siguientes aspectos®®:

El problema de investigacién ha de plantearse desde un prisma de mejora
del bienestar de las personas, o bien que el conocimiento obtenido aporte
soluciones al mismo. Este valor en aras del bien social de la investigacion es
un requisito ético que permite hacer uso responsable de los recursos y no
exponer a las personas a un riesgo sin la posibilidad de obtencién de

beneficio personal o social.

Tener presente la necesidad de disminuir al maximo los riesgos y maximizar
los beneficios. Esta es una responsabilidad del investigador, ya que el
interés de las personas ha de estar por encima de los posibles beneficios de

la ciencia.

La base de esta metodologia es el discurso de los informantes y en este
sentido la expresion libre se debe garantizar sin que exista riesgo de

coercidn guiada por los intereses de la investigacion.

Y por ultimo, que la finalidad del consentimiento informado es garantizar
que las personas participantes tengan la suficiente informacion para decidir
su voluntariedad de participacién, y que los valores de la investigaciéon
estan en sintonia con los suyos. Se ha de garantizar la confidencialidad y el

anonimato como garantia de su privacidad.

En el presente estudio se ha puesto especial énfasis en contemplar y
cumplir con los aspectos expuestos. El valor social en este estudio es
relevante, puesto que la muerte cumple criterios estadisticos dificiles de
igualar por otro fendmeno: abarca al 100% de la poblaciéon; sin olvidar que
se trata de momentos de intenso sufrimiento humano. Los resultados, en
cuanto que mejoren el conocimiento del proceso, pueden mejorar también

la calidad del mismo informando sobre sus fortalezas y debilidades. Ese
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mayor conocimiento y su influencia en la mejora de la practica asistencial

son de alto interés.

El estudio fue aprobado por los comités de investigacién de las instituciones

a las que pertenecen gran parte de las informantes.

Todas las entrevistadas fueron invitadas a participar y lo hicieron de manera
libre e informada, pudiendo abandonar el estudio en el momento deseado.
Se obtuvo permiso para la grabacién de los datos de manera digital. No
obstante, en el trascurso de la entrevista dicho registro fue interrumpido

siempre que se solicito.

La trascripcion y analisis de los datos se cifien a la finalidad estricta de este
estudio. El resultado estara a disposicion de las participantes que seran
invitadas a su presentacién, existiendo voluntad de compartirlos de manera

individual si asi lo desean.

La confidencialidad se mantuvo escrupulosamente no solo durante el
encuentro personal, sino durante el proceso de analisis de los datos y el
redactado del informe final. Igualmente ocurridé con el anonimato por lo que
las entrevistadas son identificadas por claves que hacen referencia

exclusiva al ambito laboral al que pertenecen y a un orden de elaboracion.

Las entrevistas son para alguna de las informantes el primer beneficio no
esperado de esta investigacion. En un tema tan singularmente humano y
gue tantos sentimientos y temores moviliza, la sola ocasién de poder
compartirlos se vivié de manera muy positiva. El alivio que esto supuso fue
expresamente agradecido. Como ya se ha mencionado, tras el encuentro el
contacto entre informantes y entrevistadora quedé abierto, atendiendo a las
posibles necesidades de estas personas. La entrevista en profundidad es
una técnica no siempre inocua y por ello no se debe presuponer de esa

manera.

Los datos personales se trataran de acuerdo a la Ley Organica 15/1999,13

de diciembre, de Proteccidon de Datos de Caracter Personal.
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Mas que muerte morir

A menos que nos liberemos de lo conocido jamas podremos captar lo posible

Krishnamurti

La muerte es el singular momento de la vida que genera las situaciones de
cuidados compartidas por las enfermeras en este trabajo. No obstante, son
contadas las ocasiones en que las profesionales centraran su discurso en el
fendmeno de la muerte de una manera directa. Las enfermeras no buscan
dar significados, otorgar representaciones ni recrearse en escenas
asociadas al imaginario colectivo que casi con toda seguridad ilustra
también su pensamiento y su recuerdo. Hablan de la muerte sin realizar
intentos de definirla, sin necesidad de teorizar ni recurrir a los aspectos mas
filoséficos que con frecuencia tienden a acompafarla en la literatura, e

incluso evitando nombrarla directamente.

No es facil aceptarla... No hay nadie que se quiera morir, todos estamos bien

aqui. SOC2

El término que si tiene presencia relevante en los relatos es morir, y es que
estas profesionales se acercan a la muerte de la mano de unas experiencias
centradas en el proceso de morir del otro. La muerte se aborda desde los
multiples elementos que lo componen y se va entretejiendo en el narrar
como el fendmeno multifactorial que constituye. Desde la mirada puesta en
los que mueren, en sus familias y en todos los momentos ajenos y propios
que comparten, profundizaran en la vivencia del final de vida y en las
repercusiones que tiene en su aceptacién. La muerte inconcreta y poco
definida va apareciéndose y con ello, inevitablemente, las enfermeras
mostraran sus emociones pensando en su propia muerte y en la de los

Suyos.
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Se acercaran al pensamiento de que vida y muerte son una sola cosa,
mostrando aceptacién del morir y un discurso humanista préoximo a la
recepcién de emociones y respuestas ante este momento vital. Lejos de su
negacion, desde donde la muerte se considera exclusivamente como el fin
de un proceso terapéutico y donde prima un discurso biologista, técnico e

hiperprofesional®®.

La muerte en el ambito personal

La experiencia con la muerte en el ambito personal surge de manera natural
en diferentes momentos de las entrevistas. Cuando la enfermera la posee
recurre a ella como apoyo de las ideas expresadas, proporcionandoles un

sustento vivenciado dentro de su mundo privado.

Rememoran los factores, actitudes y emociones que facilitaron su proceso
de pérdida y los consideran elementos reproducibles en los cuidados que
ellas mismas ofrecen. También contemplan, esta vez para evitarlos, los que
actian como dificultadores. Claramente la muerte de otra persona se valora
a través de su experiencia personal como punto de contraste y
comparacién. Esto ayuda a empatizar, a detectar y sobre todo a entender
necesidades en la persona y familia cuidada. Aporta experiencia de igual
modo que lo hace haber cuidado moribundos en su ambito laboral. Pero a
diferencia de esta ultima, la que parte de lo personal entrafia sobre todo la

vivencia de saber: lo que se necesita, se siente y se agradece.

Mi abuelo estaba sedado y entr6 en la habitacion: “Bon dia José, venga que te
pongo el termometro...” me llegé al fondo del alma algo tan simple. El trato
humano, a pesar de las cargas de asistencia... a veces hacemos las cosas
automaticamente, mecanicamente. Hablar a alguien que sabes que no se entera,
pero que es una persona. Yo me emocioné y se lo dije. Me quedé el recuerdo

de esto. HOS 1
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Sabiduria que se obtiene exclusivamente al haber vivido la situacién en el
otro lado del escenario de cuidados. En el lugar de los que sufren en

primera persona.

A veces resulta duro, no sabes qué decir, o no sabes qué hacer. Y me ha
ayudado bastante ver la muerte desde la experiencia personal, c6mo me
gustaria que hubieran tratado a ese familiar. Como me han tratado a mi como
familia del paciente que se esta muriendo. Desde ese papel, desde el papel del
paciente, por asi decirlo, o de familiar de paciente, he podido entender o

puedo entender mejor la situacion de aquella familia. PRI1

Estos momentos suponen recordar la pérdida de un ser querido y hablan
sobre ello con la naturalidad de las emociones asociadas. La mayoria de
profesionales rememora muertes en familiares de edad avanzada. Y
mientras esas pérdidas se entienden como el momento natural de morir, al
recordar la de familiares jévenes la muerte cobra un tono mas dramatico y

de dificil aceptacién.

Y asi como el de mi abuela fue un proceso natural, el de mi padre fue
diferente, una persona joven... Y yo ese momento de mi vida lo afronté con
diferentes etapas, porque yo era mds joven y la persona que se murid6 no

tocaba, si es con 80 ya sabes [ ]| Pero con 46 es mas dramatica. HOS5

En cualquier caso, haber tenido la oportunidad de acompafar a sus
familiares en el momento de la muerte se subraya como una ocasion

emotiva que genera escenas inolvidables.

Yo de todo esto me di cuenta cuando se murié mi abuela, me acuerdo que
estaba en Reus y estaba sedada, entonces yo me acerqué, en mi familia no hemos
sido nunca mucho de expresar sentimientos... me acerqué le cogi la mano, le
di un beso y le dije: te quiero yaya... Ella abrié los ojos y que hacia 48 horas

que no lo hacia, me mir6 y dejo de respirar, se murio. HOSS
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La experiencia en el ambito personal influye llegado el momento de elegir el
mejor lugar para que la muerte acontezca. Vivir una muerte en el hogar,
en familia, es sindnimo de acompafiamiento y de sustento mutuo. Una

manera de vivirla intima, relajada y natural segun explica esta informante.

Vi a mi abuela morir en casa, nosotros lo hemos vivido juntos, con anécdotas

y te ries incluso... Es mas llevadero. HOS2

Los profesionales que han vivido una muerte préxima y superado la
pérdida, ademas de integrar la experiencia en su concepciéon de una mejor
muerte, parecen ser capaces de hablar con mas tranquilidad sobre ella®’. Si
embargo, si la vivencia es cercana en el tiempo, o el duelo no ha sido aln
elaborado, se produce la superposicion de su situacién emocional y el
cuidado ofrecido. Una convivencia que puede dificultar dicho cuidado al
mismo tiempo que lo favorece, paradoja interesante que explica claramente

una de las enfermeras.

Si tu estas afectada por alguien en tu familia, entonces te cuesta mas escuchar
y al mismo tiempo te resulta mas facil ponerte en el lugar del otro, entender el
dolor, la rabia y todas las manifestaciones que hay.

PRI 2

En todo caso la muerte de un ser cercano influye en la forma en que se
percibe la muerte®®. Las enfermeras que no han sufrido pérdidas
personales lo sefialan como un elemento de vacio en el conocimiento de esa
situacion. Mostrando acuerdo al afirmar que si un momento vital no forma

parte de la propia experiencia, resulta dificil entender y comprender.
Yo no sé como sera... SOC3
Se puede pensar también que la experiencia laboral de alto contacto con el

morir de estas profesionales lleva a una mejor aceptacién ante la muerte de

alguien préximo. Esta posibilidad queda descartada en las narraciones,
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donde se constata que el conocimiento adquirido en esos momentos

permite en todo caso una mejor integracion de la muerte.

Me puede pasar en cualquier momento, por lo tanto intento hacerla lo mas

natural posible. SOCI

Pero no una mejor aceptacidon de la pérdida de un ser querido o su vivencia
de manera mas serena®. Porque como dice Bucay por mucho que lo hayas
visto y por mucho que hayas acompafnado a otros, lo vivido ensefia mucho
mas; y por ello pensar en la muerte es una cosa muy distinta para quien lo

ha vivido que para quien no®°.

Pero a nivel personal por mucha gente que veas morir ¢l dia que se muere

alguien tuyo reaccionas de la manera que menos te esperas. HOS3

Para una mejor aceptacion del morir

Morir joven o viejo

La edad constituye en los relatos uno de los elementos centrales en la
valoracion de la oportunidad vital de la muerte, y con ello en la tolerancia
ante su aceptacion. Se entiende de manera general que la persona tiene
que morir y puede hacerlo llegada la edad anciana, cerrando un ciclo de
vida que se cree corresponde por completo, sin interrupciones. En
cualquier etapa anterior no se otorga naturalidad ni normalidad a la
presencia de la muerte, pensando que esta es entonces una pérdida de la

ocasion de vivir que irrumpe de manera temprana e injusta.

Cuando son jovenes que estdin empezando a vivir, a mi por lo menos me

marca mucho. SOC3
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Y lo malo, [ ] antes imaginabas una persona mayor y ahora es también joven,
con familia, con hijos... que no entiendes ese ciclo de la vida. Como puede ser

si no ha llegado a esa etapa que tenia que llegar para morir. PRI1

Igual cuando es alguien que tiene muchos afios ha hecho su vida, siempre sabe
mal perderlo, pero piensas, bueno ha vivido su vida, ha disfrutado, ha tenido

sus experiencias. HOS2

No obstante, el afrontamiento de la realidad contradice esa idea de
longevidad garantizada y obliga a las enfermeras a reconocer la

intemporalidad de la muerte.

Pues ahora veo que realmente la muerte no tiene edad... SOC3

La idea de juventud o vejez no se acompana de una concrecién en afios,
sino que prima una cronologia légica, natural segun el ciclo vital, en la que
la persona mayor muere antes que la joven. El caso mas representativo de
esta pérdida de naturalidad, la muerte de un hijo, se considera una
inversion total del ciclo bioldgico y por ello inadmisible desde el punto de
vista racional y emocional. El propio lenguaje ayuda en esta negacién al no
existir una palabra que designe al que pierde un hijo, como si la hay para

quien pierde un padre®,

Lo légico es que los hijos entierren a los padres y no al revés. PRI2

La muerte en juventud es mads terrible aln, y con el uso de este calificativo
establecen un orden atendiendo al grado de dureza de la muerte, sin llegar
a despojar totalmente de lo tragico a cualquiera de los momentos en que

acontece.
Habia momentos duros sobre todo con personas jovenes, con personas

mayores, aunque la familia lo pasa mal igual, es mas aceptada, una persona

joven con un diagndstico de proceso maligno terminal es mas terrible. SOC2
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Cuando ves sufrimiento... el momento de sedaciones, el dolor en gente joven

esduro [ | es un poquito mas duro. SOCI

La muerte de una persona joven se enlaza solidamente con la sensibilidad
de las informantes que a pesar de ser experimentadas conocedoras de su
acontecimiento se reconocen francamente mas afectadas ante este tipo de

pérdida’®.

La sensibilidad es totalmente diferente. Porque parece que la muerte tiene que
ser cuando eres mayor y ahora nos damos cuenta que la muerte llega mucho

mas pronto... Y a mi sobre todo, la edad me afecta muchisimo SOC3

En estos casos las emociones sentidas son de fuerte caracter negativo
entraflando malestar y frustracion, reconocidas y expresadas de manera
clara. El sentimiento de pérdida que las acompana es profundo llegando a

vivirse como propio.

Yo si es una muerte de alguien joven me frustra un poco. Me voy a casa
sintiéndome fatal porque he perdido a alguien joven, es como si fuera una

pérdida mia. HOS2

Por el contrario, la muerte del anciano no plantea estos sentimientos de
impotencia o culpabilidad en el equipo sanitario®. Paralelamente a la vejez
se produce una aceptacion de la muerte, no sin dolor, pero si con el
convencimiento de que la persona llega al final de su camino. La muerte es
entonces un paso mas e inevitable de la vida, entendiéndola como parte

natural de la misma.

La gente mayor, el proceso por nuestra parte lo ves totalmente diferente, lo ves

pues el final de su vida, que tiene muchos afos, que es ley de vida. SOC3

El verbo apagar, como sinénimo de desaparecer gradualmente, solo es

utilizado por las enfermeras de esta investigacién para designar la muerte
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en ancianos, convirtiéndose en un recurso de expresion que ilustra esa

aceptacion.

En domicilio teniamos los pacientes ancianos que morian por la vejez y su
edad ;no? Y yo lo que recuerdo de aquella época es que se vivia como muy
natural, el abuelito se iba apagando poco a poco y estaba alli la familia

arropandolo. PRI2

Morir anunciado o subito

Para estas enfermeras el otro eje sobre el que gira la aceptacién de la
muerte es la posibilidad de conocer, de ser alertado sobre su
acontecimiento. La muerte anunciada o conocida, casi siempre asociada a
procesos crénicos o malignos, ante la muerte subita, inesperada vy
sorpresiva. El contacto con estas dos maneras de morir las permite sopesar
ventajas e inconvenientes de cada una de ellas, y contemplar un amplio
abanico de repercusiones para la persona, la familia y el propio equipo de

cuidadores.

El sufrimiento es el elemento primordial en dichas valoraciones y se asocia
con la conciencia de estar muriendo. En consecuencia, si la profesional
piensa en el moribundo, la muerte anunciada se valora de manera negativa
al creer que el tiempo de espera acrecienta su sufrir en ese sentido. Por el
contrario, y pensando en los allegados es esta la mas deseable. Para ellos el
tiempo se torna beneficioso desde el momento que permite una asimilacién
progresiva de la pérdida, siendo un factor que se valora positivamente en la

prevencidn del duelo familiar complicado®.

Como queda claro en las narraciones, en cada una de las presentaciones de
la muerte el sufrimiento recae con mas intensidad en uno u otro

protagonista.

Los dos tipos de muerte tienen ventajas e inconvenientes, si yo tengo que elegir

prefiero la fulminante iflas!, quien peor lo pasara sera mi familia. En cambio,
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si yo me muero poco a poco con una enfermedad que me mata, ellos se
preparan para el final, pero yo seré consciente de que me llega la hora, hay mas
tiempo para pensar también. Asi (con la muerte rapida) yo no sufro, pero

ellos si... SOC1

Ya en el ambito laboral, ante una u otra manera de morir las enfermeras
explican actuaciones diferentes y reconocen implicaciones distintas. La
comprension de la situacién y el objetivo ultimo de la actuacién terapéutica
son opuestos, por lo que claramente la vivencia no puede ser la misma.
Para la muerte inesperada no hay preparacién posible, ante ella procurar la
continuidad de la vida es central en los cuidados y en su orientacién. Esta
muerte posee un gran poder de generar frustracién y culpabilidad en los
profesionales, capacidad reflejada en las narraciones. Asi como en un
escenario de espera del morir las profesionales pocas veces dudan de su

trabajo, ante la muerte subita es un sentir frecuente®.

Pero cuando es una muerte no esperada, tu estas atendiendo a contrarreloj a esa
persona y es cuando ya todos tus medios de lucha... No has podido luchar mas
y la familia est4 ahi esperando y a veces hay sensacion...bueno sensacion no, jti

te frustras! Dices no he podido hacer nada mas. HOS3

La muerte de la persona cronica quizas no la vives tanto como lo otro, en un
proceso cronico no corres, aplicas medidas de confort y ya [ ]| no s¢ como
explicarlo. Si es un trafico vas a saco para ver si lo sacamos y si no dices: ¢lo he

hecho bien?... HOS2.

Este no vivir tan intenso ante la muerte conocida no ha de entenderse como
falta de emotividad en el cuidado sino como ausencia de lucha activa para
sacar a la persona de su muerte. Y es que el desenlace conocido conlleva un

escenario de natural espera y acompafamiento, no de lucha.
Es como si cuando la muerte se sabe el final, no lo dejamos, pero se vive como

un proceso natural. Y si es algo que no sabes cémo evolucionara, todos

estamos mas pendientes. HOS2

95



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
CUIDANDO EN CERCANIA DE LA MUERTE. APORTACIONES DESDE LA TEORIA FUNDAMENTADA
Maria Sevilla Casado

Diposit Legal:

T.

1522-2013

Cuando es un proceso natural de muerte esta tranquilo, sedado y se espera...

HOS3

El conocimiento y lo previsible se presentan en los relatos como elementos
tranquilizadores del escenario. Se consigue de su mano un mayor grado de
aceptacion para todos los implicados y con ello una mayor naturalidad del

proceso?>.

Vas viendo que la cosa no va bien, de cara a la familia es mejor porque se van
mentalizando y para ti también. Tu sabes que a ese paciente lo vas a perder,
haces medidas paliativas, pero tu también sabes el final, entonces para ti

también es mejor el aceptarlo asi. HOS5

Por el contrario, ante el morir inesperado, brusco, existe rechazo y la
enfermera no encuentra un lugar dentro, como si hara en la anunciada, sino

fuera de esa realidad.

Ante la muerte subita ti es como si te lo miraras desde fuera. HOS2

En ese mismo sentido resulta elocuente este extracto que explica las
singularidades en el cuidado ante una muerte inesperada. Se manifiesta
una distinta implicacidon ante el dolor de la familia ubicada en estos casos en
un segundo término; lo vital es la persona y su continuidad en la vida. Para
la enfermera no es un proceso de cuidado cercano a la muerte, porque ese
morir no es ni esperado ni deseado, y sobre todo porque caben dudas sobre
la veracidad del momento, sobre su reversibilidad. Ante la sorpresa, las
prisas y el trabajo centrado en el paciente, que no moribundo, no ven la
ocasion propicia de sintonizar con una situacién de acompafiamiento, sino

de salvacion.

La otra que suele ser mas sibita, y no es que no se den cuidados paliativos,
pero quizas no ha dado tiempo a ello, més traumatico, mas brusco, y para mi
es diferente. Para mi y para la familia también, que a veces no tienen tiempo de

despedirse; no se lo esperaban, incluso a veces no estan con ellos... Las dos
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vivencias. Si la persona “se pica” como profesional es una mezcla de... no
tengo el sentimiento de empatia hacia la persona y la familia como tengo en la
otra, de acompanarles al morir. Porque en esa situacion lo que esperas es que
sea reversible, asi que es una mezcla de adrenalina para actuar rapido. Para

actuar... para salvarle la vida. HOSS

Aparece en la escena la importancia otorgada por las profesionales al hecho
de que el moribundo y la familia tengan oportunidad de despedirse. No
poder hacerlo pesa muy negativamente en la valoracién del morir subito.
Ante él todo lo que no se ha cerrado, todo lo pendiente quedara asi para
siempre: en vilo, con palabras en la boca y caricias en las manos®3. Las
enfermeras sienten que esta situaciéon pesara de manera especial para la

familia y sera un agravante emocional en el proceso de duelo.

El morir de una persona: la bondad de una partida

Morir mas tarde o mas temprano es indiferente; bien o mal morir no lo es.

Seneca

Al hablar de la persona cercana a la muerte las informantes realizan con
frecuencia una pausa en la que parecen poner en orden ideas,
pensamientos y emociones sobre los aspectos relevantes en y para el
moribundo. El es el eje de la investigaciéon, su motor; sin persona que
muere no hay situacion de acompafiamiento ni muerte. Pero las
enfermeras, y su discurso mas generalizado incluyendo todos los
componentes de la experiencia mortal, orientan a confirmar que la muerte
es una situacion vital no centrada solo en la persona moribunda. La muerte

se extiende por el entorno y lo envuelve.

Las narraciones nos sitlan asi en un escenario de muerte compartida donde
el cuidado es mas extenso, mas global, siendo el moribundo quien lo
desencadena, pero no el tributario de su exclusiva. Compartiendo

encontramos la familia, el medio asistencial, cuyos recursos e ideologia
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determinan el escenario, el equipo de trabajo, la propia enfermera, sus

allegados e incluso la sociedad en la que vive.

No por ello hay indicios de que la persona que ha de morir pierda relevancia
ni interés. Para la enfermera es importante y despierta un cuidado
intencionado, con momentos de sensibilidad emocional y con gran nivel de
implicacion. Se entiende entonces este compartir del protagonismo desde la
perspectiva de considerar que no Es/ Existe solo la persona muriente, sino
que Es/Existe un conjunto, dificil de compartimentar en este escenario; una
experiencia vital conjunta que se apunta mas importante que la vivencia

individual.

Las enfermeras tras el silencio relatan multiples aspectos que componen la
compleja experiencia del morir®>. Aspectos que interrelacionan hasta
componer los elementos definitorios de un buen o mal morir, de una buena
0 mala muerte para la persona. Las profesionales organizan su discurso en
torno a estos factores cuyo estudio se reconoce de gran interés®®: evitar el
sufrimiento en el proceso, procurar el morir en compania, dar oportunidad
de dejar los temas importantes cerrados y tener ocasion de despedirse.
Resultados coincidentes con los considerados en la filosofia paliativa y
reflejados en estudios de esta area como prioritarios también para sus

profesionales*®*°°,

Morir acompanado

Después de la evitacion del sufrimiento, tema tratado en el apartado
correspondiente a los cuidados, uno de los aspectos mas inquietantes para
las enfermeras es la posibilidad de que la persona afronte el proceso de
morir y la muerte en soledad. Esta claro y asi se muestra en las narraciones
la importancia otorgada a evitar que esto ocurra. Coincidiendo con los

8889 ga valora el morir en compafila como un

referentes bibliograficos
factor positivo incorporandolo por ello y de manera unanime a los requisitos

establecidos para una buena muerte.
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La que muere tranquila, en paz, acompafiada con la familia. HOS4

Mientras para los humanos es imposible la situacion de soledad en el
nacimiento, inicio de su camino, el final del mismo puede llegar en solitud.
A pesar de la certeza de esa posibilidad la soledad no es apreciada ni
deseada por las enfermeras. Para ellas la muerte constituye un momento
vital importante, no solo un paso mas, sino el ultimo y como tal es

necesario compartirlo®.

Para morir yo creo que lo que hace falta es un buen acompafiamiento.

La buena compaiiia te la da la gente que quieres o que te gusta. SOC2

Las condiciones necesarias para morir en paz no parecen completas sin
alguien cercano a tu lado. Se cree, porque se siente a través de los
cuidados, que la soledad en la espera de la muerte es un agravante del

sufrimiento para el moribundo, pero también para las propias profesionales.

Y es triste y duro morir solo, que cuando te encuentres mal no tengas a nadie

que... PRI1

Si, (es importante que no mueran solos) | | y mueren solos. SOCI

Una soledad que la persona siente cualquiera que sea su nivel de conciencia
segun la conviccidon que muestran las profesionales ante la posibilidad de
percibir la carga afectiva de palabras y gestos, y que es frecuente entre los

cuidadores del final de la vida°.

Y entonces mi experiencia me dice que aunque la persona est¢ sedada no
quiere decir que no sienta... a lo mejor imagino que con facultades plenas no,
pero saben que las personas queridas estan ahi y entonces eso es importante.

HOS5

Las informantes entienden y reconocen que acompafar a un moribundo no

es facil y saben de la dureza emocional de esos momentos. Y aunque esto
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se puede interpretar y vivir como una consecuencia negativa para los
acompafiantes, y para ellas mismas, su repercusion se relega a segundo

término priorizando la necesidad del moribundo.

En toda la vida estds acompafiado: en los grandes momentos, en los dificiles o
en los bonitos; la muerte es una despedida final que yo creo que hay que estar

ahi, aunque sea lo mas duro que se te presente. SOC1

Se refieren en esencia a la necesidad de apoyo psicoemocional de esa
persona cuyo mejor exponente son los acompafantes. Las enfermeras
serdn un sustento para estos, conocedoras de que el apoyo brindado
repercute en el moribundo con el /ogro de un proceso mas tranquilo,

sereno y con calidez humana, frente a la frialdad de la solitud.

Para las dos partes, que en tus Ultimos momentos abras los ojos y veas a tu
familia ahi y la familia pueda despedirse de ti y haber podido cuidarte... Yo
creo que a todos nos gustaria morir acompafados, aunque sea por tu perro.

Porque quieres decir cosas. Sino es mas frio. SOC1

Las personas que acompafan son significativas para el moribundo y aportan
familiaridad, complicidad, consuelo, carifio, calor y seguridad®’. Permanecer
presentes es una ocasiéon para ambas partes, moribundo y familia, de
contribuir a esos momentos con lo necesario para vivirlos en la tranquilidad

de estar juntos.

A lo mejor te quieres despedir de alguien o tienes algo que decir, no sé, y si
tienes dolor que alguien te coja la mano, creo que te vas acompaiado, tampoco
nacemos solos. Si en la vida estds con alguien, pues al final... Cuando te pasa
algo, tienes algin problema siempre tiras de alguien ;no? Pues en esos
momentos en los que yo pienso si soy consciente y a lo mejor repasas tu vida,

te gustaria tener alguien alli. HOS 2

Por deduccidn, se entiende que la soledad en cercania del morir esta ligada

a problemas, malentendidos o distanciamientos familiares. Es un reflejo de
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tales situaciones y por ello dificulta gravemente la serenidad que la persona

necesita®.

Conozco personas con distancia con los hijos, que se mueren solas y se

mueren sufriendo, no se mueren en paz PRI1.

Ante la soledad de un moribundo las enfermeras hablan con rotundidad de
la necesidad de sustitucion de los acompanantes, despertdandose una
especial predisposiciéon a la presencia junto al mismo. La intimidad que se
brinda a las familias cuando estan presentes se tornara atencion especial
para el moribundo cuando son un elemento ausente. La preocupacion se
centra en ofrecer a la persona lo necesario mediante un estar pendiente.
Que la persona no perciba soledad y con ello abandono, uno de los grandes

temores asociados con frecuencia a la muerte?>.

El que muere solo, gente que solo tiene nuestro apoyo y nuestras medidas de
confort, de los que estds... siempre estas pendientes de todos, pero con esos
mucho mas, porque no tienen ningin apoyo emocional de ninguna parte. No es
que entremos mas o menos, sino el hecho de que estamos mas por el paciente,
en el momento que esta la familia les dejas su intimidad. Pero el que esta solo,
“,Como estas, tienes dolor? ;Necesitas algo?”. Cuando estan solos nosotras

estamos mas... mucho mas pendientes... mucho mas pendientes. SOC3

La convivencia en la frase inicial de este extracto de dos significados de la
palabra solo es anecdodtica. La soledad (el que muere solo) frente a la Unica

manera de combatirla (solo tiene nuestro apoyo).

Saber, cerrar pendientes y despedirse

La necesidad de informacién es un elemento que aparece a lo largo de las
narraciones para convertirse en pieza clave del discurso. Ocurre al hablar de
la familia y del pacto de silencio, al hacerlo del moribundo y de los cuidados
ofrecidos y también cuando la enfermera relata sobre el morir como proceso

vital. Realista y adaptada a cada momento, la informacidon que la persona y
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sus seres queridos requieren aparece como pieza clave de un proceso y una

muerte adecuadal’ %%,

Para las enfermeras una de las primeras consecuencias de que la persona
ignore parcial o totalmente su situacion de final de vida es la imposibilidad

de una expresion abierta.

Que tu te des cuenta de que te mueres y te digan “no te preocupes es que estas
débil... Ya mejorards come, que mafiana estards mejor”. A ver, que la gente sabe
que eso no se soluciona comiendo, que ha pasado una quimio, una radio y ve
que las cosas no evolucionan como deben y el hecho de no poder hablar es

fatal. SOC2

Este no poder hablar se califica como fatal porque impide resolver dudas,
tener control auténomo sobre los acontecimientos y compartir emociones
con los que le rodean e incluso consigo mismo. Condicién que pesara como
dificultad afiadida en el afrontamiento de la muerte®”. De Hennezel entendia

asi esta fatalidad del silencio:

“La peor soledad para el moribundo es no poder comunicar a sus seres queridos
que va a morir. Para quien siente que llega la hora, el no poder hablar ni
compartir con los suyos lo que la inminencia de la separacion le inspira , a
menudo le aboca al desorden mental, al delirio, o incluso al dolor fisico, que al

menos le permite hablar de un sufrimiento concreto” 2,

Mientras, la informacion permite a las personas situarse en una realidad
que, a pesar de su dureza, posibilita un afrontamiento adecuado en cada

eta IDalOO,lOl

Con ella se imprime naturalidad a los momentos de
comunicacién, constituyendo este un signo de calidad que abre la puerta a

compartir los aspectos que para el moribundo y su familia son importantes.

Por todo ello saber no siempre se asocia en los relatos con un mayor sufrir
de las personas, sino bien al contrario con la oportunidad de pensar, sentir,

decidir, y ser parte activa del proceso!’?. Saber permite ordenar los
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pendientes y priorizar los actos, actividades y decisiones. Esta posibilidad se
describe frecuentemente como dejar las cosas arregladas, y se extiende

desde lo emocional a lo puramente organizativo o burocratico.

Yo creo que la persona que esta informada no sufre mas que la que no lo esta,
sino que se prepara de otra manera, se despide de amigos, familiares, puede

dejar arreglados temas que te angustian... que te preocupan... SOC1

Otro aspecto beneficioso del saber es la posibilidad que ofrece al moribundo
de decir adids: despedirse de sus seres significativos, de su entorno y de su

vida.

Mira ahora hago la reflexion de si no sé si es bueno o malo, pero en la mayoria
de casos que yo veo una persona tranquila se asocia a una persona sedada. A

lo mejor faltaria que se pudiera despedir. HOS 5

Piensas (llegardn (la familia ausente) a ver a esta persona bien? Podran
despedirse podran...decirse alguna cosa. [ | A mi cuando la persona esta
muy mal, sea esperado o no, y no se encuentra a la familia... a mi esto me sabe
muy mal, si. No sé¢ a lo mejor la persona no es consciente, pero poderte
despedir, aunque sea en el ultimo aliento, no es lo mismo ver a la persona en
el tltimo aliento a decir es que ya no esta... claro es que es como si estuviesen
en el velatorio, no se han podido despedir, no han podido decirle nada a esa

persona. HOSI

Desde la experiencia de las enfermeras, cuando una persona que ha de
morir llega a sus ultimos momentos habiendo vivido los valores relatados,
se asegura menor angustia, mas serenidad y una mayor garantia de morir

en paz.
Pienso que asi lo hacen con mas paz y mas serenidad y en mis afios de

experiencia cuando la persona puede explicar lo que le preocupa, sus temas

pendientes, hay mucha mas paz, mas relajacion. Las angustias en los ultimos
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dias mortifican, no s¢ si es la palabra, pero hacen que no pueda haber paz.

SOC2

Mientras aquellas a las que les han sido vetados estos valores lo reflejaran

en el modo en que viven su agonia y muerte.

Yo creo que es diferente la persona que sabe el diagnostico que tiene, que sabe
que va a morir, de la persona engaiiada. Entonces yo pienso que los pacientes
que lo saben, que pueden despedirse de sus familiares si lo desean, pienso que
estan mas tranquilos, que tienen mas paz, mas paz interior que no los otros que
los puedes ver en fases mas terminales, en una fase de inconsciencia o de
sedacion, con morficos y demds, y los ves que estan angustiados como
sufriendo o esperan acabarse de despedir. Quizas no han podido expresar lo
que la persona quiere decir antes de morir: dar las gracias o dar unos ultimos
consejos, dejar arreglado un tema econdmico o cualquier tipo de tema ;no? Yo

creo que eso les produce mas inquietud, mas angustia. PRI2

El mismo convencimiento que refleja esta inacabada pero explicita

expresiéon sobre lo que impide morir en paz.

Una persona asi, si tiene algo pendiente, algo pendiente en tu corazén que no

te deja... PRI1

La persona siente su final

Si se deja de lado el papel de la informacién como directa esclarecedora de
un pronodstico de final de vida, las profesionales apoyan en sus textos otro
elemento que llevara al moribundo al mismo punto de conocimiento. Y es
que segun su experiencia se alcanza un momento en que la persona sabe a
pesar de no estar informada, un conocimiento que llega a través de la

propia vivencia.
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Porque yo creo que el paciente que se va a morir lo sabe, otra cosa es que lo

quieran preguntar, que lo quieran oir. PRI2

La pregunta de como el moribundo posee esta certeza sobre su situacién

se intenta responder desde el recuerdo de ejemplos vividos.

Y llega un momento en que el paciente no es tonto y en el que se da cuenta de

que algo no va bien. SOC3

Este algo no va bien se convierte en la manera mas comun de ser
consciente para la persona enferma, y resulta de la evaluacion de su propio
proceso. Para las enfermeras los sintomas y las dificultades persistentes
que provocan constituyen las pistas delatoras que llevan a conocer que el

fin esta cerca.

Si, llega un momento en que la persona no informada lo sabe. Porque ta
puedes decirle todas esas cosas que hemos dicho, pero en un momento eso ya
no vale... la mayoria de veces la persona ve que el empeoramiento es mal

signo: “las cosas no van bien”... la persona se da cuenta SOC2

No sé, no sé qué decirte. En los respiratorios quizds si que se dan cuenta,
intentan respirar por todos los medios se cogen a las barandillas para

incorporarse, luchan por su vida porque se dan cuenta de que se van. HOS2

Aunque en ocasiones son precisamente los sintomas los que impiden a la
persona ser consciente del momento vital. Lejos de pensar que entonces
ese conocimiento es inalcanzable, la enfermera se plantea una capacidad

interna del mismo que no quedaria mermada.

Otro tipo, como los AVC, no se enteran de nada... Bueno al menos

externamente te digo, a lo mejor ellos por dentro... HOS2

De esta manera se abre la puerta a otra via de conocimiento: la persona

sabe porque es capaz de sentirlo.
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Normalmente lo saben porque una persona, como los animales, sabe que se

estan acabando los dias. PRI1

Yo pienso que la persona que estd en un proceso de ultimos dias si se da cuenta

conoce y sabe, y yo creo que se dan cuenta de que la vida se acaba [ ]. SOC2

Asi lo creen las enfermeras basdandose en su experiencia, aunque tras sus
silencios asoma la falta de argumentos demostrables que acompafien sus
explicaciones. Y es que estamos ante un conocimiento por intuicién; igual
gue en muchas ocasiones es por intuicion que la enfermera se percata de
ese ser conocedor que el moribundo adquiere. En ambos casos es un

conocimiento sentido interiormente.

Yo creo que si... Yo creo que si. Aparte de signos fisicos, pero normalmente
cuando una persona te dice me muero, se muere [ | No sé, dicen que cuando

llega tu hora lo sabes. HOS3

Kibler-Ross estaba de acuerdo con este conocimiento tacito expresado

escribiendo al respecto:

“Cuando ocurre que se ha pasado largo tiempo, durante muchos afios, sentada
junto a la cama de nifios y ancianos que mueren, cuando se les escucha de

verdad, uno percibe que ellos saben que la muerte est4 proxima” ',

En las narraciones se describen las formas en que la persona expresa ese
mal prondstico sentido y su cercania a la muerte”®>. La veracidad
contrastada de dichas manifestaciones sustenta su creencia en las

profesionales.

Mucha gente te lo dice o lo expresa de otra manera, llamando a un familiar

muerto o como queriendo zanjar un tema. HOS6

Se recuerda, no obstante, que la persona puede mantener un silencio

voluntario que no delate su saber. Ese silencio tiene que ver con un objetivo
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importante para muchos moribundos, proteger de un mayor sufrimiento a
los seres queridos. Esta decidida actitud protectora es reconocida en la

bibliografia por muchos de los profesionales que trabajan cercanos a ellos®®.

Que la gente no es tonta, que a lo mejor también como detectan ese pudor en la
familia, ellos no hablan del tema, pero ellos cuando llega un punto determinado
saben que no le lleva mas que a la muerte. O cuando no esta la familia te
hace alguna referencia de que lo sabe, de que sufre, sufre su proceso y sufre lo

que vive la familia y lo sabe. PRI3

Por ultimo cabe destacar que las enfermeras reconocen como frecuente la
realizacion de planes de futuro en esta fase final de la vida. La pregunta
seria si se ha de interpretar como un desconocimiento de la persona o bien
como la necesidad de sentirse viva y alejar la muerte a la que no quiere

tener constantemente delante®.

Lo saben, pero se agarran a una pequefia esperanza: “bueno a ver si nos vamos

b

de viaje este afio...” ¢;no lo sabe?, ;si lo sabe! Y no es que se esté
autoengafiando, se defiende... a veces oimos esos juegos y decimos no lo sabe,

pero si, claro que lo sabe. SOC1

En sintonia con ello De Hennezel al respecto de estas manifestaciones de
futuro afirmé que a través de ellas la persona trata simplemente de seguir

siendo un ser humano hasta el final®°.

El lugar: la importancia de donde

Las enfermeras unen estrechamente su ambito laboral a las descripciones
de los procesos de muerte alli acontecidos, y es que el escenario determina
aspectos importantes para el fendmeno estudiado. Los procesos son
diversos en presentacion y contenido, y la profesional apunta en los relatos
algunas de las variables que influiran tanto en ellos como en sus vivencias.
De entre las mismas, los objetivos asistenciales, determinantes en las

actuaciones terapéuticas, son el elemento que mas claramente los
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diferencian. Sirva como ejemplo el Servicio de Urgencias, un ambito
especialmente autocritico ante la renuncia de su objetivo Ultimo: la curacidn

o la salvacion en el caso de situaciones cercanas a la muerte.

Siempre piensas: ;jlo hemos hecho todo bien? ;Podriamos haber hecho mas?
Ser mas rapidos a lo mejor, quizas porque quieres hacerlo todo perfecto o
porque tenemos el concepto de que medicina es salvar la vida. Quizas lo de
acompaiar hasta el final cuesta mas adaptarlo, aunque es importante
también... Quizas si, quizds es urgencias salvar vidas. Urgencias, riesgo,

salvar vida. Si es asi. HOS 2

Mas alld de estas descripciones puntuales, las profesionales agrupan el
acontecimiento de morir en dos localizaciones opuestas: el hogar de la
persona y los centros sanitarios. Para cada una de ellas se analizan con
detalle aspectos positivos y negativos que apoyan sus posiciones al respecto

del mejor o peor lugar donde morir.

Esta profesional con amplia experiencia en atencidon domiciliaria explica
como en nuestro entorno social las personas mueren en su domicilio o fuera
de él de manera ciclica. Y como esto ocurre atendiendo a situaciones
personales y familiares influenciadas por el sentimiento social de

naturalidad del proceso y de la muerte en si'®,

Se alterna un valor de
normalidad con una necesidad de medicalizacion, movimiento pendular
entre la aceptacién de la muerte como parte del ciclo vital y su mas acusado

rechazo y ocultacion.

Hay un periodo en que la gente se moria en casa, y todo se veia normal.
Luego hubo una etapa en que la gente se asustaba muchisimo con cualquier
familiar que estuviera enfermo y no, no en casa no, jQué trauma!; jQue lo van
a ver los nifios!, como si fuera una etapa de la vida que no existe o que no
tuviera que existir. Y ahora volvemos otra vez a lo anterior, es un ciclo (la
vida) se muere la persona y que se muera en casa con la familia. Volvemos
otra vez a eso, tanto la familia como el paciente deciden quedarse en casa

cada vez mas. PRI 1
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Lo negativo de morir institucionalizado

Ante la valoracién de la muerte en los centros asistenciales las enfermeras
se centran en los aspectos negativos que reconocen en ellos. Aspectos en
los que se apoyan para justificar su falta de entusiasmo al aceptarlos como
lugar de final de vida, siendo este un sentimiento ampliamente compartido

entre los profesionales de la salud®>1°,

La vida en estas instituciones no gira en torno a las personas, sino a rutinas
centradas en la organizacidbn de tareas. Y lo que intenta ser una
herramienta de control sobre el trabajo, se convierte para las profesionales
en un elemento de dificil conciliacién con unos cuidados personalizados que

tan valorados seran en estas etapas.

Un ambito hospitalario con sus ritmos y sus rutinas... En los hospitales esto
estd mas descontrolado y pienso que los profesionales deberiamos hacer un
analisis de todas estas cosas con las que no tenemos cuidado. No ir a nuestro

ritmo sin pensar en la persona. SOC2

No los dejan ni dormir tranquilos. PRI1

Junto a las rutinas se sitla otra barrera: las normas institucionales que
prevalecen ante los deseos de las personas ingresadas y sus acompafantes.
Trabas que dificultan la bondad de los ingresos, condicionando una manera

de morir excesivamente reglada que limita las voluntades individuales.

Nosotras tenemos unas normas (rutinas), la institucion tiene unas normas... no
dejamos entrar a la familia cada vez que quieren, no pueden estar las 24 horas
con aquella persona, a veces no les dejamos ni hacer la higiene [ ]; no les
dejamos morir como ellos quieren morir. Se acaba la hora de visita y se va la
mujer que no puede dormir con ¢l la dltima noche. Entrar y salir en un

hospital es muy duro para la familia. PRI 1
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Aspecto de fuerte caracter negativo en la valoracién es la extendida, vy
asumida sin demasiada resistencia, falta de intimidad que se produce en las
instituciones. Las enfermeras asumen parte de responsabilidad en este
escenario poco respetuoso con la privacidad que entienden como no

deseable.

Lo que te frena mucho es que no hay intimidad, a veces dejas entrar a toda la
familia. A lo mejor otro se rie porque no sabes que en el otro box hay una
familia sufriendo. Es lo que veo que ese aspecto no lo hemos cuidado tanto

como debiéramos. HOS2

Yo pienso que es mas frio, expresar los sentimientos cuesta mas, cuesta
muchisimo mas. Hay personas que entran, que salen, que le ponen una via,

que le miran el suero... interrumpiendo momentos intimos que no... PRI 1

En el origen de esta falta de intimidad se encuentra la ausencia de espacios
adecuados para acoger personas que viven la cercania de la muerte. Esta
deficiencia sera ocasionalmente un factor desencadenante de tensidn
asistencial que las profesionales soportan como elemento visible del sistema

sanitario.

Por espacio fisico en nuestro servicio es dificil encontrar un lugar para que las
personas puedan sentir su dolor y vivirlo y tampoco es facil. Y es la enfermera

la que se enfrenta a esto. HOS3

Aunque a criterio de las enfermeras no se trata solo de la disponibilidad de
un espacio fisico, sino también del ambiente propicio para el morir de la
persona. Creen que los espacios ideales deberian tener elementos que
recordaran un hogar y no destacar los que identifican la estética sanitaria

siempre tendente a la frialdad de lo impersonal®®®1%8,

El ambiente, lo estético tampoco es adecuado. PRI1
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Pero tal vez el factor mas negativo asociado con la institucionalizacion de
una persona que ha de morir es la sobreutilizacién de medidas agresivas,
diagnodsticas o terapéuticas, y la escasa critica hacia su oportunidad en los

centros asistenciales!?6/107,110,111

En los hospitales en general el encarnizamiento terapéutico continua.
Personas que se estan muriendo y estan con tratamientos activos y las
forzaban a comer... cuando ellas ya no tenian ganas de comer, y en casa se

respeta mas todo esto. SOC2

Por ultimo, y en lo referente a la calidad de los cuidados se acusa un
importante lastre: el de la insuficiente dotacién de recursos humanos. Las
enfermeras se refieren a ello expresandolo como falta de tiempo para
dedicar a unos cuidados que los requieren de manera generosa. La

conciencia de esta limitacién no las deja indiferentes.

La falta de tiempo y yo creo que es lo que mas me duele a mi de aqui, que no

hay tiempo para este tipo de personas. SOC1

A pesar de las dificultades y aspectos negativos que describen son
conscientes de la actual tendencia al ingreso de los que van a morir. Se
buscan explicaciones a esta necesidad de medicalizacién, a la predileccion
del centro asistencial como lugar para morir y a la gran aceptacion social
que tiene. Entre ellas aparece desde el desentendimiento de las personas
ante estos dificiles y exigentes momentos, hasta el alivio que supone poder
compartir preocupaciones y temores surgidos de acompafar en el proceso.
Un reconocimiento a lo importante y necesario del apoyo que reciben

durante el mismo.

Muchos, despreocupacion porque los dejan alli y ahi te quedas. Y muchos
miedo: claro ;como lo hago yo si tiene esto? Y aqui estdn mas tranquilos
porque hay un apoyo, una enfermera y las dudas sabes que se van a solucionar,
pero que antes morian en casa... ha cambiado la filosofia. Ahora la moda es

llevarlos al sociosanitario a morir. SOC3
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Aunque el factor generador de ingresos que con mas insistencia se repite es
el cambio de roles familiares sufridos con la incorporacion de la mujer al
mundo laboral. Mantener en el hogar un cuidado continuado como el que se
precisa ante el morir precisa una dedicacion exclusiva. Y el cuidado familiar
continGia teniendo en nuestra sociedad sexo femenino'!? viéndose, por lo

tanto, repercutido por sus evoluciones.

Hoy en dia es mas dificil todavia porque antes las mujeres no trabajaban fuera
de casa y se daba por hecho que el cuidado y la muerte eran en casa y ahora no,
ahora es mas complejo. Y culturalmente esta asociado a la mujer, sigue siendo

asi. PRI3

Se contempla también el cambio de modelo de familia desarrollado en
paralelo a la vida urbana. El ndcleo familiar urbanita no contempla en su
seno las personas de edad avanzada. Este modelo se refleja de manera
directa en el lugar donde la muerte se promovera y acontecera. En
contraposicion estaria la vivencia conservada en areas rurales en cuanto a
una composicion intergeneracional de la familia, y a un momento de morir

impregnado alli de la naturalidad que esto le aporta.

A nivel rural la familia asumia que su persona mayor convive en el domicilio:
los abuelos, los padres con los hijos. Cuando llega el momento de la muerte, no
hacen de ello un drama o no hacen de ello un problema. Es parte de sus vidas
y lo asumen asi. En cambio en el urbano ves que muy pocas personas mueren
en casa. Claro, los ancianos ya aqui no conviven dentro de las casas, si son
dependientes estin en un centro sociosanitario o en una residencia y es alli

donde fallece. PRI2
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Lo positivo del hogar para acabar la vida

Con independencia del ambito asistencial, las enfermeras manifiestan que el
hogar de la persona es por excelencia el mejor lugar para morir. Por ello el

retorno de la muerte al hogar es una tendencia que fomentan y alientan.

Yo creo que la persona que puede morir en casa rodeada de sus familiares es

lo mejor que puede pasar. SOC2

Los argumentos positivos que apoyan la preferencia por el hogar se
multiplican durante las narraciones, pudiéndose ver con claridad como
coinciden con la cara opuesta de aquellos que valoraron ante la

institucionalizacion del morir.

En el domicilio, al contrario de lo que ocurre ante un ingreso, el profesional
se acerca a un escenario central de cuidado perteneciente a la persona
moribunda, se introduce en su mundo y el de su familia. Son ellos los que
establecen ritmos, prioridades, preferencias y rituales. El profesional aporta
un elemento necesario y esperado, el acompafiamiento en una situacion
que para las personas es totalmente desconocida. Compafiia que en este
caso se aleja del papel controlador y normativo que posee en las

instituciones.

La muerte se vive bastante de cerca, porque nos metemos dentro del d&mbito
también familiar, no es solo la persona que estd en ese proceso, sino que es todo

lo que la envuelve, te metes dentro de la casa. PRI1

De cerca no es entonces solo una manera de expresar, sino que adquiere
significado de proximidad, de inmersién, de contacto emocional de la
enfermera con las personas cuidadas y con el entorno que representa su
vida. De él se valora muy positivamente la posibilidad de adaptar los ritmos
a los gustos personales y a las necesidades de sosiego deseables en estos

momentos.

113



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
CUIDANDO EN CERCANIA DE LA MUERTE. APORTACIONES DESDE LA TEORIA FUNDAMENTADA
Maria Sevilla Casado

Diposit Legal:

T.

1522-2013

En casa el ritmo es adaptable a la persona, a su descanso, en casa no hay

ruidos ni voces a deshoras. SOC2

Los cuidados libres de horarios permiten que las cosas sencillas y basicas

sean de gran valor para el alcanzar el bienestar.

Que si te apetece comer a las cuatro de la tarde una tortillita te la preparan,

cuando ya no puedas comer, a lo mejor te daran una gotita de zumo. SOC2

En ese mismo camino hacia el bienestar, se encuentra la seguridad en
forma de proteccion ante tratamientos inoportunos e ineficaces. La
autonomia en este aspecto es mas facilmente considerada y salvaguardada
en el domicilio. Aqui las acciones cuidativas se centran en los gustos vy
deseos del moribundo mas que en el peso de las indicaciones y restricciones

terapéuticas.

No hay intervenciones agresivas como puede haber en el hospital, no se
desorientan, la comida es la que les gusta, estdn mas tiempo encamados en los
centros y se pueden ulcerar, en el domicilio dentro de sus posibilidades se

pueden mover mas. PRI2

En el hogar es posible una dedicacién exclusiva. La persona que esta
muriendo es el centro, la familia se vuelca en un cuidado al que afade
componentes insustituibles como el acompanamiento y la afectividad. En
este sentido afirmaba Kibler-Ross que la adaptacién ante el morir es mas
facil para la persona cuidada en un ambiente familiar en el que el

conocimiento permite sustituir un sedante por un poco de su vino favorito®’.

Otro sitio donde se les cuide tanto no me imagino donde podria ser. PRI1
En casa la persona estd mas controlada y mas mimada, se respetan mas sus
ritmos que en las mismas unidades de cuidados paliativos, claro en casa solo hay

una persona. SOC2
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Si hay un elemento bien valorado por las profesionales, este es la
convivencia entre hogar e intimidad. Intimidad entendida durante los
relatos como algo mas que un espacio privado y reservado. Entendida como
una zona espiritual interior de las personas y sobre todo de las familias''?.

Desde esta perspectiva la intimidad solo se puede garantizar en ese lugar.

La intimidad de estar en casa, en tu habitacion, con la persona que te acompaiia,
sin que nadie entre. Con las personas a las que quiere, sus hijos, sus nietos,

que vengan sus amigos. PRI2

Un refugio para sentirse en mayor libertad en cuanto aisla de lo social y

permite el sosiego necesario para vivir la muerte'**.

Pienso que es un momento de intimidad, muy intimo y qué cosa mas intima y

propia que mi casa ;jno? Mi hogar. PRI1

Se desvela uno de los vitales componentes de la intimidad: el entorno
creado por la persona y que constituye una extension de ella misma, siendo
por lo tanto algo mas que un lugar conocido. Alli viven a través del
ambiente: los recuerdos, los suefios y la creatividad del ser que ha de

morir.

Porque tu estas en tu casa, en tu ambiente, con tu gente, en tu cama, en tu sofa.
Y te quitas de un ambiente mas angustioso, de una habitacién que no es tuya,
a lo mejor compartida y hostil para mi. No hay esta comodidad de casa; tener tu
cojin, tus sabanas. Eso da calidad de vida y de muerte: tienes tus cositas.

SOC2

Es este un aspecto de emergente importancia al hablar del domicilio como
lugar de muerte, y desde la reflexion de esa importancia otorgada, es
inevitable preguntarse el por qué de su ausencia en los relatos al hablar de
los centros asistenciales. En ellos no aparecen referencias explicitas a que

las enfermeras valoren o alienten la cercania de objetos que entienden
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como signos de seguridad, autoafirmacion y singularidad en el hogar de la

persona.

¢Quién decide el lugar?

Al hilo de la importante cuestién sobre el lugar de acontecimiento del morir
las enfermeras contintan su reflexiéon introduciendo los elementos que
determinaran la eleccién del escenario donde finalmente se ubicaran los
ultimos dias de una vida. No olvidan quiénes son las personas que tomaran
parte en dicha decision ni tampoco que la eleccidon estd sujeta a
modificaciones a lo largo del proceso de morir''>. De hecho, en nuestro
entorno un alto porcentaje de personas no muere finalmente en el lugar que

preferirian®.

Significativamente la relevancia en cuanto a la eleccion del lugar esta
ausente en los relatos de las enfermeras de hospital y sociosanitario. La
llegada de la persona a la institucidn significa una aceptacién implicita de su
voluntad de morir ingresado, decisiéon tacita, pero entendida como
definitiva; la idea de vuelta al hogar no se contempla desde este ambito, ni

se describe un interés por los posibles deseos de la persona en ese sentido.

Desde la atencién enfermera mas cercana al domicilio el tema se vive con
una relevancia distinta. Cuando la cuestion sobre dénde morir se plantea
con tiempo suficiente para sopesar las opciones las profesionales de este

admbito colaboran en la compleja decisiéon'?®,

Cuando es un proceso largo siempre procuro que la persona elija lo que quiera
hacer, le doy informacion, pero nunca le dirijo hacia nada, ni tampoco a la
familia que muchas veces te piden consejo,” y qué hacemos lo ingresamos, no lo
ingresamos”. Hacerles reflexionar: “bueno vosotros ;qué queréis? ;Qué quiere
el? ;Donde pensais que estara mejor?, ;como queréis vivir los ultimos dias?” y

a partir de ahi ellos deciden. PRI 1
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Pero en los relatos aparece un profesional que no solo colabora en ella sino
que tiene autoridad en dicha decision: el médico. Un reconocido poder en
los procesos le confiere una capacidad determinante en la misma, incluso
superior a la de la propia persona'’”. Asi se plasma en este extracto donde
el verbo acabar nos habla de un posible desencuentro entre las indicaciones
médicas y el deseo de la persona que morird. Y donde la enfermera siente
la dependencia, junto a la familia y la propia persona, de esa opinion

decisiva.

A veces si no esta de acuerdo el médico (en que muera en casa) esa persona
puede acabar perfectamente en un hospital. Ahi dependemos mucho de la
opinion del médico, es una figura muy importante, que la familia le hace

mucho caso claro esta. PRI1

La complejidad de los procesos mortales se esgrime como un argumento
suficientemente valido para una derivacion de la persona desde su domicilio
a un centro asistencial''’. Decisidn que deja en segundo término los deseos

de los implicados mas directos y las emociones que pueda desencadenar.

El hecho de que ta le digas a un médico la alimentacion se puede cubrir de esta
forma y la hija lo ayudara este dia... a ¢l (al médico) le facilita el hecho de que
se quede. Pero si hay alguna complicacién, prefiere cerrar los ojos y ser un

poco mas frio. PRI2

En este mismo sentido la orientacidon hacia el ingreso de fin de vida se
sustenta en la alta presidon asistencial sufrida en el ambito de la Atencidn
Primaria. Las personas en proceso de morir son tributarias de frecuentes
atenciones y con su ingreso descargan al profesional médico de una

sobrecarga sentida.

No hay tiempo para nada y la atencion domiciliaria, que es tan importante y tan
bonita, pues a los médicos de mi centro no les gusta hacer domicilios... no les
gusta y menos los casos terminales. Si va al hospital o al socio, tendra menos

carga asistencial. PRI2
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Tras valorar la influencia de los profesionales aparece el otro drgano de
poder en la decisiéon: la familia’’®. Acuerdo entonces unanime en las
enfermeras: si la persona no puede manifestar su deseo a este respecto, no
hubo un abordaje de este tema antes de llegar a esta situacion terminal o
bien no se respeta la supuesta eleccién!'®, serd la familia la responsable de

determinar el lugar.

Es la decision de la familia, la del paciente a veces no se puede saber. PRII

Si no lo has dicho antes, y se respeta, se mueren donde la familia quiere que

se muera. PRI2

Es importante que el paciente refiera que quiere morir en casa. PRI3

En el caso del grupo familiar los elementos decisivos son variados aunque
se pueden reagrupar atendiendo a dos consideraciones centrales: la
complejidad del proceso y las inseguridades ante el mismo; ambos
determinados por un mismo hecho, el de afrontar un cuidado singular y

finalmente el decisivo momento de la muerte.

Cuando la familia tiene dudas, miedos, los pacientes mueren en el hospital.

Antes (morir en casa) era algo normal; pero hoy en dia depende de cada familia.
PRI3

Algunos familiares dicen: “no lo puedo atender en casa”, pero en realidad es

que no lo quiero ver (como ocurre la muerte). PRI2

A lo largo del andlisis llama la atencién la falta de ejemplos que otorguen
claramente el poder de decidir a la persona que ha de morir. Este resultado
estd en sintonia con otros estudios que sefialan que no es frecuente que
las personas se manifiesten firmemente en cuanto a su preferencia o haya
acuerdo consensuado entre moribundo y familia en este aspecto'®. La

experiencia de una profesional sentencia en este sentido:
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Una persona no puede decidir realmente donde quiere morir. PRI1

Y Después de morir?

La presencia dentro de las narraciones de la espiritualidad conserva la
misma proporcion encontrada en la literatura especifica dedicada a las
necesidades de las personas en fase terminal. Una minima dedicacién
dentro de un mar de elementos en el que cualquiera de ellos se desarrolla
con mas amplitud. No obstante, esta afirmacion es valida solo si el analisis
se focaliza a encontrar referencias del mundo espiritual de manera patente
y explicita. Si el acercamiento al tema se hace desde una perspectiva mas
abierta y atenta, encontramos en los discursos diversos aspectos

claramente pertenecientes a este ambito del ser humano.

Ayuda a posicionarse en dicha perspectiva pensar que mas que una
prescripcion de actuaciones, la atencidon espiritual es vista por los
profesionales de la salud como una serie de procesos interpersonales, de
intercambio de valores que fluirdn a lo largo de su relacién*®. Las
enfermeras se remiten en muchos momentos de su narrar al respeto
sentido ante estos valores de la persona cuidada, al tiempo que introducen
en el escenario aquellos que ellas consideran de importancia para facilitar
un mejor final de la vida. Todo sin identificarlo en ningln momento como

cuidado espiritual.

Con mayor conciencia de entrar en el terreno espiritual recogen y trasmiten
de sus experiencias cercanas a la muerte una de las grandes incertidumbres
gue la acompafan: la que gira en torno a aquello que ocurre después del
ultimo momento de vida conocida. Al reflexionar sobre esta dimension
transpersonal es cuando mas cerca estan de una persona que precisamente
al final de dicho recorrido se abre a su cuadrante espiritual’. Desde esta

perspectiva la vida culmina con la muerte®?!,
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La espiritualidad aparece entonces en forma de preocupacion unanime
representada por una firme posicion de la enfermera en la busqueda de la
buena muerte; de un morir en paz. Sin hacerlo de manera patente en los
relatos las profesionales entienden la relacién existente entre las

dimensiones de la espiritualidad y bienestar emocional del moribundo!?2.

Es mas facil encontrar en los discursos una integracion de las creencias de
la profesional en el cuidado espiritual que un abordaje directo del mismo
con la persona. Es el caso de esta enfermera que cree en la separacion
entre alma y cuerpo muriente y que introduce en el cuidado un ritual

atribuido conscientemente a esta creencia.

Que para que alguien marche hace falta que vengan a buscarlo. Entonces se
van mejor, mas felices. Puede que sea ignorante, pero lo creo esto... Siempre
tengo una consideracion, lo miro de manera diferente; por ejemplo cuando se
muere alguien lo primero que hago es abrir la ventana, para que las almas no se
queden atrapadas... Pero porque creo, pero hay gente que no cree y dice:
“cierra”... Es igual, a ti no te molesta la ventana, pues déjala. Que marche, que
sea libre, el cuerpo por un camino y el alma por otra, y si se han de volver a

encontrar ya lo haran. HOS3

Pero ésera realmente la muerte un momento de liberacién para esa parte
inmaterial del ser?'%®., Ante estas dudas indescifrables se plantean

preguntas que no esperan respuesta.

Claro es que cuando nos morimos ;Ddénde vamos? ;Qué hacemos?...

JYa qué? SOC3

A estos cuestionamientos se une la impotencia ante lo imposible de tener
indicios de su veracidad, aun por muchas experiencias que posean como
profesional; porque el acompafiamiento y con ello la experiencia adquirible

tiene el limite claro en el umbral del Gltimo suspiro del moribundo.
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Pero claro no sé, cuando te preguntas qué les pasard, es que nadie ha venido

del mas alla a decirnos: Oye que pasa esto, que nos vamos aqui... SOC3

Las opiniones, posicionamientos e incluso el grado de importancia prestada
al terreno de la espiritualidad forman parte del mundo de la creencia y no
de la experiencia. De la manera de entender el universo y la vida, y de la fe
de la persona. Precisamente por ello, en este punto no existe acuerdo entre

estas profesionales.

No obstante, creer se equipara en momentos concretos de los relatos a la
posesion de conocimiento, a la certidumbre, y se constituye con ello en un
elemento valorado en cuanto que resulta enormemente tranquilizador para

el moribundo. Con él la barrera de lo desconocido es superada.

La creyente tiene unas convicciones, vive la muerte mas relajada y los que
no las tienen lo viven mas angustiados porque no saben qué pasard. Nadie lo
sabe ;no? Pero ellos estan convencidos de que ya esta, de que se acabo todo y

eso les angustia mas. HOS6

Yo no soy creyente, a veces tengo temporadas existenciales que me angustia,
porque me gustaria creer que hay algo mas alla. Pero creer o no, no es algo

voluntario. No tengo la certeza. Y a veces me da miedo. PRI3

A veces lo pienso y me gustaria creer, porque es mas facil. HOSS
De todas maneras, la posibilidad de otra vida no produce alivio en todas las
profesionales ni es para ellas un aliciente suficiente ante el hecho de morir.
Aparece por el contrario una linea de temores sustentados en la Unica y
segura realidad, la pérdida de la vida tal y como se conoce. Asi el miedo no

es realmente a lo desconocido, sino a la perdida de lo conocido®.

No es por pasar a otra vida, sino por dejar esta. HOS4
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Para la mayoria de las informantes la idea de no finitud persiste entre sus
palabras. Elaboran y comparten hipétesis sobre las diversas maneras de
continuidad y las nuevas posibles expresiones del ser tras la muerte. En
ellas se recoge la idea de que la muerte constituye solo un paso hacia otra

forma de vida'®3.

Las personas dejan huella en otras personas, desde ese punto de vista mas
mistico si. PRI3

Porque si realmente hay algo sera mas espiritual, mas etéreo. HOS1

Pienso que somos energia y algo debe de quedar cuando nos muramos. HOS5

Hay que poner interés en la utilizacion de palabras como deber y tener que
aparecen buscando credibilidad para estas hipdtesis y remarcando una clara

dificultad de aceptacion ante un fin definitivo del ser.

Puede que si haya algo mas, no me pondria dura diciendo que no, pero

tampoco que si... pero casi si a que algo tiene que haber. SOC2

En este sentido, pueden sentir claramente que el pensamiento sobre la
continuidad alivia los temores'?® y sustituye la posibilidad de vacio. Un vacio
al que aboca pensar que morimos y la vida termina, que somos solo aquello
que vemos y luego no seremos nada. Aunque cabe recordar que la creencia
en el mas alla solo serad de ayuda para la persona cuando se arraiga en un

sentimiento intimo y hondamente vivido®.

Nos trasformamos, a algun sitio tienes que ir, no s¢ donde ni si con cuerpo
fisico pero... yo creo que si, hasta con otro cuerpo tal vez, porque me ayuda a
aceptar que un dia me iré. No creer en nada es un poco vacio. Terminas y te

vas... Tendria mas miedo a morirme y no ser nada. HOS2

Sin embargo esta enfermera afirma no tener experiencia de una mayor

serenidad ante la muerte en personas creyentes. El momento de morir
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iguala para ella en cuestidon de temor a no creyentes y creyentes, pudiendo

estos Ultimos presentar una mayor actitud defensiva ante la muerte®’.

Mira, dicen que las personas con fe al llegar su momento de morir, como ellos si
creen en otra vida, no tienen miedo. Mi experiencia dice que no, que tienen

miedo igual que el mas ateo del mundo. SOC2

Por ultimo, una minoria de profesionales entiende de manera clara el hecho
de una finitud absoluta tras la muerte. La expresion desde esta otra

vertiente de la creencia es tajante.

Yo creo que nos morimos y es el fin de nuestra vida como personas... se
acabd... Y quizas por eso lo veo doloroso, y no por ello deja de ser natural y

tiene que ser asi. HOSS

Dando un paso mas, los temores descritos en relacion a la desintegraciéon
del cuerpo y a la gran soledad atribuida a la persona muerta, merecen una
mencion especial como factor influyente en el nivel de ansiedad ante la
muerte. Para su atenuacién esta profesional trasmite decisiones y deseos

para sentirse mejor tras la muerte y con ello en el presente.

Lo que no sé si quiero es que me entierren o que me incineren, ese es otro
dilema que tengo...porque me da miedo el fuego, pero si me encierran en una
caja también tengo miedo. Y si me incineran le he dicho a mi marido que alli
donde este él, a mi que no me esparzan por ningun sitio, yo quiero estar en mi
casa aun muerta, me da miedo si, solo pensar que tengo que estar en un

cementerio o esparcida no sé donde... SOC3
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Cuidando en cercania de la muerte

Que la ternura te recubra a ti, mi semejante, como un manto.

Sura del Coran

Desde un lugar de privilegio

A lo largo de las narraciones las enfermeras explican ampliamente cual es el
rol que acabara definiéndolas en la atencién de las personas al final de la
vida. Hablan de su trabajo de manera clara y segura siendo muy pocas las
dudas, indefiniciones o variabilidades que se generan en este apartado. De
manera unanime identifican el cuidado como la funcién propia, su misién en
este escenario'®®. Lo definen, reconocen y asumen de esta manera,

haciéndolo también con la responsabilidad que entrana.

Creo que tenemos tan claro que es el cuidado, el acompafiamiento. PRI3

Cuidar en estos casos no es, menos que nunca, un acto puntual. Morir es un
proceso mas o menos complejo y extendido en el tiempo, y como tal son
diversos los elementos que hasta darle contenido componen su cuidado. Asi
lo entienden las enfermeras que al hablar de su papel junto al moribundo lo
hacen desde multiples perspectivas. Aunque una idea tiende a unificarlas y
envuelve todo el discurso: la humanizaciéon del cuidado mediante una

cercania que genera implicacion y la distingue del resto de profesionales.

Nos implicamos mas, porque es la base de nuestra profesion. Lo tenemos

asumido que es nuestro papel .HOS7

También te diré que es enfermeria la que intenta [ ]. El trato mas humano lo

da enfermeria. HOS1
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Este trato de persona a persona que se abandera, tiene un promotor dentro
de la asistencia: la enfermera es, con diferencia, el profesional de la salud
que durante mas tiempo permanece junto a las personas que mueren y sus
familias. Cumpliéndose tanto en situacion de institucionalizaciéon, donde
estd presente dia y noche, como en Atencién Primaria donde realizan la

mayor parte de las visitas domiciliarias a quien escoge morir en el hogar.

Se convierten de esta manera en un actor de peso especifico dentro del
escenario de esta atencidn. Ellas son las profesionales que desde siempre, y
no solo con el auge de los cuidados paliativos, se han mantenido junto al
que morirda y su familia. Asi aparecera en este estudio donde explican
asumir gran parte de responsabilidad en su asistencia. Sin que sea esta una
visidn corporativista, ya que es facil encontrar el reconocimiento explicito a

esta realidad por parte de los otros miembros del equipo®”19%12,

Emerge desde esta posicion un aspecto interesante, la enfermera asume un
distintivo caracteristico de su rol que se deriva directamente de la citada
continuidad y de una proximidad promovida. Se convierte en nexo con
fuerte componente mediador entre las personas cuidadas y el resto de
profesionales del equipo, asi como con el sistema sanitario en general.
Entre las atribuciones reconocidas y aceptadas de este ser mediadora, esta
el ser evaluadora continua del proceso y transmisora de necesidades

sentidas.

Pero quien esta alli veinticuatro horas es la enfermera, el médico pasa un
ratito, si hay dolor puntual, sufrimiento, pero si no, lo valoramos nosotras.
Entonces el papel muy importante de decirle como esta la situacion. Quien
tiene que prescribir es el médico, tampoco lo deseamos eso... pero si hay que
mediar, explicar como ves ti la situacion, si tienen mas dolor si no, si crees

que necesita mas de algo. HOSS5
La de la enfermera es una cercania que llevara a movilizar recursos, ya que

ante una necesidad no suficientemente contemplada, ese necesitar mas de

algo, se convierte en voz reivindicadora del moribundo y su familia.
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A veces respira peor y la familia sale a pedir ayuda, se lo comentas al médico y

dice: “;qué quieres? se estd muriendo”. Ya pero jes que! HOS2

Por ese mismo camino, llegan a erigirse en trasmisoras de deseos,
decisiones y voluntades entre los interlocutores de una comunicacion

desigual y compleja.

Igual es porque estas mas tiempo con ellos, el que lo atiende a ¢l y a la familia
es enfermeria y entonces muchas veces enfermeria va trasmitiendo voluntades

al médico. Haces un poco de “paloma mensajera”. HOSI

Informadoras cercanas y mas accesibles, atentas a las multiples atenciones

requeridas en este campo.

Somos el vinculo de conexion con el médico y con la familia, y es a la que mas

preguntan, tanto el paciente como la familia, a la que van es a la enfermera.

SOC1

A veces cuando te paran por el pasillo, un momento, pero luego tengo una
alarma y vuelvo atrés y le digo dime... A lo mejor no le resuelves nada, pero ya
lo has escuchado, has valorado y lo has tranquilizado. El ser accesible es un

papel muy importante para nosotras. PRI

Estamos nosotras para decirles: mira esto es normal esto no, esto si, y ellos se
quedan mucho mas tranquilos sabiendo que hay una persona, una enfermera,

que damos este tipo de informacion...el médico la da, pero... SOC3

Traductoras de prondsticos y expectativas, reconocidas por su mayor
capacidad de entender y comprender las limitaciones planteadas desde una
desigualdad informativa y formativa, situacidon que tanta angustia genera al
moribundo y su familia. Cercania y confianza se asocian para ellos en la

figura de la enfermera.
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También la gente nos ve mas cercanas y tiene mas confianza con nosotras, por
mucho que el médico le haya dado buen trato, le haya venido y le haya ofrecido
lo mismo que nosotras. Cuando el médico se va se dan media vuelta y te
preguntan: ;Y esto que ha dicho? Tu se lo vuelves a decir y asi se quedan
conformes, es como si nos vieran mas llanas, mas... como si pudiéramos

entender mas las demandas que nos hacen ellos. HOS1

Con todos estos reconocimientos, llegan a verse a si mismas como
conductoras de los multiples y variados flujos entre profesionales, servicios
y estamentos que se producen en una situacién de mortalidad. Imagen que
refleja la importancia asumida en estas situaciones de cuidados, y su

indispensabilidad en las mismas que es autorreconocida con claridad.

La enfermera tiene un papel, vamos, importantisimo. Va todo a través de

nosotras, todo fluye alrededor nuestro. SOC3

Evitar el sufrimiento

El analisis de los momentos dedicados al cuidado ofrecido a la persona que
morira se inicia con uno de sus aspectos mas destacados: la evitacién de su
sufrimiento. La sola posibilidad de sufrir es una preocupacion compartida de
manera especial por la propia persona, sus acompanantes y los
profesionales del cuidado'®®. Para hacerse una idea de su alcance solo hay
gue pensar que sufrir se siente para muchos de ellos, incluso como mas

1437 En consecuencia, para las

inquietante y temido que la propia muerte
enfermeras existe una asociacidon inherente entre una muerte sin

sufrimiento y su acontecimiento en paz.

Por ello que la persona no sufra es uno de los objetivos claramente
explicitado en las narraciones. Ocupa el primer escalén en los cuidados y es
la condicidn por excelencia para hablar de una buena muerte, valoracién

que coincide con otros estudios®’°°,
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Yo no puedo aguantar verlos asi, entre el sufrimiento fisico y psiquico, no
solo me duele, sino cuanto me puede llegar a doler y cuanto puede durar este

dolor. HOP1

Sin embargo, mientras las tendencias investigadoras apuntan la importancia
de avanzar en el conocimiento del sufrimiento, de los factores asociados y
de su valoracion'®’, en los relatos aparecen escasos intentos de definirlo.
Ver sufrir aparece como un concepto amplio de lo que produce malestar en
la persona: aspectos que por falta de fortaleza o recursos cree no poder
afrontar y aquellos que la profesional entiende dificiles de enfrentar para el

otro y para ella misma.

Lo sufrible y lo no sufrible se entremezcla en los distintos ambitos de la
persona. Desde la esfera fisica, donde se habla de los sintomas como causa
del padecer del cuerpo ante su muerte; y donde aparecen especialmente a

combatir el dolor y la disnea®®®.

Yo creo que si (sufren) por ejemplo la patologia respiratoria con ahogo, morir

ahogandose eso tiene que ser una de las peores cosas. HOS1

Y aunque esté alerta (el moribundo), no le ves disnea, que se ahogue, o con
mucho dolor en pacientes con céancer... entonces yo asocio al sufrimiento el

dolor. HOS4
Hasta llegar al sufrir asociado con el estado psiquico de la persona donde se
hace referencia a fases como la negacién, que impide vivir un proceso

mortal de manera completa, y que afiade sufrimiento®’.

La negacion para la persona es un sufrimiento. Cuesta, cuesta, la persona que

niega no hace el proceso previo completo. SOC2

Las enfermeras se centran en esta esfera de la persona para incidir en los

efectos de los pensamientos asociados al final de la vida. Inherentes a ellos
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afloran emociones que se presuponen negativas y en consecuencia

instigadoras de malestar emocional, otra de las formas del sufrimiento.

Debes pensar en toda la gente de tu alrededor, que no los veras mas. Te deben
pasar todas las cosas que crees que no has solucionado, todas las que harias o

hubieses hecho... yo creo que si que se tiene que sufrir. HOS1

Con frecuencia se destaca de entre estas emociones una: el moribundo
teme. Temores multiples de los que se hablard o no en la escena de
cuidados, y que las enfermeras conocen por la expresion en el primer caso,
o interpretan por sus propias creencias y por sus multiples experiencias en
el segundo. Miedos ante el proceso y ante el propio acto vital de morir que

reconoce logicos y con los que se muestra de acuerdo.

Depende de cada caso, pero a veces si que ves el miedo. A la muerte claro!

PRI3

Y tiene pues los tipicos miedos: ;Qué me va a pasar?, ;voy a tener dolor? El

.Como voy a morir? SOC2

Miedos que desde la perspectiva de las profesionales se puede modelar
mediante la asuncion del hecho mortal. Apreciacion en sintonia con la
manifestada necesidad de superar la negacién y que consecuentemente

cobrara importancia al valorar el papel de la informaciéon como vital.

Yo creo que hay de todo... yo creo que si, gente con panico a morir, gente con
panico al dolor fisico y gente que lo sabia, lo ha asumido y dice: “Pues mira

ojald ahora me duerma y no me despierte y ya esta”. HOSI

Considerar a los seres cuidados libres de sufrimiento supone para la
profesional menor ansiedad al eliminarse uno de los mayores detonantes de
estrés. La tensidon en la relacion terapéutica disminuye al tiempo que la
comunicacién con la persona y la familia se facilita. Cuando las personas no

sufren, la enfermera se presta a acompafar de manera mas serena y se

130



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

CUIDANDO EN CERCANIA DE LA MUERTE. APORTACIONES DESDE LA TEORIA FUNDAMENTADA
Maria Sevilla Casado

Diposit Legal: T. 1522-2013

percibe mayor sensacién de control sobre el proceso. El objetivo prioritario
estd cumplido; mantener ese preciado bienestar es el horizonte de estos

cuidados.

El ver sufrir es mas traumatico, cuando estan tranquilos los cuidados van al
confort de esta persona: que no tenga dolor, que esté acompanado, que esté
tranquilo... hasta que se consigue la tranquilidad hay un proceso de
sufrimiento y eso me angustia como profesional. El no poder hace nada mas
rapido para que la persona est¢ mejor... en paz iba a decir. En paz de

tranquila. HOSS

En no pocas ocasiones la experiencia de estas profesionales lleva a asociar
el cese del sufrimiento con un estado farmacoldgico de sedacion de la

persona moribunda.

Veras, en los hospitales muchas veces se sedan con morfina y entonces el nivel

de conciencia lo tienen disminuido, entonces para mi eso es estar tranquilo.

HOS5

En palabras que invitan a la reflexién afirmaba De Hennzel que mediante los
farmacos se busca en realidad que el moribundo se comporte como un
muerto, que no sufra, que esté tranquilo y descansado®. El duelo
anticipatorio avanza a medida que la realidad se muestra mas evidente, la
familia puede imaginar, porque comienzan a vivirlo, como sera la vida sin
esa persona. Persona de la que queda solo un cuerpo al que resulta mas

facil para todos acompafiar hasta el final®®

. Los cuidados aceptan entonces
un ambiente de silencio que permite protegerse de situaciones

psicoemocionales especialmente ansidgenas y temidas.

Pero para las profesionales es inevitable plantearse las limitaciones que la
sedacién impone a la persona en la vivencia de su proceso. Aplacar el sufrir
fisico conlleva anular la posibilidad de conocer la existencia de sufrimiento

en cualquier otra esfera, extremo que desencadena las dudas.
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(...) pero no sabes si hay angustia emocional, no sabes si tienen miedo a
morir porque estan sedados. Si hubiera manera de no tenerlos sedados sin
dolor y sin disnea. Que se pudiera despedir de su familia, pero yo no he visto

casos asi, que esté alerta antes de morir. HOSS

La incertidumbre resulta razonable, ya que en muchas ocasiones este
estado de la persona se alcanza sin una informacion veridica del momento
ante el que se encuentra. Situacién que entra claramente en contradiccion
con los valores necesarios para un buen morir, y que las profesionales

esperan para las personas que cuidan y para ellas.

En esta misma linea de vivencia de valores, el deseo de no sufrir tiene una
vertiente tal vez menos contemplada: la voluntad manifiesta del paciente de
evitar entristecer ain mas a los familiares. Constituye otra forma de silencio

protector, la enfermera lo ve y lo interpreta asi:

No me tienen que ver sufriendo, no me tienen que ver con dolor. PRI1

O sea no lo hacen por ellos (pedir calmantes)... no pueden ver que los vean
sufrir, no lo pueden soportar y aguantan el sufrimiento para que sus hijos no
vean que estan sufriendo. Como si dijera (una mujer que moria a su hijo) “te

dejo, pero te dejo tranquilo. Me voy tranquila”. HOS1

La reiterada aparicion en los relatos de la palabra tranquilidad nos hace
participes de la importancia atribuida a la misma en relacion al alivio del
sufrimiento. La cualidad de tranquilo: quieto, sosegado, pacifico, se otorga
tanto a las personas como al entorno y se asocia con frecuencia a estar en
paz, y es que realmente la paz es una virtud que pone en el animo

tranquilidad y sosiego®.

La incertidumbre y falta de control propios de la cercania de la muerte son
factores que innegablemente aumentan la intranquilidad. También el sentir
negativo, como expresién de sufrimiento, y mas concretamente sus

manifestaciones no contenidas se asocian a la ruptura de la tranquilidad y
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por extension a la aparicién de un cierto grado de descontrol en la escena
de cuidados. Situacion similar a la que el sufrimiento desencadena en la

falta de dominio sobre los sintomas de las personas'’.

& >

| Sufrimiento

S
Moribundo (@
Incertidumbres Familia e
el el earie] Situacion Terminal I
Amenaza <:| al
| ; Muerte
mpotencia 1
Dolor >
Enfermera 1
@)
Tranquilidad
Paz

Dolor Sereno M

Ilustracion 7. Sufrimiento frente a Paz en el Sistema de Cuidado. Elaboracion propia.

Cuando el cuidado acompana

Las enfermeras se adentran en los cuidados a la persona moribunda de la
mano de los ofrecidos en el ambito fisico, a pesar de no ser el mismo objeto
de especial atencion en los relatos. Destaca la idea de que en este proceso
vital lo dogmatico de los tratamientos, técnicas, recomendaciones de salud
y factores de riesgo pierden importancia. Pérdida siempre a favor de la
adaptacion, flexibilidad terapéutica y bienestar de las personas en esa

singular situacion de salud en la que se resta relevancia curativa.
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Educacion para la salud, pero no estricta de libro. A ver, si ta eres un diabético
y te vas a morir, a mi me da lo mismo que te mueras con 300 que con 150. Si te
vas a morir jcome lo que quieras! es una educacion hecha para aquella
persona en aquel momento... como una consejera. Ademas ensefiar el manejo
de la medicacion a la familia, hacerles ver que la medicacién anterior no es

ahora importante. Es un papel muy importante en este sentido. SOC2

Con esta filosofia, y con la mirada puesta en /o fisico de la persona que
muere, una de las preocupaciones unanimes es el control de los sintomas.
El objetivo, ampliamente compartido por otros estudios, se orienta
claramente a proporcionar una muerte sin dolor’?® y viene a reafirmar la

importancia dada a la ausencia del sufrimiento.

Que lo primero es que la persona no tenga dolor, a partir de ahi ya puede tener

una muerte entre comillas un poco mas dulce. PRI1

Este objetivo inicial de lucha contra el dolor se amplia hasta abarcar la
consecucion de un estado confortable en cuanto a libre del sufrir fisico. Por
norma el reflejo de este bienestar perseguido sera descrito en los discursos

como un estado de tranquilidad de la persona.

El ayudar a un buen morir, que cuando fuese el momento fuese dulce,

paliando sintomas. La persona ha de estar tranquila y confortable. SOC2

Las enfermeras coinciden con sus colegas y con las propias personas
cuidadas!®” en la importancia que posee este estar tranquilo para el
acontecimiento de una buena muerte. Importancia que se reafirmara con

numerosos ejemplos de sus actuaciones para alcanzarlo y conservarlo.
Si vemos que el paciente estd angustiado, hablamos con el médico para que le

sede un poquito, para que est¢ mucho mas tranquilo y el proceso sea mucho

mas llevadero. SOC3
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A favor del paciente, por su sufrimiento. Porque el médico a veces pasa visita:
(Como esta? Y acostumbrarnos a esto, es que no cuesta nada. Pauta morfina y
decirle: “;Por qué no le pones un poco de escopolamina? Que va a estar mas

comodo”. HOS1

Pero el miedo y las presiones por parte de la familia'®®, entre otros factores,
contintan presentes en la instauracién y el manejo de sedaciones paliativas
fuera de los ambitos especializados. La practica de la economia en las
mismas tiene caras consecuencias para las personas que han de morirt3,

como con enfado describe esta informante.

A mi me ha pasado, decir este paciente no llega a mafiana y no tiene pauta de
analgesia o confort o rescate... ;Y a mi eso me sabe a cuerno quemado!
Tengo toda la noche por delante y nada [ | prever, jyo creo que hay que

prever las consecuencias de esto! SOC1

Se trasmiten cambios alentadores en esta situacién, aunque se presenten
todavia parciales y reduccionistas si se aplican atendiendo solo al tipo de

patologia, y no de manera global ante la situacion de fin de vida.

Ahora en el equipo ha cambiado también, antes eran mas reticentes a la
analgesia y a las medidas de confort y ahora estd cambiando. En personas

oncologicas se esta empezando a controlar mejor el dolor. HOS4

Se confirma que las personas con procesos oncolégicos son las mas
reconocidas tributarias de tratamientos farmacoldgicos paliativos!3!.
Reconocimiento que se mantiene diferente ante el morir de personas con
otras patologias, a los que resulta complejo acceder a un estado adecuado

de analgesia y sedacion.
Pocos referentes mas se encuentran al detalle del cuidado fisico del

moribundo. Rapidamente, el discurso se centra en aspectos psicoldgicos y

emocionales. La transicion de una a otra esfera se observa en esta
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narracién, donde el énfasis descansa sobre la piedra angular de la asistencia

al final de la vida: el cuidado integral®.

Cercania, porque yo le daré¢ la medicacién a su hora si tiene dolor, si tiene
hambre le doy de comer, pero en ellos no es solo lo fisico, también es lo
psiquico emocional y espiritual... hay que llegar a un cuidado muy, muy

integral, en todos si, pero en estos mas atin. SOC1

Cuidado donde subyace el concepto de dolor total de Saunders®® y que las
enfermeras consideran como pilar para su orientacién. Por eso no limitan
las actuaciones al control del dolor fisico y el cuidado psicoemocional gana
terreno en el acompafiamiento de unos momentos de especial sensibilidad

en este ambito.

Si que vas entrando, pero me gustaria estar mas en el box, hablando con la

familia porque a veces te da la sensacion de que “ahi los dejas”. HOS2

Con verbos como acompanar, apoyar y estar describen el significado que
entrafia cuidar en estas circunstancias. Verbos que denotan actitudes

d114

necesarias para mejorar su calida y para proporcionar un contenido

acertado al acompafiar cualificado**?.

Que no se encontraran solos, cuando estas en el domicilio es importante que se
sientan apoyados. SOC2
Yo creo que es principal, fundamental, desde todos los aspectos desde el

psicoldgico, acompaiiarle a todo, a todo. SOCI

La cercania psicoemocional se posiciona como elemento caracteristico en

este acompadiar que ayuda a definir el cuidado®®.

Estar con la gente, que me sientan humana, cercana a ellos, hace que ellos se

sientan mejor. Que me puedan pedir las cosas que realmente necesitan con

tranquilidad. PRI
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Nosotras somos como el apoyo emocional, y el médico se va, y la continuidad
la hacemos nosotras ;no?, entonces es el apoyo que tienen para sobrellevar el

proceso de la muerte. SOC3

Yo cuando tengo un paciente de este tipo intento entrar muchas veces mas, por
lo menos para que sepan que estamos ahi, ya no para hablarles muchas veces,
sino para que sientan que hay alguien que se preocupa y esto les da
tranquilidad, si, yo creo que es bonito aunque cada uno tiene que vivir con el
dolor, que est4 ahi, pero tu eres alguien que... saber que estas ahi es bonito.

Que te preocupas, porque mas no vas a poder hacer, pero bueno... SOCI

Con singulares referencias al especial significado del acompafiamiento del
moribundo en su ultimo aliento. Ante la partida, frente a la muerte, la
enfermera siente que tiene que estar presente. Su ausencia es entendida

como el abandono del compromiso adquirido con las personas cuidadas.

A veces estas haciendo algo lejos de ellos y pasas en un momento y te dicen:
“Hace 5 minutos que no respira” y tu dices: jAnda y yo no estaba! Sensacion de
haberlos abandonado mucho y me siento mal porque te gustaria estar alli en

ese momento. Y no puedes. HOS2

Intentar estar en el momento final, ellos y yo. Ese es un momento importante
si, si, si porque en el momento final, yo creo que hay que acompaiar ya que

estan aqui. SOCI

Se descubre en las narraciones, no obstante, un lastre en la defensa de la
relevancia concedida al acompafiamiento: la dificultad de la enfermera para
permanecer con las personas de manera inactiva. La ausencia de acciones,
solo acompafando es valorada de menor eficacia, aunque las dudas no

estan ausentes en esta valoracion.

El estar y el ser cuesta mas, y por eso buscas hacer... Haciendo te sientes mas
util, para la familia a lo mejor no, preferian que estuvieras alli hablando o solo

acompaiiando, no sé. HOS2
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Segun entendia De Hennezel, la idea sobre lo posible de medir la utilidad
mediante la accién se promueve desde la formacién, y salvando las

distancias en el tiempo, continla latente entre los profesionales:

“Tener que estar ahi sin poder hacer nada... eso también es una cura. Lo que
sucede es que aceptarlo asi supone una serie de cuestiones sobre la educacion
recibida. Cuando uno ha sido instruido para ser eficaz y competente hace falta
fuerza de voluntad y de carécter para sentarse a dejar pasar el tiempo junto a la

. 20
cama de un moribundo” .

Probablemente esta dificultad trasmitida muestra también una proteccion
para la profesional, como mantenia Berger: “Ocurre que la enfermera se

" 2 Hacer

refugia detrds del médico (y viceversa) o detras de la técnica
permite desviar la atencion de aquellas mds costosas demandas de las
emociones personales. Se puede entender entonces que hacer
acompafamiento es claramente diferente de acompanar, ya que este ultimo

lleva implicito un ser mas dificultoso, mas exigente.

Con todo, en este apartado se recoge claramente la tendencia a realzar el
cuidado psicoemocional frente al fisico. La proximidad de la muerte invita a
relegar los tratamientos persistentes y las técnicas invasivas al no poderse,
llegado este punto, conservar la vida. El cuerpo cientifico se desvaloriza, el
interés se centra en la persona singular y lo oportuno es reorientar el

cuidado técnico hacia la cercania humana.

Ya no te valoran tanto por si pinchas bien o sondas bien, que también lo
valoraban jeh! Sino que te valoran mucho lo que les puedes aportar como
persona. Las palabras, a las que ti a lo mejor no les das mayor importancia, el
darles un achuchoén cuando llegas, el sentarte y dar la mano mientras te explica
cualquier problema... Y ta salias de alli sabiendo que habias hecho una buena
tarea como profesional, independientemente de las técnicas, poner una

palomita se aprende, pero el trato humano... SOC2
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Pero este cambio en la orientacién de los cuidados es exigente y requiere
formacién, tiempo y reconocimiento. Su desarrollo y expansion necesita de
un cambio en las politicas institucionales, puesto que la calidad del cuidado
ha de alejarse de estandares lineales y criterios economicistas. En este
sentido es injusta la consideracién de una menor necesidad asistencial,
traducida en menor numero de profesionales, sobre la base de la nula
posibilidad de curaciéon''®. Las enfermeras reclaman que gestores y sistema

sanitario tengan en cuenta estos aspectos del cuidado.

En el norte de Europa hay un ratio de cinco personas por enfermera, asi puedes
dar al paciente todo lo que necesita o mucho mas. Quiero decir, que la
mentalidad de la institucidén si no cambia, a nosotras nos cuesta mucho mas.
En los procesos terminales en los que hay tantas necesidades y tantas
emociones... y el sistema te estd diciendo: jobjetivos! ... A ver, céntrate. Tienes
que estar atenta a lo que te pide la empresa y a lo que tu te sientes bien
cuando lo haces. A veces esas contrariedades no te hacen avanzar,
necesitamos cambios desde arriba. Yo tengo interés, lo puedo poner en

préctica, pero necesito un apoyo. PRI1

Es importante sefalar que solo las enfermeras de Atencién Primaria
nombran los equipos de apoyo especializado en paliativos y que ninguna de
las entrevistadas alude a la utilizacion en sus ambitos laborales de
protocolos o guias clinicas de cuidados paliativos. En sus diferentes niveles
de especializacién'**, estas herramientas aparecen recomendadas para

1?° e incluso la humanizacién

garantizar los estandares de calidad asistencia
de unos cuidados relegados a términos secundarios’*>. Su ausencia puede
aumentar la variabilidad de los mismos y supone un vacio ante la
inexperiencia y el abordaje de situaciones complejas; sin ellas la

coordinacién y la continuidad de estos cuidados se dificultan.

Por el contrario, para algunos autores los aspectos elementales de la
filosofia paliativa constituyen elementos normativos y controladores del

136,137

morir y la muerte Desde esta perspectiva la instauracién de

protocolos en esta etapa de vida orienta hacia la especializacién del morir, y
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con ello a un mayor enclaustramiento de un proceso ya de por si recluido y
oculto®. Esta idea se mantiene ausente en el discurso humanista de las
enfermeras de este estudio, en el que la propuesta mas unanime es la
defensa de una atencidn que exige coordinacion entre ciencia y

humanidad?38138,

Escuchando al moribundo: {¢Qué hago con esta informacion?

La comunicacidn, con sus multiples facetas e interlocutores, y como aliada
inevitable de la relacidon interpersonal, emerge con fuerza dentro de la
categoria dedicada a unos cuidados en los que es especialmente necesaria.
Sus singularidades en un contexto de impacto emotivo, el de la muerte
proxima, y con unos interlocutores especialmente sensibles, el moribundo y
su familia, destacan claramente: la comunicacion esta inevitablemente
impregnada de empatia y emociones. Las expresiones en esos momentos
vitales cobraran vida sonando en la entrevista a través del recuerdo y de la

voz de la enfermera.

Palabra, silencio y escucha cobran particular significado para las
profesionales. En concreto, sera esta Ultima la que persistentemente
aparecera, apoyando una condicidon apreciada en comunicacidon: escuchar
antes que hablar'. La enfermera practica la escucha activa en su relacidn
con la familia, pero sobre todo, en la que establece con la persona que
morird. Se presenta entonces como un aspecto de cuidado necesario en
cuanto al poder catartico y liberador que posee. A pesar de esto, o
precisamente por ello, no resulta siempre facil ni cdmodo para las
profesionales; escuchar es percibir pensamientos y estados de &animo,
implicando con ello la vida interior'**. De hecho, no aparece con frecuencia
por su parte la toma de iniciativas para estimular la expresion de temas
trascendentales en esos momentos. Compartir las expresiones y con ellas
dichos temas parece ser un hecho en el que la enfermera se encuentra
inmersa sin intencion, como consecuencia inevitable de encontrarse alli,

presente junto al moribundo.
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Pese a estas dificultades, escuchar es uno de los actos comunicativos mas
reflexionado y valorado como eficaz en si mismo. Se afirma que sentirse
escuchado tiene efecto terapéutico, llegando a comparar su eficacia con la

de los mismos tratamientos farmacoldgicos.

Y habra cosas solucionables con tratamiento médico, y otras que tal vez

necesitan escucha activa. SOC3

Escuchar atentamente, tanto con capacidad como con voluntad de
entender, permite personalizar el cuidado®®. Preguntar a una persona qué
necesita es una practica habitual y de importancia, ya que en su respuesta
pueden estar las claves para un apoyo dirigido a satisfacer deseos de ultima

hora, proporcionar descanso y favorecer un morir mas tranquilo.

Pero las enfermeras encuentran todavia en demasiadas ocasiones una
barrera para esta comunicacién abierta: la persona que ha de morir
desconoce su situacién vital. Ante ello la informacién, otra de las piezas
claves de la comunicacion, se reivindica firmemente como elemento

facilitador del comunicar terapéutico.

A nivel profesional (el que conozcan su prondstico) no te crea dilema ético, no
te crea un no sé contestar, no s¢ que decir, no sé si voy a meter la pata...

SOC3

Sin su presencia afloran sentimientos de dilema ético desencadenados ante
cuestionamientos de la persona a los que no saben cémo responder. La
comunicacién en estas circunstancias se convierte en un acto temido por la

profesional.

Porque claro, qué le dices cuando te preguntan: “;Me voy a morir?” td no
puedes decirle: “Es que te estds muriendo, es que lo que te estd pasando es que
te estas muriendo” Piensan que han ido a hacer rehabilitacion para luego irse a

casa, y es que han ido a morirse [ | SOC3
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Para ella es mas facil cuando el moribundo conoce su estado y la cercania
de su final. Entonces el apoyo que demanda es mas fiel a la realidad®®
pudiendo ofrecerse el cuidado ante la inquietud o desasosiego en cualquier

esfera de esa persona.

Le deciamos: pero a ver: ;Qué te pasa?, ;qué es este dolor?,;,qué te
preocupa?... y le dabas oportunidad de expresar lo que le preocupaba que a
lo mejor no era el proceso en si, sino qué pasaria con los hijos, qué le pasard a

mi madre, o sencillamente es que no tengo arreglado el tema tal. SOC2

Explorar los focos de preocupacién de la persona, como aparece en este
extracto, saber aquello que vive como amenaza o dificultad ante la que se
siente sin recursos suficientes permite atenuar los desencadenantes de
disconfort, ansiedad y temor. Los temas sobre los que los moribundos
quieren hablar son diversos, aunque tienen un punto de encuentro en el
propio proceso: aspectos de la patologia, del prondstico esperable y, por

supuesto, del inquietante final de su vida.

En alglin momento te hace la pregunta ¢las cosas van bien? SOC2

A veces te preguntan: ;Cémo me moriré? ; Tendré dolor, me ahogaré? HOSS

(Qué le iba a pasar?, si iba a tener dolor, si se iba a dormir. SOC3

Se describe en este terreno una interesante relacién entre la expresién
verbal explicita y el momento del ciclo vital en que se encuentra la persona.
Las profesionales dicen encontrar dicha expresién en menor frecuencia y
con menor carga de temores en personas ancianas; hecho que es

interpretado como una aceptacién natural de la muerte.

La gente mayor, ellos saben que se van a morir, pero no expresa como la gente
joven, yo supongo que a lo mejor ya estan cansados, tantos afios, y yo creo que
decir: “Bueno ya llega mi hora...” pero no expresan tanto como los jovenes

ni muchisimo menos. SOC3
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Las abuelitas como ya ingresan mal supongo que ya asumen el final. Creo,
porque no lo verbalizan, yo creo que asumen que el final es ese: “Es que me lo
haces todo, es que ya no valgo para nada, pues ya que me lleve Dios”, ahi es

cuando expresan. Pero miedo o temor no, no he escuchado. HOS2

En este sentido, cabe destacar que puede no solo ser una forma de aceptar
o negar el peligro, sino que en parte puede deberse a la falta de fuerzas de
la persona para expresar o incluso para pensar. Sin excluir por ello que,
como piensan estas profesionales, una vez aceptado el proceso de muerte

la persona ya no siente la necesidad de hablar de ella®.

Frente a los ancianos, las personas jovenes muestran el temor de manera
mas evidente, y concretan con una mayor frecuencia el objeto del mismo,
expresandolo abiertamente a lo largo del proceso. Si la aceptacién era una
de las causas mas plausible de la baja expresidén en ancianos, la no
aceptacion lo seria para el manifestar frecuente y abierto que presentan las

personas jovenes.

Pero la gente joven si, la gente joven tiene mucho mas miedo... Y lo expresan,

lo verbalizan. HOS4

Hemos tenido gente joven que te expresaba realmente el miedo a morir, que

estaba rodeado de familia, que te decian que tenian miedo. SOC3

Pero no hay que olvidar que el miedo a la muerte se configura de diferente
forma en cada persona, y con ello también su expresion, tal como queda
reflejado en el préximo extracto. Para unas el miedo consiste en dormir y la
posibilidad que supone como puerta de no regreso. Para otras, ese mismo
dormir es la garantia de evitar, de ignorar y sobre todo de no sentir.

Aunque para ambas significa la expresion del miedo a morir.
Tenemos una sefiora arriba que expresa miedo: “No me pongas demasiada

morfina, porque no me vaya a dormir, que no quiero estar dormida”. Al

contrario, otros que sobre todo querian estar dormidos, que no queria
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enterarse y ellos mismos te pedian medicacién para no enterarse, dormirse y

no despertar. SOC3

Miedo a morir que a lo largo del narrar se hace presente también en un
elemento clave para la comunicacion, aquel que no se desvela en forma de
palabra. Y es que la expresién no verbal tiene especial sentido en las
situaciones de fuerte carga emocional®® y su percepcidn y lectura se
produce entre todos los actores: desde el conocimiento de la realidad que el
enfermo obtiene de la observacidon de los que le rodean®’, hasta el que
consigue la profesional que se muestra receptiva ante el entorno de

cuidado.

Nos damos cuenta de que tienen miedo a morirse, claro, es una cosa natural.
Claro. El miedo y el carifio, la despedida. Aunque no hablen directamente

pero... expresan carifio ante la familia y los profesionales. PRI3

En este sentido, es frecuente que la ansiedad o la dificultad de controlar
sintomas aparezcan en la persona moribunda como reflejo de un temor no
expresado o incluso no identificado ni reconocido®®. Sefiales que la

profesional experta sabe interpretar.

Muchas veces no es lo que dicen, sino lo que sienten, ansiedad por ejemplo, y
ellos no son conscientes, lo confunden con la patologia, con la medicacion y los

profesionales si que nos damos cuenta de que tienen miedo a morirse. PRI3

Y a pesar de eso ves una inquietud... realmente esto va en serio. HOSP1
La enfermera utiliza con frecuencia y de manera consciente momentos de
comunicacién no verbal, otorgandoles un valor superior al de las palabras
como trasmisores de apoyo y como facilitadores de una comunicacion

terapéutica’*®.

Acercarte, hablarle, hacer contacto fisico, cogerle la mano o acariciarle la

cara, con eso trasmites mas que con la palabra. PRI 2
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Las palabras ideales no las hay para estas situaciones, a veces solo les tocas el

hombro y ya esta. HOS2

Con ese solo tocar cree trasmitir, sin llegar a pronunciarlas, palabras ideales
que el receptor entiende: estoy aqui, imagino lo que sientes, y no te dejaré

solo. De Hennezel escribia al respecto:

“Se ha sentado junto a mi, es una manera de decirme: Estoy aqui contigo. Hay
quienes saben ofrecer un gesto de compasion y con ello hacen mucho bien. Sin

saberlo estan invitando a quien tocan a abandonarse a los estados del alma” *°.

Sea cual sea la manera de expresar de la persona que espera morir, ocurre
que ante la familia las emociones, temores, angustias, deseos o
preocupaciones se pueden acallar con el objetivo de no dafiar. Sin embargo,
la comunicacién posible con el profesional sin ese condicionante permite
una expresion mas libre'®. La enfermera da oportunidad al moribundo de
poder expresar sus miedos y sentimientos sin el peso de lazos emocionales

que condicionen.

Puede que con el familiar cueste mas por el lazo emocional, cuesta mas hablar
con alguien que sabes que sufre con lo que le dices, pero si puede hablar con

un profesional de las cosas que le preocupan, eso facilita mucho. HOS6

Que se pueda expresar, porque a veces cosas que piensa no se las va a decir a la
familia, y necesita alguien desvinculado para decirlo y tienes que darle pie,
crear un espacio que permite expresar. Solo a veces les das pie y: “No me quiero

morir’... SOC1

Pero el supuesto (des)vinculo, esa supuesta ausencia de relacion emocional
y con ello de dafio potencial surgido de la comunicacién, es solo y en todo
caso, menos intenso e intimo que el existente con la familia. Porque el
sufrimiento derivado de las expresiones no es patrimonio del moribundo y
sus seres queridos, las enfermeras también sufren ante esta situacion. Y

como se recoge en la literatura, este es un extremo importante por la
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estrecha relacion existente entre el hecho de compartir el malestar o

bienestar y el estado emocional de cada uno de los protagonistas®,

La contencién emocional se insinta dificil, ya que por este camino la
comunicacién lleva a compartir momentos de alta expresién emocional y

contagioso sufrimiento personal. En este momento vital es portadora de

140

contenido impactante y de emociones tacitas, entendidas aqui como

silenciadas, que no siempre el profesional puede vivir en ausencia de
ansiedad.

Y yo me quedé pasmada cuando la chica me dijo: “No me hagéis nada mas,
dejadme morir, yo quiero morirme, dejadme, dejadme, dejadme...” y murid, si.

Mira casi lloro. Llora sentidamente. | ] HOS2

Ante este escenario es evidente pensar que el temor a hablar con el
moribundo se encuentre presente, como en realidad ocurre, coincidiendo
con diferentes estudios sobre las emociones generadas ante el morir en

personal sanitario®® %!,

Yo veia que ella sabia todo lo que tenia... y como te expresaba y como te
hablaba y como te decia: “Mi nifa la dejo, me muero, tengo miedo sobre todo a

lo desconocido, a no saber qué va a pasar con la muerte”... y era fatal. SOC3

Otra constante presente es la creencia de que las personas no necesitan
tanto una respuesta ante sus cuestionamientos y expresiones, sino un

momento de atencidn, comprension y solidaridad a través de la escucha.

Apoyo, dar pie a la expresion. Muchas veces la persona no quiere escuchar lo
que tu dices, sino que lo que quiere es expresar verbalmente lo que piensa y no

hace falta que le conteste, no lo necesita, lo que necesita es que le escuches.
SOC2

Y a pesar de esto, escuchar parece asociarse a la obligatoriedad de una

respuesta verbal. Se describe por ello inquietud ante la falta de palabras
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adecuadas, tan dificiles en estos momentos. El silencio es vivido con falta
de naturalidad y no se valora positivamente como posibilidad de respuesta.
Es la consideracién de un silencio disfuncional cuando, en realidad, solo
habria que pararse a pensar en el poder terapéutico de compartir un

silencio en instantes en que las palabras pierden valor.

A veces resulta duro, no sabes qué decir o no sabes qué hacer. PRI1
Cuando lloran y te dicen: “Me voy a morir y me queda una semana de vida...”

(Qué haces? SOC3

Las dificultades de las enfermeras ante el afrontamiento de algunos
momentos de comunicacidon con el moribundo®® quedan patentes en la
manera esclarecedora y franca en que una de ellas comparte su

experiencia.

Manifiestan cansancio de vivir (los mayores) y yo les digo: No diga eso, ya le
llegara cuando sea el momento... Pero es que si no, ;qué hago con esa

informacion? HOP2

Este no saber qué decir o como mantener silencio en momentos tan
propicios para ello, refleja en realidad la falta de herramientas adecuadas
para comunicarse en escenarios en los que indudablemente son de gran

importancia.

Yo llevo afios y no sé aiin que contestar. Y a mi me crea angustia porque no
sabes si haces bien o haces mal contestando. Si que has hecho formacion, pero

de la teoria a la practica es mucho mas complicada, complicadisima. SOC3

Se recoge con frecuencia en el area paliativa las mismas deficiencias

142,14,37

comunicativas mostradas en este estudio y la influencia que tienen

en una vivencia negativa generadora de estrés y malestar emocional

|100

labora Junto a esto cabe la consecuente necesidad de formacion

especifica en comunicacion efectiva y afectiva. Formacién que por sus
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caracteristicas dista de estar completa con un aprendizaje exclusivamente

tedrico y por ello dificil de trasladar después a la realidad vivenciada.

Se coincide asi con los autores que manifiestan en este sentido la necesidad
de no dejar la comunicacion en estos momentos en manos de la experiencia
o de la buena voluntad, sino bien al contrario abogar por que esta tenga

herramientas que la conviertan en tecnologia punta®®°.

No hay que dar falsas esperanzas, pero no le vas a hundir tampoco, por eso se

requieren herramientas y habilidad. SOCI

Emociones: un camino a recorrer

Las emociones poseen un reconocido efecto contagio, aun en momentos
desligados de cualquier lazo afectivo con la escena y sus protagonistas. La
presencia de una emocién se impregna en el ambiente y es capaz de
alcanzarnos a pesar de la distancia fisica. Cuanto mas entonces no
emocionara estar presente en momentos cercanos a la muerte, en su
espera o acontecida ya, en los que una nube de sentimientos negativos lo
envuelve todo. El ambito emocional, que tan importante se muestra en
diversas etapas de las narraciones, cobra su maximo protagonismo cuando
las enfermeras hablan sobre emociones y sentimientos y sus repercusiones

durante el acompafnamiento del moribundo.

Los sentimientos aparecen descritos como un proceso humano con
caracteristicas de progresion. Mientras empatizar y reconocerse en la
persona que muere estadn presentes desde estadios iniciales del cuidado,
constituyen solo el punto de partida de un trayecto de fondo hacia otra
situacion emocional mas compleja. La enfermera continla por esta senda
hasta establecer un vinculo con los otros participantes del proceso mortal,

aquellos a los que se acerca para cuidar.
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Empatizar: desde el sentir del otro a reconocerse en su muerte

Para estas profesionales acompahfar forma parte de la esencia del cuidado
ante una persona que espera la muerte. Dos significados de esta palabra
recogen el papel que se reconoce en los relatos: estar o ir en compafia de
otras personas y participar en los sentimientos de alguien. Desde esta
segunda perspectiva acompafiar se sitia préximo al concepto de empatia
entendida como identificacién mental y afectiva de un sujeto con el estado
de animo de otro. Tan préoximo que efectivamente podrian considerarse

sindnimos.

Se entiende entonces la dificultad de acompanar sin empatizar o esto ultimo
sin una actitud de compaiiia. Pero empatizar con el otro en la etapa final de
vida significa sobre todo compadecer, sufrir con'. Por ello conocer las
emociones que causan sufrimiento en las personas implicadas en el proceso
mortal y de qué manera llegan a convivir con ellas serd una cuestion

primordial.

La empatia, frecuentemente utilizada por los profesionales que se

86,143 "as una actitud valorada

|29

encuentran al cuidado de personas terminales
positivamente para el desempefio de este especial ejercicio profesiona
Intentar entender qué piensa la persona que muere y su familia, intentar
compartir sus emociones y sus sufrimientos es la manera de acercarse a

las situaciones de cuidado.

No sé, es que me pongo en la piel a veces y pienso... es que todo lo que te tiene

que pasar por la cabeza en esos momentos. HOS1

Este ejercicio de acercamiento al otro no resulta facil ni gratuito ya que

posee una vertiente generadora de gran tensidn a nivel psicoemocional.

Es dificil, si t te pones en su piel dices: jostras si yo estuviera aqui! SOC3
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Te pones en el lugar del otro y un sufrimiento tan brusco, pues te afecta.

HOS3

El malestar de las profesionales a este nivel se desencadena de dos
maneras claras. Por una parte al vivir el contagio de las emociones
negativas del otro y sentir su sufrimiento con todo lo que este puede llegar
a significar. Se puede decir en este punto que el profesional se llena del

sufrimiento del otro'?'144,

Porque pienso que si ellos son conscientes de que estin muriendo y se ven solos

yo creo que tiene que ser duro... puf ;si! HOS2

La otra es aquella que lleva el pensamiento y sentir de esas emociones al
terreno privado, con lo que la enfermera es /levada a acercarse a su propia

muerte y la de los suyos.

Yo me pongo... pienso en mi propia muerte. HOS6

En estos momentos de cuidado la enfermera ve reflejos en la persona que
vive sus Ultimos dias, pudiendo reconocerse en ellos o hacerlo con
miembros de su ambito afectivo préximo. Estos son mas nitidos cuando la
persona que muere es joven, ante ella aparece entonces su propia imagen,
la de sus hermanos, hijos o0 una amistad querida. Y aunque morir joven es
un agravante claro de esta vivencia, el reflejo no desaparece totalmente en
el caso de los ancianos ante los que imaginan las emociones por la muerte

de sus mayores.

O se tiene que morir mi madre, mi abuela, mi padre. Claro yo me pongo

siempre en la piel de esa familia. SOC3

Estos pensamientos se presentan como una dificultad en el cuidado en
cuanto despiertan el deseo de no tener que enfrentarlo. Pero la profesional
no llega a aceptarlos como un argumento suficiente para evitarlo, sino que

paraddjicamente, dejan entrever una dedicacion especial generada por esta
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imagen interpretada de la persona cuidada. Una vez inmersa en ese cuidar
la huida es un mecanismo de defensa que no aparece explicado de manera
directa en las narraciones. Pareceria dificil compaginarlo con la garantia de
calidad caracterizada por la cercania humana que las profesionales

proponen. Su permanencia es asi coherente con los discursos.

Cuando veo que viene una persona joven me da rabia porque sé que lo voy a
pasar mal. No rabia de que no quiera cuidarle, no, porque yo creo que te
implicas el triple o mas, que est¢ comodo, vas entrando veinte mil veces. En
gente joven me causa rabia, no por los cuidados que vaya a necesitar, sino por

mi que sé que me va a afectar. SOC3

Aunque los ejemplos vividos ante estas situaciones si remarcan una dureza

y sufrir afadidos.

Hay el tipico paciente con el que te identificas por similitud de edad, de
circunstancias familiares y son procesos duros. Recuerdo siempre el caso de
una chica joven con una hija de dos o tres afios, y habia una enfermera que
tenia su misma edad y una hija también igual, pues esta compaiiera cada vez

que salia del domicilio estaba hecha polvo. SOC2

La identificaciéon con el morir del otro desencadena emociones mas intensas,
despertando mayor ansiedad y aumentando el temor a la muerte cercana.
La afectacion general se reconoce en mayor grado y se traslada al ambito

privado con mas frecuencia.

Y era muy triste porque veias una chica, me marcé porque tenia 24 afos, con
una nifia como la mia y lo que haces es identificarte... y te da pena porque
decia la nifia: “Me ha dicho mi madre que se va al cielo y se va a convertir en
una mariposa...” y claro todas saliamos de la habitacion llorando, por el hecho
de que esa chica iba a morir y esa nifia se quedaba sin su madre... y yo
pensaba en mi nifia si yo me muriera [ ] qué pasaria, y ti empiezas a pensar

y pensar, y yo me lo llevaba a casa. SOC1
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Ante esta identificacion mortal, el desencadenante del llanto descrito bien
podria ser compartido entre el contagio de la tristeza de la persona

moribunda vy la visidn de una realidad que podria ser la de ellas mismas.

Cuanto mas jovenes son las personas que mueran, mucho mas identificada me
veo, mucho mas miedo tengo de que me podia pasar a mi... me podia pasar a

mi. SOC1

De este modo, casi sin buscarlo, se toma conciencia temerosa de que la
muerte existe y acompafa en el cuidado y en la vida. El miedo enlazado con

este pensamiento es una emocion de persistente aparicion.

Porque me identifico, me pongo en la piel de esa persona y veo lo que voy a
perder, voy a perder a mi hija, a mi marido, voy a perder a mi madre... voy a

perder la vida. SOC3

Tanto la empatia como este reconocimiento en el otro constituyen los
primeros eslabones emocionales en el contacto con la persona moribunda.
Elementos que aparecen como potenciadores de un cuidado basado en el
instantaneo compadecer del otro y sus circunstancias de fin de vida, y que
no necesitan factores como tiempo o conocimiento personal para

establecerse como medio valioso de acercamiento.

Acompaiando con los sentimientos: hacia el vinculo emocional

Compartir y experimentar emociones es una consecuencia directa de la
aproximacion personal cuyo primer paso dieron las enfermeras al hablar de
la actitud empatica. No obstante, si el proceso de cuidado continla por ese
camino, se acompafa de una trayectoria emotiva y emocional creciente en
intensidad; tributo a pagar por los profesionales al seguir siendo

simplemente seres humanos?®°.

Desde una primera perspectiva general, aparecen en los discursos

emociones propias y singulares de ese ser humano. Emociones intimamente

152



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
CUIDANDO EN CERCANIA DE LA MUERTE. APORTACIONES DESDE LA TEORIA FUNDAMENTADA
Maria Sevilla Casado

Diposit Legal:

T.

1522-2013

unidas a pensamientos de finitud, a la conciencia de muerte y en ocasiones

a su rechazo.

Pero es un aspecto que tenemos mas asi... como que la muerte no va contigo,

ino lo aceptas muy bien! HOSI1

Pero ante la evidencia diaria de la muerte, se establece la obligada
aceptacién de un hecho: nadie esta libre de morir. Y en paralelo un sentir
de impotencia frente a un destino que marca ese momento sin poder hacer
nada para evitarlo. En los relatos los silencios ganan espacio y con ello

significado.

Realmente todos tenemos un dia y una hora, y por mucho que hagas si es el
dia y la hora de esta persona, jya estd! hagas lo que hagas se ira ;no s¢? ...

Reflexiono | ] HOS2

Se reconocen abiertamente los estados emocionales negativos
desencadenados en la labor de cuidar cerca del final de la vida. Emociones
que se entremezclan y que para las profesionales resultan dificiles de

concretar e identificar.

No es angustia de ansiedad, pero no sé... me siento a veces, no sé si es triste,

porque es puntual. HOSS

A pesar de ello, la mayoria declaran sentirse lo suficientemente cdmodas
en el cuidado y las asumen sin que lleguen a ser un obstaculo de peso en su

realizacién.
A veces me afecta, pero incomoda no me siento, no me supone... ves que
sufren, y te implicas en todo, en su situacion familiar. Lo pasas mal, pero no

puedes decir por no pasarlo mal... Te implicas. PRI3

Desde este extracto la enfermera nos introduce en un terreno mas amplio y

profundo que cualquier emocién puntual despertada ante la muerte y el
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morir: se llega a sentir relacionada emocionalmente con las personas que
cuida. Un estado interesante y complejo tanto en los elementos
constituyentes como en su mecanismo de creaciéon y cuya evitacién es
dificil cuando el cuidado se enmarca en los términos hechos por las

enfermeras.

Conocer a la persona cuidada aparece con un papel protagonista en la
implicacion de las emociones. Por ello, ante el anonimato que proporciona la
presencia subita del morir, la enfermera percibe estar mas protegida. No se
puede sentir igual porque no ha existido oportunidad de acercarse a las
personas y establecer lo que llegara a ser un elemento determinante: el

vinculo.

Emocionalmente estoy mas préxima a esas personas (a las que conoce), que
no a un paciente (que muere subitamente) que es la misma situacion (la de
muerte), incluso esta es mas traumatica por lo inesperado... Y con ¢l tienes

cierta distancia, no ha habido tiempo de tener un acercamiento. HOSS

La persona que muere de una manera inesperada, me sabe mal decirlo, pero es
como si cogieras un poco mas de distancia porque no hablas con esa persona,

no conoces a la persona. Conoces solo el fisico de ella. HOS1

La paradoja aparece cuando piensan que en esas situaciones y, a pesar de
la proteccion sentida, cuidar se hace mas dificil. Se describe mayor grado
de desorientacién para la enfermera que no sabe, ni puede prever, cuales

son las necesidades y las expectativas de la persona y su familia.

Si es una critica, como una parada, todo es més... mas impactante, mas de no
poder prever, no te da tiempo ni a... no conoces a las personas. Pero ni de
conocer un minimo a la familia, de ver como es su estado de animo, de como

enfocar. HOS6
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El primer dia no me siento comoda jno! El pensar cémo estardn, como se
sentiran, qué les voy a decir. COmo se lo tomardn, actuaré bien, mal. Serad

mucho lo que hago, sera poco. HOS5

En contraposicion a estos contactos fugaces y casi anédnimos, en ocasiones
el ambito asistencial permite cuidar llegando a conocer a las personas y sus
mundos. Ocurre cuando el cuidado se puede ofrecer desde el inicio de la
enfermedad o en periodos de tiempo lo suficientemente largos, y hasta el

final.

Si, siete horas diarias con ellas, a veces nos llegaban un par de meses antes y

normalmente creabas una buena relacion con ellos. SOC2

Son casos que requieren mucha atencion, vienen mucho y creas un... no puedes

dejar de crear un vinculo ;no? PRI3

Esta continuidad lleva a la proximidad, al conocimiento y entonces si al
establecimiento de un fuerte vinculo emocional. Vinculo que, segun la
expresiéon de esta informante, significa en esencia acompafar con

sentimientos.

Eres... cres la enfermera de la familia, como muchas veces te llaman ellos. T
has visto como esa persona ha tenido nietos, se han casado los hijos, te ha
explicado cuando ha estado triste cuando ha tenido problemas, entonces un
dia le diagnostican una enfermedad y a partir de ahi comienza el proceso, y
tienes que acompaiarlo, también acompaifias con unos sentimientos que salen
solos, por la relacion de confianza que has tenido con esa persona a lo largo del

tiempo. PRI1

Y que es capaz de desencadenar emociones de manera mas frecuente y en

un grado mas intenso®**%3,

Si los llevas cinco o seis dias, ya me voy sintiendo més comoda, mas afectada

pero mas comoda. HOS7
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Te implicas un poco con la otra persona y a veces con ganas de llorar, no
siempre, depende de la cercania de esa persona... sobre todo con personas que

conoces, si no, es mas distante. HOSS

Vinculacién que resiste al tiempo y que tras la muerte continda vigente con

la familia.

Y vienen, y te llaman porque les has hecho un buen apoyo, te has implicado
has estado ahi y te han reconocido como una parte necesaria para ellos.

SOC3

Pero también con la persona que ha fallecido, mediante una herramienta
ampliamente utilizada en los relatos: el recuerdo. Una singular manera de
mantener un vinculo que habita en las vivencias personales e intimas de

cada enfermera.

Son casos que recuerdas siempre, por todo, por la persona, por el proceso, por
la patologia y por tus vivencias personales. Queda una relacion que siempre
estd, se crea un vinculo bonito. Si, acompafiar en el proceso tan duro crea

algo... PRI3

El establecimiento de una relacién emocional es un elemento, que a vista de
las enfermeras de este estudio, aumenta la responsabilidad en el cuidado

comprometiéndolas con su presencia en él hasta el final.

Ya tenias una relacion antes y te implicas, no lo dejas, creo que no esta bien en

el ultimo momento desprenderte de esa responsabilidad. PRI3

Se entiende que desde esta posicion emocional se otorga al cuidado

cualidades que redundan en su humanizacion.
A veces hasta que mueren estin mucho tiempo, te tienen como alguien mas de

la familia, arriba como somos pocos, para esa familia eres una parte mas.

SOC3
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La emocion vinculada hace que el proceso y la vivencia de los participantes
ganen en calidad, valorandose este extremo de manera muy positiva. El
moribundo y la familia sienten verdadera cercania y trato humano; la
profesional se libera de la carga que supone la lucha contra las emociones y

con ello del extendido estigma ante la implicacion emocional.

Creo que la persona se siente mucho mas acompafiada, mucho mas receptiva a
lo que ta le dices, la persona cuando tu te implicas emocionalmente y ella lo
ve, lo siente... se suelta, se relaja, no hay tension alli, un ambiente diferente,
para mi es como una liberacion también el poder expresarlos, el no retenerlos,
el no tener una careta delante. Para mi también es una liberacion y eso hace
que yo le dé mas a la persona, que lo que le ofrezca sea verdadero y que ella
lo sienta. PRII

O no, porque otra valoracion bien distinta es la que se hace desde el propio
sistema sanitario e incluso desde la sociedad en general. Y es que durante
mucho tiempo no se ha contemplado en la concepcion de un buen
profesional la idoneidad de este tipo de respuesta humana. Al contrario, la
implicacion emocional es considerada como un elemento distorsionador en
la relacion terapéutica y el cuidado'*?; teniendo, en consecuencia, un
destierro forzado de los mismos. Permanecer distante prima frente a la

cercania.

Desde este prisma, implicarse emocionalmente esta realmente mal valorado
por algunos miembros del equipo de salud. Las enfermeras se protegen de

esa mirada critica mediante el aislamiento comunicativo.

A veces estas experiencias no las cuentas en el equipo, por miedo que se rian
9
que no te entiendan, que digan: “jMadre mia! Tu involtcrate con la familia que

ya veras...” y a veces no las cuentas. PRI1
Aunque la misma enfermera reflexiona, avanza y ve coOmo se puede

convertir en un ejemplo, en referente de un cuidar distinto. Permitiéndose

sentir sin sacrificar profesionalidad.
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El ver mis compafieros que una persona puede hacer eso, que una compafiera
lo hace, abre un poquito la puerta a los demas, a que no se esconda, a la no
frialdad o a esa pared que ponemos a veces en medio para que no nos afecten
las cosas, desaparezca poco a poco. La relacion es mucho maés estrecha, vamos

por ahi, la familia va hacia esa zona. PRII

Otra compafiera apoya esta idea, porque para ella el hecho de no mostrar
sensibilidad humana se entiende como limitador, llevando al profesional a
hacer lo basico, opcién que claramente no es suficiente para la persona en

esta situacion vital.

Yo, cuando hay un profesional que veo que tiene una sensibilidad ante este tipo
de pacientes o hacia este tema, pues claro es mucho mas facil. Hay gente que
no, que por lo que sea, se limita a lo minimo. No se implica lo suficiente, hace

lo basico. PRI3

Una ventana al mundo emocional: momentos para llorar

Uno llora por aquellos gracias a quien es.
Lacan

Llorar es una manera de expresar emociones esperable en momentos de
tristeza profunda como la despedida definitiva de un ser querido. La
persona que muere y sus familiares lloran desahogando tensién emocional
nacida de la rabia, la tristeza, el dolor, la soledad y la culpa que afloran al
plano visible. Para las enfermeras, mientras compartir sus propias
emociones es opcional, el llanto supone una expresién menos controlable y

siempre delatora cuando aparece.

Durante las entrevistas alguna de las informantes llora en momentos de
especial inquietud sentimental. En general, el detonante de dicho llanto es
el recuerdo de situaciones cuidativas que las trasportan nuevamente al
escenario vivido. Se despiertan con este viaje emociones similares a las

sentidas entonces, pero, y ante su propio llanto, la mayoria reconocen no
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haber llorado en aquellos momentos y se sorprenden al hacerlo mientras

recuerdan.

La insinuacién de unos ojos brillantes, dejar caer silenciosamente lagrimas
mientras se continda el relato o un llanto franco y abierto, son distintos
reflejos de una descarga emocional necesitada. En cualquiera de los casos
no hay muestras de arrepentimiento por su presencia, dando normalidad a
la expresidon emocional en un ambiente que se siente de confianza. Solo en
ocasiones es necesaria una pausa en la grabacion para dejar que el

desahogo llegue en la maxima intimidad.

A pesar de estas manifestaciones el propio llanto es un tema complejo que
no aparece ni tratado ni aceptado por igual en los relatos. Si se circunscribe
al ambito laboral, en algunas narraciones el llanto continta siendo no
deseado, algo que no se espera de ellas, que delata debilidad e implicacién
emocional excesiva constituyendo, en definitiva, un signo de poca

profesionalidad.

Asi encontramos argumentos a favor de reprimir el llanto, de mantenerlo
alejado del escenario laboral, aun cuando esto supone luchar contra la

emocion y su expresion natural.

Porque me lo propongo (no llorar)... por estar ti mas fuerte. Pienso que si ellos
ven que tu estds afectada, pues sentiran mas cercania, y no diran: “Pues mira
esta que tendria que estar mas fuerte”. No, lo contrario, creo que lo verian
como algo bueno, algo positivo que te afecte la muerte de su familiar, pero...
no hago por la familia, es por mi. Dejar ver mis sentimientos delante de
personas que puedes conocer mas 0 menos... es parte de mi y de mi vida.

HOSS5

Aparece entrelazada en esta reflexién la visién que las personas cuidadas
pueden tener de las lagrimas de la enfermera. Una valoraciéon que se cree

vendria a reforzar un sentimiento de cercania. Pero no resulta suficiente

159



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
CUIDANDO EN CERCANIA DE LA MUERTE. APORTACIONES DESDE LA TEORIA FUNDAMENTADA
Maria Sevilla Casado

Diposit Legal:

T.

1522-2013

argumento y se ratifica con contundencia que el llanto pertenece a las

emociones privadas.

Sin embargo, para otras profesionales hay un antes y un después en la
coexistencia y expresion de las emociones en su practica profesional. Se
otorgan permiso para mostrarlas exculpandose de tener sentimientos y de
la posible atribucidon negativa que estos puedan significar en cuanto a su

capacidad como enfermeras.

En eso ha cambiado el chip, antes no te podias implicar, no podias llorar...
Yo he llorado con muchos pacientes y me he quedado tan ancha. Y no tengo
sentimiento de culpa de decir: “jAy! Qué mala enfermera que soy”, todo lo
contrario, por la situacion me ha parecido buena. Somos personas y a lo mejor

la situacion requiere eso. Contacto y llorar y ya esta ;no? ... PRI3

Finalmente, en otros relatos se explica la aparicion del llanto simplemente
como respuesta a una situacién de especial dureza y emotividad. No
necesita justificaciones ni explicaciones del porqué de su llanto y en ello la

profesional le otorga un tinte de normalidad®*°.

Saliamos de la habitacion todas llorando, porque claro veias la situacién la

madre, la hija, la chica que se moria y era fatal. SOC3

Las emociones son un elemento clave desde la perspectiva de las
enfermeras. Un cuidado humano, de persona a persona, no puede ocurrir
en ausencia de emociones, es inutil no reconocer que existen; estan
presentes y circulan libremente por el escenario, se intercambian y se dejan
influenciar por las de las demas personas. Con una asuncién clara de este
hecho se posicionan las profesionales de esta investigacion. Compartiendo
preguntas centrales como las que Murrain plantea: éPor qué renunciar a las
emociones como profesionales y a lo que nos pueden llegar a aportan al

cuidado? ¢Por qué no utilizarlas como el apoyo que pueden constituir? **°
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Todo a pesar de la asociacion directa entre la presencia de vinculacién
emocional y su mayor sufrir durante el proceso*>. Relacién que asumen
como intrinseca al cuidado y que gestionaran con mas o menos éxito segun
las herramientas disponibles. De todas maneras, y atendiendo a Ilo
numeroso de su presencia, parece mas facil reconocer esta estrecha
relacién, aun declarando deficiencias en su manejo, que negarla. Para ellas
encontrar el equilibrio entre emociones compartidas y un buen estado
emocional propio es costoso. Para conseguirlo utilizan protecciones ante las
tormentas de emociones de su dia a dia, mecanismos que comparten en los

relatos.

Afrontar las emociones: acompanandose de alguna defensa

Como se ve, las emociones se convierten en ciertos momentos en
verdaderas dificultadoras de |I|a estabilidad psicoemocional de Ilas
profesionales. Reconocer los signos de alerta en este sentido puede
significar la diferencia entre ser consciente de esta vulnerabilidad o

permanecer en ella, sin (re)conocer sus consecuencias.

No es que me nuble lo que hacer como profesional ni que me la lleve a casa o

no me deje dormir... No afecta mis relaciones. Porque es puntual. HOSS5

Ante esta conciencia de necesaria limitacion entran en escena las defensas

para situarlas dentro de unos términos de convivencia seguros'*.

En los
relatos se describen esos mecanismos que las profesionales, de manera
mas o menos consciente, utilizan para su protecciéon y que coinciden en su
mayoria con los validados en la literatura''*. Coincidencia que refuerza su

oportunidad y correcto criterio de uso por su parte.

% Asumir lo inevitable de la muerte es uno de los primeros mecanismos en
aparecer. La enfermera se acoge a su condicién humana, con ella justifica
las debilidades sentidas intentando deshacerse de los sentimientos de

culpabilidad desencadenados ante el morir del otro.
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Ese dia fue el suyo y ya estd. Si lo miras friamente dices: “Bueno tampoco
somos dioses, todos tenemos dia y hora, no podemos luchar contra lo que

es”. HOS7

% Con cierta frecuencia asoma la practica de un pensamiento frio,
desprovisto de la calidez de la emocidn, y que no se deja invadir por ella. Es

86,147

la aparicion de un recurrido escudo protector o cortina aislante que se

alimenta entre otros de experiencias ya vividas.

Ante la carga emocional pones el escudo un poco. Poco a poco acumulas
experiencias y no es que te hagas inmune, pero es como si te pusieras un

escudo. HOS6

% Separar las realidades de cada uno de los personajes presentes significa
una toma de distancia y constituye otro de los mecanismos explicados. En
el escenario cada uno tiene una posicion y un papel en funcién de los que
vivird y sentira. Establecer un dialogo interno en el que se recuerda este

principio reafirma esta conviccion y refuerza el escudo.

A mi no me duele y tengo que hacer mi trabajo, pienso yo. Y también que

vivimos cosas distintas. HOS4

% Otra barrera posible y extendida es la practica de una accidn rutinaria**.
El hecho de permanecer activa coloca a la profesional en terreno mas

seguro ante momentos de dificil abordaje desde lo emotivo.

A lo mejor estamos poco preparados para saber estar. Pero te vas a la técnica
hacer, hacer, hacer... porque te puedes afectar, te puedes llevar vivencias a

casa. HOS2

< Un limite fisico, el geografico entre ambitos, parece ampliamente
establecido ante el sufrir. Una frontera que separa el ambito laboral del
hogar de la enfermera; lo negativo se circunscribe al primero separandolo al

maximo de lo personal y familiar.
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Yo digo que me puede afectar en ese momento de sufrimiento de la familia.
Pero luego me voy a casa con mi familia y no... no me paro, no me afecta,
no tengo un dia mas triste. El sentimiento lo tengo ahi y después me voy a

casa y no me repercute. HOSS

Como paradoja, compartir sus emociones en el ambito privado es en
ocasiones un elemento de alivio que ayuda a disminuir la ansiedad creada
en el mundo laboral. Su familia serd entonces un pilar de desahogo, de

descarga tensional, sintiéndose alli comprendida y escuchada.

Lo de casa se queda en casa si, pero lo de aqui ;se queda aqui? No, eso no...

contar, hablar de ello te descarga un poco. HOS2

TG empiezas a pensar y pensar, y yo me lo llevaba a casa, se lo explicaba a mi
madre, mira tengo esta chica... Si que hay casos que me los llevo para casa y lo
comento con mi marido, o comiendo con mi familia. Entonces como que mi
pena ya esta compartida con mas pena y quieras que no entre unos y otros,

pues... SOC3

< Compartir se convierte en terapéutico para la enfermera en igual sentido
que lo es para las personas que cuida. Hablar de la muerte se vuelve mas
natural cuando la enfermera la integra en su vida, y dando un paso mas
pasa de compartir lo vivido a hacerlo con los propios deseos ante la muerte.
Para las personas ajenas a su realidad laboral este compartir resulta dificil,
y la muerte se mantiene como tema tabu como si existiese una asociacion

entre hablar de la muerte y su aparicion.

Y lo hablo en casa y digo cuando me muera quiero que deis mis 6rganos y
que me incineréis, y mis padres: “;Qué dices!” Es que no sabe uno cuando va a
ser. No quieren hablar de esto, pero yo quiero que lo sepan, porque si me
muero no podré decirlo Yo creo que los sanitarios expresamos mas estos temas,
mis padres no quieren decir, no quieren hablar y yo les digo: “Pero yo tengo que
saber qué queréis...” “Haz lo que quieras, pero no me hables de eso” dicen.

Parece que si hablas tiene que pasar, y no. HOS2

163



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
CUIDANDO EN CERCANIA DE LA MUERTE. APORTACIONES DESDE LA TEORIA FUNDAMENTADA
Maria Sevilla Casado

Diposit Legal:

T.

1522-2013

El @mbito laboral se presupone entonces mas oportuno para compartir las

emociones surgidas ante la muerte'*®

, reforzando la idea de la beneficiosa
influencia del trabajo en equipo que conlleva intrinseco este tipo de

apoyo'*.

A nivel profesional puedo hablar de la muerte sin ningtin problema, pero a
nivel personal depende de la persona que tengo enfrente, si veo que es capaz de

entender. HOS5

Y por muy dura que fuese la situacion todos los apoyabamos, y luego nosotros
en el despacho, haciamos mucha terapia y entre nosotros nos apoyabamos

mucho. SOC2

Sin embargo, no es tan frecuente como cabria esperar que las enfermeras
identifiquen en las narraciones a sus compaferos como personas de
eleccidon para ese compartir terapéutico***. Puede que tras haber visto como
algunos valoran negativamente la implicacién emocional en el cuidado, la
expresién en ese sentido sea un signo delator no deseado, o simplemente
que esta es mas facil si se realiza con personas ajenas al mismo*?’.

< La utilizacién del humor como protector de las emociones es poco
referido en los discursos aunque frecuente en las entrevistas. No suele estar

149

bien considerado reirse de la muerte*”, aunque esta enfermera explica el

significado real que entrafia ese banalizar la situacion.

Y sobre el humor negro somos muy conscientes de que lo haces no por reirte de
una persona ni de su situacion... sino al contrario; porque te duele y dices mira
vamos a reirnos porque si no, nos pondremos todos a llorar. Siendo
conscientes, no que no lo sabes, si que lo sabemos, si. O me echo a llorar o

hago un chiste porque realmente es duro si. HOS5
El humor se muestra como lo que en esencia es, una via de escape por

donde se huye del escenario de muerte y del sufrir que conlleva'®, siendo

la profesional plenamente consciente de ello.
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Como reflexion final, estas palabras nos acercan a la nitida realidad de que
en el terreno afectivo emocional no es posible el aislamiento perfecto. Se
puede, eso si, dar una lectura diferente a lo sentido, valorar lo positivo que
posee y resaltarlo frente a lo negativo que entrafia. Frente a la dureza lo
aprendido, reconocer lo que puede aportar para el crecimiento y

fortalecimiento como personas.

Si que el sufrimiento endurece y al final coges mas distancia, pero al fin algo
absorbes también. Es como si tuviéramos dos caras: una dura y una esponja...
lo que te interesa lo rebotas y lo que te interesa lo absorbes... y supongo que
las cosas que para ti son utiles como persona son las que absorbes y las que te

hacen sufrir mas intentas rebotarlas. HOS1

Estariamos ante dos tipos de sufrimiento: el que destruye y aquel que
ayuda en el crecimiento del profesional. El primero, devastador para quien
lo padece, no suele ser compartido en entornos que no se muestran
comprensivos. Es un sufrir que deprime a las personas en soledad. El otro
es un dolor que tiene facetas enriquecedoras relacionadas con la posibilidad
de aprendizaje y evolucién'®*. Si el proceso del sufrir es trabajado y
orientado hacia este crecimiento, se disminuye el estrés crénico y los
niveles de bienestar psiquico, e incluso fisico, aumentan en los

profesionales®.

Reconocer las emociones sentidas es un buen ejercicio siempre que no se
llegue a quedar atrapados en ellas. Pero no es tan sencillo, y a lo largo de
este apartado queda claro lo costoso que resulta para las profesionales en el
ambito de estos cuidados encontrar el preciado equilibrio entre la

implicacion emocional y su proteccién personal.

Lo cierto es que los procesos cercanos al morir generan sufrimiento y temor
para muchos profesionales de la salud'®2. Gran niumero de investigadores se
acercan con curiosidad a este fendmeno, a esta posible repercusidon para su

3

salud y sus efectos sobre el juicio clinico'®® el cuidado y el trato que se

ofrece a las personas®*.
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Pero si un aspecto destaca en los estudios consultados, es la relacion entre
el desequilibrio emocional de los profesionales y la presencia de burnout.
Este cuadro, de alta frecuencia de aparicion entre enfermeras, se atribuye
en origen a una excesiva implicacion emocional o a una mala gestion de los
sentimientos generados en la misma'> y se relaciona estrechamente con el

estrés laboral crénicot”®.

Con todo, queda patente la necesidad de un trabajo emocional

I*’. En esa linea y buscando el

intencionado para este colectivo profesiona
desarrollo de factores protectores y terapéuticos se despliega un amplio

abanico de campos de estudio.

La formacion especifica sobre la muerte y las emociones es un elemento
que se muestra necesario como modelador de las mismas®®>"**°, Mediante
esta formacidon se produce tanto una disminucion de la ansiedad ante la
muerte como una mejora general del estado emocional del profesional.
Reflejo directo de ello es un mejor trato con los pacientes, uno de los
aspectos que se sefiala como gran perjudicado con la aparicion de

burnout®>*.

Los resultados de la formacién son satisfactorios también en cuanto a las
capacidades emocionales de las profesionales®® mostrandose como un factor

que refuerza su inteligencia emocional®*°®,

Las terapias de apoyo psicoemocional aplicadas a enfermeras aparecen

evaluadas en muchas de sus diversas formas: técnicas de relajacion®,

160

técnicas de autoayuda®®, ejercicios de meditacion y sesiones donde

1

compartir experiencias y emociones entre pares'®® y soporte mediante

registros de casos emotivos'®?, entre las mas destacables.

Pero la realidad de estos estudios lleva a situarlos mayoritariamente en

163,158

profesionales de ambitos paliativos y, sobre todo, en las enfermeras

que se enfrentan a la muerte infantil*®*1®>

; quedando relegadas a un
segundo término aquellas que no lo hacen de manera especializada, como

bien representa el caso que nos atafie.
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Sin embargo, hay un elemento distintivo de este colectivo que es digno de
atencion: la realizacion del cuidado de fin de vida de manera simultanea con
otros que se ofrecen en situaciones de diferente implicacién vital, y por lo
tanto distinto tono y carga emocional. Eso lleva a una combinacién malabar
en el terreno emocional que apunta a una modelacién de las emociones

negativas, pudiendo constituir un factor de proteccion para el mismo.

éInsistencia curativa?

Los entornos de persona cercanas a la muerte son propicios para
cuestionamientos reflexivos de los principios éticos que sustentan la buena
praxis profesional. De entre ellos beneficencia y no maleficencia encajan a
la perfeccion en el ideal de los Ultimos tratamientos y cuidados®*, por lo
gue es comun encontrar en trabajos sobre paliativos andlisis de las

actuaciones desde este prisma.

También las enfermeras de este estudio tienen un lugar en sus relatos para
la reflexidn sobre situaciones detonantes de inquietud ética durante el
cuidado del moribundo. Estas se identifican con claridad girando
unanimemente en torno a dos cuestiones: la oportunidad de la insistencia
de los actos curativos en el fin de vida y la informacion vetada a su
verdadero propietario: la persona que va morir. Esta Gltima por su estrecha
relacién con la familia se aborda en mas profundidad en el apartado de esta
tesis dedicado a la misma. Aqui el analisis se centra en la obstinacion
terapéutica, cuestion que despierta una preocupacién ampliamente
compartida entre los profesionales de la salud y que se refleja de manera

similar en otros estudios*®®.

El sobreesfuerzo terapéutico inutil, sobre todo si causa sufrimiento fisico o
emocional a las personas, se percibe, se vive y se describe con malestar. No
hay que olvidar la importancia patente que tiene para estas profesionales
evitar el sufrimiento a la persona que va a morir. Por ello, los argumentos

de analisis de esta situacion indeseada se basan fundamentalmente en la
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frecuente pérdida de coherencia entre momento vital y actuacién

sanitarial®”’:168,

Que aqui lo que a veces hacemos mucho es eso, persona de 80 y pico entra y
via, sonda, gasometria... Un momento, a ver: ;Tiene posibilidades de que
salga? ;Servira para algo o lo voy a machacar y?... y se va a ir igualmente,

tampoco creo que hay que encarnizarse con esas personas. HOS2

Las profesionales conocen, practican y comparten maneras de actuar ante
estas situaciones. Hablan del contraste de tratamientos con los facultativos
y del directo cuestionamiento de su necesidad mediante el planteamiento de
preguntas reflexivas, cuya finalidad Ultima es promover cambios. No
aparece, sin embargo, una implicacion firme en la toma de decisiones
terapéuticas. Y no es esta una situacion aislada, encontrandose referencias

que hablan del poco poder de decisidn de las enfermeras en este terreno®®.

Porque a veces hay un montéon de medicacion, y luego mérficos, y les
preguntas: “;Qué estamos haciendo? o por un lado o por el otro: vamos a
hacer algo para que la persona vaya para delante o realmente esta persona se
estd muriendo y la dejamos hacerlo tranquila. ;De qué va a servir unas

pastillas para la tension...? ;Que dure unas horas mas un dias mas?” HOS1

La familia es un elemento clave que se incluye en la estrategia de reflexion
sobre las necesidades terapéuticas y con ello en la busqueda de una mejor
muerte. La manera de implicar a las personas cercanas es la informacién
sobre limitaciones, repercusiones reales y alternativas existentes a los

tratamientos activos, llegados a momentos sin retorno posible.

Entonces, yo lo que intento, lo que digo y se lo digo a las familias y la gente
cercana es, dale una calidad de vida en la muerte, dale una calidad, una
sedacion, un confort, un acompafiamiento, que el paciente no se sienta solo y
que esté tranquilo que no tenga angustia y td le daras una muerte digna. ;Pero

alargar 20 dias, o un mes... cuando el final va a ser este? SOC3
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Aunque precisamente es la familia la que aparece en ocasiones como nucleo
de presién causante de decisiones médicas no suficientemente firmes en
este terreno®’. Decisiones que llevaradn al mantenimiento de unas medidas
diagnésticas y terapéuticas valoradas con convencimiento por las

enfermeras como contradictorias y poco oportunas.

Hacen(los médicos) mas caso a las familias, para que no le vengan a comer la
cabeza, y les plantan sueros y antibidticos... jPorque hemos tenido paliativos

con antibiodticos y morfina! [ | Un poquito contradictorio. SOC3

En algun relato se medita en torno a las dudas y temores que acompafnan a
las profesionales en actos terapéuticos que se cree pueden modificar
sensiblemente el curso del proceso. Hablan de la administracion de
farmacos, aludiendo a la sedacién, y de cémo su manejo despierta
inquietud ética. Frente a esas dudas surge de nuevo el horizonte de una

buena muerte, deseable para el otro y para uno mismo.

Esto creo que aun da miedo, que con los tratamientos que ti pones o con los
que omites, a lo mejor dura menos, unas horas... pero ;y la calidad de vida de
esas horas? Con dolor fisico y con la gente alrededor viendo como sufren por

verle a €l sufrir... pues a mi que me lo quiten; sinceramente, mejor. HOS1

En este mismo sentido, respetar el deseo y la voluntad de la persona que va
a morir hace sentir a la profesional un sdélido apoyo que refuerza la certeza
de que el cuidado causante de dilema ha sido el adecuado a nivel personal,

profesional y ético’®.

Y para mi el que me dijera: “Parar, parar”... porque tu también tienes la
sensacion de que tienes que hacer algo, hacer. Y tuve la sensacion de que no
hacia, no hacia, pero luego también te quedas tranquila, porque ella no

queria que la machacaras. HOS2

Respeto que necesita la muerte como momento singular de vida de las

personas y que queda manifiesto en el discurso de esta enfermera que
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apela a un mayor mimo de la ética de su cuidado; de todos los momentos

del mismo, hasta el ultimo detalle por sencillo o sutil que pueda parecer.

Si el oido es lo ultimo que se pierde, ;pensamos en lo que estamos diciendo en
esas situaciones? Son preguntas que me he hecho muchas veces. Delante de la

persona que estd muriendo tendriamos que tener muchisimo respeto. HOS7

éEquipo de trabajo?

Médicos y enfermeras constituyen el ndcleo del equipo asistencial en el
ambito sanitario. Sin embargo, estas ultimas no trasmiten que ser parte de
esta unidad basica se traduzca en una estrecha colaboracién laboral. La
lectura negativa es inevitable en cuanto refleja un riesgo para la necesaria
unificacion de criterios, el establecimiento de objetivos comunes y su
consenso'®, elementos clave para llegar a alcanzar el mejor tratamiento

posible de la persona.

En efecto, el trabajo en equipo no aparece nombrado, ni valorado, con tanta
frecuencia como cabria esperar. Se entiende a través de los relatos que su
existencia es tedrica y que el trabajo de la enfermera en estas situaciones
no se realiza en equipo, sino rodeada de un equipo. Rodeada de otros
profesionales cuyos roles, igual que el de ellas mismas, estan delimitados
por las competencias de sus disciplinas. Y es que como afirma Twycross es
iluso juntar un variado grupo de profesionales y solo por Ilamarles equipo

esperar que actlen como tal'*2
De hecho, las experiencias trasmitidas en esta investigacion, llevan a
mostrar que ante la muerte inaplazable la enfermera sitla al médico fuera

del escenario de cuidados.

Yo hablaria del equipo de enfermeras, porque la parte médica aparte de que

suban mas o menos la bomba, no quiero decir que no se interesen, pero no
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aplicamos un cuidado conjunto, los cuidados de enfermeria son muy

diferentes. HOS5

Sin hablarse de una integracién interdisciplinar del tratamiento se sefiala
una separaciéon de responsabilidades, las enfermeras tienen su campo en los
cuidados y sus criterios en él son respetados. Se retrata asi cdmo en estos
ambitos no especializados el peso de este cuidado recae sobre las

enfermeras, con el asentimiento de los facultativos.

Nosotras pasamos los partes con el médico y ellos creen todo lo que decimos
nosotras, a veces ni lo verifica, es decir como si fuéramos nosotras el eje. Ellos
tienen autonomia y el poder de “somos médicos”, pero nosotras... nuestro rol,
no s¢ si lo explico bien o no. En los cuidados, muchisima autonomia. Estan
informados, pero yo no me he encontrado en el caso de que un cuidado que

hayamos hecho nosotras, ellos nos hayan puesto pegas. SOC3

Los médicos, por su parte, se identifican como responsables del tratamiento
farmacoldgico vital en el control de sintomas que tanta importancia tiene en

el bienestar de las personas moribundas y sus familias.

La higiene, medidas de confort, cambios posturales, eso si lo pautas tu, pero el
tratamiento a nivel farmacoldgico lo pautan ellos. Si hay alguna discrepancia
intentamos no expresarla alli delante de la familia. Los médicos a nivel de

cuidados no interfieren y nos dejan via libre. PRI2

Pero en la practica es dificil que no existan areas de sobreposicion entre
médicos y enfermeras'®?. Entonces es cuando las discrepancias, apuntadas
ya en el ultimo extracto, se generan. Si estos desacuerdos no se trabajan
de manera consensuada suponen una barrera para ofrecer un cuidado
integral al moribundo. Situacidn asistencial en que las decisiones se toman,
en la mayoria de los casos, atendiendo al poder jerarquico y no por un

acuerdo de idoneidad.
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Hay discrepancias, si y ganan ellos, hay alguno en el que puedes incidir mas,
que entiende la postura que tenemos las enfermeras. No le estas diciendo no
quiero poner un suero por no trabajar, si ti explicas puedes incidir, pero hay
otros que son médicos y como lo son, son los que mandan, entonces por mucho
que quieras incidir en los cuidados... por ahi no podemos pasar, ;sabes como

un muro? SOC3

Las enfermeras responden ante esto creando estrategias para esquivar ese
muro, signo de autoridad que el profesional médico se resiste a ceder. De
manera sigilosa, en lo posible evitando el enfrentamiento directo con el
médico, las enfermeras se acercan a su objetivo: conseguir aquello

entendido de importancia para el moribundo.

Oye (al médico), ;por qué no hacemos esto?, ;por qué no hacemos aquello?...
(qué te parece que tal y que cual...? No intentar hacer imposibles
(obstinacidn terapéutica)... dejar a la persona con un suerecito, con dieta si

esta bien para tomarla, su analgesia y ninguna medida mas. HOS1

Para obtenerlo se utiliza este camino secundario, que conocen y transitan

conscientes.

No hay que decirles las cosas tan tajantes ;y podrias...? ;y si no s¢ qué...?
como haciéndonos las tontas. Pero si ven que tu sabes, que ti dices, ellos ya se
plantan y te dicen no; no perdona hago lo que yo quiero que soy el médico. Y
yo y otras enfermeras cuestionamos los tratamientos, pero no los modifican

porque son ellos los que... los que mandan. SOC3

Si que en un momento dado les dices que la persona tiene dolor y ;qué haremos
a nivel médico para aliviarlo? y entonces también te encuentras personas mas
receptivas, con mas complicidad de cara al equipo... y otras que les cuesta
mas y tu frustracion delante de esa situacion es esa, ver que aun hay dolor...

y tienes que ir estirando. HOSS5
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Aunque en alguna otra ocasion, las enfermeras deciden confrontar estas
situaciones de manera diametralmente opuesta: el abordaje por un camino

directo y frontal.

Y (de quién es culpa del médico que no lo pauta, de nosotras que no lo
reclamamos? También te diré que me he peleado con médicos por no querer
poner analgesia a una persona que se moria, y los he cogido por la bata y los
he llevado delante de la persona y les he dicho si realmente querian verlo

asi... o quieren que la familia lo vea asi. HOS1

Puntualizar que este posicionamiento resulta minoritario en las narraciones,
y cuando es valorado se duda de su eficacia al saber que facilmente deriva
en momentos de disputa y tensidn entre profesionales. Situaciones no
deseadas y agravantes inequivocos del grado de estrés que estos cuidados
poseen por si mismos'’®. Y como peor consecuencia, con mayor riesgo de

no obtener el objetivo marcado.

Yo tuve un problema con una doctora, por eso, porque tenia un paliativo que le
habian puesto un reservorio y no funcionaba, y era para un Nolotil®. Y yo me
enfadé y le dije “Es que no tiene dolor y si hace falta empecemos con otra
medicacion, con morfina...” no, no, no, no. Y lo registré que yo me negaba a
poner el tratamiento que ella decia. Mas que sabiamos nosotras que no tiene
dolor, no estd angustiada. Le angustia mucho mas ese entrar de enfermeras
intentando, una y otra, que el reservorio funcione. Pues gané ella, claro el

médico. SOC3

Constituyen estos relatos un ejemplo no de trabajo en equipo sino de
trabajo sorteando un equipo. Se trata de un delicado equilibrio entre
necesidades del moribundo, conocimientos multidisciplinares y un juego de
poderes entre profesionales. Poder que las enfermeras abordan desde una
perspectiva poco ambiciosa; no declaran interés por poseer la razon, por
decidir de manera unilateral, o simplemente por obtener la autoridad que

otorga el reconocimiento de sus saberes.
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Su poder se orienta a obtener un nivel de bienestar adecuado al moribundo,
su familia y al propio ambiente de cuidados. Para ello si hay un reclamo de
competencias que segun las profesionales se corresponden con un pulso de
poderes. También es cierto que algunas enfermeras reflexionan en este
sentido pasando a una posicion mas combativa. Son una voz minoritaria
cuyas reivindicaciones en cuanto al manejo del tratamiento farmacoldgico

con mas libertad, reafirman el objetivo de garantizar un mejor morir.

Falta autonomia en primaria. La tenemos, pero todavia en aspectos concretos
dependemos. Mas libertad de decidir sobre todo para cambiar, para quitar

el dolor. PRI1

Mas soporte médico también, mas libertad y mas complicidad con nosotras y

con el paciente que estd muriendo. HOS7

Pero porque no todos los profesionales médicos se mantienen en posturas
similares, ni a la misma distancia de este cuidado, hay en las narraciones
un lugar para aquellos que trabajan acercandose a la esencia paliativa de la

atencion en etapas de final de vida.

En cuanto a los cuidados de confort no hay discrepancias. A veces las hay
cuando tenemos que sondar o mas artefactos y dices: “;Quieres decir que vale
la pena?” Y yo creo que algunos médicos estin mas concienciados con los
cuidados paliativos, en que la persona muera lo mas confortable posible.

HOS2

En lo que se refiere a otros miembros del equipo asistencial, las auxiliares
de enfermeria ocupan un lugar importante tanto por frecuencia de aparicidon

como por su valoracién de gran ayuda en el cuidado.
Con la auxiliar tenemos mucha conexion. Nos pasamos partes (informacién),

“La higiene la haremos entre tres, los cambios los distanciamos para su

comodidad” hay muchisima comunicacion en ese sentido. SOC3
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De hecho, cuando las enfermeras hablan del equipo de trabajo hay que
pensar que se refieren al formado por ellas mismas y las auxiliares en lo
gque denominan equipo de enfermeria. Encontrandose en las narraciones
deseos manifiestos de reforzarlo y trabajar mas estrechamente de lo que
actualmente les permite las cargas asistenciales. Cargas que claramente

obligan a la enfermera a un alto grado de delegacion.

Pero con el equipo de enfermeria, auxiliares y enfermeras, muy bien la verdad.

HOS4

Se delegan creo que demasiadas actividades a las auxiliares de enfermeria...
pero es que jno te da la vida muchas veces! Yo echo en falta trabajar mas el

equipo enfermera-auxiliar. SOC1

Como reflexién final, se puede decir que estas profesionales son
sobradamente conocedoras de lo que supone trabajar en equipo y de las
deficiencias que tienen en la atencién a la persona en fase terminal en sus

ambitos laborales.

Hay que hacer cambios, un trabajo mas interdisciplinar, que no vayamos

cada uno por nuestro lado después del parte, no sé... cambios. SOC1

Aunque ciertas dificultades propias de trabajar en equipo, como las
reflejadas en estas narraciones, no son un tema del que estas enfermeras
tengan la exclusiva. Atendiendo a los mismos factores, también se presenta
como una cuestion de relevancia en el ambito especializado de los cuidados
paliativos. Las hipdtesis sobre las repercusiones que suponen estas
dificultades en la aparicién del Burnout crecen, e incluso se les atribuye una
mayor asociacion que la que pueden poseer las emociones nacidas en el

seno de este cuidado %%
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La familia eje de cuidados: Arropar

“El hombre muere tantas veces como pierde a cada uno de los suyos”

Publio Siro

Durante los encuentros las enfermeras narran sus experiencias con el
moribundo introduciendo en su discurso a la familia de manera inmediata,
espontanea e irremediable. La familia se entiende como un todo junto con
la persona que estd en proceso de morir!’!, por eso hablan de ella de
manera inclusiva mostrando que son inseparables tanto de esta, como de la

situacion de terminalidad en la que la profesional también participa’’?.

La familia se describe sin demasiadas limitaciones en lo relativo a su
composicion. De hecho, no se especifica con frecuencia las relaciones
familiares que unen a sus diversos miembros; se resta con ello importancia
al parentesco y se otorga al conjunto de personas significativas y cercanas
al paciente. Para la enfermera este conjunto familiar tiene un papel
importante hasta el punto que lo considera insustituible en los momentos en
que uno de sus miembros va a morir*’>. Se constituyen en su mejor apoyo,
el que permite un recorrido de vida comun y otorga acceso a lo mas intimo.
Para ellas solo la familia puede reconfortar en ciertos aspectos emotivos a

los moribundos, y solo esta tiene la posicion mas proxima posible.

Para mi el pilar basicamente es la familia. En el momento que no hay familia

.qué hacemos? SOC3

Que la familia no esté presente tiene repercusion directa sobre la calidad de
los cuidados, la vivencia del proceso y la propia muerte. Ante una familia
ausente las enfermeras se lamentan por la soledad de la persona e intentan

pasar mas tiempo con ella en un intento de evitar su muerte en solitud.
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Pese a esta importancia, las profesionales reflexionan ampliamente sobre la
complejidad del cuidado al grupo familiar y sobre la especificidad del
mismo. Se extrae que su trabajo con los miembros de la familia es duro e
intenso, requiriendo en ocasiones cuidados de mas dificultad que los del

propio moribundo.

Entonces a mi me cuesta mas relacionarme con la familia, lo haces, pero es un

escalon mas alto que con la propia persona. HOSS5

El trabajo o el esfuerzo mayor es con la familia por dos partes; tienes a las
familias que se involucran y las que no, a las que entienden lo que va a ocurrir, a
las que no, y un punto negativo es el poco tiempo que tenemos para estar con

esas familias. SOC1

A pesar de las patentes limitaciones de tiempo y el esfuerzo sentido que
suponen estos cuidados familiares, se destaca el pensamiento intencionado
de las enfermeras hacia ellos, un pensamiento de objetivo claro, evitar que

sean relegados a un segundo término.

Por mi experiencia personal como se hace mucho caso a este alguien que se esta
muriendo, la otra parte se queda esperando... No pueden hacer nada mas y a

veces se sienten al margen. HOS1

Con todo, la familia se presenta omnipresente a lo largo de los relatos
desde dos vertientes: como receptora de cuidados en si misma y como
cuidadora del moribundo. Una reciprocidad de cuidados que se sefiala como

elemento importante en la literatura dedicada al drea paliativa®’* 1,

Familia cuidada

Las enfermeras entienden que las familias estan en una dificil situacion de
despedida y pérdida, y ante ello responden atendiendo su sufrimiento. Los

primeros cuidados vienen marcados por el reconocimiento de su
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desubicacion valorada desde dos perspectivas: el desconocimiento del
proceso de terminalidad, que mejorardn mediante la informacion, y la
inmersion en espacios y ambientes extrafios, especialmente atribuible a las

muertes institucionalizadas.

En esta ultima situacion las familias abandonan su entorno cotidiano, y
como en cualquier situaciéon en la que pesa la pérdida de las referencias
conocidas, adquiere relevancia todo aquello que favorezca la adaptaciéon a
ese nuevo escenario y a la situacién en si*’>. La enfermera se presenta para

ello poniendo su disposicion de ayuda en el nuevo universo de las familias.

Que sepan que estas ahi, yo creo que tienen miedo, el hospital no es su medio
habitual... hablar con ellos si necesitan algo. Poca cosa, a veces es solo estar ahi
y que lo sepan, que sepan que si necesitan algo, no estan solos. Hay personas
que demandan y que te explican cosas de la vida y otras es estar ahi que lloren,
estar un tiempo prudente para dejarles su espacio, pero que sepan que si lo

necesitan...HOSS5

Este hacerse referente para la familia forma parte de la idea de
humanizacion del nuevo emplazamiento. Idea que abraza también el
entorno fisico, convirtiéndolo en un objetivo claro para ellas: adaptar
espacios para ofrecer la intimidad necesaria en momentos de sufrimiento. A
pesar de las limitaciones existentes en este sentido son capaces de crear

acogimiento en lugares destinados a actividades distintas.

A las familias se les da, en la medida que podemos, un entorno en el que puedan
estar reunidos, sin llorar en medio de un pasillo o en una sala de espera,
gritando, llorando o callados, de la manera que tenga cada uno de afrontarlo, a
veces es una consulta de “triage”, no puede ser mas porque tampoco tenemos
mucho mas, pero eso reconforta; el que no se sientan observados por el resto

de la gente. HOS1

Pero acoger y reconfortar es mas que ese lugar fisico que, a pesar de los

esfuerzos de adecuacién, resulta limitado para sus necesidades. Se
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componen también y fundamentalmente de las actitudes que las personas
cuidadoras tienen. De entre ellas destacan el respeto a sus momentos de
intimidad, creencias y maneras de vivir y expresar la situacién de

terminalidad.

Respetamos la familia, las visitas mas numerosas, o si estan a oscuras, aunque

vayas a oscuras, pues te adaptas... respetar su momento. HOS 5

Un respeto por el que probablemente no se encuentra en los relatos
ninguna insinuacién a valorar positivamente la rigidez de las normas
institucionales que los atafe, como si ocurre en otras investigaciones de
contexto similar®®. Bien al contrario, y como apunta esta enfermera, la

norma se intenta adaptar a las personas y su momento vital.

Lo que si que hacemos es que si tiene que llegar familia de fuera, pues esperas,

pones el cadaver en yesos por ejemplo y mira. HOS1

Porque el moribundo y sus familiares viven, siendo la misma, una realidad
distinta a las profesionales. Las normas y rutinas tienen para cada uno un
valor diferente, la enfermera lo sabe y lejos de ignorarlo intenta adaptarse.
Se sitla claramente a mitad de camino entre las normas de la institucién y

las necesidades de cada familia.

Yo me siento violenta cuando tengo que ir y decir: hay que bajar el cuerpo y
ellos quisieran estar un ratito mas, tienes la sensacion de un momento muy
intimo y ti vas a romperlo. Forma parte de la rutina, pero que a ellos les puede

parecer totalmente fuera de lugar. HOS1

En este extracto, la importancia dada a la ocultacién del cadaver, elemento
simbdlico de la intensa negacion de la muerte en los centros sanitarios®®, se
compensa con una actitud mas humana de la profesional, mas receptiva con

el mundo emocional familiar.
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Fuera de los esfuerzos de acogimiento, los cuidados ofrecidos a los
familiares en la esfera fisica son sencillos y se explican de manera
superficial. Se interpretan, en resumen, como un deseo de trasmitir que

alguien esta pendientes de ellos para evitar que se sientan olvidados.

Se suele ofrecer apoyo farmacolégico si alguien necesita por su estado
nervioso, se comenta con el médico para tranquilizarlos. Y si no lo quieren,
entonces una tila... jaunque sea un vaso de agua!, es el hecho de que alguien

te esta haciendo caso. HOS1

Esta intencionalidad del cuidado a los familiares se torna necesaria para
amortiguar los momentos de dureza desencadenados por el
desconocimiento y padecimiento de los procesos. El estar pendientes se
acrecienta para tomar relevancia y convertirse en un reconocible apoyo
psicoemocional a la familia, una de sus necesidades destacables en esos

trances!’®177,

Escucharles sobre todo, si. No es para que tu les digas algo. No lo hacen para
oir soluciones u opiniones tuyas, sino para ser escuchados... Necesitan

escucha, trasmitirles confort. SOC1

Y mantener la esperanza (ayudarles a), y no soy Dios tampoco, muchas veces la
gente no quiere... Que estés ahi, que le toques la mano, “no te preocupes que
mafiana voy a verte”, les cambia la cara, y ya la cara que tenian de

contraccion, de nervios, ya es otra. PRI1

Un concepto de esperanza realista que aparece como elemento fundamental
en cuanto a la idoneidad de su utilizaciéon con la familia y con el propio
moribundo!®°. Esperanza fundada no en la curacidén o salvacién, sino en el
control del sufrimiento como elemento de descanso y tranquilidad para el
moribundo, la familia y la propia enfermera. En lo que si se puede asegurar:

el compromiso de permanencia a su lado, de no abandono.
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Y hay dramas, por la familia, por la persona que tiene una respiracion muy
forzosa, con dolor, que muchas veces no se puede controlar al cien por cien; y

me fastidia que la familia vea eso el ultimo dia de vida .SOCI1

La cercania entre personas se plasma en la confianza para compartir
emociones que la familia tiene con la profesional. Esto le otorga un lugar y

una consideracion de privilegio para ofrecer este cuidado emotivo’.

Haces de soporte emocional, recurren a ti si tienen que llorar, si tienen que
expresar, si tienen alguna dificultad. Esto al médico no se lo van a explicar,
tienen mas confianza contigo y te explican sentimientos de muchos tipos, de
culpa, la impotencia, claro son personas queridas y aceptan mal que se

vayan... eso se lo explican a la enfermera. PRI2

Que las que acompafian mas a la familia y los arropan somos nosotras. HOS2

El verbo arropar recoge con acierto muchos de los aspectos desarrollados
hasta el momento en este capitulo. Si buscamos en su significado: cubrir y
abrigar'’, puede tener una lectura metaférica otorgada por aquellas
acciones y actitudes de las enfermeras que las acercan a las familias para
proporcionar abrigo. Acciones que dentro de un proceso especialmente duro
a nivel emocional, y vivido en muchas ocasiones en los frios ambientes de

las instituciones, suponen el calor reconfortante de ese arropamiento.

Queda patente que las enfermeras comparten sus cuidados con la persona
moribunda y sus familiares y que, en algunos momentos, estos pasan a ser
el centro de los mismos; de la preocupaciéon de no olvidarlos a constituirse
en uno de los ejes de atencidn. Asi se recoge en algunas narraciones

sorprendiendo a la propia enfermera.

Me angustia un poco mas la vivencia de la familia que del paciente, fijate qué
curioso, sobre todo si veo a la persona que esta sedada, tranquila en proceso
de morir, pues entonces la pérdida te la muestra la familia, més tristeza, mas

rabia. HOS5

182



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
CUIDANDO EN CERCANIA DE LA MUERTE. APORTACIONES DESDE LA TEORIA FUNDAMENTADA
Maria Sevilla Casado

Diposit Legal:

T.

1522-2013

Conseguida la tranquilidad de quien espera morir los esfuerzos cuidativos se
centran en los familiares: en el alivio de su sufrimiento. La proteccion
contra este duro sentimiento se reorienta hacia los que perderan un ser de
su grupo familiar. De lo personal del moribundo frente a su muerte a lo
grupal de aquellos que lo pierden; personas que continuaran en la vida

afrontando la pena y el reto de superarla.

Familia cuidadora

Como se apuntd en la introduccidn de este capitulo, existe una segunda
vertiente de los cuidados que se ofrecen a la familia. Son aquellos en que
los familiares se convierten en aliados cuidativos para la persona que
morird. La familia es, en definitiva, receptora y proporcionadora de cuidados

al mismo tiempo.

La familia ha de acompanar a la persona y la enfermera a las dos. SOC2

Desde la mirada atenta de las enfermeras, los familiares muestran
comportamientos diversos con su moribundo. En la busqueda del motivo se
habla de los recursos de afrontamiento, pero sobre todo de la importancia
de su relacion previa. La implicaciéon de la familia, la efectividad y la
capacidad reconfortante de su acompafamiento se basan en la

comunicacién y relacién de vida entre sus miembros®.

Y de actuar diferente, estd la familia que asume la situacion y que con mucho
dolor estd al lado de la...con sufrimiento, pero al lado de la persona, les cogen
la mano hacen un acompafiamiento. Y la familia mas distante, incluso con
conflictos entre ellos... No sé si son diferentes maneras de afrontar el hecho de
la muerte o simplemente experiencias distintas de vida con la persona que se
estd muriendo... mas que los mecanismos de afrontacion de la persona seran las

experiencias y la relacion con esa persona. HOS5
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En todo caso, y en la medida que la implicacién estd minimamente
presente, las profesionales invitan a los familiares a participar en el cuidado
de la persona. Y es que la posibilidad de compartir cuidados aparece como
favorecedora de la asuncién real del estado de su familiar, aproximandolos

a una mejor reaccién ante el final®’.

Es amplio el abanico de momentos cuidativos donde los allegados tienen
ocasion de participar activamente. Dicha participacién se gradua y modela
en funcion del lugar donde estd aconteciendo la situaciéon de final de vida.
La diferencia es significativa para la familia si la persona es un paciente
ingresado en un centro asistencial, donde los cuidados recaen en los
profesionales, teniendo ellos un papel de colaboracién si lo desean o se lo
permiten. O si la muerte se espera en el domicilio, entorno donde los
papeles literalmente se invierten y los profesionales son un soporte para la
familia, cuya implicacidon se hace maxima, y la responsabilidad del cuidado

recae indiscutiblemente sobre ella.

Enseflar a cuidar a la persona en el ambito fisico es uno de los primeros
escalones para incentivar la deseable colaboracién familiar. Con cuidados
orientados fundamentalmente al confort, las enfermeras ayudan a eliminar
temores sustentados en el desconocimiento y a atenuar la dureza de

muchos momentos que los cuidadores viviran en soledad.

Lo importante es explicar como cuidarlo, por ejemplo una cosa que da mucho
disconfort es la sequedad de boca y se palia con un trocito de pifia chupada o si
no, puede con unas gasas mojadas en manzanilla con limén, ensefiar como
limpiar la boca... En fin todo lo que dara confort a la persona. Hay que

hacerles ver que la calidad es mejor que la cantidad. SOC2

La calidad que ofrecen en esos momentos las pequefias cosas, lo basico y
esencial, ante la cantidad de los medios técnicos y tratamientos
continuados, habla explicitamente de la filosofia del cuidado terminal. Igual
gue lo hace la importancia primordial del bienestar y de cémo trasmitirla a

la familia.
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Aunque sea un terminal tienes que recordar que no se deben dejar de hacer
cuidados, “a ver si se pondra peor, a ver si le haréis mas dano” dicen...
Y hay que explicar que el confort en el término de la vida es muy

importante. HOS4

Dando un paso mas, las profesionales entran en la esfera psicoemocional de
la familia. La concrecidn sobre las estrategias que realmente proporcionan
soporte a los familiares en este &mbito es un aspecto necesario'’®. Las
enfermeras las identifican desde sus experiencias, siendo sensibles a esta
area que saben provoca multiples inquietudes en los allegados'’®: apoyo
para compartir momentos de comunicacidon, de proximidad fisica y de

cercania emocional con la persona que estd muriendo.

Una de las enfermeras explica un ejemplo esclarecedor en este sentido.
Reproduce las palabras de un familiar que manifiesta inseguridades
enmarcadas en el terreno de las emociones y en la oportunidad o no, de

compartir esos estados emotivos con su familiar.

(Qué puedo hacer para que se sienta mejor? Como hacer y como dirigirse y
como hablarle... y si tengo que llorar con ¢l o no tengo que llorar o si me

escondo, no llevo a los nifios o si PRI1

Como se observa, algunas de sus preocupaciones reflejan de manera clara
normas socioculturales imperantes como la ocultacion de la muerte a los
ninos, a los que se excluye no solo de los rituales y la vivencia, sino
también del conocimiento de la pérdida de un miembro de la familia y con

ello de su pertenencia a la misma.

Ante los temores y deficiencias en el afrontamiento de la relacién
emocional, la enfermera enseifa codmo fomentar la comunicacién entre los
componentes familiares. Comunicacidn que en cualquiera de sus
expresiones se extiende a los momentos en que la falta de consciencia de la

persona es ya una realidad.
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Yo les ensefio porque a veces no saben como acercarse, algunos lo hacen de por
si, son mas cercanos, pero a otros les doy ejemplo de tomar la mano, de
decirles que le hablen... que no sabemos, pero que pueden sentir de alguna

manera que estas ahi. HOPS

Idea que compartiria Kibler Ross, cuya opinion era clara manifestando que
nunca hay que ignorar a nadie diciendo que se encuentra en estado

vegetativo®’.

La expresion verbal es especialmente importante en los relatos, las
profesionales les alientan a compartir todo aquello que no quieran dejar sin
expresar. Porque ellas creen que es mejor si se habla de las cosas
pendientes o simplemente de aquellas que se sienten en cada momento. Lo
creen mejor para la muerte tranquila de la persona y para el sentimiento de
serenidad de la familia al recordarla y, con todo ello, para facilitar su

bienestar posterior®°.

La familia se tiene que quedar en paz cuando la persona desaparece, no se tiene

que quedar con rabia ni “me gustaria haber dicho”. PRI1

En definitiva, el participar de la familia en los cuidados tiene trascendencia
desde dos perspectivas: la repercusién que tendra en el buen morir de la
persona y la resonancia del cuidado familiar como elemento de autoayuda

en la prevencién del duelo patolégico®.

Porque a veces los ves sentados en la otra punta de la habitacion y les dices que
aunque esté asi, lo mas bonito es que estés alli, lo toques, lo acaricies, porque te
va a sentir y escuchar; si ves que tiene la boca seca, le pasas una gasa con
agua... creo que se sentirdn mas a gusto porque hacen algo y tener el recuerdo

de que han participado en ese momento .SOC1
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Sin familia no hay muerte en el hogar

Las profesionales hacen a lo largo de sus narraciones un franco
reconocimiento de la labor de las familias trasformadas en cuidadoras de
sus personas terminales. La familia representa un apoyo indispensable para
quien elige que la muerte ocurra en el hogar''®. Sin su aceptacidn,
disponibilidad y capacidad de afrontar los acontecimientos, este momento
no se producird en el ambito domiciliario y la persona morira

institucionalizada.

Los relatos hablan de las necesidades del ndcleo familiar, y de la ayuda que
precisan para facilitar el que uno de sus miembros muera en casa. Las
enfermeras conocen sus mayores preocupaciones situadas en torno a la
seguridad de sentirse apoyados, de no sentirse solos y de obtener respuesta
a sus demandas de ayuda. Necesidades en sintonia con las encontradas en

diversas investigaciones realizadas en este terreno'®11¢,

Tener seguridad y tranquilidad de que pueden tener un contacto y de que
cualquier problema que puedan tener se puede resolver ;no? A lo mejor no es
ese dia pero es al siguiente, la facilidad de solucionarlo, la cercania eso es
importante y se valora. Es un proceso en el que pasan cosas, necesitan saber que
pueden llamar por teléfono ante sintomas nuevos, efectos adversos de la
medicacion, miles de cosas que pasan. Que alguien va a ir a verlos siempre,

siempre. PRI3

Que no los abandones, ellos lo que no quieren es encontrarse con un anciano
que padezca o sufra dolor, y a veces se encuentran que no tienen las
herramientas. Basicamente, no se quieren sentir solos, tienen angustia por el

dolor. PRI2

Las profesionales valoran como factor motivador para los componentes
familiares la gratificacién que supone acompafar en la espera de la muerte
a un ser querido. Sin olvidarse de reconocer a su vez lo dificil de asumir

este complejo momento vital.
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La familia es un punto muy importante para el paciente. Es duro, hay muchos
casos muy duros y queda muy tocada, pero también tienen la satisfaccion. Y se

reconoce que realmente no es facil tener un paciente asi en el domicilio. PRI3

Se abre el abanico de oportunidades para las vivencias positivas de una
situacién rica en emociones y aprendizajes. Un afecto compartido que

facilitard una mejor muerte y un mejor recuerdo.

A veces te dicen: es que para la familia es muy duro, y yo creo que depende de
como lo recuerdes en positivo o en negativo. Si se recuerda en positivo toda la
felicidad que habéis tenido en el hogar, los buenos momentos, recuerdas que se
murid en casa en paz, no puede ser mala si ti te quedas tranquila con la muerte

que has ofrecido a ese familiar. PRI 1

Aunque sin duda la muerte en el hogar también tiene lecturas con notas de
una realidad mas cruda. La que parte de la valoracién pragmatica de las
posibilidades de la familia y de la existencia de los recursos oportunos y los

requisitos minimos*®,

Si los hijos tenian que hacer un cambio en su vida para adaptarse, o traer a ese
anciano a casa pues ahi viene el... Te encuentras en el comedor una cama
adosada que es donde duerme el anciano. O lo colocan en la de arriba, pero de
alli no se mueve. También interfiere en la relacion del matrimonio y hasta para
nosotros era violento. Y si hay nifios pequefios, es mas complicado; o

adolescentes, en estos casos se complica mas. PRI 2

A pesar de una mayoria de argumentos favorables de estas profesionales y
de una tendencia clara hacia el deseo de los enfermos de morir en casa'®?,
cualificar la muerte en el hogar como la mejor posible por ese solo hecho
tiende a ignorar otros aspectos necesarios. Aspectos como la posibilidad
real de dedicacion al cuidado, la existencia de recursos estructurales
minimos y la garantia del apoyo terapéutico y profesional suficiente!83184,
No se ha de olvidar que no solo el lugar marcara la calidad esperada del

morir's.
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De hecho, el lugar puede no ser un factor tan relevante como la armonia
entre los componentes bioldgicos, psicoldgicos y espirituales. Y si bien es
aceptable pensar que esto confluya con mas facilidad en el hogar, la
cuestidén pierde relevancia si la prioridad es cdémo morir antes que donde

185 Las enfermeras dardn un paso en este sentido cuando al hablar

hacerlo
de sus preferencias dejan abierta la puerta a desestimar la opcién del hogar

si esta supone para su familia una dificultad especialmente temida.

La claudicacion de los ultimos cuidados

Cuando la situacion de fin de vida estd presente en una familia, suele
despertarse una motivacién convertida en movimiento de apoyo vy
acompafiamiento continuado. Pero la toma de decisiones, la adaptacién a
las diferentes exigencias, y el enfrentarse a reacciones emocionales
ambivalentes y perturbadoras son requerimientos que la familia tendra que

afrontar durante ese acompafiamiento!’?.

No es de extraflar entonces que la realidad descrita también recoja la
ausencia de familiares que realicen esta preciada compaiia. Nos
encontramos ante el cese o claudicacion familiar consecuencia de su
incapacidad para ofrecer una respuesta adecuada a las multiples demandas

de este cuidado.

Sorprende que las enfermeras no relaten claudicaciones familiares en los
centros asistenciales. Tema que con probabilidad queda diluido por la
entendida asuncidn de los cuidados por parte de los profesionales que
conlleva el hecho de ingresar, de estar ingresado en un centro. No hablan
directamente de la falta de presencia familiar, aunque si lo hacen de
manera indirecta al hablar de personas que ingresadas mueren solas.
Soledad al final de la vida que para ellas es un aspecto negativo, y tal vez

por eso se recuerda especialmente.

Cuando las enfermeras piensan en la claudicacion familiar y esta aparece

en los discursos, lo hacen en relacién a las situaciones en que la
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responsabilidad del cuidado recae casi por completo en la familia, la muerte
en domicilio. El motivo mas comun para que el moribundo abandone el
hogar es la imposibilidad de controlar su sufrimiento o el de la propia
familia. Aparece de su mano el miedo al momento final y a la misma
muerte. La claudicacion familiar se produce ante un morir inminente, ante
unos cuidados que los sobrepasan y que hacen finalmente, y a veces muy al
final, que depositen la responsabilidad de los ultimos momentos en los

profesionales.

Asi lo narra una enfermera de Atencién Primaria que explica como
proporciona apoyo a las familias mediante la informaciéon necesaria para

evitar el traslado, y cdmo en ocasiones esta movilizacion es inevitable.

Si, y a veces también por la propia familia, por miedo a que muera en mi casa.
Est4 terminal, ellos lo saben, y a lo mejor se pone peor dos dias antes y lo
llevan a urgencias corriendo: “Es que respiraba fatal, es que no sé qué”. Bueno,
tu les dices que el proceso es este, que pasara esto. Te puedes sentar a su lado, lo

puedes tocar, le puedes hablar... “no, no, no” se niegan y al hospital. PRI1

Destaca que desde el centro receptor la enfermera hospitalaria relata este
hecho haciendo hincapié en los mismos puntos neuralgicos que su
compafiera. Explica ademds que en ocasiones la familia acude al hospital
buscando una salvacién in extremis. Pero en la mayoria de los casos no es
asi, y aunque la familia asume la muerte, necesita trasferir la
responsabilidad de su cuidado, reconociendo no poder asumir finalmente

algunos aspectos del mismo.

Se les ha dado medidas de soporte a domicilio que les ayude, que le puedan
administrar morfina... a la hora de la verdad te vienen a urgencias diciendo “Es
que no tengo valor. Y no sé como manejarlo” y te lo depositan aqui y te dicen
“Haced lo que podais” como si se echaran un poco atras. Si, sabemos que esta
muy mal, pero haced lo que podais para salvarle la vida. Y otras veces solo te
depositan la responsabilidad de darle una muerte digna. “Es que no tengo

valor de cada cuatro horas administrarle la morfina por la palomita, me da la
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sensacion como que lo estoy matando, no sé cdmo manejarlo” y entonces es

como si te traspasaran la responsabilidad. HOS1

Esta misma enfermera revela de manera muy clara el trasfondo de estos
motivos argumentados por la familia. En realidad la situacion de
enfermedad es mas asumible que la situacidn mortal. No siempre las
personas estan preparadas para afrontar la muerte, aunque lo hayan estado

para asumir durante un periodo, mas o menos largo, la enfermedad.

Son ellos los que estan viendo morir a su familiar, y hasta ese momento estan
enfrentandose a una enfermedad, pero llega un momento en que si el deterioro
avanza pasan de enfrentarse a la enfermedad a enfrentarse a la muerte, y al
final cada uno reacciona a su manera, como puede, sabe o le dejan, pero

claudicar cada vez se ve menos. HOS1

La enfermera muestra en su discurso comprensién hacia la singularidad de
cada familia y cada persona, asi como a sus mecanismos de afrontamiento.
Apunta desde su experiencia, y como cierre positivo para este tema, que el
fendmeno de la claudicacién familiar en estos vitales momentos esta

perdiendo incidencia.

Tratando el acompafiamiento familiar aparece también una situacidén que no
sorprende a las profesionales experimentadas: la persona que a pesar de
tener una familia dispuesta a acompafarla en esos momentos quiere morir
sola. Se podria hablar de una claudicacion de la persona ante los cuidados
ofrecidos por la familia. Hecho que desagrada profundamente a la familia
para quien resulta causa de sufrimiento en forma de culpabilidad por haber
estado ausente. Ligado a este malestar surge otro estado emocional, el
enfado con su familiar por haberlos, de alguna manera, ignorado con una

partida solitaria.
Por el contrario, este partir en soledad parece ser bien aceptado y hasta

justificado por las enfermeras. Creen en la decision voluntaria de la persona

de morir en un momento de soledad. Decisidon que pasa por encima de las
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consecuencias negativas que la familia pueda sufrir, reflejando respeto

para la autonomia de la persona en cuanto a cdmo decide morir.

Mi experiencia me dice que estando con la familia y mueren solos. Los
pacientes mueren solos porque ellos eligen en ese momento morir solos. Y las
familias en ese sentido se angustian, se sienten peor. Ellos se sienten con un
sentido de culpa porque estan todo el dia aqui “y por un rato que me haya ido”,

pero claro esto... SOC3

Informacion para una mejor vivencia

La informacién es un elemento clave en la consideracién de las enfermeras
entrevistadas. Ya aparecia asi en el narrar relativo a la persona moribunda
cuando constituia uno de los elementos requeridos en una buena muerte. Y
ocurre también al pensar en los familiares, en su necesario acceso a la
informacidon y en la importancia que esta tiene en la mejor y mas realista

vivencia de los procesos.

A veces quieren mas medicacion “que estd nervioso”, y es porque ellos estan
nerviosos y hablan y el paciente escucha, que el oido dicen que es lo ultimo que
pierden. Si tu informas bien, el proceso es totalmente diferente al que no esta

bien informado. SOC3

Desde su perspectiva, los familiares tienen necesidad y derecho a ser
informados de manera clara y comprensible. Por su experiencia saben que
una ausencia de informacion genera problemas basados en el

186 Mientras una buena

desconocimiento, la incertidumbre y el sufrimiento
informacidon permite, entre otros, mantener un nivel de independencia y
decision en el desarrollo de los acontecimientos, asi como facilitar que la

voluntad de la persona moribunda se cumpla’’®.

Saber abrira la puerta a entender los acontecimientos con mayor facilidad y

naturalidad'®’, y eso constituye una manera de alejar ocasiones
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susceptibles de ser malinterpretadas, de despertar desconfianza en el

sistema y en ocasiones hacia los propios profesionales.

Hay familias que viven que no hagas nada como que los dejas y otras que

saben lo que hay y dicen: “Que muera lo mas comodo posible”. HOS2

Encontrarse en cada estadio en posesién de la informacidon necesaria

proporciona tranquilidad y un estado de mayor serenidad familiar.

De cara a la familia explicar que no habrd sufrimiento, que los sintomas se
controlardn. Que no se preocupen porque por ponerles la morfina cuando toque
no se acelerara el proceso. Todo esto a la familia le daba mucha tranquilidad.

Eso es importante para mi y para ellos. SOC2

Sin duda es un objetivo importante porque si la familia permanece serena,
este estado emocional se trasmitird al moribundo. No olvidemos que la
tranquilidad de la persona que va a morir es uno de los horizontes

prioritarios para las profesionales.

Mi experiencia es que yo les voy explicando las fases por las que va pasando el
paciente, pues ahora estd en la fase pre-exitus, luego estd en la fase agonia y le
voy explicando todos los signos y los sintomas que va a pasar, sobre todo para
minimizar la angustia que produce eso en las familias. Si las familias estan
bien informadas, hacen un buen apoyo al paciente y esti mucho mas

tranquilo. SOC3

No obstante, para la familia poseer informacidon no es garantia de una
asuncion inmediata de la misma. Una de las enfermeras narra
perfectamente esta situacion habitual de desfase entre saber y aceptar. A la
vez que comprende la dualidad entre saber y sentir que la familia sufre.
Aparecen el reconocimiento de la dureza de esa realidad y las herramientas

comunicativas utilizadas para acondicionar afectivamente la informacion.
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Aunque les hayan informado que tiene mal pronostico, pues claro cuesta
mucho aceptar y cualquier signo de empeoramiento o de mejoria ellos vienen,
y ti procuras explicar el proceso. No hay que dar falsas esperanzas, pero
tampoco decirle: “Si, si, mire es que se muere” No ocultas nada, pero suavizar
las cosas, si, esa labor la hacemos nosotras siempre y cuesta porque decirles:
“Es que esto ya”... cuesta, porque les dices algo que en el fondo no quieren
oir, les haces dafio, es duro aceptar. Pero bueno que hay que saberlo, peor

seria dar falsas esperanzas y que luego vaya mal. HOS2

Se vela en los relatos por una informacion adaptada a la persona, a sus
caracteristicas y estado psicoemocional, ofrecida a demanda y respetando el
caso de quien prefiere no saber o no compartir que sabe'’?. Pero en Ultima
instancia, la verdad es para la profesional mas beneficiosa que una

ocultacidn, que tiene poca base y escasa durabilidad.

La informacion entendida no como un acto Unico, sino continuo y adaptado
a cada momento. La enfermera como conocedora se ofrece
permanentemente para explicar, para ensenar y para tranquilizar mediante

la informacién. Un proceso de informacion dentro del proceso de morir.

Y que les dices: “Estoy aqui cualquier duda me la pregunta”, si ven alglin
signo: ranera, cianosis, no s¢, mil cosas que vosotros no sabéis, que sepan que
tienen un apoyo en nosotras y que en todo momento le vamos a informar;

ellos estan mucho mas tranquilos. SOC3

En posicion muy distinta, pero ante los mismos acontecimientos a los que
enfrentarse, estan las familias no informadas o informadas de manera
deficiente. Lo que la informacion aportaba de beneficios se sefiala ahora en
las narraciones detonando lo contrario: la intranquilidad generada por la

desinformacion.

Porque el paciente que la familia estd tan angustiada, que yo lo entiendo, tan

angustiada que al paciente lo alteran, no le dan tranquilidad, entonces
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necesitan mas medicacion para dormirlos, porque ellos o no estan bien

informados o no llegan... SOC3

El argumento de la misma enfermera para combatir estas situaciones es la
de insistir en un informar adecuado tanto a la realidad como a las personas
receptoras; centrado en la persona que muere, en su estado, en su proceso
y en lo esperable. Para ella es una herramienta valiosa en el afrontamiento

y la aporta en su cuidado.

Necesitarian muchisima més informacion de la que se les da, porque yo cuando
muchos pacientes se estin muriendo, y nadie les ha dicho claramente: “Es que
se estd muriendo, es que estd pasando por esta fase, es que tiene estos
sintomas... es que a partir de aqui no van a morir porque dejen de comer, es
que dejan de comer porque se estan muriendo”, eso en el momento en que tu
se lo dices se quedan como: “Ostras a mi nadie me ha dicho que ya est4 en la
fase de morir”... Creo que a muchas familias les falta la informacioén necesaria

para poder sobrellevarlo mucho mejor. SOC3

Las dificultades para comunicar de manera terapéutica, que ya aparecian
ante la persona moribunda, lo hacen también en el momento de comunicar
con la familia. La falta de herramientas ante el evidente hecho de causar
dolor, temor o sufrimiento, y de sentirlo ellas mismas, son ejemplos de las

deficiencias experimentadas en este sensible terreno comunicativo.
Recuerdo un caso hace poco de un sefior joven, 63 afos, y con los hijos que
vienen y el trauma de decirles que se hace todo lo posible, pero que puede

morir. HOSS5

Y ahora diselo a la familia...y eso si hay alguien porque en muertes

inesperadas muchas veces es localizar a la familia. HOS1

Y cuesta porque decirles “es que esto ya”... Cuesta porque les dices algo que en

el fondo no quieren oir, les haces daiio. HOS2
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Resulta este un importante punto débil porque, y como explica Bayés, una
buena, regular o deficiente comunicacién, ademas de atenuar producir o
intensificar el sufrimiento, puede también repercutir en el funcionamiento

bioldgico del enfermo o de las personas afectivamente unidas a él*.

Un dltimo apunte en este aspecto central lo encontramos en los problemas
desencadenados y acrecentados por las dindmicas laborales de las
enfermeras. El ejemplo recogido se centra en las rotaciones de horarios que
van acompafiadas de cambios continuos en los pacientes y familiares
cuidados. Se produce asi una pérdida en su continuidad, situaciéon que
coloca a la enfermera en posicion de mayor inseguridad comunicativa. Sin
olvidar el tiempo que, una vez mas, asoma como otro de los impedimentos

en la practica de una comunicacién terapéutica.

No sabes hasta qué punto saben las cosas porque con los turnos y las
reducciones a lo mejor no vienes en una semana... te vienen: “;Y tal cosa?”...

Y tu sin saber lo que saben, y ademas la falta de tiempo. SOC1

Pero éy el juego de las mentiras?

Sin abandonar el ambito de la informacidn se destaca en las narraciones
aquella que la persona moribunda posee de su proceso y el papel decisivo
que la familia juega en esa posesién. Habiendo constatado las ventajas de
la informacién para la persona que va a morir, la intervencidon familiar sobre
el grado de acceso a la misma se presenta polémico® y despierta la

inquietud de las profesionales desde diversas perspectivas.

Por un lado, la propia posicion de la enfermera que se siente codmplice en la
ocultacidon de informacidn. Ocultacidn que para ella supone un menoscabo
en el ejercicio de la autonomia de la persona desde el momento que
distorsiona lo que realmente estd pasando. Por otro, el conflicto emocional y

ético creado en la practica diaria cuando la informacién es desigual entre la
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persona y la familia o cuando el mantenimiento de secretos es patente en

parte o en la totalidad de las informaciones.

Estos puntos hacen meditar sobre su papel y su responsabilidad para con la
persona y sus derechos. No olvidemos que para la profesional la
informacidn es una necesidad en cuanto ayuda a la persona a saber y

172

actuar, a despedirse y dejar todo ordenado ' y, en definitiva desde su

experiencia, a morir mas tranquila.

Consecuentemente las limitaciones para proporcionar informacién
constituyen un problema y es vivido como tal por las profesionales. La culpa
se sefiala como sentimiento emergente ante el forzado silencio®. La
comunicacién se convierte en un acto superficial que deja por abordar
importantes cuestiones. La enfermera puede incluso evitar al paciente y a la
familia para no sentirse confrontada con los dilemas creados en unos
encuentros siempre dificiles. Esta vivencia no es aislada, sino que parece
comun y frecuente en profesionales de la salud®’. Mentir se entiende como
un acto reprochable y el uso de eufemismos para referirse a posiciones poco

claras habla de la consideracion negativa de las mismas.

Hombre claro, porque la paciente no hace mas qué preguntar: ;Y qué me
, porq p que preg $Y q
pones y para qué es? Y qué me pasa y por qué no mejoro? ;Qué haces?

Tienes que engaiiar y claro... Es decir la verdad a medias. SOC1

Las enfermeras defienden que aun ante la dificultad de aceptar la
informacion, esta pertenece a la persona'’?. Hacer que quede desautorizada

tratandola con un exceso de proteccidon no esta en su linea de pensamiento.

(Eso es positivo para la persona que muere? ;No!... Yo creo que la persona
tendria que estar informada en todo momento de lo que estd pasando, a lo
mejor no lo acepta de la misma manera, pero es que yo creo que aceptar la

muerte es dificil. SOC3
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Estdn de acuerdo en que si el entorno decide mantener el secreto, se
levanta una barrera a través de la cual el paciente puede ver igualmente la
realidad y sentir que le impide compartir la tristeza de la situacion. Con ello
se hard mas dificil el dolor preparatorio para el paciente y la familia® e

incluso para los profesionales que les cuidan.

No obstante, y a pesar de estas creencias firmemente expresadas en
algunos de los relatos, la sumision y pasividad que adoptan las
profesionales entrevistadas ante el pacto de silencio es una constante en su
practica asistencial. Ante el mismo no aparecen tomas de decisiones ni
maneras de intervencidon lideradas por ellas; ni con la familia con la que
podria ser un detonante de conflicto temido ni con el resto del equipo

profesional®®®,

En cambio, si aparecen justificaciones para respetar la decisién familiar de
silencio. Seria el caso del poder que les otorga el conocimiento intimo de la
persona que va a morir. Se entiende que la familia ha compartido una

historia de vida con el enfermo y que los términos de la misma son

desconocidos para las profesionales.

Pero respetas porque ahi hay cosas muy dificiles de manejar, la relacion
entre ecllos... hay que respetar. También influye el nivel de confianza de las

personas. PRI2

Dicho desconocimiento sirve como elemento de autojustificacién ante una
falta de intervencién, existiendo y reflejando una tolerancia por su parte,
que aparece compartida en los resultados de otros estudios, y que otorga

sin mayor dificultad la decisién informativa al nicleo familiar®’ &,

Entonces yo no estoy de acuerdo con el pacto de silencio que hacen las

familias, pero... SOC3

A veces la familia, que tiene todo el derecho del mundo, pues decide no dar

informacion al paciente. PRI3
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Destaca entre los argumentos no nombrados el de evitar el propio temor:
aquel que la profesional puede tener ante la situacion de comunicacion
generada por el encuentro con un moribundo conocedor y que, por lo tanto,
puede hablar de su muerte abiertamente. Desde esta perspectiva la
pasividad se puede entender como un mecanismo de defensa que le
proporciona seguridad y proteccidn. Ese no intervenir activamente en la
disolucion del pacto de silencio se corresponde entonces segun Berger con
un: no tener fuerzas para decir la verdad que implica el miedo a dicha

verdad, es decir, el miedo a la muerte de los propios profesionales®.

Las enfermeras del estudio que dicen haber abordado el trabajo de

deshacer el pacto de silencio lo explican como una labor ardua.

Podria decirles que hablar facilita las cosas, que es mas facil... que facilita la
despedida. Pero a veces esta claro desde el principio que no... y eso cuesta

mucho, mucho, mucho trabajarlo. PRI3

Y solo para una su posicidn estd clara y su manera de responder ante la

persona moribunda también.

La familia te pide que no se lo digas, lo ponen en una burbuja... y hoy en dia no
se lo decimos. Yo si me pregunta se lo digo, sin dar informacién morbosa pero

respetando su derecho a saber. PRI1

El pacto de silencio se menciona como una situacion frecuente, incluso en
estudios realizados en ambitos paliativos'*. Las familias argumentan alli su
decisién de negar firmemente al enfermo la informacién del diagndstico de
cancer, y aun mas la de su prondstico, por considerar que la respuesta
puede ser adversa para el enfermo. Muestran un deseo de protegerlo, pero
puede que en realidad se subestime su capacidad de enfrentarse a su final,
ya que realmente no se puede conocer la reaccibn mas intima de la

persona®’,
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La duda se trasmite en los relatos: éen realidad a quién protegen los
familiares? Porque se puede entender claramente, por la visién de esta
enfermera, que el miedo es por y de ellos, apuntandose hacia una

autoproteccion.

Y yo los casos que he tenido son mas un miedo de ellos que no del paciente.

PRI3

Lo que las enfermeras si creen saber sin lugar a duda es que el engafio, el
juego de mentiras, tiene un final siempre anterior al momento de morir. Se
acaba asi con los estados de conciencia cerrada o de sospecha creados a la
sombra de la ocultacidn de informacion'®®. Por ello, y ademas de dificultar
los procesos, la fragmentacion u ocultacion informativa se muestra poco

efectiva desde la perspectiva de la garantia de proteccion total.

Y llega un momento en que el paciente no es tonto y en el que se da cuenta de

que algo no va bien. SOC3

Cabe destacar que llegado este punto las enfermeras reconocen en sus
experiencias personas terminales que, habiendo entendido la situacion
engafosa, mantienen el juego por miedo a danar, ahora ellos, a su familia.
Experiencia compartida facilmente por cualquier profesional que haya

cuidado en situaciones de terminalidad®.

Y es curioso, porque ti desde el punto de vista externo ves que el paciente es
consciente y respeta el silencio. Porque el paciente entra ahi. Por no dafiar al

familiar, pues no habla. PRI3

La proteccion se vuelve reciproca entre moribundo y familia, solo la
profesional queda excluida de la misma, ya que ambas partes compartiran
con ella el conocimiento de las verdades calladas para los demas. La
situacion queda perfectamente descrita por esta enfermera que da detalles

de una vivencia clara en este sentido. La proteccion, el sufrimiento
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compartido, pero sin explicitar, la ocultacidon de las verdades y el fin de un

juego, que con su llegada, mejorara el cuidado y la muerte.

Teniamos un caso de un matrimonio mayor; eran ellos y una hermana de ella.
Un matrimonio sin hijos que siempre habian vivido los tres y ellas decian:
“Sobre todo no le expliquéis que tiene un cancer porque si no, no sabemos
que haria” “;Estas débil? Nooooo, es que la primavera es muy mala... No es
que el verano... No es que te has resfriado”, y asi. Hasta que un dia pidio
hablar con la doctora a solas y le dijo: “Doctora yo lo que tengo es un cancer
Jverdad? Y me estoy muriendo y sobre todo no se lo digais a mi mujer
porque sufriria mucho”. Aqui sufrian todos por el mismo tema. Entonces es
cuando puedes reunir a la familia y decir: “El lo sabe. Tranquilidad,
normalidad y entre todos ayudémosle a pasar los ultimos dias lo mejor que
pueda, si quiere comer que coma, si no que no coma”, porque a este hombre la
mujer le decia: “Come que mejoraras” y ¢l se esforzaba, pero jpor no hacer

sufrir mas a la mujer! porque para €l era un trauma comer. SOC2

Alcanzado este momento de tranquilidad y normalidad para todos, decia De
Hennezel que su experiencia le permitia afirmar que el sufrimiento por el
sufrir de los demas se atenua si el paciente puede hablar con ellos de su

muerte, y mucho mas si pueden llorar juntos:

“En lugar de intercambiar palabras de amor, gratitud, y perdon, en lugar de
apoyarnos mutuamente para cruzar juntos ese momento trascendental que
supone la muerte de un ser querido, poniendo en comun todo el humor y todo el
amor que el ser humano es capaz de desplegar para afrontar la muerte, en lugar
de todo esto, lo que hacemos es envolver con silencio y soledad ese momento
unico y esencial de la vida. (...) La peor soledad para el moribundo es no poder
comunicar a sus seres queridos que va a morir. Para quien siente que llega la
hora, el no poder hablar ni compartir con los suyos lo que la inminencia de la
separacion le inspira , a menudo lo aboca al desorden mental, al delirio, o
incluso al dolor fisico, que al menos le permite hablar de un sufrimiento

concreto” 2.
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Inoportuna burocracia

El cuidar informativo a la familia no termina de manera inmediata con la
muerte de la persona. En los momentos posteriores la enfermera toma el
papel de orientadora en lo relativo a la burocracia que conlleva morir. Los
relatos explican la necesidad de esta continuidad del acompafiamiento en
momentos en los que se suelen plantear cuestiones no imaginadas y dudas

evitadas que se tornan ineludibles.

Mucha gente te pregunta qué va a ser de su familiar fallecido, les informas del

servicio de la morgue y que estard alli hasta que venga el servicio funerario a

buscarlo. Todo esto. HOS1

A pesar de saberlo necesario, la misma enfermera reflexiona sobre la
oportunidad de esa intervencidén informativa en un momento determinado
por el dolor. El ritmo en que se viven los acontecimientos y el tiempo de
cada uno de los presentes vuelve a aparecer como distinto. Pero también
reaparece el reconocimiento consciente de la existencia de ese desfase y de

las diversas realidades vividas y convividas.

Es que el momento no es... y todo rapido, no les ha dado tiempo a asimilar que
se ha muerto y ti preguntando y dando informaciones sobre entierros...
Vamos a tiempos distintos, nosotros tenemos prisa y los otros necesitan

tiempo para poder asimilar. HOS1

Para los casos en los que la muerte es un final conocido a corto plazo, una
de las informantes explica cdmo es valido un abordaje previo de los
tramites burocraticos post-mortem. Deja asi preparado el espacio para que
la energia se pueda centrar en el dolor de la muerte, sin tener que pensar,

decidir o dudar sobre los aspectos burocraticos.
Tenemos una sociedad tan burocratizada que en momentos de duelo hay que

hacer un montén de papeleos y tramites, y eso también crea angustia: “;Y si

se muere a la noche, vendran a buscarlo? ;Y qué tendremos que hacer después?”’
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Y todo eso se lo dejabas tan preparado, tan claro, que vivian la angustia de la

muerte, pero no de esos detalles. SOC2

Un dolor que continuara...

Desde una concepciéon enfermera de asistencia global marcada por la
aceptacion del morir se entiende la preocupacion mostrada en los relatos
por lo que tras la muerte estd por venir para las familias®®. Porque las
profesionales opinan que quien muere finaliza su sufrir, pero quien queda,
la familia y tal vez ellas mismas, lo contindan. Las emociones acompafiaran
a los seres queridos, causandoles situaciones de ardua convivencia con
sentimientos dificiles de afrontar y compartir. Se habla claramente del
duelo, de un proceso complejo y doloroso que espera tras la pérdida y que

puede resultar mas duro que la propia muerte.

Porque la persona se muere, pero en cambio la familia no y luego el proceso
de pérdida lo tendran después, el afrontar la pérdida, lo que les queda.

Eso (la muerte) puede ser importante, pero luego queda muchisimo mas
detras. Lo mas traumatico para mi es la familia, su dolor, su proceso de duelo.

HOS5

Porque al final no es el que se muere, sino los que se quedan, porque hay
mucha gente que no esta preparada, aunque la persona sea mayor, no estan

preparados para este momento, digo los familiares. SOC1
Saben que el dolor posterior a la muerte es intenso y duradero, que atrae
sentimientos que acrecentaran el sufrimiento. Alguno de ellos se presenta
en los relatos como por ejemplo la pérdida de sentido de la vida del

progenitor que sobrevive a un hijo.

En caso de jovenes los padres harian todo, se cambiarian por él. HOS2
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O el vacio que deja una persona insustituible, la afioranza y el recuerdo

constante hacia ella a través de lo cotidiano y de lo particular.

Lo vas a echar de menos, los recuerdos los vas a tener; porque cuando entres a
tu casa donde siempre ha estado, donde siempre se ponia, ya no va a estar esa

figura. PRI1

Las enfermeras explican como su relacion con la familia continda en esos
momentos prolongando su apoyo y proporcionando alivio en ese largo y
doloroso trayecto.

Y una vez acabado el proceso, a lo mejor vienen aqui al CAP o llamas por

teléfono para ver que tal y refuerzas, y la gente lo agradece y es un alivio.PRI3

Estudios consultados especifican que este apoyo de los profesionales se
hace mas necesario en los casos de menor soporte familiar, de amistades y

I'°, En otros se concluye que no solo es

en general de la red socia
importante tras la muerte, sino que el apoyo psicoemocional recibido en
todo el proceso asistencial parece ser un elemento vital en la mejora del

duelo familiar®®?,

Y vienen, y te llaman porque les has hecho un buen apoyo.SOC3
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Lo que cuidar cerca de la muerte conlleva

Nunca preguntes por quién doblan las campanas; doblan por ti.

John Donne

En el relatar de las enfermeras es frecuente encontrar aspectos tanto de su
vida laboral como personal que consideran influidos por la muerte del otro y
por su cercania a la misma a través de sus cuidados. De manera constante
cuidar les conecta con el hecho vital de la muerte desencadenando

pensamientos y reflexiones intimamente ligados a ella.

Aprender un cuidado especial

Las enfermeras piensan que el cuidado al final de la vida es especial y por
ello que su aprendizaje es un pilar basico en su afrontamiento y sensible
desarrollo. El elemento mdas nombrado en ese proceso formativo es la
propia experiencia, también verbalizada como /los afios, el tiempo o las
vivencias. La experiencia se erige como uno de los mecanismos mas

valiosos para comprender la singularidad de esos momentos y sus cuidados.

Y mas que estudios y todo lo demas, creo que son las vivencias que tl tienes en
la consulta las que mas... de cada experiencia que he tenido, de cada proceso

de muerte, siempre aprendes alguna cosa. PRI1

En este sentido Benner pensaba que las valoraciones y, en consecuencia,
las actuaciones de una enfermera inexperta ante situaciones de gran
complejidad, podrian considerarse inadecuadas o inexactas al no permitir
una lectura completa de las mismas'®2. La oportunidad de vivencia que la
experiencia entrafa conlleva cambios sustanciales en la capacidad de esa

valoracion, aportando criterios ajustados a la realidad.
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Yo cuando acabé la carrera empecé aqui y me afectaba muchisimo la primera
persona que se muere (Es culpa tuya? O no lo es, no entiendes ;no? Ahora con
el paso del tiempo... (...) Esto lo he cambiado desde que estoy trabajando aqui
y veo como es el proceso. Cuando yo empezaba a trabajar que a lo mejor
juzgabas inconscientemente, porque no sabia, por la ignorancia: “Mira que

9 ¢

lo dejan morir...” “si no le ponen no sé¢ qué, mira...” y ahora totalmente lo

contrario (...) Yo he cambiado mi filosofia a lo largo de los afios, claro. SOC3

El eje central del aprendizaje vivido seran las propias personas cuidadas.
Junto a ellos la enfermera configura un bagaje experimental esencial para el

cuidado.

Vas absorbiendo experiencias de la manera que lo afronta cada uno, y dices
esto me sirve a mi para afrontar. Cuantas mas muertes, a ti mas te ayudan a
tratar a estas personas y a las familias, a conocer diversas maneras de reaccionar
(...) y a nivel profesional te da mas armas, porque luego encontrards otra
familia, y hay cosas que te pueden servir y puedes ir reconduciéndolo de otra

manera. HOS1

Se crea un importante banco de referencias que la profesional recordara en

situaciones similares e incluso al pensar en su propia muerte.

Todo lo que he ido aprendiendo de la gente que viene a la consulta. Supongo
que luego lo aplicas en otras personas (...) De las experiencias que tengo las
voy poniendo en practica. De la persona y de la familia, de como lo llevan,
siempre hay algo que aplaudir, es su manera de llevarlo. Que la persona antes
de morirse haya dado las gracias a la familia por estar con ella, te hace decir:

bueno, pues voy bien por este camino, me gustaria en mi propio caso. PRI1

Aprendizaje que calara en todos los niveles de la enfermera puesto que el

yo profesional y el yo personal constituye una unidad inseparable.

Los enfermos te dan lecciones todos los dias de humildad, de cariiio. SOC1
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En estrecha relacién con la experiencia se encuentra el compartir entre
pares las dudas y certezas surgidas de las situaciones de cuidado. Una

manera de aprender que en el seno del equipo deja de ser individual.

Vas donde tus compaiieras... mira qué me ha dicho, y ti ;qué le has dicho?

SOC3

Todos aprendemos de todos nosotros. Ves los resultados (...) y eso se va

copiando entre unos y otros. PRI1

Pero en general, y a pesar de la importancia concedida a la experiencia, el
acuerdo es unanime a la hora de reconocer la formaciéon especifica y

continuada como otra de las bases del aprendizaje.

Todo el mundo (enfermeras) no puede. No sabe y no puede (...) la
formacion te dice que las cosas no son blancas o negras, cosas que se graban y

te ayudan a reflexionar. SOC2

La formacion se ha mostrado eficaz reguladora de un elemento dificultador

193,194,195159 * yna certeza de encuentro

del cuidado: el miedo a la muerte
entre la enfermera y la muerte en, practicamente, todos los escenarios
laborales hace reconocer la necesidad de consolidar sus conocimientos en

este terreno desde los primeros ciclos formativos®®®,

En la carrera deberia ser una asignatura, los cuidados paliativos, mas extensa
porque todas las enfermeras nos vemos en estas situaciones y muchas veces
juf!, no sabemos cémo actuar y deberiamos tener mas habilidades para

enfrentarnos a estas situaciones que se hacen muy duras. SOCI

Tras los mismos, y ante la complejidad de cuidar al final de la vida, hay
posiciones que abogan por una formacidn especializada. Desde esta
perspectiva, los cuidados realizados por profesionales con niveles basicos de

conocimientos en paliativos no pueden sustituir a los especializados. Ya que,
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y a pesar de la dedicacion y esfuerzo innegables, no supone la garantia de

una optima calidad®®>.

Estoy haciendo un postgrado de cuidados paliativos y veo que de la teoria a la
practica queda bastante. Los cuidados se hacen lo mejor posible, la gente se
involucra, pero creo que falta mucho para tratar a estos pacientes. Aparte yo
soy una persona que creo en la especializacion de la enfermera, si estés
trabajando en un érea te tienes que esforzar por formarte y abrir la mente sobre
donde estas trabajando, siempre es enriquecedor y vas a mejorar el trabajo.

Los profesionales, formarse especificamente yo soy una defensora de esto.
SOC1

Esta idea de especializacién del cuidado paliativo se encuentra unida con
frecuencia a una delimitada ubicacién de las personas que estan en proceso
de muerte®. Posibilidad que no se recoge en estos relatos, donde las
enfermeras lo integran en su trabajo cotidiano, a pesar de las dificultades,
otorgando con ello un estatus de naturalidad que se aleja de la idea de
especializacion. Ellas entienden el cuidado de la persona moribunda como

especial, pero no necesariamente como especializado.

Pensar al hilo de su muerte

Durante los relatos ha habido para las enfermeras muchas ocasiones para

pensar en un acontecimiento que saben seguro: el de su propia muerte.

La muerte... todos los dias pienso, todos los dias, todos los dias. SOC3

Un pensamiento mas o menos constante derivado del contacto con el
momento mortal®®. Las enfermeras poseen la conciencia clara de la
existencia de la muerte, y evidencias sobre su aparicion en cualquier
momento de una vida, incluida la suya. Pero tener conciencia de esta
realidad vivida y aceptarla a nivel racional, no quiere decir que en ocasiones

no se ignore o exista el deseo de permanece fuera de su alcance.
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Racionalmente veo la muerte como algo que ocurre, pero no la veo como
algo propio. Nos engafiamos y por eso no me he planteado mucho ese
momento. Aunque soy consciente de que hoy puedes tener un accidente o lo

que sea y morirte. HOSS

Optando con ello por situarse en una idea que contradice su experiencia y
que le lleva a pensar que la vida le garantizara todo el tiempo posible para
vivirla. Desde esta perspectiva, la preocupaciéon por la muerte se puede

posponer.

Ahora no tengo miedo por mi (por mi muerte), a lo mejor cuando sea mas

mayor. PRI2

Cuando eres mas mayor te ves mas cercano a la muerte y quizas piensas mas.

HOS6

Es facil entender que lo que se declara no se trata de falta de conciencia
sobre el morir, sino de pequefios engafios que permiten protegerse y
continuar. Porque la muerte sitia ante las ultimas preguntas, las que se
posponen, como hacen estas profesionales, para mejor ocasién. Para

cuando sean viejas y sea el tiempo de plantear las cuestiones esenciales®.

Los pensamientos sobre la muerte, explicitos en muchos momentos de las
entrevistas y vislumbrados en otros por los silencios mas que por las
palabras, no se enfocan exclusivamente al momento puntual del final de la
vida. Se incluye también el proceso que la precede deteniéndose en sus

principales elementos.

Uno de esos elementos clave gira en torno a la manera de morir. Las
profesionales se muestran unanimes ante una hipotética situacién en la que
pudieran escoger entre las diversas presentaciones de la muerte. Su
eleccion seria entonces morir de manera inesperada. Preferencia que
también sefialan otras investigaciones tanto de ambitos no especializados®®

como del paliativo'*.
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A veces viene gente que hasta dos horas antes eran independientes... no me

encuentro muy bien y morir. Yo, algo rapido. HOP1

Con la eleccién de un morir subito pretenden alejarse de la otra posibilidad:
la muerte esperada, asociada por lo general a la enfermedad, y que se
caracteriza en las narraciones por el miedo al sufrimiento y el deterioro que
suelen acompanarla. Esta es una preocupacion con una doble vertiente, ya
que se une en ella el miedo al propio sufrir y a causar sufrimiento a los

seres queridos. Dualidad coincidente con la recogida por otros autores®:.

Que tarde el maximo tiempo en llegar y cuando llegue que sea asi, corto. Que
no haya sufrimiento, que no me quede en una cama o una silla de ruedas, porque
sufres tu y los que estan a tu lado, yo esto no lo quiero. No ese aferramiento

a la vida. SOC2

Estar postrada en una cama y cargar a mi marido, a mi familia; eso si, eso me

doleria mas. SOC1

Desde el recuerdo de sus experiencias, no es facil olvidar este sufrimiento
asociado a la enfermedad y la muerte!’. Y como ya ocurria al valorar
genéricamente la mejor manera de morir, saben que el peso de ese
sufrimiento recae con mayor intensidad en unos u otros protagonistas
segun la muerte acontezca. Por ello las opciones se evalian con
detenimiento cuando se trata de decantarse por la propia experiencia y la

de sus allegados.

Si pudiera ser de algo fulminante que no me enterara. Pero para los que se
quedan, horrible. Y la de una enfermedad crénica, a mi me da tiempo para
terminar cosas y a los otros les da tiempo a prepararse, también te da tiempo a

despedirte. HOS2

Esta enfermera hace reaparecer un elemento de singular interés en el
analisis: poder despedirse. Para la mayoria de las informantes y desde su

eleccion de morir subito, se pierde de manera llamativa la valoracién de
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esta oportunidad que, sin embargo, aparecia con un peso importante en la
construccién del ideal de buena muerte. Se puede entender que despedirse
es inherente a la muerte esperada, y si de ellas se trata, sacrifican esta
oportunidad en aras de eliminar completamente el sufrimiento que esta

conlleva.

En lo referente al lugar donde desearian morir aparece de manera repetida
el hogar, mi casa, como lugar de preferencia y eleccidn para su muerte. Es
una opcidén ampliamente recogida en los estudios realizados en
profesionales de la salud’®!*. La tranquilidad, tan deseada en el morir, se
asocia con mas facilidad al hogar. Alli encuentran también la personalizacion
absoluta en lo material y en lo emotivo. Los recuerdos, la familia, lo creado
como escenario de vida acoge el morir con una calidez dificil de igualar,

reforzando asi la idea de momento y vivencia Unica e intima.

En casa, en mi cama y tranquilita. Un hospital o el socio jqué frio!... un
ambiente menos personalizado, una habitacion ahi, un niimero y a esperar la
muerte. En el domicilio tienes tus recuerdos, tu vida y para mi seria estupendo.

Tu casa, tu cama, tu familia y ya esta. SOC1

En casa preferiria, por estar con mis cosas; porque es mas facil que tu familia

venga a casa, es mas intimo. HOS2

La calidez que un escenario conocido brinda frente a la frialdad de lo
desconocido. En los relatos se sopesan los argumentos multiplicandose

aquellos que inclinan la balanza de la decisién hacia el hogar.

En mi casa jporque es mi entorno! Es lo que conozco es lo que me hace sentir
segura, es lo que me hace sentir bien, mi casa... en el hospital es frio, no es tu

sitio. Yo sitengo que cerrar los ojos prefiero ver algo que me gusta. HOSI
Yo creo que en casa, en casa y con mi familia, a lo mejor en el hospital te

sentias mas segura a nivel de tecnologia y profesionales. Pero yo lo haria en

casa. PRI2
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La seguridad que ofrece el medio asistencial tecnificado y cualificado no
compensa la pérdida de /o cercano y seguro. El hogar se erige en refugio
que permite protegerse de las actuaciones terapéuticas no deseadas
frecuentes en los dambitos hospitalarios. La ausencia de medidas
innecesarias se entiende como sindnimo de calidad de muerte y el hogar el

mejor lugar para garantizarla.

Yo en mi casa, sin nada, que me pongan a dormir, tranquila y en mi casa. Yo
ya le he dicho a mi marido que si me desahucian, medidas de confort, pero yo
no quiero nada de eso... No, porque no es calidad de vida, y yo prefiero morir

en mi casa. SOC3

Desde mi punto de vista en mi casa, rodeada de mi gente. Sin distorsiones. PRI3

Pero ante la opcién undnime de morir en casa, se abre un paréntesis
reflexivo que da lugar a la excepcidn. Esta firme decisién de morir en el
hogar se matiza cuando rememoran lo que puede suponer para su propia

familia.

Yo en casa claro, si, sin dudarlo (...) Si veo que a mi gente le angustia mucho,
tal vez lo dudaria y me lo replantearia, si viera que los demas no lo viven bien,

eso me haria replantearmelo. PRI3

Le voy a poner condicionantes: si la gente de mi alrededor es capaz. HOS1

También sé lo que esto implica y mira no sé por qué ultimamente he pensado
mucho en eso y a mi me gustaria en casa, pero como sé que ellos lo pasarian
muy mal y seria un trauma, no me importaria ingresar en un socio
sanitario... Ya pondria yo las pautas de cuando me tienen que molestar...
(Risas). Pues si, son cosas en las que pienso; una cosa es lo que me gustaria y

la otra, lo que seria mejor para ellos. SOC2

Después de imaginar una manera y un lugar para su muerte, las

enfermeras esperan para ellas, coincidiendo con sus colegas de unidades
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paliativas!®”, que confluyan el resto de elementos que desde su vision
favorecian la buena muerte: estar informada, no dejar cosas o palabras

pendientes, despedirse y morir en compafiia de los seres queridos.

Que me muera con las minimas cosas pendientes y con la gente que estoy bien
que lo sepan y con los que he tenido algo, intentar solucionarlo... es el final
de la vida y hay que procurar cerrar el ciclo, terminar con todo. O sea, no
tener nada pendiente que hacer y que decir, decir que quieres, que perdonas...
Para mi es importante, porque soy de las que cuando empiezan algo no paro
hasta que lo termino, y si la vida es un camino, es cuestion de ir cerrando

ciclos. HOS2

Yo también, si me pasa a mi, quiero saber, porque si yo me quiero despedir de
alguien, quiero tener tiempo, si yo quiero decir alguna cosa, lo quiero decir.

PRI1

Para mi si es duro no poder localizar un familiar. A mi me angustia porque no

me gustaria que me pasase a mi. HOS1

Temer

Los profesionales de la salud resultan una poblacién iddnea en el estudio de
la ansiedad y el temor ante la muerte. La oportunidad de constatar este
fendmeno en personas cuyo contacto con el morir es elevado los convierte
en diana del interés para los investigadores de este campo3°4346731%8  Ep
alguno de estos estudios se encuentran elementos que confirman esa unioén,
aunque en otros se orienta a su falta de asociacién. Resultados estos
esperables a priori cuando se aborda un tema multifactorial y complejo
como la muerte, que desencadena temor por la desesperanza, inutilidad y

aislamiento que entrafia®’.
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Durante las narraciones las profesionales expresan de manera unanime una
emocion ante la muerte: el miedo. La asociacion entre muerte y temor es

asi inmediata e irremediable en la mayoria de los casos.

La muerte... dicen que es agradable, gente con experiencias cercanas a la

muerte, que ves a tus familiares... a mi eso me da... HOS2

Desde su inicio estas palabras dejan ver un trasfondo de desasosiego ante
sus pensamientos sobre la muerte y una cierta dificultad para nombrar el

miedo sentido. Aunque momentos después se reconoce con franqueza:

Siempre he tenido un miedo horrible a la muerte. HOS2

El miedo a la muerte no se intenta ni ocultar ni negar, aparece explicito
ante la posibilidad de abandonar lo conocido, lo familiar, situacién que
obligard a desprenderse de las cosas cercanas’, del propio cuerpo y de la
identidad?®.

Es que yo tengo miedo a morir, es que no s¢ qué me va a pasar... El miedo al
dolor, el miedo a cerrar los ojos y ;qué hay detras? ;Hay algo o no? ;Dénde

voy a ir?, ;qué va a pasar con mi... con los que dejo aqui? SOC3

Y por mi misma (tiene miedo) porque la vida es lo unico que tenemos. Se
pueden remplazar cosas, pero la vida es irremplazable y tendria miedo. Si no

vivo, no puedo hacer nada mas. HOS5

(Miedo) A lo que pueda sentir cuando muera... cdmo seran las ultimas horas...

me lo imagino con dolor, con sufrimiento. HOS4

El temor no serd un sentimiento que se desate exclusivamente cuando
piensen en su propia muerte. Sus pensamientos y con ellos sus miedos se
extienden de manera esperable al ambito personal que acoge a sus seres

queridos®®,
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Si, muchisimo, temo la muerte para mi y para todos los que estin a mi
alrededor. Yo me acuesto por la noche y pienso: ahora me van a llamar de
madrugada para decirme que se ha muerto... Eso es lo que tengo yo todos los

dias, si... miedo a que pase algo. SOC3

Los temores por sus allegados se presentan aun desde otra perspectiva de

pensamiento: el dolor que su propia muerte les causaria.

Como tengo hijos padeces por ellos, no por morirme yo, sino por qué sera de
ellos, y porque mis padres sufririan un montéon. Yo sufro por las personas

que quiero. PRI2

Piensas mas en los que se quedan que en el que se va, en el sufrimiento de la
pérdida que en el que se va. El no tiene dolor ni sufrimiento ni tristeza, y el
sufrimiento es para los que viven el vacio que deja. Entonces yo, si fuera yo
pensaria en las personas de mi alrededor como mi madre... mi madre y el

dolor que causaria. HOSS5

Para esta profesionales inmersas en unas particulares condiciones laborales
que alertan de manera insistente sobre la existencia de la muerte no resulta
facil mantenerla alejada del pensamiento. Y para alguna de ellas la relacién

entre el miedo sentido y el desarrollo de su profesion es clara.

Ves tanto...Y miedo a la muerte todos los dias, pero por mi &mbito de trabajo.
Desde que estoy trabajando aqui la muerte la tengo mas... veo la muerte en

todos sitios. SOC3

Hombre si, se te despierta esa lucecita cuando ves casos tan cerca. Es algo que
estd ahi y que no podemos olvidar que esta ahi, y que nos toca en cualquier
momento. No lo podemos dejar apartado y decir no, no esto a mi no me

pasara... PRI2

Pero las experiencias en este sentido son diferentes para cada profesional,

como diversos son cada uno de los momentos de cuidado*®. Por ello, en
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otras ocasiones aparece el contacto con el morir como modelador de los
propios temores ante ese fendmeno. La profesional desmitifica entonces

estos temidos momentos y guarda solo respeto para su propia muerte.

El hecho de vivir muertes aqui, pues ves que hay gente que se va dulcemente,
sin dolor, con su familia, eso te desmitifica la muerte y te quita el aspecto
negativo. Todos llegamos aqui, todos nos vamos y es algo natural, por mucho
que quieras evitarlo no puedes. Yo creo que le sigo teniendo respeto, pero le he

perdido miedo. HOS7

Si bien se puede perder temor ante la muerte, este puede reorientarse
hacia aspectos concretos inherentes al proceso de morir’3. Aparecia este
hecho en un relato anterior donde el miedo se centraba en la pérdida de un
ser querido y lo hace ahora en este otro en que la profesional reconoce su

temor a encontrarse en soledad ante la muerte.

El (miedo) de morir sola esti, pero pienso, bueno si estoy en el hospital

alguien habra. HOS2

Finalmente, otras enfermeras no atribuyen al acompafamiento capacidad
de aprendizaje sobre el momento mortal, puesto que se conoce y se siente

a través de la muerte del otro.
A veces miran como diciéndome algo... me gustaria saber qué. HOS3

Para ellas la muerte no puede introducirse en el campo de lo conocido®. Son
conscientes de que solo llegado su momento podran saber. Mientras tanto,
el morir permanece como parte de lo desconocido y por ello de lo
humanamente inquietante, haciendo que el miedo permanezca

impasiblemente presente.
Yo me parece que tengo el mismo miedo a nivel personal, ;Como me sentiré?

Claro, es que no me he encontrado nunca en una situacion extrema. Decir me

estoy muriendo, y eso mas que miedo es una angustia de decir es que no sabria
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qué hacer, tendria tanto por decir, tanto por hacer que a lo mejor me

quedaria... Es miedo a lo desconocido. HOS1

Es lo desconocido lo que mantiene el temor, porque si se pudiera descubrir
qué es la muerte este desapareceria. La mente busca certidumbre, pero

mientras la buscamos tiene que haber temor®.

En lo que si estan de acuerdo estas enfermeras es en pensar que las
personas ajenas a las profesiones sanitarias, alejadas de este mundo y con
ello de la vision de la muerte, estan por ello protegidas ante esta conciencia
diaria de finitud; a salvo de la ansiedad que genera la posibilidad de su

pérdida o la de sus seres mas queridos.

La gente no sabe lo que hay... Yo cuando explico esto en casa tienen ese
momento de contacto y ya esta. Pero nosotras seguimos en ese mundo [ |
A tu pareja o a tus amigos, no se les pasa por la cabeza que me vaya a morir
mafana .Y yo dejo el teléfono por la noche y digo a ver si no me llaman, porque
sé que hay esa posibilidad. Entonces vives bien el dia a dia, pero con el miedo.
T vives con el saber, con el miedo a la pérdida. Cuando no estas en este

mundo, creo que eres feliz. SOC3

Por ese desconocimiento les otorgan una mayor felicidad.

Soy mas realista y s¢ que a mi también me puede tocar; hay gente que no lo

piensa y vive feliz y yo si lo pienso. SOC1

Cambiar

El efecto que el acompafamiento a las personas moribundas tiene a nivel
personal en las profesionales aparece con suficiente fuerza en las
narraciones como para constituir un elemento interesante para el analisis.
Curiosamente, si exceptuamos el temor, las repercusiones personales

aparecen escasamente plasmadas en las investigaciones; aunque en las
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encontradas los hallazgos se asemejan a los de este estudio en cuanto al

poder de aprendizaje que suponen para la vida'®®.

Existe para las enfermeras en el tratamiento de este tema un trasfondo
unanime, la imposibilidad de separar vida personal y profesional. A
semejanza de como ocurria durante el relato sobre el total distanciamiento
de las emociones en el cuidado, son conscientes de que esta dualidad es
mas ficticia que real. Mas facil mantenerla en la teoria que en la practica: la

enfermera y la persona son, al fin y al cabo, sencillamente una.

Hay momentos duros, durisimos, el problema de la persona que se muere te lo
llevas y el de la familia también... Somos personas y no podemos desligarnos

de la vida personal y de la profesional. SOC2

Desde esta perspectiva, la repercusidon que se atribuye al cuidado abarcara
diversos aspectos de su vida personal que se veran tefiidos por este rasgo
singular e inseparable de su trabajo; como la manera de entender una

existencia en la que idea de finitud estd presente de manera constante.

Intento vivir lo mas tranquila posible y ayudar, y lo que tenga que venir que

venga. Pero te hace ver la vida de otra forma totalmente distinta .SOCI

Cambiar cosas si, seguro, cuando estas cerca del morir de seres queridos
para alguien, padres, hermanos, los hijos... Entonces yo creo que te planteas
decir que vida hay una y que nunca sabes qué te puede pasar mafiana, y esto

si que lo tengo muy presente. HOSS

Esta integracidn de la muerte en el pensamiento les permite un vivir mas
consciente y meditado, alertando sobre el uso que se hace de la vida, y no
derrochando tiempo en cosas sin importancia'®. Pensar en la muerte lleva a
pensar en la vida. Es lo que hacen las profesionales de esta investigacion
cuando declaran ver la vida de otra manera. Expresion muy repetida que

significa para ellas introducir cambios en los esquemas de valores y
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prioridades. Como consecuencia, la profesional no solo ve la vida de otra

manera, sino que la vive asi.

Mira yo desde que empecé a trabajar... desde ahi mi escala de valores ha
cambiado totalmente, yo le doy la importancia al dia a dia, a los pequefios

detalles de la vida. SOC1

Yo a lo largo de los afios si que he aprendido un poco a no preocuparme por
cosas que realmente no importan, a esto me ha ayudado el trabajar con

moribundos. HOS6

Restada la importancia a aquellas cosas que realmente no la tienen, el valor
recae sobre todo en aquellas otras de las que no podemos garantizar su
posesién. Se introduce la idea de huida ideolégica de una sociedad basada
en el consumo, y en el gran valor otorgado al tener; sabiendo, pero

ignorando que todo lo poseido nos serd arrebatado’.

Como persona he aprendido a valorar mas el dia a dia, a valorar mas las cosas
que tengo y no las que deseo, para mi la felicidad es estar sentada en la terraza
de casa con mi familia, no necesito nada mas. No s¢, pero cuando ves que hoy
estds y mafiana no, y pensar que no estamos nunca contentos con lo que
tenemos... a mi me ha aportado eso, vivo feliz con lo que tengo y no deseo mas

de lo que puedo tener. SOC2

Asi por ejemplo, se habla sobre la importancia que cobra la salud al poder
contrastar de primera mano las consecuencias de aquellos que la perdieron

y necesitan de sus cuidados.

Yo creo que de manera positiva. Para ver un poco mas alld, ver como la gente
reacciona me sorprende a veces... Llora [ | Ver como puede ir superando
cosas muy, muy duras. Me sirve para valorar que estar bien, que estar con
salud, es una cosa fantastica y no necesito mas tampoco, en el nivel personal

me aporta mucho... Priorizas mucho mas las cosas, las importantes si. PRI3
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O se resalta de manera singular la importancia de las relaciones con la
familia y amigos. Valorar la compafiia de esas personas significativas gana

posiciones en su escala de prioridades.

Esto hace que tu cuides las relaciones mas en general; con la familia con los

amigos, con todos. Vivir mas intensamente los momentos. PRI1

Felicidad es estar en casa con mi marido, con las perritas, y a lo mejor cada uno
estd en una habitacion, pero estamos los dos en casa, en un momento que nos

necesitamos, estamos. SOC2

Valoro mas la familia, los amigos, porque de la noche a la mafiana te puede

desaparecer rapidamente. Asi que a disfrutar a corto plazo. SOC1

Al igual que la expresion de emociones y sentimientos compartida con todos

ellos.

Ha influido en el hecho de pasar todo el tiempo que pueda con la familia, con
los amigos, de disfrutar lo que puedas... No sé cuando moriré, pero cuando lo
haga, sentir que he vivido que he disfrutado, que he estado con los mios.

También a decir las cosas en el momento, cuando te enfadas, y sobre todo a los

de casa, decirles que les quieres en el momento en que te sale. HOS2

Se enfatiza lo necesario de sentir el momento actual, la idea del presente
como Unica realidad. Si el presente se vive con consciencia y en plenitud,
muchos miedos asociados al morir desaparecen®. Frente a esto lo incierto y

por ello futil del futuro.

Eso hace que yo vea las cosas de otra manera, tengo miedo de no poder hacer
las cosas que quiero hacer, con lo cual planes a larga distancia puedes tener
alguno, pero si nos gusta hacer alguna cosa, se hace. El dia que me toque
que no sabemos cuando es, quiero sentirme plena, llena, que he hecho lo que

realmente queria hacer, he dicho lo que queria decir, no me quede nada
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pendiente importante. Lo mismo con la familia, que se queden contentos,

tranquilos, sin remordimientos. PRI1

Berger afirmaba en relacion al proceso del moribundo que este intentara
vivir dia a dia, se acostumbrara a hacer proyectos solo para una semana y
luego solo para un dia®>. La filosofia subyacente en estas afirmaciones
parece ser aprendida por las profesionales durante la convivencia de estos

momentos y trasladada a su finita vida.

Las enfermeras profundizan en sus reflexiones para explicar como las
vivencias cercanas al morir no solo influyen en sus valores. Lo hacen

también, tal vez menos conscientemente, en su madurez y crecimiento®’.

Claro, es que trabajar cada dia con el sufrimiento y el dolor, la muerte...
Antes intentaba anticipar, no puedes controlar tu vida... yo era mucho mas
controladora. En este sentido si me he vuelto menos analitica y menos

controladora. HOS1

Yo creo que soy mas humilde y mas... mas persona, mas humana. SOCI

A pesar de la coincidencia entre las informantes, alguna voz se alza para
recordar que estas reflexiones, nacidas entre el sufrimiento y la muerte,
tienen efecto efervescente: intenso pero de corta duracion. No se producen
cambios, sino una reflexidon sincera pero puntual. Pasado ese momento, se
cae en la rutina como miembros de una sociedad que en el dia a dia impone

sus ritmos y valores.

Si, yo creo que en esos momentos ves las cosas de manera diferente, pero yo
creo que se nos olvida pronto. Vives el dia a dia en esta sociedad que va tan
rapida. No te paras a pensar en disfrutar de tus hijos, el poco rato que estés
con ellos, el tener més presente a las amigas o gente conocida, siempre estamos

con la falta de tiempo. Luego te das cuenta cuando tienes un caso asi. PRI2
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Un andlisis de tintes realistas que habla también del bucle entre los
momentos de consciencia y recuerdo, y los de olvido. Aunque la misma

profesional deja abierto el camino a cambios que parecen ocurrir de manera

incontrolable y poseer un caracter mas duradero.

Pero las cosas pequeiias que hace diez o quince afios pasaban

desapercibidas y ahora, pues no. PRI 2

La muerte en el
pensamiento

Muerte de esa Persona

@ @ oo
D @ oo

Situacion Mortal La Vida Continiia

Enfermera O@
O

El recuerdo sentido de
cada una de las
muertes

Tlustracion 8. Recuerdo de un morir y consciencia de la muerte: Vinculos mantenidos.

Elaboracién propia.
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Cuidando en cercania de la muerte

Un fendmeno analizado desde la emergencia de la Teoria del

Ser Humano en Devenir

Mirad, en la vida no hay soluciones, sino fuerza en marcha. Es
preciso crearlas y las soluciones vienen.

A. Saint-Exupery

Durante el analisis de los relatos, y junto a la presencia de los elementos
centrales de cada categoria, se produce la emergencia de ideas que
representan conceptos de alto nivel de abstraccidon y claro cariz filosofico.
Estos elementos no son reconocidos conceptualmente por las profesionales,
pero si trasmitidos en sus narraciones como marcos metafisicos que
envuelven muchas de las situaciones compartidas y que claramente

acompafian el camino de los cuidados cercanos al morir que se relatan.

La separacion cuidadosa de esos elementos se inicia en primera instancia
con el reconocimiento de los significados que entrafian. Posteriormente, y
en funcion del recuerdo a los supuestos, principios, temas o conceptos que
constituyen la teoria de la evolucidn humana de Parse, se analizan sus
semejanzas y diferencias. Analisis que en términos paraddjicos de la propia
tedrica se podria denominar de aproximacion/alejamiento entre los mismos.
Se trata de un proceso de abstracciéon de las ideas centrales hacia la

integracion conceptual que parte de la emergencia de las mismas.

La teoria del ser humano en devenir es considerada compleja en relacion al
nivel de abstraccion que supone. El reto de los investigadores que la
seleccionan como marco tedrico en sus estudios es descubrir los conceptos
constituyentes de la misma en la practica de las profesionales, es decir,
observar si la evidencia estd de acuerdo con la teoria, o en definitiva,

contrastar la coherencia de la teoria con la realidad?%°-2%,
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En este estudio el proceso es inverso, ya que debido a la singularidad
metodoldgica de la Teoria Fundamentada no se pretende en inicio ese
contraste de la evidencia con una teoria que la enmarque. Mas bien, ocurre
que durante la propia investigacién surge la oportunidad de reconocer
principios teoricos de entre los relatos. Narraciones de una realidad vivida y
compartida por las enfermeras con el moribundo y la familia, y que se
encuentra tefida por dichos valores. Es al escuchar la voz de estas
profesionales hablando de la vivencia de un fendmeno, el de los cuidados
cercanos al fin de vida, y de una experiencia universal de salud como es la
muerte, como se llega a desentrafar los valores que trasmiten y se abre la

interesante puerta al analisis desde la teoria.

Cabe destacar que los elementos emergentes analizados, al igual que
ocurre con los conceptos tedricos de Parse, no presentan una trayectoria
lineal de aparicion en las narraciones ni estan sujetos a priorizacion por
parte de las enfermeras. Se muestran intimamente ligados entre si y la
separacién realizada durante el andlisis responde exclusivamente a un
criterio de ordenacion conceptual. De hecho, se vera durante el mismo
como alguno de esos elementos se puede asociar a diversos conceptos de la
teoria atendiendo a sus distintas cualidades, dando ejemplo de la dificultad

clasificatoria que por su naturaleza irreductible poseen.

Primeras revelaciones, primer principio: Estructuracion

El tema central del principio de estructuracion es el significado; entendido
como el sentido que la persona otorga a sus decisiones. El ser humano es
intencionado y sus implicaciones no son aleatorias, sino elegidas por

razones conocidas o no.

En las experiencias que constantemente se viven se encuentra el significado
de lo que hacemos o hubiéramos querido hacer. Alguno de esos significados
se muestran de manera clara y simultdanea a la accidén, otros necesitan un
proceso de reflexion para aflorar y, finalmente, algunos no emergeran

nunca a la conciencia. El termino coconstitucion se relaciona con la forma
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como las diferentes personas crean distintos significados ante una misma

situacion, idea de constante presencia en los relatos.

Imaginacion

El primer elemento reconocible en las narraciones aparece en forma de
paradoja: la constituida por la situacion de cuidados al final de la vida en si
misma. Las paradojas son conceptos centrales de la teoria de la evolucién
humana que se entienden como la unidad existente entre lo que en
apariencia son opuestos, aunque realmente forman parte de la misma
realidad. Los momentos descritos por las profesionales como proceso de
muerte son la constatacion experimentada por los coparticipantes de La
gran paradoja de la vida: aquella que entrafa vivir y morir, aquella que

permite ser e imaginar el no ser: “(...) mas espiritual” HOS6.

La evolucién es considerada en esta teoria como la relacidn personal
existente entre el ser y el universo. Las personas estan siempre con los
demas y piensan sobre ellas mismas en relacién a su forma de ser con ellos.
De hecho el prefijo co usado por Parse significa junto con y tiene relacion

con esta naturaleza participativa de los seres humanos.

El sistema de cuidado de fin de vida se crea ante la muerte inaplazable y
acoge las experiencias de salud vividas por sus participantes. Seres que
coexisten ante la misma situacion, cocreando el cuidado para uno de ellos.
No obstante, el que varios seres coincidan en una situacién vital no
significa que vivan /a misma situacion y por ello, el hecho de estar junto
con no significa una posible clasificacion definitiva de las situaciones en
cuanto a su significado personal. El sentido que una persona da a un
acontecimiento esta influido por su pasado, por el presente y por el futuro;
reflejando una vida entera con sus valores y aprendizajes. Por ello, si se
habla de coconstitucion como la aceptacion de los distintos significados a
partir de una misma experiencia, tenemos en el sistema de cuidado ante la
muerte, segun la voz de las enfermeras, un ejemplo claro en el que cada

miembro hace su lectura vivencial.
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Todos los participantes poseen una mirada personal sobre la situacion de
final de vida, mirada que determinara su actitud y, con ello, su implicaciéon
en la misma; cada persona es por ello y claramente coparticipante del

sistema al tiempo que mantiene la independencia en su vivencia.

La enfermera lo entiende asi cuando reconoce en muchos momentos de su
narrar una interpretacion distinta de los acontecimientos y, sobre todo, una

vivencia también diferente de cada participante que lo integra®®: “(

..) un
momento muy intimo y tu vas a romperlo. Forma parte de la rutina, pero a

ellos les puede parecer totalmente fuera de lugar” HOS1.

Cuando la profesional se refiere a ella misma y al sentido que otorga a una
vivencia de cuidado cobran especial importancia sus experiencias
anteriores. En ellas tuvo la ocasion de cuidar a otras personas moribundas y
desde su opinidon, esos momentos constituyen un bagaje de conocimientos
necesarios que influyen de manera positiva en este tipo de cuidado

especifico y singular.

La practica de la empatia, como ejercicio de pensamiento sobre lo que el
otro puede pensar y sentir desde su realidad, estd ampliamente extendida
entre las enfermeras: “Claro, yo me pongo siempre en la piel de esa
familia” SOC3. Se reconoce con ello la diferencia existente; reconocimiento
que ayuda a individualizar el cuidado ofrecido y a comprender mejor las
decisiones y actitudes del otro. La enfermera estd presente en el espacio
junto a la persona y su familia; esta cerca, apoya y acompafia mientras

ellos descubren el significado de la situacién y realizan elecciones.

Un elemento revelado insistentemente como facilitador de los
descubrimientos de significados y vivencias es la informaciéon®®. Con ella las
personas tienen la oportunidad de atribuir sentidos mas fieles a la realidad
de la situacién. Para la enfermera la informacién pertenece a la persona y a
su familia, mostrandose por ello dispuesta a su facilitacion de manera
continua: “"Que sepan que tienen un apoyo en nosotras y que en todo
momento les vamos a informar” SOC2. Y aunque la familia es considerada

como cotributaria de dicha informacién, estar informado del proceso y de su
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repercusion real para la vida, es una necesidad y un derecho, sobre todo de
la persona que morird. Por ello se muestra en desacuerdo con la ocultacién

de informacion que la familia y el equipo pacta en ocasiones.

Puede decirse que desde el momento en que establece relaciones con el
universo, el sistema de cuidado posee evolucién propia. En este fendmeno
el universo posee diversas dimensiones: un universo cercano constituido
por aquel que la propia persona moribunda ha creado y que le confiere
identidad, sobre todo, cuando la muerte se espera en el hogar, el universo
del entorno sanitario en caso de institucionalizacién, y por ultimo, y como
hecho exclusivo de estas situaciones vitales, con un universo lejano, aquel
que es desconocido, que se encuentra tras la muerte del ser y que todos los

miembros del sistema pueden imaginar.

De la mano del cuidado a personas moribundas y como repercusién del
mismo, la enfermera lleva su pensamiento y su imaginacidon a las
consecuencias de la muerte en su universo mas cercano y piensa en la suya
propia y en la de sus seres queridos®®®>: “Como mi madre... mi madre y el

dolor que le causaria” HOS5.

Valoracion

La idea de que cada ser es Unico esta en sintonia con el reconocimiento por
parte de la enfermera de los valores de cada persona. Un ser que se
encuentra en constante cambio durante su vida y hasta su muerte, o como
se ve en la creencia de estas profesionales, quizas también tras ella. De esa
manera de entender y valorar al ser, en el contexto de esta investigacion a
la persona que ha de morir, se desprende el respeto que envuelve unos
momentos Unicos reconocidos por las enfermeras como individuales y

privados®®.
Cada ser tiene libertad y escoge su participacion en la vida y, como parte de

la misma, también ante la muerte. Esa participacion se concreta en las

actitudes y, como consecuencia directa, en las acciones de cada persona:
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eso es libertad en la teoria de la evolucion humana. Durante las
narraciones, la participacién es visible en cada miembro del sistema. La
enfermera elige estar cerca de las personas y del cuidado que necesitan en
este momento vital: “Nos implicamos mas” HOS7. Escogen con ello
pertenecer al sistema cuidativo, mientras hacen referencia a la permanencia

mas distante de otros profesionales de la salud.

El moribundo y su familia eligen un lugar de muerte, toman decisiones y
escogen acciones relacionadas con el morir en la medida que les es
permitido por un sistema de salud directivo. En este sentido aparece en los
relatos un esfuerzo de las enfermeras en hacer que esa participacién activa
se refuerce y en otorgarles un mayor reconocimiento de la autonomia que
poseen®’®, Ejemplos de ello seria el acuerdo mostrado ante el rechazo de
tratamientos no oportunos o el apoyo en cuanto a respetar el lugar de

muerte escogido.

Porque la persona sabe cudl es su propio camino, y la enfermera parece
entenderlo asi cuando habla de respetar las formas de vivencias singulares
y las decisiones tomadas con autonomia plena. Esto se entiende con mas
facilidad desde la mirada del ser humano que promulga esta teoria que
desde una perspectiva de pensamiento cientifico. En este Uultimo el
conocimiento y con él la autoridad recae fundamentalmente sobre el

profesional que queda investido para la toma de decisiones.

La persona sabe que estd en un proceso de muerte de igual manera que
sabe si su final se encuentra realmente cerca. Esta es una afirmacion que
las enfermeras hacen repetidamente y que se puede relacionar con ese
conocimiento del propio camino que Parse otorga a cada ser: “Sabe que se

estan acabando los dias” HOS3.

La evolucién de las personas que participan en el cuidado, asi como la del
propio sistema, se ilustra con el cambio constante de valores y prioridades
ante la aparicién de la situacion mortal. Para la enfermera dicho cambio
orienta a la aceptacién de la muerte, posicion desde la cual los valores

dirigen los cuidados de manera diametralmente opuesta a aquellos que, en
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una idea de muerte negada, fomentan la Iucha. Ahora el valor es

acompafar, cambiar lucha por cercania del cuidar.

También el moribundo y su familia llevaran a cabo cambios constantes de
valores que son reconocidos como legitimos y respetados por las
profesionales. Con ello, la muerte en salud es un proceso de cocreacion
viable desde el momento que es posible preparar una aproximacion a la
misma ofreciendo a la persona que morird la opcién de vivir hasta el final
sus valores prioritarios: “¢Qué te preocupa?... y le dabas oportunidad de

expresar” SOC2

En las narraciones existen dos elementos clave para el apoyo de la vivencia
de valores. El primero, y como respuesta a esa oportunidad brindada de
expresar, es la escucha atenta. Este oir verdadero abre la puerta al
conocimiento de lo importante para el otro. Conocer a las personas permite
saber cudles son sus valores y prioridades. Reconocer estos valores como
validos para la salud significa poder aceptar los ritmos naturales de cada

ser??’,

El segundo es la flexibilidad mostrada por las enfermeras ante las normas
institucionales y burocraticas. En esta linea dar mas importancia a la
compafia que a las restricciones de visitas establecidas, es un ejemplo de
como centrar el valor en aquello que se entiende prioritario: evitar la
muerte en soledad o reconocer la uniéon familiar como apoyo entre sus

miembros.

Los valores que impregnan el cuidado del moribundo y su familia son los
reconocidos como deseables para una buena muerte desde el entorno
sociocultural. Todos las personas que componen el sistema cuidativo estan
influidas por ellos y parece haber un acuerdo en su priorizacion ante la

muerte inaplazable.
Priorizan y escogen vivir: el valor de evitar el sufrimiento en su mas amplio

sentido. Acompanar para no morir en soledad, conocer la situacién,

posibilitar la despedida y el cierre de asuntos pendientes. Y finalmente, el
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que podria decirse que requiere de todos los anteriores: el valor de
promover un entorno tranquilo que permita la muerte en Paz. Para la
vivencia de estos valores la enfermera los defiende y reivindica frente a
otros profesionales y frente a la familia, y lidera el cuidado con estos

fundamentos de valor.

Lenguaje

Cuando las personas verbalizan, manifiestan y exponen a los demas no
solo sus valores, sino también el orden de prioridades de los mismos. La
expresion ocurre con mas facilidad si se da voz a la persona que ha de
morir y a la familia, si se muestra intencion de escucha y las enfermeras lo
entienden asi. Preguntar por lo mds importante para la persona abre el
camino hacia la muerte en salud, ya que conocer los valores da opcidén a la
persona a morir viviendo sus prioridades. La tan importante escucha del
moribundo constatada en los relatos es una manera de facilitar la expresion

y acercarse a los significados que entrafia.

Hay que tener en cuenta que la expresion es una paradoja en la que el ser
no se posiciona linealmente durante su proceso de cambio, pudiendo
ademas hacerlo de manera diferente con cada una de las personas que lo
acompaﬁan67. Es frecuente en los relatos encontrar referencias a este
hecho, la persona que morird y la familia expresan a la enfermera cosas
diferentes que las compartidas entre ellos: "Cosas que piensa no se las va

a decir a la familia” SOC1.

Con cada actitud la persona muestra en forma de lenguaje el sentido que
otorga a algo, sentido que se encuentra en los mensajes intercambiados al
comunicar. El ritmo de comprension de estos descubrimientos hasta llegar a
la toma de conciencia es diferente para cada persona y ha de ser

cuidadosamente respetado.
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ENFERMERA MUERTE

MUERTE Convivir Duelo
FAMILIA

ENFERMERA Arropar
FAMILIA

Buena Muerte
MORIBUNDO

Fin del

MORIBUNDO . ENFERMERA
Ciclo
MUERTE

MORIBUNDO Acompaiiar
MUERTE FAMILIA

<::><::>ENFERMERA
MORIBUNDOQ ‘
FAMILIA

TIlustracion 9. Leguaje de las enfermeras: Palabras con significado en Sistema de Cuidado.

Elaboracién propia.

Mediante el lenguaje realizamos descubrimientos al hablar o callar, no solo
sobre los otros, sino también sobre nosotros mismos. Asi ocurre con las
enfermeras que en los momentos de comunicacién verbal o no verbal son
participes de los temores, emociones y deseos del moribundo y sus
familiares. La persona se revela en lo que dice y en lo que no dice: dolor,
temor, proximidad con el fin de su vida, deseos, despedidas,
preocupaciones... Conocerlo y poder integrarlo en el cuidado reafirma la

importancia de escuchar.

Pero las expresiones tienen valor en si mismas independientemente del
conocimiento de su significado por parte de la persona que las emite o las
escucha. El ritmo de descubrimiento de esos significados son personales y
la enfermera lo entiende asi cuando habla de adaptar la informacién sobre
el proceso mortal y de usarla como apoyo de un camino cambiante. Con
esta disponibilidad ayudan a reflexionar sobre el significado de las

expresiones a las personas cuidadas. Las propias enfermeras en algun
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momento de las entrevistas sintieron esta experiencia de sorpresa ante sus
verbalizaciones. Entonces se detenian y reflexionaban sobre sus
significados, que al igual que las personas cuidadas, a veces conocian y a

veces no, tomando en ese momento conciencia de ellos.

No hay que olvidar, y las enfermeras no lo hacen, la importancia de la
comunicacién no verbal en momentos de alta intensidad emocional.
También el silencio, la expresion facial, la postura y el contacto fisico son
importantes por lo que significan y lo que revelan. Las profesionales aluden
a muchos momentos en que la falta de las palabras confortantes lleva a
esta otra expresion donde el contacto con intencion de alivio y de comunicar
apoyo es uno de los recursos mas usados: “Las palabras ideales no las hay
para estas situaciones, a veces solo les tocas el hombro y ya estd” HOS?2.
Vale decir que sostener un silencio, situacién vivida con dificultad para las

enfermeras, crea un clima de respeto ante el otro ser y su situacién mortal.
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Cocrear un cuidado cercano a la muerte. Segundo principio

En el sistema los diversos participantes coexistentes cocrearan la situacién
de cuidado en una misma direccion: favorecer la mejor muerte posible para

la persona que ha de partir.

El ritmo, tema central del principio cocreacién, aparece de manera repetida
y explicita en los relatos. Fundamentalmente las enfermeras se refieren a él
reconociendo los desfases existentes ente los ritmos de las rutinas y
tiempos establecidos de manera estandar en la asistencia institucional y los
de las personas. El tiempo se vive de distinta manera y con distinta
percepcién, y ellas se saben invasoras de esa referencia temporal,
alejandose de los ritmos naturales de las personas: “Vamos a tiempos
distintos” HOS1. También se encuentran alusiones a una diferencia en el
ritmo emocional: en un inicio las enfermeras se saben extrafias en un
espacio que pertenece a la persona que ha de morir y a su familia. Con el
tiempo la emocién se establece en el sistema aunque siempre mantiene una
distancia en su ritmo: ™“(..) vivimos cosas distintas” HOS4. EI
reconocimiento de todas estas diferencias ritmicas habla de respeto y de

reconocimiento del ser.

La cocreacién entrafia crear pautas de relacién, siendo evidente como lo
hace cada uno de los participantes del sistema. Dichas pautas de relacion
implican compromisos complejos o distanciamientos y en ellas existen
restricciones y libertades. Cada persona oculta/revela, permite/limita,
conecta o se separa de manera cambiante e intermitente con el resto de
participantes y con el sistema en si en relacion a las cadencias de aparicidon

y vivencia de dichas paradojas.

Revelacion ~ Ocultacion

La revelacién u ocultacién depende de la intencion de los presentes siendo
personal la eleccidn entre ambas posibilidades. Las enfermeras relatan

conocer que las personas muestran aspectos de si mismos en funcién de los
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presentes y de los momentos concretos que se viven. Todos los miembros
del sistema de cuidado, incluidas las profesionales, se muestran
parcialmente. Se habla sobre todo de la diferente revelacion que el
moribundo y la familia se permiten con ellas y no entre ellos mismos. Esto
ocurre con frecuencia al compartir emociones surgidas del proceso y de la
cercania de la pérdida. Aunque también sabe que ella queda al margen de

revelaciones que como nucleo familiar ocultan.

Durante los relatos las enfermeras revelan informaciones sobre quiénes son
en su vida laboral. Una de esas abiertas revelaciones se hace al mostrar su
actitud ante el morir del otro. Una actitud que lleva de la mano accién y
posicionamiento claro: acompafiar a las personas en este momento de su
devenir: “(...) cercana a ellos” PRI1. La enfermera escoge de entre las

posibilidades existentes la de la participacion.

La cercania con la persona moribunda y su familia, al tiempo que pertenecer
al sistema sanitario, hace que se revelen como nexo de unidn entre este y
el creado para el cuidado ante la muerte inaplazable: “Somos el vinculo de
conexion” SOC1. Son trasmisoras de deseos, necesidades y decisiones en
una direccién y traductoras de informacidn, facilitadoras del proceso y guias

conocedoras del entorno en la otra: “Todo fluye alrededor nuestro” SOC3.

Esta posicion dentro del sistema de cuidado al moribundo aportara a la
enfermera unas experiencias vividas de manera intencionada.
Precisamente, la intencionalidad estd intimamente ligada con escoger una
manera de actuar ante los proyectos y ante la gente. El apoyo brindado a
las personas en todos los ambitos significa la intencionalidad de Ia

enfermera de crear una relacién, de cocrear.

Permisividad ~ Limitacion
La primera circunstancia en los relatos que habla de permisividad lo hace

veladamente en cuanto al consentimiento necesario del resto del sistema

sanitario para que la situacién de cuidado al moribundo pueda existir. Esta
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tendra lugar, se cocreara, solo ante la evidencia de no curacidon posible:
muerte inaplazable; siendo este el permiso requerido para la apariciéon de
un sistema cuyo sustento es el cuidado. Este hecho forma parte de los
obstaculos de la vida diaria de las profesionales, ya que las ideas curativas
suelen ser persistentes en exceso y su claudicacién tardia en momentos que

ellas las reconocen con mas facilidad como no oportunas.

Para la enfermera la implicacion emocional en el cuidado es permitirse ser
una profesional distinta, teniendo esto relacion intima y simultanea con el
poder que ejerce en el cuidado cercano al morir y el asumir de sus
consecuencias. Estas se encuentran en el reconocimiento de las
repercusiones personales del cuidado que formaran parte de los obstaculos
del dia a dia profesional y personal. También asumen consecuencias ante
una negativa valoracién por parte de los demds compafieros que desde una
postura critica rechazan la participacién emocional en el cuidado: “(...) que

no te entiendan...” PRI1.

En el mismo terreno de las emociones el establecimiento de limites como
intento de un mejor manejo y proteccién es un ejemplo de no permitirse, de
limitaciéon de las enfermeras para este aspecto. Las emociones solo se
revelan en aquellos entornos propicios y con las personas elegidas para

ello: “(...) si veo que es capaz de entender” HOS5.

La enfermera se revela en el sistema como conocedora de procesos
similares y por ello referente valido de la situacion. Asi es considerada
también por parte del moribundo y su familia que acuden a ella con mas
facilidad que a otros profesionales. Este “ser accesible” PRI1 asumido y
conscientemente practicado de la enfermera habla también del apoyo ante

las elecciones autdnomas del otro y su respeto.

Se encuentra permisividad en el fomento de la participacion de la familia en
los cuidados. La preocupacién por la familia va mas alld del momento
presente y la profesional imagina el proceso de duelo familiar?°®. Mediante
una participaciéon activa cree que la vivencia de los cuidados sera mejor

recordada, siendo este un elemento preventivo del duelo complicado®®.
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Desde ese pensamiento ayuda a los familiares a elegir la posibilidad de
cuidar al moribundo, imaginando que vivirdn estas consecuencias positivas:
“(...) creo que se sentirdn mas a gusto... tener el recuerdo de que han
participado” SOC1.

Existen ejemplos constantes de fomento de la participacion en el cuidado
por parte de la enfermera hacia el moribundo y la familia: el apoyo a la
eleccion del lugar de muerte, la incentivacién de la comunicacion emocional,
la compania continua, y la participacion en la toma de decisiones
terapéuticas®®.  Permitir la participacién activa habla del respeto a las

personas cuidadas.

Conexidon ~ Separacion

Las enfermeras de esta investigacion no han realizado una eleccidon
premeditada en cuanto al cuidado de personas que se encuentran al final de
su vida. Ante ello, cabe pensar que la conexion establecida con estas
situaciones depende en gran medida de la intencionalidad de la profesional.
La huida o la separacién, en términos de la evolucion humana, de estas

situaciones aparece como una posibilidad real para la profesional.

Se entiende entonces que el cuidado requiere intencion. De hecho, los
relatos en voz de las enfermeras muestran como los profesionales médicos
se alejan de la situacidn una vez etiquetada de insalvable, mientras en
general, la enfermera se acerca para incluirse en ella. Dando un paso mas
en esta implicacién declaran la presencia de vinculacion emocional con el
moribundo y su familia, ejemplo de conexién entre seres que coexisten ante
la misma situacién. No obstante, en ocasiones se despiertan deseos de
alejamiento ante lo que la implicacién supone. En las narraciones aparece
como la enfermera se separa de las situaciones estableciendo limites
protectores a las emociones, pero sin llegar a relatar un abandono del
cuidado. Se habla de separacién ante los recuerdos de experiencias vividas
y los limites que pone a la coexistencia en su vida. También se explican
limites si declara que su hogar representa una zona de separacion y esta

protegido ante las vivencias laborales.
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Centrando la atencion en otro miembro del sistema, un elemento que
refleja el acercamiento o separacién es la libre eleccion de participar de la
familia. La ausencia de los familiares es ejemplo de la maxima separacion
posible, mientras que al estar presentes existe un diferente grado de
participacion que en realidad habla de acercamiento e implicacién. Las
enfermeras interpretan estas diferencias en la conexion moribundo-familia
desde su historia de vida comun, no siempre conocida por ellas. Lo que es
cierto es que en ausencia de la familia los intentos de sustitucion del apoyo
familiar por parte de la enfermera conllevan una mayor conexién de la
profesional con la situacién de cuidado: “Cuando estdn solos nosotras

estamos mas... mucho mas” SOC3.

Pero, tal vez, el ejemplo de separacion mas incomprendida y mas sentida
por la profesional es el alejamiento de la persona de su universo cercano a
la hora de morir. Para las profesionales esta separacidn no se corresponde
con una idea de cuidado que facilite su evolucién. Para el ser el mejor
entorno en los momentos cercanos a su muerte es el hogar. Tras esta
consideracion prima el bienestar del moribundo en forma de necesario
contacto con su mundo, ese creado por él. Un pequefio y cercano universo
en el que viven sus cosas, sus recuerdos, sus tradiciones: “Eso (estar en el
hogar) da calidad de vida y de muerte” SOC2. Destaca también Ia
importancia que toma en el hogar la intimidad y la privacidad: “En tu
habitacién... sin que nadie entre” PRI2, asi como la posibilidad de adaptar

de manera mas natural los ritmos a los de las personas protagonistas®®”.

Finalmente, uno de los ejemplos mas claros de conexiéon que se muestra en
los relatos enfermeros®: la conexidn existente de la enfermera con la
persona cuidada que fallece. Estas personas estan presentes en el
pensamiento de las enfermeras y su recuerdo permanece intacto después
de su partida y a pesar del tiempo trascurrido: “Queda una relacidon que

siempre esta. Si, acompafnar en el proceso tan duro crea algo...” PRI3.

Acompanar lleva en estos cuidados a cocrear la vida y la muerte a través de
la calidad del morir. Estar presente es cocrear: dar valor y libertad al

otro®!%, Las profesionales cocrean cuando, como se ha visto, apoyan
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decisiones auténomas de las personas en relacidon al proceso y a la propia
muerte. En presencia no se juzga, sino que se reconoce y respeta los

valores del otro.

Acercarse al sistema de cuidado para vivir las pautas de relacion lleva hacia

211 La enfermera escoge

un compromiso con la situacién y las personas
formar parte del sistema y esta alli en presencia: “Las que acompaian... y
los arropan somos nosotras” HOS2. Desde esa perspectiva se favorece que
los verdaderos protagonistas: moribundo y familia atribuyan significados a
su vivencia. La enfermera lo hard con su propia vivencia, incorporando a

sus valores el conocimiento adquirido con cada morir.

La presencia de la enfermera es un verdadero apoyo para el moribundo y
sus seres queridos si se acompafia con intencion vy conciencia72, al
contrario, se convierte en un simple estar presente. Asi lo refieren en sus
discursos al explicar la mayor exigencia sentida que les plantea el ser frente
al hacer; y es que estar presente necesita preparacién y atencién,

requiriendo en todo caso mas esfuerzo y mas entrega.

Ser flexible es estar abierto al otro y estar disponible; las enfermeras lo
estdn cuando acompafian en cercania?’?. Ser flexible es ser generoso con
las emociones compartidas. Para el establecimiento del vinculo emocional
tiene que existir una disposicion y una sensibilidad por parte de las
personas. El conocimiento de la persona permite adentrarse en su mundo y
entender sus significados y vivencias. Conocer aparece como nexo
detonante del vinculo emocional y significa aprehender la esencia de la vida
de ese ser al compartir momentos vitales esenciales e intensos: “También
acompafas con unos sentimientos que salen solos, por la relacion de

confianza que has tenido con esa persona a lo largo del tiempo” PRI2.

La presencia es una manera Unica de estar con el otro. El acompafiamiento,
que se identifica en esta investigacién como eje de los cuidados, es una
manera de expresar presencia: “(...) hace que yo le dé mas a la persona,

que lo que le ofrezca sea verdadero y que ella lo sienta” PRI1. Las

239



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

CUIDANDO EN CERCANIA DE LA MUERTE. APORTACIONES DESDE LA TEORIA FUNDAMENTADA

Maria Sevilla Casado
Diposit Legal: T. 1522-2013

enfermeras piensan en acompafar durante el proceso y hasta el final.

Porque estar en presencia es ser testimonio de como se viven los valores,

como se llegan a cambiar y cdmo se viven los nuevos; todo en un proceso

de constante cambio y evolucion®®.

Acompanfar lleva a vincularse, a vivir con el otro su ultima transformacion,

en el caso del moribundo, y una transformacion vital en el de la familia. La

enfermera no queda ajena y como parte del sistema cocrea, aprende,

cambia y crece. Para cada participante la vida cambia, la visidon sobre lo

importante de

la vida cambia y los significados también:

“Son las

vivencias que tu tienes... de cada experiencia, de cada proceso de muerte,

siempre aprendes alguna cosa” PRI1.

—
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Ilustracion 10. Cocreando un espacio para el cuidado de final de vida. Elaboracion propia
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Tercer principio, Cotrascender: experiencia de evolucion

compartida

Trascender, tema central de este principio, es el fruto de producir cambios
en el proceso de la evolucién; es optar por una eleccion para cambiar dicho
proceso, es en definitiva trasformarse. En esta experiencia de cuidados
compartida entre diversos seres, la trascendencia es privada al tiempo que
compartida. El muriente evoluciona en su ultima transformacion, la familia
lo hace hacia una vida sin ese ser querido y la enfermera avanza en su
propia vida y hacia nuevos cuidados por venir que afrontard con un

aumentado bagaje de aprendizaje.

Poder

El sistema de cuidado ante la muerte inaplazable es impulsado por la
enfermera que toma sus posibles como profesional dentro de un entorno
asistencial que descarta estas actuaciones como candidatas a la accién
curativa. Ella crea con determinacion las condiciones necesarias para la
atencion, no tanto especializada como especial, de las personas que viviran
el proceso de aproximacion a la muerte. Porque /a mirada sobre algo
determina la actitud ante ello, y para la profesional la muerte es en estas

situaciones un proceso natural en cuanto parte inseparable de la vida.

Su poder dentro del sistema de cuidado no es tanto un poder especializado
basado en su conocimiento, aunque también, como de apoyo vy
acompafiamiento a las vivencias y decisiones personales de cada
participante. El reconocimiento de esas elecciones significa hacerlo con el
poder de estas personas. Desde esa aceptacion, ayuda a explorar las
posibilidades ante un futuro incierto, sabiendo que los momentos
pertenecen fundamentalmente al moribundo y su familia: “(...) respetar su

momento”. HOS 5

El poder de la profesional se ejerce de manera clara ante el sufrimiento de

la persona que ha de morir. Ante ningun otro caso se enfrenta de manera
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abierta a los otros profesionales o a la institucién. Pero combatir el
sufrimiento es un valor prioritario del sistema y, como tal, merece la
utilizacién de sus posibles y su implicacion directa ante los otros poderes:
“(...) y les preguntas i{qué estamos haciendo?” HOS1; y es que segun los
relatos, las discrepancias nacidas entre profesionales tienen su base en una
cuestion de poder jerarquico y no en el poder desplegado para conseguir un
objetivo que, sin embargo, estd claramente trazado en el cuidado: La
muerte en Paz.

Si el poder habla de la lucha vivida®**?

y de una voluntad de continuar a
pesar de las dificultades, los posibles, su expresion en la teoria de la
evolucion humana, son usados por la enfermera para continuar cuidando a
pesar de la dureza de estos escenarios. Es por una combinacién de
experiencia vivida y de tendencia al futuro de todo ser por lo que la
enfermera vive con conciencia de la muerte y tiene presente dia a dia la

posibilidad de no ser: Y esto si que lo tengo muy presente” HOS5.

Creacion

La creacién consiste en apoyar la singularidad, aquello que hace diferente y
especial a cada ser; los relatos hablan de creacidon cuando se escoge el
hogar como lugar de muerte, cuando se manifiesta atencién y respeto a la
singularidad y diferencia de cada familia, y cuando se aboga por la

privacidad e intimidad necesarias para vivir singularmente el morir.

En el caso de las enfermeras ser igual a los demas profesionales, sobre todo
emocionalmente hablando, supondria menor dificultad y, posiblemente,
una mejor valoracién profesional. Sin embargo, en muchos casos escogen
ser diferentes, escogen la creacion de buenas profesionales que viven las
emociones y reconocen su efecto positivo en el cuidado. Crean un ejemplo
de posibilidad compatible: “El ver mis compafieros que una persona puede
hacer eso, que una compafiera lo hace, abre un poquito la puerta a los

demas, a que no se esconda, a la no frialdad” PRI1.
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Trasformacion

Existe una referencia clara de ayuda al moribundo en relacién a la vivencia
de sus valores cambiantes ante la situacion de fin de vida. Las enfermeras
enfatizan su disposicion a facilitar la expresion y vivencia de sus deseos,
asuntos pendientes o decisiones finales, otorgandole una importancia

sustancial en la consecucién de una muerte mejor.

La persona que va a morir se encuentra ante su ultimo cambio o, al menos,
ante el Ultimo que somos capaces de reconocer como tal. No se puede dejar
de considerar la creencia, por parte de las enfermeras, de que el cambio es
una correlacion constante con el universo que se mantiene después de la

muerte: “Nos trasformamos, a algun sitio tienes que ir” HOS2.

A pesar de ser el moribundo el protagonista de la situacién, el cambio no
atafie en exclusiva a ese ser, los demas integrantes del sistema también
cambian. Avanzan en y tras la experiencia con sus posibles, influenciados
por ella de maneras diversas. Eso llevard a cada uno de ellos a una
evolucion propia en su devenir. Asi los participantes del sistema cambian,

aprenden, crecen y en definitiva evolucionan.

Lo que se aprende ayuda a trascender las experiencias sumandose a los
posibles de cada ser. Crecimiento es aprendizaje y por ello trasformacion:
construccién de nuevos significados a través de las experiencias vividas.
Cotrascender con los posibles que aportan ese aprendizaje es avanzar con
las esperanzas, suefos y proyectos. Significa apoyarse en los posibles para
avanzar, para ir mas alld. En esa cotrascendencia la profesional fija su
mirada en los otros, prepara mediante el cuidado el entorno y el ambiente
con un deseo claro de una partida en paz, deseo intimamente ligado al
sentido de espiritualidad. Porque ella sabe que para el moribundo ir mas
alla tiene una lectura singular: ir al mas alla. La singularidad de ese ser da
lugar a la resonancia trasformada en recuerdo que acompafia a las

profesionales tras la muerte de cada persona.

244



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
CUIDANDO EN CERCANIA DE LA MUERTE. APORTACIONES DESDE LA TEORIA FUNDAMENTADA
Maria Sevilla Casado

Diposit Legal:

T.

1522-2013

Y aunque el centro de su interés sean las otras personas, y como ser
cocreador de la experiencia, la trascendencia tiene también una forma clara
para estas profesionales. Sus prioridades y valores cambian con el cuidado
a personas que han de morir: “Priorizas mucho mas las cosas, las
importantes si” PRI3. En realidad la trascendencia iria mas alld de esos
cambios si la enfermera viviera realmente las prioridades y valores nuevos

adheridos, eso le permitiria vivir con mas salud.

Desde la perspectiva de la teoria de la evolucion humana, el cuidado en
cercania de la muerte que estas enfermeras ofrecen es una trasformacion
en la manera de entender y practicar el cuidar®**’?; una transformacién de

la manera de ser enfermeras y de estar con el otro “en cercania” SOC1.
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Principio: Cotrascendencia

Tema: Trascendencia/Trasformacion

Trascender con los posibles: Ir mas alla

Conceptos

Elementos significativos del sistema de cuidado vivido por la enfermera que se “acercan” a la teoria SHD

Poder

La lucha vivida y la voluntad de
continuar a pesar de la dureza.
Conflicto de poderes ante
elecciones/valores diferentes.
La energia para vivir, al tiempo

que se vive la posibilidad de no

El poder de la enfermera para cocrear un espacio para la muerte dentro de la institucion.
Un cuidado cercano al morir y una relacion de apoyo constante.

Reconocimiento de las elecciones del moribundo y las familias como su poder.

Ayuda a la exploracion de decisiones autdnomas de la persona.

La enfermera toma los posibles en la lucha ante el sufrimiento.

Discrepancias entre profesionales. El poder para conseguir un objetivo: la muerte en Paz.

La enfermera continua cuidando a pesar de la dureza de estos escenarios.

ser.
La enfermera vive con conciencia de la muerte futura.
Creacion
«  Sertnico. Apoyando lo original/singular del ser: muerte en el hogar, el universo creado por la persona.
Atencion y respeto a la singularidad y diferencia de cada familia.
Privacidad/ Intimidad necesarias para vivir singularmente el morir.
La creacion de buenas profesionales, a pesar de vivir las emociones: un ejemplo de posibilidad compatible.
Trasformacion

Cambio e inversiones de visiones
vitales.
Personas que nunca mas seran las

mismas.

La ayuda u obstaculizacion de las profesionales para la vivencia de los cambios de la persona: los deseos-lo pendiente-las decisiones

finales.
La enfermera cambia valores y prioridades vitales.

Cuidar en cercania de la muerte: trasformacion del cuidado.
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A modo de conclusion: Muerte inaplazable, un
sistema para el cuidado

Los necesarios componentes

Durante el analisis de las diversas categorias emergentes se ha podido
observar como los elementos que las enfermeras reconocen en el escenario
de los cuidados cercanos a la muerte son esencialmente cuatro: la muerte,
la persona que morira, la familia y la propia enfermera. Se observa
asimismo cdmo estos se relacionan intensamente entre si conformando el
complejo entramado de unos momentos, y de unos cuidados, de singular
importancia y vivencia. Los participantes daran sentido a los mismos y
alternaran su protagonismo en ellos a lo largo del proceso. Coprotagonistas
en un escenario donde cada uno adquiere sentido a través de los otros

ademas de por si mismo en un claro ejemplo de coexistencia.

El primero de ellos, y el que por definicion desencadena el proceso descrito,
es la muerte. Una de las narraciones ayuda a comprender su esencia

detonadora:

Hasta ese momento estan enfrentandose a una enfermedad, pero llega un
momento, en que si el deterioro avanza, pasan de enfrentarse a la enfermedad
a enfrentarse a la muerte, y al final cada uno reacciona a su manera, como

puede, sabe o le dejan. HOS|1

Este detallado paso, desde una situacion de enfermedad a otra de caracter
mortal, apoya la idea de que para las enfermeras la muerte no es una
situacibn mas de cuidados dentro de las acontecidas en el ambito
asistencial: su significado es distinto. Ante el desequilibrio del continuum
salud/enfermedad, la enfermera y el sistema sanitario al completo trabajan
en pos del restablecimiento que permite a la persona volver a su vida. Son

situaciones de innegables cambios para las personas, aunque permiten un
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alto nivel de control por parte de los profesionales. Sin embargo, al
aparecer, la muerte impone su camino sin retorno hacia un cambio
inevitable, la Ultima trasformacion conocida. La posibilidad de modificar esa
circunstancia no existe, y el control que tanta seguridad aporta a los
procesos desaparece. La muerte no es una enfermedad, como tampoco el
nacimiento tiene esta consideracion, la muerte es un acto vital. Morir es un
cierre de ciclo que posee la naturalidad propia de lo que se sabe ligado a la

vida, un paso de la evolucion.

Aun integrada esta idea en el pensamiento de las enfermeras, la aceptacién
de la muerte no es inherente a su presencia. Para ser aceptada, la muerte
debe aparecer con una oportunidad marcada por unos requisitos que
encajan en los esquemas socioculturales arraigados también en los

profesionales: sus valores prioritarios.

Una manera sorpresiva de irrumpir en relacion a la falta de tiempo
preparatorio, a la posible soledad del muriente y, sobre todo, su
acontecimiento en edad temprana despierta un pensamiento de rechazo
franco de la misma. Ante la muerte inesperada prima para estas
profesionales la idea de lucha, de muerte negada. En esos escenarios
realizan un papel colaborativo de apoyo terapéutico y técnico ante una
persona en cuya consideracion por el equipo asistencial pesa el ser cientifico

frente al ser uUnico.

Pese al lastre que supone esa dificultad de aceptaciéon, también esas
situaciones Jjnoportunas y no comprendidas seran asumidas por las
profesionales desde el momento en que la muerte se entiende como
inaplazable. Estariamos, en uno u otro caso, ante una situacién sometida a
la muerte que se orienta a la partida definitiva de la persona con la

importancia biografica que esto significa.

Si en primer lugar se ha hablado de la muerte, el segundo integrante de la
situacion es, sin dudarlo, la persona que va a morir. Muchos de los
pensamientos de las enfermeras en sus relatos son para ese ser. En ellos se

describen con interés los cuidados prioritarios destinados a la persona que
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morird, cuyo centro neuralgico es la busqueda de una buena muerte. Con
este objetivo en el horizonte se orientardn hacia una vivencia tranquila y

serena, favoreciendo una despedida en paz.

El, el moribundo, es en realidad quien ninguno de los presentes en la
escena quisiera ser, un reflejo inequivoco y realista de la espera ante la
muerte que todos afrontaran un dia*’. Precisamente por ello, es el causante
de la herida emocional a sus seres queridos y en muchas ocasiones a las
mismas profesionales. Posee el derecho del maximo grado de temor y sin
embargo tiene la calidad humana de contemplar el dolor de sus allegados y
guardar silencio sobre sus temores y emociones en un afan de proteccion.
Un ser que finaliza su camino y con él su sufrimiento, porque a la vista de
las enfermeras el moribundo descansara mientras los demas, incluidas

ellas, continuaran un doloroso proceso.

Un ser humano que a pesar de la compafiia experimentard la muerte en la
soledad inevitable de la individualidad. Ninguno de los presentes, por cerca
gue se encuentren de él, puede realmente saber qué ocurre en ese ultimo
instante de aliento que separa lo que conocemos de lo que ignoramos. Un

conocimiento vetado hasta el propio y Unico momento de morir.

Son precisamente los acompafiantes de la persona que espera morir, la
familia y seres queridos, el tercer elemento a considerar. Para la enfermera
moribundo y familia son inseparables. Los familiares reciben su apoyo
continuo, cuidados que les son ofrecidos desde dos perspectivas: los
dirigidos a ellos mismos y los que desde la visién de ser proveedores de
cuidados al moribundo recibirdn para hacerlo. La familia revierte el apoyo
obtenido a la persona que morird de manera esencial y Unica: ofrecen un
acompafiamiento desde el conocimiento mutuo, pudiendo compartir por ello

las emociones y sentimientos mas intimos.

La relacion familiar y la historia de vida compartida estan presentes en la
participacion de la familia en los cuidados e incluso determina su presencia
junto al moribundo. De hecho, la familia es para la enfermera la

responsable de que ocurra la temida muerte en soledad; si la familia esta
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ausente, ella intentara sustituirla aun siendo consciente de la diferencia
sustancial del acompafamiento profesional frente al familiar. El
pensamiento para los familiares no acaba con el morir, puesto que su
proceso tampoco termina alli. La preocupacion de las profesionales imagina
la etapa de duelo posterior que merece una atencién preventiva durante el

proceso de cuidado cercano a la muerte.

El Ultimo de los componentes de la situacién de muerte inaplazable ha ido
apareciendo inevitablemente durante la descripcion de los anteriores. El
motivo es evidente, ellas son las narradoras de las experiencias y las
autoras de las reflexiones analizadas a lo largo de esta investigacion: las

enfermeras son asi el cuarto participante de la situacion de cuidados.

Es una realidad constatable que en cualquier ambito asistencial la
enfermera puede encontrarse frente al cuidado de una persona que va a
morir, es inherente al desarrollo de su profesion. Son profesionales que
trabajando con la enfermedad se encuentran con la muerte y reaccionan
ante ella como saben o pueden, segun las herramientas psicoemocionales
gue poseen o son capaces de utilizar. En estos ambitos no especializados el
morir se compagina con otros cuidados de muy diversa indole y la
enfermera realiza cambios de registro emocional de una a otra situacién de

forma constante; realidad que no parece motivo de dificultad anadida.

La enfermera encarna en estos escenarios el conocimiento y, no solo el
adquirido en su formacion con la capacitacidon que eso le otorga, también el
que posee como testigo experimentado de situaciones similares; como
persona que ha estado presente en otras muertes. Esa vivencia la autoriza
para ser apoyo y guia del proceso, convirtiéndose con ello en un integrante
mas del mismo. Su valoracién consciente de la inutilidad que la lucha tiene
llegado este momento, junto con el abandono del sentido curativo médico,
posicionan a la enfermera dentro del escenario de manera completa y
privilegiada. Escoge aportar presencia y estar cercana al moribundo y a su

familia.
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La enfermera habla de su yo profesional a través de los cuidados que realiza
a estas personas. Pero también lo hace del yo personal, porque las
situaciones vividas le aportan elementos de aprendizaje, reflexion, dudas y
temores mas alld del ambito profesional. En general, se trasmite en las
narraciones que una vivencia del morir ajeno bien sentida emocionalmente
le ayudarad a un mejor recuerdo del mismo; sintiendo tranquilidad y

sabiendo identificar lo aprendido de cada persona y de cada muerte.

Cuidar a las personas al final de la vida es un trabajo poco considerado si se
evalla en relacién a los resultados curativos, desde esa perspectiva no es
brillante. No obstante, si es una labor reconfortante para muchas
enfermeras que la entienden como un privilegio por la oportunidad del
aprendizaje y crecimiento que entrafia®’. Compartir los momentos mortales
aporta informacion sobre la vida vy, tal vez, ayuden llegado el momento en

su propio morir®°.

Estos cuatro participantes no se encuentran en las narraciones de manera
aislada o unilateral. Ha sido necesario un intenso esfuerzo para llegar a
desunirlos, ya que las enfermeras narraban entrelazadamente los
acontecimientos y vivencias, de cada uno y del conjunto, construyendo un
verdadero ovillo. Las profesionales dejan ver con ello la complejidad y la
importancia de las relaciones establecidas entre los componentes de una
situacion vital intensa en lo profesional, pero sobre todo en lo humano.
Relaciones que llegan a constituirse en una verdadera coexistencia, en una

cocreacion.

Cocreando el sistema

La definicion que mas acertadamente recoge el sentido de las relaciones
establecidas no solo ante la convivencia, sino también ante la coexistencia
de los cuatro componentes anteriormente expuestos es la de sistema,
entendido este como un conjunto de elementos que relacionados

ordenadamente entre si contribuyen a un objetivo coman**®,
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El sistema se formara con el apoyo de la enfermera ante una situacion de
muerte previsible con el objetivo de devenir una buena muerte para uno de
sus miembros. Y es que al contrario de lo descrito ante la muerte subita
ahora el proceso se asume desde la idea de muerte aceptada. Entiende la
enfermera que desde ese momento hay lugar para cocrear un fin de vida, el
mejor posible para la persona que partird. Su participacion en el mismo

toma fuerza y el cuidado ofrecido se trasforma.

Una de las caracteristicas de este escenario especialmente humano es la
pérdida del magnificado valor cientifico, aunque también se puede entender
que precisamente esa pérdida permite su creacidon. En cualquiera de los
casos se relata con claridad como los elementos filoséficos pertenecientes a
los cuidados paliativos ganan terreno: aceptacion de la muerte, respeto a
las personas y sus decisiones, preocupacion por el sufrir en cualquiera de
sus formas, informacidon continua y veraz y una intencién permanente de

acompafar en cercania durante el proceso.

Los esfuerzos cuidativos se destinan a facilitar y dulcificar la vivencia de la
persona y los familiares. Ganan peso valores como confianza, intimidad e
integridad. Se acentla la busqueda de la tranquilidad cuyo pilar es la
sensibilidad hacia la eliminacion del dolor y el alivio del sufrimiento de sus
participantes. Una busqueda constante descrita en los relatos que es, en

realidad, la de un entorno de dolor tranquilo por la pérdida.

Para la enfermera no hay lucha si no es orientada a conseguir este objetivo.
Porque luchar pierde significado cuando el momento de cercania de la
muerte se entiende como vital y natural. Es entonces cuando gana terreno
el acomodamiento preparatorio, la aceptacién serena y la importancia de
respetar el ritmo natural de los acontecimientos: ese estimado orden

acompasado en el trascurrir de una situacion.

Pero un afan salvador impregna la asistencia, y a pesar de que ellas
detectan con mas facilidad la oportunidad de inicio del cuidado paliativo, no
estan exentas de sentir los objetivos curativos como propios. Los mismos

que insisten en la aplicaciéon de tratamientos, terapéuticos o diagndsticos,
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dolorosos para las personas al tiempo que claramente ineficaces en esos
momentos. En todo caso este retraso en asumir la muerte inaplazable y en
cuidarla como tal resta tiempo a la preparacion, a la toma de decisiones
auténomas y a la consecucién de los elementos de la muerte en bondad. De
eso son conscientes las enfermeras cuando valoran la tardanza en permitir

que el sistema de cuidado orientado al morir se constituya.

Una vez creado, y desde la mirada de la enfermera, este espacio abarca
desde los aspectos puramente fisicos hasta aquellos que conforman la
esfera psiquica y emocional de sus participantes. En esencia tiene mucho en
comun con un ecosistema: comunidad de los seres vivos cuyos procesos
vitales se relacionan entre si y se desarrollan en funcién de los factores
fisicos, psiquicos, emocionales y espirituales de un mismo ambiente: /a

muerte*3. La cursiva ha sido afiadida para este estudio.

La interrelacion, presente en todas las esferas, y las variaciones sentidas y
sufridas por cada miembro afectan tanto el estado comun como el individual
de los participantes. El sufrir, en sentido amplio, de cada uno dificulta el
sosiego de los demads; mientras un buen estado genera bienestar y
tranquilidad para todos ellos. De aqui se desprende el interés mostrado por
las enfermeras en la vivencia de emociones positivas 0, cuando menos, en
la expresion serena de las negativas, lo que anteriormente se ha
denominado como dolor tranquilo. Y es que las emociones negativas no

contenidas producen contagio y distorsién en la valorada y deseable paz.

El bienestar fisico, prioritariamente del moribundo, es uno de los pilares de
los cuidados enfermeros. Pero también lo es el de la familia y el del
entorno-ambiente en el que se desarrolla la situacién compartida. Las
atenciones en relacién a este ultimo elemento se relatan con frecuencia: la
busqueda de espacios adecuados y reestructurados de manera provisional,
la intensidad de la luz, la presencia de objetos personales... En dichos
espacios las cosas sencillas cobran relevancia, pero lo hace, sobre todo, la

privacidad que aporta bienestar y resguarda la intimidad.
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Queda claro que para las enfermeras el espacio fisico saludable para morir
es el hogar de la persona. La importancia de este escenario es crucial, y la
creencia de que aportard beneficios a la manera de morir de la persona
general. Morir en tu mismo ambiente de vida parece un factor que
proporciona coherencia y permite mantener una mejor sintonia con la

manera de morir y en definitiva con la muerte.

Retomando el centro del cuidado, hemos de volver al moribundo. Su no
sufrimiento fisico, asi como las cuidadosas medidas de confort garantizadas
hasta el dltimo momento son la sefia de identidad de un cuidado bien
hecho, valor con el que las enfermeras sienten satisfaccién profesional y
personal. En segundo término, aunque muy proximo en el objetivo de
confort compartido, estaria el bienestar fisico de la familia. La presencia
mas numerosa Yy fluctuante permitida de los familiares se deriva de una
creencia en cuanto a la indispensable necesidad de la misma. Sin ellos, el
sistema no estd completo. Por eso la enfermera facilita al maximo esa

presencia y la garantiza a pesar de las normas institucionales.

En cualquiera de sus orientaciones, el bienestar en la esfera fisica es
relevante para estas enfermeras en funcién de la mejora que aporta en la
vivencia de los acontecimientos, de la muerte y de su recuerdo. Los
recuerdos, impregnados de pensamientos y emociones sentidas, seran una

ayuda en la inevitable permanencia en la vida de aquellos que se gquedan.

Aunque realmente lo que tiene para las profesionales importancia capital en
el sistema que describen es el amplio ambito psicoemocional generado ante
la muerte, ante lo no conocido ni dominable. Los relatos nos hablan de
intercambio, solapamiento, contagio, y sintonizacidn psicoemocional entre
los componentes del mismo. Un momento de angustia, de duda, de temor o
de desasosiego se trasmite afectando a todos ellos y asi ocurre también con

los de tranquilidad, serenidad, contencién y control®1%.

En esta trasmision la comunicacion juega un papel crucial, de hecho, las
mayores dificultades en este terreno se deben a la preocupacién de las

profesionales ante el dolor que esta puede causar. Dolor que entrafa su
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contenido y la carga emocional que la distingue. Hablar con el moribundo es
dificil para ellas; pero es mas dificil escucharle. La informacion ajustada a la
realidad se entiende como garante de autonomia; pero al mismo tiempo
abre la puerta a un ser que conoce su momento vital y con el que resulta

complejo comunicarse sin sufrir.

En el mismo mundo de las emociones tiene especial interés la importancia
otorgada a la presencia acompanante de la familia. En primera instancia
este necesario requisito se entiende y se explica en aras de una mejor
vivencia del moribundo, pero si se profundiza en el significado, se descubre
otra vertiente para su defensa. Cuando la familia esta ausente, la enfermera
siente que tiene que suplirla para evitar la temida muerte en soledad de la
persona. Reconoce limites en su acompafiamiento y sabe de la
imposibilidad de hacerlo de manera completa o equiparable a la de
personas significativas. Pero, ademas, la presencia de la familia descarga
claramente a la profesional de ofrecer al moribundo ese apoyo mas intimo.
Le evita tener que convertirse en un Amicus mortis circunstancial y
sustituto involuntario del que deberia ocupar ese lugar por lazos

naturales®>:'’,

Reflexionando a posteriori entienden que compartir esos
intensos momentos vitales aporta conocimiento singular sobre la vida, pero
también que constituye una presencia exigente en lo emotivo que la

profesional preferiria no enfrentar.

No obstante, el apoyo emocional se mantiene con un objetivo claro:
favorecer la tranquilidad en el morir en aras de una muerte en paz. Esta
calidad de la partida se consigue en mayor grado si la persona que va a
morir no estd sola y tiene ocasién de compartir emociones, sentimientos,
deseos y esperanzas. Oportunidad de dejar los aspectos preocupantes en
orden y de despedirse: decir adidés a los seres queridos y a la propia vida.
La tranquilidad y la paz consisten en vivir estos valores y se entiende que la

informacion es vital en su consecucion.

Pero si se trata de valores, sorprende el hecho de que las enfermeras no
mencionen en ninguln caso el testamento vital: la posibilidad de llevar con

autonomia los propios valores hasta el final. Su ausencia bien puede
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significar que en la actualidad las personas piensan mas en la muerte que
en el morir. Mientras para la primera se suelen tener disposiciones claras
compartidas con la familia, este ultimo parece dejarse bajo la tutela de los

criterios establecidos.

Uno de esos criterios, la vivencia en tranquilidad, aporta una naturalidad
que ayuda a la aceptacion de la muerte; al igual que esta ultima favorece la
aparicion de la primera, existiendo una clara retroalimentaciéon. La idea de
equilibrio y serenidad emocional compartida es central; las enfermeras
trabajan en su consecucion cuidando en cercania al moribundo y a la
familia; pero también a ellas mismas mediante una reflexién constante de

sus propios sentimientos.

Las emociones son determinantes para la vivencia de estos momentos y
para la de cada uno de los participantes. Las enfermeras hablan de las
emociones generadas durante el cuidado al moribundo y a su familia desde
la perspectiva del copadecimiento por los momentos de pérdida que

experimentan. Copadecer significa compartir sus emociones.

Si bien se narra la existencia de sintonia empatica con el muriente y sus
duras circunstancias vitales, esta supone solo un punto de partida hacia el
conocimiento del otro, de su singularidad, de su historia y la de los suyos.
El tiempo de duracion de los cuidados se convierte en factor determinante
de un elemento central del sistema: el vinculo emocional. La aparicién y
desarrollo de este vinculo lleva implicito la implicacidn emocional en grado

creciente.

Sin el tiempo de contacto necesario, la enfermera se siente un ser ajeno
que aporta poco al proceso, cuyas palabras no son sentidas, y que vive la
situacion con sensacién personal de vacio. Con el tiempo como mediador, la
enfermera se convierte en una parte importante a nivel de coparticipacion
emocional, siendo reconocida asi por ella misma y por los otros
componentes. Establecer estos lazos emocionales, unidos intimamente al

conocimiento del resto de participantes de la situacién, supone un mayor
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sufrimiento para la profesional, pero al mismo tiempo reporta calidad y

mayor satisfaccion con el cuidado.

Mientras es evidente que el tiempo permite a los participantes del sistema
una preparacion emocional paulatina para la llegada de la muerte, cabe
puntualizar que no es el tiempo medido exclusivamente en cantidad el
requisito para el establecimiento del vinculo; sino un tiempo modelado por
la intensidad de los momentos compartidos y cuyo significado determina la

vivencia.

De manera general las enfermeras hablan de sentimientos y de lazos
emocionales sin demasiados signos de represion u ocultacién. Declaran su
existencia destacando mayoritariamente los aspectos positivos que aportan

al cuidado®1%°,

Porque cuidar con implicacién emocional aumenta el
sufrimiento para la profesional, pero proporciona una riqueza afadida a la
experiencia desde las dos perspectivas del yo: la enfermera y la persona.
Las relaciones de ayuda establecidas son mas reales y verdaderas y estan
mas en sintonia con la naturaleza del ser humano cuando se rodean de

emociones.

Si la vinculacion, unidon entre una persona y otra, se define ademas
atendiendo a sus caracteristicas constitutivas: sintonia, respeto,
acompafiamiento y reflexidn constante, se puede realizar una lectura en la
que la profesional detalla estos elementos en relacion a las personas
copertenecientes al sistema. Vinculo que se mantiene en el tiempo pasada
la coexistencia, ya que tanto el moribundo como su familia quedan

vinculados a su recuerdo.

Pero mientras el moribundo y la familia son componentes cambiantes del
sistema, la enfermera y la muerte siempre estan presentes; constituyendo
las dos constantes del escenario mortal. Por ello, y tal vez de manera
menos consciente, la profesional presenta los mismos elementos
vinculadores con la muerte: la sintonia de cuidar adaptadndose a su
presencia necesaria en el ciclo de la vida, el respeto impregnado de temor

en muchas ocasiones, el acompanamiento en el ambito laboral junto a un
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sentimiento de presencia acompafante en su vida personal, y por ultimo la
reflexidn continua sobre su trabajo en esas situaciones y los aprendizajes de

vida obtenidos.

Vinculaciéon Enfermera - Muerte
Sintonia, Respeto, Acompafiamiento

Reflexion Constante
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TIlustracion 11. Emociones y Vinculos en el Sistema de Cuidado. Elaboracién propia

Cada situacion de cuidado tiene elementos fisicos, psiquicos y emocionales
gue condicionaran el transcurso de la misma y su recuerdo. La experiencia y
aprendizaje surgidos de cada una de las vivencias y para cada uno de los
artifices participantes se convierten en cambio y crecimiento desde una
vertiente positiva o0 en trauma, ansiedad y tristeza mantenida en el tiempo,
desde la vertiente mas negativa y, no por ello, exenta de aprendizaje. De
hecho, las profesionales declararon, en no pocas ocasiones durante las
entrevistas, el bienestar proporcionado al compartir vivencias, emociones,
dudas, conflictos, temores, y en definitiva, la oportunidad de ser

escuchadas en sus recuerdos.
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Tendencia al futuro: investigaciones por devenir

Como tender al futuro es propio del ser humano y su poder se manifiesta
fuertemente al pensar en ese futuro por devenir, hago uso de mis
debilitados posibles, aunque al parecer no agotados, para reflexionar sobre
lineas futuras de investigacién nacidas de los hallazgos de esta tesis

doctoral:

Un buen comienzo lo constituyen las emociones, ya que se presentan con
un papel relevante en el cuidado a personas moribundas y a sus familias.
Pensando en la profesional, resulta interesante platearse la influencia de la
alternancia de estados emocionales de manera constante y generada por la
realizacion simultdnea de cuidados de muy diversa indole. Esta situacién
propia de las enfermeras de ambitos no especializados en el morir, podria

significar tanto una proteccion como un lastre en su salud emocional.

Desde la primera perspectiva, la obligada desconexidon de las emociones
negativas sujeta al cambio de escenario continuo puede forzar una
beneficiosa no permanencia en ellas, un distanciamiento. La ausencia
absoluta de referencias en cuanto a una negativa vivencia de estas
situaciones apoya esta idea. Existiria entonces una suerte de habilidad

emocional de la enfermera promovida desde la realidad de este quehacer.

Desde la segunda, la repercusion adversa se sostendria en la imposibilidad
de tener el tiempo y el espacio necesario para la correcta vivencia de las
emociones: el cambio de escenario seria excesivamente forzado y a
posteriori no se retoma esa vivencia suspendida. De hecho, durante las
entrevistas la descarga emocional de las profesionales llega a ser intensa y
los recuerdos se completan entonces con emociones que parecen no

acabadas de vivir.

En todo caso, e intimamente ligado a estas emociones de las profesionales,

aparece un reconocimiento sobre el beneficio sentido al tener ocasién de
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compartir. Se podria resumir en un agradecimiento ante la escucha, ante la
posibilidad de expresar experiencias, reflexiones, emociones y temores. En
este sentido se propone profundizar en el estudio de mecanismos de apoyo
emocional. Herramientas que podrian ir desde la apertura de espacios
fisicos para compartir, idea aplaudida en los foros profesionales en los que
ha sido presentada, hasta la introduccion de nuevos instrumentos como
relatos terapéuticos o la utilizaciéon de las TIC con ese mismo fin. Cualquiera

de ellas supone un amplio abanico de posibilidades investigadoras.

En otro orden de cosas, ampliar el conocimiento del sistema de cuidado
mediante el contraste de experiencias vividas dando la voz a los
moribundos y a sus familiares es un pensamiento estimulante. Los puntos
de divergencia y coincidencia ofrecerian una visidn mas esclarecedora de

una vivencia comun, aunque también Unica y personal.

Ampliar la recogida de datos mediante grupos de discusion de profesionales
se presenta como una alternativa enriquecedora, como también lo es la
posibilidad de convocar a profesionales de ambitos especializados paliativos
junto a aquellas que no lo son. Un nuevo foro donde compartir experiencias,
ideas, vivencias y emociones. Sin olvidar la voz de los enfermeros, su
inclusion en futuros estudios ofreceria una lectura desde la perspectiva de

género.

Por ultimo, respecto al analisis desde la teoria enfermera del ser humano
en devenir, se presenta la oportunidad de realizar investigaciones
aplicadas. El objetivo de estas se centra en obtener conocimiento de
aquello que ocurre cuando la teoria es llevada a la practica. El proceso
principal consiste en la formacién de las profesionales sobre los principios
de la teoria y la su posterior puesta en practica. La evaluacion de datos pre
y post intervencion formativa habla de las repercusiones de la aplicacion
concretada en medidas cuidativas o de la influencia que el conocimiento de

la teoria tiene en el entendimiento y vivencia de los cuidados.

Es esta una perspectiva interesante ante un colectivo de enfermeras que

desde sus discursos, alejados de conceptos tedricos trasmiten muchos de
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los aspectos filosoficos de la teoria de Parse. Sin olvidar que tras el analisis
de los mismos se refleja con claridad la idoneidad y la sensibilidad entre
dichos aspectos y los momentos vividos en un cuidado Unico como el que se

ofrece en cercania de la muerte.

Estas inquietudes esperaran un futuro porque no hay que olvidar que:
Excelente cosa es tener la fuerza de un gigante; pero usar de ella como un

gigante es propio de un enano.

William Shakespeare
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