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Introduccion

La idea de efectuar la investigacion sobre la muerte viene dada por largos afios de trabajo
como enfermera en un hospital de tercer nivel y, a partir del afio 1990, como docente en la
Escuela Universitaria de Enfermerfa (EUE) de la Universidad de Barcelona. Durante afios
mantuve un intenso contacto con la enfermedad crénica y de esta forma surge en mi la
necesidad de entender mas cosas sobre estos hechos. Asi fue cémo decidi empezar a investigar a
los enfermos de cancer en fase terminal. Cada vez me interesé mas por la vida de esas personas,
qué pensaban, qué sentfan, como vefan su enfermedad, cémo se relacionaban ante este hecho
con sus familiares, con ellos mismos y con su entorno. De esta manera fui consolidando la idea
de investigar y la aproximacion al tema con mis lecturas en las que la enfermedad y la muerte
son interpretadas y organizadas de manera diferente segin la sociedad en la que vive el
individuo y su contexto histérico (Morin, 1994:277)." La busqueda bibliografica me ayudé a
situar el argumento donde enmarcar el objeto de estudio y me sirvi6é para perfilar alguno de los
temas a investigar y los vacios existentes en torno a las experiencias y necesidades del enfermo
con cancer en fase terminal. Significé, ademas, que cuando me propuse realizar la tesis doctoral
decidiera comprobar cémo en nuestra cultura occidental, la sociedad organiza e interpreta el
proceso de morir. Concreté la investigacion en Cataluna. Consideré, entonces, que esa propuesta
era de caracter muy general, por lo que decidi acotar mas esta idea y dirigirla a un entorno
sanitario ya que era un terreno conocido e idéneo para mi. Para poder llevar a término la
investigacion planteada opté por realizar el trabajo de campo en un hospital oncolégico de
tercer nivel, en un area sanitaria de Barcelona donde los enfermos de cancer son acogidos en la

etapa final de su vida.

Inicié esta investigacion en el afio 1999 con el trabajo de campo (TC) y finalicé en el afio
2001.* Opté por el servicio de cuidados paliativos (SCP) situado en una de las plantas de un
hospital oncoldgico al que asistia, mayoritariamente, una poblacién de nivel socioeconémico
bajo, conformada por un grupo minoritario de poblaciéon de origen catalan y otro gran colectivo
procedente de la emigraciéon de las décadas de los afios cincuenta-setenta proveniente de
diferentes puntos geograficos del Estado espafiol.

Me propuse profundizar en el funcionamiento y estructura organizativa del servicio,

especificar las interacciones que se establecen entre los diferentes colectivos que coexisten en la

1 Un viaje a Méjico me sirvié para cuestionarme coémo las diferentes sociedades tratan la muerte, y en particular la
sociedad mejicana, ya que esta ligada al proceso historico en el que se han desenvuelto dichas sociedades.

2 Hubo una primera etapa de contacto y preparacion del proyecto de investigacion del 18-05-1998 al 27-07-1998.
Inicié el trabajo de campo el 16-11-1999 y lo finalizo el 20-XII-2001.
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unidad de cuidados paliativos (UCP) e identificar cuales son sus procesos de adaptacion y las
perspectivas de futuro. También quise definir la funciéon de la institucién con relacién al
enfermo moribundo y la familia, junto al espacio real que se les otorga en la practica. Para ello,
con el discurso etnografico traté de conseguir el dato, desde el acercamiento continuado, en cada
actuacion de los profesionales sanitarios y las familias en el cuidado del enfermo. Desde un
principio intenté aproximarme a lo que acontecia en el transcurso del proceso de atencion en el
mundo de los cuidados paliativos (CP), pues estos hechos reunirfan las pistas para hallar el
conocimiento de las distintas formas en que la sociedad interpreta el proceso de
salud/enfermedad/atenciéon/muerte (s/e/a/m), por una parte, e indagar sobre las incognitas
que permiten sondear las representaciones y practicas sociales de dicho proceso, por otra. La
intencién era obtener un conjunto de hechos esenciales que vertebran la comprensiéon de la
cultura paliativista y de sus protagonistas. Mis zdas y venidas a la unidad de observacién tuvieron
que ver con los tiempos establecidos y con la propia evolucion de la investigacion. Tuve en
cuenta que me adentraba en un terreno delicado como es el de las interacciones sociales en la

demanda de la espera de la muerte, por lo que en ocasiones resultaba complicado.

La paliacién es un ambito donde todo interacciona, porque el SCP cristaliza los entornos
en donde la convivencia con la enfermedad y la interaccién social estin presentes
inevitablemente en lo cotidiano. Es el lugar a donde es dirigido el enfermo moribundo para
recibir la atencién paliativa hasta el final de su vida. La hospitalizaciéon en el SCP coincide con
los periodos de agravamiento y descontrol de los sintomas de la enfermedad. Aqui se plantea un
nuevo cambio de actuacién centrado en abordar la enfermedad en su dltima fase. En esta etapa
terminal, la terapia curativa se reemplaza por la paliativa. Por esta razon, el servicio es el lugar
adecuado para observar los procesos de e/a/m. El espacio social se convierte en el eje de
atencion en donde los enfermos y la familia, a los que se suman los profesionales del equipo
interdisciplinar, conviven con la enfermedad terminal e interaccionan entre si, en un medio en el

que dan significado y sentido a la atencién paliativa.

En este tejido social del servicio afloran, se manifiestan y entran en juego las
percepciones que tienen los diferentes grupos sociales sobre la enfermedad y la muerte, las
cuales estan sustentadas en los aprendizajes socioculturales y vivencias aprehendidos durante su
trayectoria de vida. Por otro lado, valoré que el escenario era el adecuado para planificar el
trabajo por el conjunto de posibilidades que ofrecia para aplicar y llevar a término las diferentes

etapas de la investigacion.

El cancer, en su proceso curativo, plantea a los enfermos y a sus familiares la necesidad

de conocer lo que les acontece y elaborar estrategias de adaptaciéon como respuesta a su nueva

12
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situacion. Tal situaciéon conduce a la busqueda de atenciéon por la que transitan el enfermo y su
familia a través de la institucién sanitaria, hasta llegar, en su etapa final, al servicio. Por esta
razon, para llevar a cabo la investigacién sobre el tema del proceso de morir, valoré sobre todo

conocer la situacion de enfermedad terminal por su condicién irreversible e incapacitante.

En aquellos casos en los que el tratamiento de cancer no es curativo y se agrava el
cuadro clinico, el enfermo adquiere, para la sociedad, la categorfa de enfermo con una
enfermedad terminal y, por tanto, de incurable. A partir de ser reconocido como tal, por lo
general, es referido al servicio para seguimiento y control paliativo.! En su condicién de
portador de una enfermedad terminal, el enfermo pierde, progresivamente, su capacidad fisica y
mental y pasa por la agonfa hasta llegar a la muerte. En esta ultima etapa de la enfermedad, al
igual que en las anteriores, se reconoce socialmente que el enfermo necesita mas ayuda de su

familia y de los profesionales sanitarios.

La comunicacién es un elemento importante en el proceso de la terminalidad para el
enfermo, en cuanto a que debe conocer su diagnéstico y prondstico para poder tomar
decisiones. Este es un hecho que frecuentemente no se da por completo puesto que conoce mas
el diagnéstico que el prondstico y, en algunos casos, ninguno de los dos. La familia tiene un
papel importante en nuestra sociedad porque sigue siendo la que toma la decision de si se debe
o no informar al enfermo, limitandole con ello las libertades y restandole capacidad de decision

sobre su propia vida.

Respecto al individuo afectado, expongo aquello que le acontece y que queda inscrito en
su cuerpo. De la misma manera que en la enfermedad incurable el dolor y el sufrimiento marcan
un itinerario y trazan unas huellas perceptibles en el mismo. Estos signos pueden resultar una
seflal que le alerta de la proximidad de la muerte. Aunque los avances cientificos han influido,
positivamente, en el control del dolor, en algunos casos existen momentos criticos en que se

producen situaciones de descontrol y desesperacion de quien lo padece.

A todo esto se suman los tres interrogantes fundamentales a partir de los cuales elaboré
los objetivos. El primero se basé en la interaccién entre enfermos, familiares y profesionales
durante el proceso de morir, y de qué manera les influy6 la institucion oncolégica. El segundo se
centr6 en la forma en que los enfermos construyeron la relacion con su cuerpo, en cuanto a que

presentaron  progresivamente cambios corporales, limitaciones, deterioro fisico 'y

1 . .. . , ..
No todos los enfermos son derivados a estos servicios, ya que existe un nimero limitado de camas. Son atendidos
en salas de hospitales y desde la consulta externa de los centros de atencion primaria (CAP).
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manifestaciones de sufrimiento y dolor. El tercer interrogante establecié el imperativo de
determinar la forma en que se articulaban los sistemas de representaciones y practicas de los
enfermos, familiares y profesionales en correspondencia con los padecimientos.

El objetivo principal consistié en la descripcion y analisis de los modos de construccion
sociocultural del proceso de morir de los pacientes de cancer en situaciéon terminal, en
interaccién con su contexto social y hospitalario, lo que derivd en otros dos objetivos
especificos: analizar las representaciones y las practicas sociales de los pacientes con cancer ante
los cambios corporales en el proceso de salud/enfermedad/atenciéon/muerte, y describir y
analizar las representaciones y practicas del proceso de enfermedad/atencién/muerte en los
grupos integrantes de cuidados paliativos de un hospital oncoléogico.

Como se deduce de los interrogantes y los objetivos, y unido a todo lo que le antecede,
esta investigacion sostiene su andlisis en la interaccién social que se practica en el ambito del
servicio de cuidados paliativos. Me he centrado en los enfermos, para mi, los protagonistas
principales de la investigacion, en sus familias, concretamente en el cuidador principal,1 y en el
equipo de profesionales de CP. En este plano la familia cobra relevancia aqui porque ejerce un
papel fundamental en los cuidados a su familiar enfermo. En el entorno familiar es en donde se
toman las decisiones en la busqueda de atencién o mantenimiento de la salud. En cuanto a los
profesionales, ejercen un papel relevante en la instituciéon oncoldgica y, en cierta medida, son el
marco de referencia, por lo que inicio con ellos el discurso etnografico. Los terapeutas, por su
parte, aplican dentro de la institucién oncolégica la terapia paliativa especializada y, en esta
medida, también son actores destacados (Glaser y Strauss, 1979; Sudnow, 1971).

A partir del estudio de Glaser y Strauss (1979) sobre el contexto de conciencia, las
interacciones y las tacticas utilizadas por el personal, planteo el marco de referencia en la
presente investigacion, dado que profundiza en aspectos relacionados con los procedimientos de
accion en el proceso de morir y los desarrolla. Cabe destacar también un estudio que profundiza
en aspectos relacionados con el tiempo del que disponen los pacientes para morir titulado Tzwe
Jfor dying (Glaser y Strauss, 1974). Para comprender el proceso del morir me apoyo en David
Sudnow (1971), que pone de manifiesto aspectos relevantes como las practicas profesionales
con relaciéon a la muerte y morir como situaciones sociales, las malas noticias y el ambiente
hospitalario.

En la exploracién de las vivencias del paciente en terminalidad y de la familia, asi como
de la manera de interrelacionarse y actuar de los profesionales, me centro en el enfoque

antropolégico con la idea de tener una vision mas compleja del objeto de estudio.

Cada enfermo cuenta con uno o mds cuidadores principales, dependiendo de cémo se organiza cada grupo
familiar.

14
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A su vez, a través del sistema institucional hospitalario, relaciono el papel del actor
enfermo con los procesos estructurales. Sitdo los tipos de representacion simbdlica y las
relaciones que se establecen en los procesos de s/e/a/m entre el paciente, la familia y los
terapeutas en ese entorno para indagar los diferentes saberes y las situaciones que viven los
diferentes colectivos.

Subrayo aqui que los enfermos que se encuentran en una situacion de wantenimiento de
¢risis no se identifican como grupo. Los enfermos carecen de un discurso de identidad como
colectivo, aunque son reconocidos socialmente como terminales. Habitualmente, cuando se
establece una identidad de grupo, también en enfermos que padecen una enfermedad cancerosa,
es porque ya existe, previamente, una situacion de mantenimiento de la rutina, es decir, que los
enfermos estan supuestamente curados o tienen una expectativa de vida y no presentan, durante
un tiempo exacto, riesgo de morir (Berger y Luckman, 2001:187).

Esta investigacion pretende ser una aportacion a los enfermos en terminalidad y a los
familiares, asi como a la comunidad cientifico-académica de las ciencias sociales y de las ciencias
de la salud. Desde esta perspectiva, formulo los elementos tedricos y las interpretaciones,
corroborando los estudios que se derivan de la construccion cultural de los significados de la
enfermedad y de la muerte.

Esta tesis esta estructurada en capitulos y centrada en los actores y la relaciéon que
establecen, en el dia a dfa, en el universo de la paliacién. El primer capitulo, "Orientaciones
tedricas", trata sobre el universo de la paliacién a pattir del modelo de los hospices,' los cuidados
profesionalizados y los padecimientos del cuerpo. Continda con la revisiéon bibliografica sobre el
tema o marco tedrico, para finalizar con el marco conceptual. En el segundo capitulo,
"Orientaciones metodolégicas", presento las directrices metodologicas que han guiado esta
investigacion e incluyo, ademas, algunas reflexiones sobre diferentes aspectos éticos. En el tercer
capitulo, "Escenarios", me centro en el discurso, en la estructura fisica y organizativa del SCP y
en el entorno hospitalario en el que se enmatca. En el capitulo cuarto, "Cuando la medicina no
cura: profesionales", es donde describo y analizo los ambitos de incidencia y la interrelacion
entre los actores del estudio. En el capitulo quinto, "Vidas cruzadas: paciente, familia y
profesionales"”, establezco una relacion entre los tres grupos de interlocutores para presentar las
interpretaciones sociales que tienen sobre el cancer y la muerte, los sentimientos y las
consecuencias de padecer cancer y el proceso de la enfermedad, asi como los significados de
estar y trabajar en la institucion sanitaria, para finalizar con el proceso de morir. En el capitulo

sexto, "Un paso adelante” presento una valoracion de los interrogantes, objetivos, contrastacion

! Los espacios para cuidar al moribundo son denominados hospice en Inglaterra y SCP en Europa, EEUU y Canada.
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de los datos bibliogtraficos sobre el proceso de salud/enfermedad/atencion/muerte extraidos de

la investigacion y apreciaciones sobre la relacién de la atencion paliativa y la relacién con la

instituciéon oncoldgica.
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Capitulo 1. Orientaciones tedricas

1.1. Universo de la paliacion

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) adopto6 para los cuidados paliativos, en un
documento clave para el desarrollo de los mismos publicado en 1990, la definicién propuesta
por la Asociaciéon Europea de Cuidados Paliativos como el “cuidado total activo de los pacientes
cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo. El control del dolor y de otros sintomas y
de problemas psicolégicos, sociales y espirituales es primordial” (Ministerio de Sanidad y
Consumo, 2007:22). Ofrece un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como sea posible hasta la muerte, ayuda a la familia a adaptarse durante la
enfermedad del paciente y en el duelo, y se aplica a través de la organizaciéon de un equipo
interdisciplinar para responder a las necesidades de los pacientes y sus familias con el objetivo
de mejorar la calidad de vida e influir positivamente en el curso de la enfermedad

El término cuidados paliativos hace referencia a toda una filosofia calida y humanista de
atencion a enfermos y familias. Ademas, una concepcion moderna de los cuidados paliativos
implica sélidas bases organizativas, docentes e investigadoras. La Estrategia en Cuidados
Paliativos del Sistema Nacional de Salud pretende contribuir a la garantfa del derecho al alivio
del sufrimiento con una respuesta equitativa y eficaz del sistema sanitario (Ministerio de Sanidad

y Consumo, 2007: 20).

Modelo y filosofia de los hospices'

Desde una mirada retrospectiva situamos a los moribundos en el medio hospitalario
aunque los hospitales fueron originariamente concebidos para la curaciéon. En los mismos, la
atencion y el acompafiamiento al moribundo y su familia estaban cada vez mas alejados de la
trayectoria clinica médica. Los enfermos permanecian en las salas de los hospitales en espera de
su final por lo que fue necesario buscar nuevas alternativas a la problematica planteada durante

décadas. El movimiento hospices’ del Reino Unido, en la década de los afios sesenta-setenta,

! Ta palabra latina hgpes significa huésped. También identifica lugares donde los peregrinos descansan y son
bienvenidos (hostel u hotel). También los hospes, al recibir a enfermos y moribundos, se asocian a lugares donde se
cuida a las personas que lo necesitan (hospice, hospicio u hospital) La palabra ospice denomina instituciones que
cuidan de los moribundos y es utilizada por primera vez en 1842 por Jeanne Garnier en Lyon (Francia) (Sanz,
1998).

2 Se inici6 como movimiento social para ayudar a vivir y acompafiar a morir con mayor calidad humana al paciente
y ayudar también a la familia durante el proceso final del paciente y posteriormente en el duelo.
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constituye un precedente de introduccién del modelo de los cuidados paliativos (MCP) en

Espana.

El movimiento hospices es tratado aqui por su significado y relacién directa con los CP.
Los hospices abarcan una franja de la poblacién que no por su caricter de minorfa es menos
importante, ya que son pacientes que padecen una enfermedad terminal y requieren cuidados en
el final de vida. El modelo de atenciéon de los CP actuales sent6 sus cimientos en el movimiento
hospice, tanto en cuanto a su filosoffa como a la organizaciéon de la atencién al paciente en fase
terminal y a dar apoyo a su familia.

En 1967, Cicely Saunders' y un grupo de colegas® establecen el modelo de paliacién en el
St Christopher’s Hospice de Londres. En afios posteriores, otros hospices del Reino Unido se
unieron a este movimiento. Estos se sustentaban en la filosoffa de los CP que centra su atencion
en el abordaje holistico y en la aplicacién de los cuidados paliativos de un equipo interdisciplinar
con formacién en paliacion’ (Saunders, 1980). En 1987, la Medicina Paliativa fue establecida
como especialidad en el Reino Unido (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:24).

El precedente de los hospices son los hospitales de la edad media. En ellos, los viajeros
podian descansar y el moribundo recibir atencion. Los hospitales del occidente cristiano fueron
hasta finales de la segunda mitad del siglo XIX un lugar en el cual los médicos no tenfan aun su
espacio y, si lo tenfan, contaba con relativas limitaciones. Estos hospitales estaban concebidos
para dar cuidados a los enfermos mas que para curar, ya que este es un objetivo que se
impondra en décadas posteriores. El modelo curativo no surge hasta finales del siglo XIX,
cuando la réplica del saber médico y la formacién de nuevos profesionales constituyen los ejes
para el cambio de este modelo (Comelles, Daura y Arnau, 1991:30).

Los hospices y los CP aplican el modelo de atenciéon integral u holistica. Tratan el
problema del dolor desde el concepto del dolor total, que incluye elementos fisicos, sociales,
emocionales y espirituales. La experiencia total del paciente comprende ansiedad, depresion y
miedo; la preocupaciéon por la pena que afligird a su familia; y a menudo la necesidad de
encontrar un sentido a su situacién (Saunders, 1980). Conciben al enfermo y a la familia como
una unidad porque es la que incide en los procesos de atencién de uno de sus miembros
enfermos. Los hospices y los CP establecen la comunicacién y la relacion como instrumentos
terapéuticos cruciales dirigidos a favorecer un proceso dinamico y activo de comunicacion.

Desde esta perspectiva, presentan una concepcion de participacion activa o de adaptacion a la

U Su libro Cuidados de la enfermedad maligna terminal recoge toda la experiencia del equipo del Sz Christopher’s Hospice en
sus primeros afios de trabajo (Ministetio de Sanidad y Consumo, 2007:23).

2 Tom West, Mary Baines, Robert Twycross y Gillian Ford (Gémez-Batiste, 2003:119).

3 En el Reino Unido los cuidados paliativos son una especialidad clinica médica, mientras que en el Estado espafiol
son planteados como una formacién especifica en diferentes etapas.
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situacioén, de promocién de la autonomia globalizadora, extensible hasta la rehabilitacién y que
es concebida a partir de formas innovadoras y dinamicas. También tienen en cuenta la
concepcion de una terapéutica activa que se presenta a partir de conseguir el confort y la
autonomia (Goémez-Batiste, 2003: 125-128). Pretenden traspasar “la concepciéon pasiva y
resignada de ‘no hay nada mas que hacer’ o ‘nada mas podemos esperar’ tanto por parte del
enfermo como de la familia que permanecen ‘bloqueados’ en la situaciéon terminal” (Gémez,
2003: 128). Los CP, en parte, ya tienen un camino recorrido y cuentan con aspectos
diferenciadores que les impregnan de una particularidad cultural y una praxis propia.

Respecto a los CP en el Estado espafiol, los hospices' cuentan con una mayor experiencia
en el cuidado al moribundo en la atencion de los ultimos dias, es decir, al final del final. Ademas
de la aplicacion de terapias alternativas, cuentan con un gran nimero de voluntarios y con mas
personal (Gémez-Batiste, 2003:145). Un aspecto importante a valorar es el origen de los hospices
en Gran Bretafa, que les confiere una gran tradiciéon en el apoyo a los desvalidos por estar
arraigado en la practica protestante. En la ayuda, cuentan con una mayor promocion, practica
ciudadana, gran difusién en los medios de comunicacion y soporte tanto politico como social
(Goémez-Batiste, 2003:147). En todo caso, existen planes de mejora a aplicar el modelo del
Reino Unido relacionadas principalmente con el tema de la financiacién® (Gémez-Batiste, 2003:
148-153). Estos planteamientos difieren de los CP de Espafia y Catalufia, que cuentan con
menor trayectoria, tradiciéon de ayuda ciudadana y difusién. En este caso fueron propuestos

desde la sanidad publica y con el fundamento estructural y econémico de la misma.

Cuidados paliativos en el Estado espaiol

El concepto de unidad de cuidados paliativos en hospitales para enfermos agudos surge
en Canada, en el Royal Victoria Hospital, en Montreal. El término "cuidados paliativos" parece
mas apropiado para describir la filosoffa del cuidado que se otorga a los pacientes en fase
terminal; el concepto hospice se refiere mas a la estructura fisica de una institucion.

En Espafia, al desarrollo de los cuidados paliativos han contribuido numerosos
profesionales tanto en el ambito comunitario como en el hospitalario, en su labor cotidiana de
acompafiamiento a pacientes y familias.” A partir de los afios ochenta se establecen de manera

progresiva las unidades de cuidados paliativos (UCP) en el territorio espaniol y en el marco

! Se trata de organizaciones o equivalentes a fundaciones con patrones, inversioén y financiacién de estructura de
procedencia “social” (Gomez-Batiste, 2003:144).

2 En el Reino Unido estan sujetos a donaciones y patrocinadores privados que pueden generar incertidumbre.

3 En 1985 se public el primer articulo que aborda el tema de los enfermos en fase terminal, Los intocables de la
medicina, basado en las experiencias paliativas del Servicio de Oncologfa del Hospital Marqués de Valdecilla de
Santander (Sanz, Bild, 1985).

19



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Maria R. Getino Canseco

ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009

Capitulo 1 Orientaciones tedricas

hospitalario." En 1992 se fundé la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL),
englobando con caracter multidisciplinar a los distintos profesionales implicados en la atencion
paliativa. Retine a nueve sociedades autonémicas de cuidados paliativos federadas y la dltima en
incorporarse ha sido la Asociacién Espanola de Enfermeria de Cuidados Paliativos (AECPAL).
La sociedad Catalano Balear de Cuidados Paliativos, por su parte, publica los Estandares de
Cuidados Paliativos en 1995 (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:26; Sanz, 1998).

Tras estas iniciativas mas personales y aisladas comienzan a desarrollarse algunas otras
desde la administracién sanitaria. LLa mas importante fue el Programa piloto de planificaciéon e
implementaciéon de cuidados paliativos en Cataluna 1990-1995, dentro del Programa Vida als
Anys (PVAA)?, financiado con fondos publicos y que cuenta con una red de servicios
especificos. Para aplicar dicho proyecto tiene la colaboracion de profesionales sensibilizados en
el tema de paliativos, que son los primeros en ser formados.” La implantacién de los CP en
Catalufia fue abordada desde la formacién propia en atencién primaria y con la creaciéon de una
red paralela que abarca a equipos definidos dentro del hospital como la unidad funcional
interdisciplinaria sociosanitaria (UFISS), el programa de atenciéon domiciliaria del equipo de
soporte (PADES), las unidades especificas de hospitalizacién de cuidados paliativos (UCP) y
centros sociosanitarios (CSS). Con esta red paralela se consigue extender y desarrollar en menos
tiempo los cuidados paliativos (Fontanals, Gémez-Batiste, 1995). Una de las funciones de cada
centro o unidad creada implica formar y sensibilizar a los profesionales del mismo.* Este
programa es determinante para el desarrollo de los cuidados paliativos no sélo en Catalufia sino
también en toda Espafia y en Europa, por ser un programa piloto de la OMS que resuelve con
éxito y de forma global la incorporacioén de los cuidados paliativos al Sistema Puablico de Salud,
tanto en atencién domiciliaria como en los hospitales de la red publica. Posteriormente, otras
ocho comunidades auténomas han desarrollado planes o programas de cuidados paliativos
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:25).

En el afio 1998 se puso en marcha el proyecto Programa de atenciéon domiciliaria con
equipo de soporte (ESAD) para mejorar la calidad de la atencién domiciliaria ofrecida en

atencion primaria a los pacientes con enfermedades crénicas progresivas, con limitacion

! En diciembre de 1987 se inici6 la actividad de la UCP en el Hospital Santa Creu de Vic (Barcelona) y en 1989 en
el Hospital Cruz Roja de Lleida. En 1989 se crea una Unidad de Medicina Paliativa en el Hospital El Sabinal de Las
Palmas de Gran Canaria. En 1991 se promovié en el Hospital Gregorio Marafién de Madrid la UCP (Ministerio de
Sanidad y Consumo, 2007:24).

2 Realizado en el Departamento de Sanidad de la Generalitat de Catalunya, surgié como proyecto piloto de la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) en colaboraciéon con el programa del cancer (Fontanals, Gémez-Batiste,
1995:9).

3 El director del programa fue el Dr. Xavier Gomez-Batiste, formado en Londres en diferentes hospices.

4 El nimero total de servicios en el afio 2001 en Catalufia era de 133, distribuidos entre las diferentes 4reas: 50 en
UCP, 31 para UFISS y 52 para PADES. El numero de enfermos atendidos de cancer fue de 17.455 (Gémez-
Batiste, 2003:177-78).
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funcional y/o inmovilizados complejos y terminales. En Catalufia los equipos de soporte de
atencion domiciliaria reciben la denominacién de programa de atencién domiciliaria por equipos
de soporte (PADES). Los antecedentes en Catalufia fueron el programa de atencién domiciliaria
del Hospital de la Santa Creu de Vic en 1984-86 y la experiencia desarrollada en el Hospital de la
Creu Roja de Barcelona. La tipologia de enfermos que atienden incluye a poblacién geriatrica y
oncolodgica (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:25).

Desde una panoramica general, el pais que cuenta con mayor dotacién de recursos en
cuidados paliativos en poblacion adulta es el Reino Unido, con mas de 15 servicios por millon
de habitantes; Espafia ocupa una posicion intermedia, el lugar 11 de 22 paises, en cuanto a los
recursos disponibles por cada millon de habitantes. En Espana 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 (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:38).

Los niveles de atencién marcados son e/ nivel de cuidados paliativos basicos, primarios o
generales y el enfoque paliativo hace referencia a los cuidados que deben proporcionarse a todos
los pacientes que lo precisen, tanto en atenciéon primaria como especializada, y e/ nivel de cuidados
paliativos especificos, secundarios, especializados o avanzados contempla diversos tipos de
intervenciones de los equipos de cuidados paliativos ante situaciones de complejidad. Algunos
autores denominan fercer nive/ a la atenciéon hospitalaria en unidades de cuidados paliativos
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:64).

En cuanto a la formacién universitaria en este ambito establecida para medicina es de
pregrado, posgrado y continuada.' Los objetivos especificos del curriculum en CP son comunes
para los diversos profesionales que intervienen en los cuidados paliativos (Ministerio de Sanidad
y Consumo, 2007:92). En enfermerfa también se imparten asignaturas de CP en pregrado en
escuelas de ciencias de la salud y en formacién continuada. Aunque se imparten cursos de
postgrado en medicina, no tienen caracter de especialidad al igual que en enfermerfa. La
especialidad es reconocida en Canadéd, Reino Unido y EEUU.” En el territorio espafiol, los
profesionales de las diferentes disciplinas estin en el proceso de definiciéon de las competencias’
en CP y cuentan con referentes del modelo canadiense y de San Diego por partir de los mismos.

En el caso de enfermeria hay referencia del modelo canadiense, que a finales de los afos

! La formacién continuada incluye los tres niveles formativos: bdsico dirigido a todos los profesionales, zntermedio a
profesionales que atiendan con mayor frecuencia a enfermos en fase avanzada y terminal, y avanzado a los
profesionales de los equipos de cuidados paliativos (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:97, Ponce, 2007:3).

2 En Canada existe para los médicos un modelo de estancias formativas en unidades durante un afio para obtener la
certificacion; en EEUU se ha aprobado recientemente la acreditacién de programas formativos de estancias en
unidades como una subespecialidad (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:95).

3 Las competencias tratan de incorporar al modelo de conocimiento o experiencia las capacidades, habilidades,
cualidades y preferencias de los profesionales que forman la unidad de cuidados, potenciando conjuntamente
aspectos de valor afiadido al desempefio del trabajo (Cuadernos de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, 2005:26).
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noventa define un area de competencias propio en CP mediante la elaboraciéon de estandares de
cuidados (Utor, 2007:2), y desde el ano 2001 existe la especialidad en CP con competencias
especificas y capacidad prescriptora (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:94). Este primer
paso de definiciones tiene como objetivo final conseguir la especialidad en cuidados paliativos
con la obtencién de un diploma de acreditacion avanzada (Ministerio de Sanidad y Consumo,
2007:94).

Mientras tanto, ha sido aprobada la Ley de Dependencia (abril 2007) para llegar a toda
esta poblaciéon necesitada. Aunque por estar en sus inicios, por la lentitud de la gestion
administrativa en general y por las caracteristicas de estos enfermos que necesitan acciones
rapidas, es muy posible que no puedan beneficiarse ni los enfermos ni los familiares, al menos
que prevean gestiones personalizadas.

En la Ley de Dependencia se indica con relacion a los enfermos terminales que la media
de camas hospitalarias dedicadas a la enfermedad terminal por cada millén de habitantes es de
41, frente a las 80 recomendadas por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Uno de cada
tres pacientes que fallece por cancer recibe una asistencia paliativa adecuada durante los dltimos
meses de su vida, en donde se pone de manifiesto el protagonismo de la mujer en la atencién a
estos enfermos (Libro blanco, 2005). Por lo tanto podemos decir que la Ley de Dependencia
tiene el reto de contribuir a implantar los CP para todos los espafioles y de compaginar la
atencion social y la atencién sanitaria. Hay que tener en cuenta que son realidades que van
unidas y no pueden separarse, ya que actualmente dicha ley, por la incipiencia de su aplicacion,
no cubre suficientemente el cuidado a los enfermos terminales y es necesario plantearse un
cambio y seguir las recomendaciones de la OMS pues tan sélo se llega al 50% de las camas que

deberian ser utilizadas por este tipo de enfermos.

Cuidados profesionalizados

Tradicionalmente, los cuidados no pertenecian a un oficio ni tampoco a una profesion.
La historia de los cuidados se traza alrededor de dos grandes orientaciones: la de asegurar la
continuidad de la vida del grupo y de la especie, representada en el bien, y la de hacer retroceder
a la muerte, representada en el mal al que hay que combatir (Colliere, 1993:5, Colliere, 1996:9).
Para mantener la continuidad de la vida y alejar a la muerte, en lo posible, salvando las distancias
simbolicas benefactora y castigadora, los profesionales sanitarios deberfan sentirse motivados,
por un igual, en sus investigaciones tanto para paliar el sufrimiento, que frecuentemente
acompafia al proceso de morir, a la pérdida de un ser querido, etc., como para descubrir aquellos

factores, mecanismos y terapéuticas que ayudan a prolongar la vida. La accién de cuidar supone
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que es tan importante ayudar a morir como evitar la muerte, por lo que los cuidados paliativos
no son solo el ultimo recurso de “perdedores bioldgicos” a los que la medicina no puede salvar,
sino algo a lo que todas las personas pueden aspirar, aunque ain queda un largo camino por
recorrer (Bayés, 2006:10).

Por tanto, “cuidar es mantener la vida asegurando la satisfaccién de un conjunto de
necesidades indispensables para la vida, pero que son diversas en su manifestacion” (Collicre,
1993:7). Las diferentes maneras de responder a las necesidades vitales instauran habitos de vida
que caracterizan a cada grupo. Frente al problema de la vida y la muerte, cuidar se convierte en
tratar la enfermedad (Colliere, 1993:11). Asi, la naturaleza del cuidar esta profundamente ligada a
la naturaleza humana, es el primer acto de vida. Los cuidados son transmitidos y prodigados
fundamentalmente por las manos, por el tacto y el contacto cuerpo a cuerpo (Dominguez,
1989:25; Colliere, 1996: 12 y Ramid, 2005:19). En cuanto a ofrecer cuidados de confort, aquellos
que animan, favorecen la seguridad, renovacion e integracion de la experiencia, son necesarios
para lograr bienestar y reforzar los sentimientos. Estos cuidados implican una identificacién con
la persona a confortar (Colliere, 1996:12).

Desde otras orientaciones, en la acciéon de cuidar, la dimensiéon interpersonal o la
interpersonalidad constituyen una de las dimensiones fundamentales de la naturaleza humana, es
la condicién que da posibilidad a esta accién. Si no se contara con esta dimension, las personas
no podrian desarrollar dicha acciéon de cuidar (Torralba, 1998: 323). Sélo un ser humano puede
acompafiar a otro y esta accién es a la vez que interpersonal de caricter asimétrico, tanto en el
orden del poder como en el de las cualidades, de los contextos y de las emociones. En este
discurso de la asimetria se teoriza la posibilidad de la simetria en el orden ético y juridico y de
que en esta armonia se juega el ser humano su humanidad. La interaccién entre el acompafante
y el acompafiado es asimétrica y proviene de la experiencia de la vulnerabilidad presente; sélo les
separa la potencia y la intensidad de la vulnerabilidad. La diferencia entre el cuidador y el
cuidado se da en la potencia y la intensidad de la vulnerabilidad. El doliente padece en ese
momento los trastornos de su vulnerabilidad, el descontrol de sintomas, mientras que el
cuidador no. Asimetria que aunque es imprescindible es totalmente mutable y relativa. Ambos
implicados en la relacién intercambian sus papeles en su proceso de vida. Ademas de la
asimetria de la vulnerabilidad existen otras que son incuestionables en el enfermo y el
profesional que le acompafa. En el caso de la informacion, el profesional suele estar informado

mas ampliamente sobre la enfermedad del enfermo que ¢l mismo, dandose una asimetria en el

! La asimetrfa es explicada por el hecho de que como seres humanos somos unicos ya que no puede haber simetria
entre dos personas.
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orden del saber. El acto de cuidar pretende reconstruir la autonomia del sujeto vulnerable, por
lo que tiene que ampliar el dificil acto de informar, de trasvasar la informacioén para que el
afectado pueda tener capacidad de conocer y decidir, en lo posible, su futuro. Asi, el responsable
de los cuidados tiene que velar para reducir al maximo la asimetria del saber y de la
vulnerabilidad. El proceso de cuidar a una persona sélo puede ser 6ptimo si es singular, por las
caracteristicas de la persona de ser tnico e irrepetible. Esta unicidad es evidente y se manifiesta
en el mundo a través del lenguaje, de la expresion, de la corporeidad y del rostro. Por
consiguiente, no es concebible cuidar en masa porque cada uno tiene sus propias caracteristicas
individuales, porque cada cual percibe la enfermedad, el dolor, el fracaso y la angustia desde su
perspectiva personal y subjetiva. (Torralba, 1998: 325).

Desde el planteamiento de mantener una autonomia por parte del receptor de cuidados,
hay que destacar que en la construccién de los cuidados es fundamental que la persona cuidada
tenga la sensacion de que es ella quien controla, en la medida que pueda, a la enfermedad y no a
la inversa. Asi, en el momento de disenar cuidados se debe tener en cuenta cual es la posicion en
que se encuentra cada persona ante el diagndstico enfermero y médico (Alberdi, 2006:7). Las
personas, ante un diagnéstico,' de forma muy general, pueden sentirse cémodas o incémodas.
Mientras las primeras aceptan el diagndstico, estan capacitadas para entender lo que les pasa,
comparten el paradigma explicativo de su proceso y entienden el proceso del diagndstico, las
segundas se sienten inquietas, no ante la etiqueta diagnostica, sino al ser consideradas como
enfermos, ya que no aceptan perder el control sobre lo que les esta aconteciendo y esperan
recuperatlo en un tiempo previsible (Alberdi, 2006:5).

El objetivo de los cuidados enfermeros es establecer el maximo grado de interlocucion,
que permite la relaciéon terapéutica y facilitar la adquisicién de independencia de la persona.
Estos cuidados facilitan que quien es cuidado pueda comprender su situacion y controlarla, y
estan orientados a que la persona adquiera la fuerza psiquica necesaria para integrar que estos
conocimientos sobre la enfermedad son sobre ella misma (Alberdi, 2006:8).

Asi pues, cuidar hace referencia a la calidad de los cuidados, calidad que incluye la
eficiencia y que implica también considerar la satisfaccion de las expectativas de otros
participantes en la prestacion del servicio. Asi, la dimension de la calidad es mas objetiva que las
expectativas de los destinatarios, porque estas pueden ser fundadas o no y con posibilidad a
corto o largo plazo de ser atendidas y realizadas o ser absolutamente imposibles (Cuadernos de

la Fundacié Victor Grifols 1 Lucas, 2005:109). Los cuidados tienen que poder medirse porque

1 El diagnéstico médico esta elaborado en un lenguaje ajeno a la persona que lo sufre y los diagndsticos enfermeros
estan formulados haciendo referencia a los potenciales de mejora de las personas y con relacién al grado de
independencia que pueda lograr la persona cuidada (Alberdi, 2006:7).
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existen, son la razén de ser, el bien intrinseco de la profesion enfermera. Y como la calidad no
consiste en satisfacer posibles opiniones infundadas, se deberia partir de una organizaciéon y una
manera de trabajar la pedagogia de las expectativas de los implicados y una manera de evaluar su
satisfaccion (Cuadernos de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, 2005:111). El valor que la
profesiéon enfermera ofrece a la sociedad es el del cuidado de la salud de las personas en
momentos determinados como el nacimiento, el enfermar o el morir. Por lo que la accién del
cuidado es considerada, desde la teorfa enfermera, como consecuencia de una acciéon profesional
enmarcada en un contexto sociosanitario determinado y proveniente de una relaciéon de ayuda
interpersonal e individualizada enfermera-paciente (Cuadernos de la Fundacié Victor Grifols i
Lucas, 2005:17).

En el afio 1994 un organismo nacional de Canada, I.’Ordre des infirmicres et infirmiers
du Québec, elabora un documento sobre valores profesionales enfermeros; y en el afio 1989, la
American Association of Colleges of Nursing identifica y desarrolla un documento sobre
valores, actitudes y conductas profesionales enfermeras (Rami6, 2005:7).! Los valores y la ética
forman parte también de la profesiéon enfermera, por lo que “esta dedicada al cuidado de la
salud de las personas, donde la relacién interpersonal no es un mero instrumento de
comunicacién, sino que se convierte, en gran parte de los casos, en el mejor medio terapéutico,
ha estado siempre comprometida y se ha ejercido desde un compromiso ético. Por ello la
relaciéon entre enfermera y persona cuidada es desde su propia naturaleza un acto ético”
(Cuadernos de la Fundacié Victor Grifols 1 Lucas, 2005:16).

El cuidado también tiene una interpretaciéon globalizadora desde el planteamiento de
Erving Goffman que considera a las instituciones totales y las clasifica en cinco grupos: de
cuidado de las personas incapacitadas e inofensivas como hogares de ancianos, ciegos,
huérfanos, etc. ; de personas que no pueden cuidarse a si mismas y ademas son una amenaza
para la comunidad, referentes a hospitales de enfermos infecciosos, manicomios y leproserfas;
de proteccién a la comunidad de personas que atentan deliberadamente contra ella como
carceles, presidios, campos de trabajo, etc.; de caracter laboral en el caso de cuarteles, barcos,
campos de trabajo, colonias, servicio en mansiones sefioriales, etc.; y los refugios del mundo
para formacion de religiosos como abadias, monasterios, conventos, etc. A su vez, caracteriza a
todas las instituciones totales como una ruptura de las barreras que separan los ambitos de
dormir, jugar y trabajar. Todos los aspectos de la vida se desarrollan en el mismo lugar y bajo la
misma autoridad. Cada etapa de la vida diaria de un miembro de estas instituciones se lleva a

cabo en compafiia de un gran numero de otros miembros, con el mismo trato y para hacer

! Sobre el tema de valores profesionales ver la tesis doctoral de Anna Ramié (2005).
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juntos las mismas cosas. Todas las actividades de la vida diaria estan estrictamente programadas,
en una secuencia que se impone desde arriba por normas explicitas y por un cuerpo de
funcionarios. Las diversas actividades obligatorias se integran en un solo plan racional, para los
objetivos de la institucion (Goffman, 2007:18). El enfermo en terminalidad guarda una posicion
intersticial entre los dos primeros grupos descritos. Por un lado, pueden adscribirse al conjunto
de personas incapacitadas e inofensivas. No obstante, y por otro lado, sus enfermedades (por
ejemplo el cancer) pueden representar una amenaza contaminante en el imaginario social.

Desde la vision de la disciplina enfermera cabe destacar la aportaciéon de Virginia
Henderson en la referencia que hace a los cuidados en cuanto a considerar que ‘la funciéon
propia de la enfermera consiste en atender al individuo, enfermo o sano, en la ejecuciéon de
aquellas actividades que contribuyen a su salud o a su restablecimiento (o a evitarle
padecimientos en la hora de su muerte), actividades que €l realizarfa por si mismo si tuviera la
fuerza, voluntad o conocimientos necesarios. Igualmente corresponde a la enfermera cumplir
esta mision de forma que ayude al enfermo a independizarse lo mas rapidamente posible”
(Henderson, 1971:7), en definitiva cuidar. Resalto que es determinante la atencién enfermera en
cuanto a evitar padecimientos en el morir y a la vez facilitar a los enfermos y a los familiares
soporte y ayuda en la fase de agonia y muerte. Estas acciones quedan reflejadas en el apartado
etnografico en las representaciones y las practicas.

Otros autores como Watson (1988) considera que los cuidados enfermeros consisten en
un proceso intersubjetivo de humano a humano que requiere un compromiso con el caring, en
cuanto a ideal moral, y sélidos conocimientos (Kérouac ¢ al., 1995:44).

Para Leininger, el cuidado profesional de la enfermera conlleva formas de ayuda basadas
en una ciencia y un arte humanistas que se aprenden. Respeta los sistemas de cuidados
tradicionales y no profesionales que sostienen la vida y la muerte. Asi, el cuidado humano
favorece el desarrollo y la supervivencia (Leninguer, 1988), por lo que comprende
comportamientos, funciones y procesos de cuidados personalizados dirigidos hacia la
promocién y conservacion de comportamientos de salud y su recuperacion. La autora se basa en
tres principios de cuidados enfermeros segun una base cultural. Estos son la conservaciéon o
mantenimiento de cuidados culturales, desarrollando cuidados y soporte de acuerdo con la
cultura de la persona; la adaptacion o negociacion de cuidados culturales relacionados con el
estilo de vida de la persona, y la remodelacién o reestructuraciéon de cuidados culturales,
actividades orientadas a ayudar a la persona a cambiar sus habitos de vida, de manera que los

nuevos sean significativos para él (Kérouac e al, 1995:45). Estas teorias interpretativas se

26



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Maria R. Getino Canseco

ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009

Capitulo 1 Orientaciones tedricas

enlazan mas con una visiéon holistica del cuidado del individuo, al igual que la visién de la
antropologia que es en la que me sustento para mi investigacion.

Los cuidados paliativos1 en la etapa final de la vida de un enfermo se acompafian, por lo
general, de un gran impacto fisico, emocional y social para el afectado y su familia, por lo que las
metas basicas de la paliaciéon son la busqueda de su bienestar a través de un tratamiento
adecuado del dolor y otros sintomas, el alivio y la prevenciéon del sufrimiento con el mayor
respeto a su dignidad y autonomia y el apoyo a su familia para que se enfrente mejor a la futura
muerte y al duelo (Sanz, Gomez-Batiste y Gémez, 1993; Lopez, 1998; Astudillo y Mendinueta,
2003; Boceta, 2005; Utor, 2007). Para la OMS (1990), el tratamiento paliativo tiene por objeto
reafirmar la importancia de la vida, considerando a la muerte como un proceso normal;
establecer un proceso que no acelere la llegada de la muerte, ni tampoco la posponga;
proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas angustiosos; integrar los aspectos psicolégicos
y espirituales del tratamiento del paciente; ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los
pacientes a llevar una vida lo mas activa posible hasta que sobrevenga la muerte; y ofrecer un
sistema de apoyo a la familia para que pueda afrontar la enfermedad del paciente y sobrellevar el

petriodo de duelo (Astudillo y Mendinueta, 2003:19).

Construccion social de los padecimientos del cuerpo

Entender 1os padecimientos hace referencia a como los conjuntos sociales construyen,
colectivamente, los procesos de salud/enfermedad por medio de un sistema de
representaciones, entendidas como conjuntos de nociones, conocimientos, actitudes, imagenes
y valores que se originan y comparten en sociedad. De modo que estos conjuntos que
estructuran la relacion de los sujetos con la realidad a través de una determinada manera de
designarla, aprehenderla e interpretarla, orientando sus modos de acciéon y moldeando sus
experiencias con sus significados (Osorio, 2001:15).

En este punto trato en un principio el cuerpo sano y sus representaciones,” para
continuar con el cuerpo enfermo y los discursos acerca del mismo. La intencién es mostrar la
enfermedad como modeladora y transformadora del cuerpo y, a la vez, a este como
identificador y vehiculizador de dicha enfermedad. El estudio del cuerpo es un tema que “se

presta para el analisis antropolégico ya que pertenece, por derecho propio, a la cepa de

1Segfm la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos “son los cuidados activos totales e integrales que se
proporcionan a los pacientes con una enfermedad en fase avanzada y progresiva, potencialmente mortal a corto
plazo y que ya no responde al tratamiento curativo”. Los CP surgieron en un principio para los enfermos
oncolégicos, pero actualmente se utilizan en otras patologfas crénicas: cardiopatfas, enfisema, ictus, cirrosis,
demencia, etc. (Astudillo y Mendinueta, 2003:17).

2 Se refiere 2 unos conceptos y categorias elaborados a partir del conocimiento individual y colectivo sobre el
cuerpo con todo lo que ello implica (Giner et a/, 1998:648).
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identidad del hombre. Sin el cuerpo, que le proporciona un rostro, el hombre no existirfa” (Le
Breton, 2002:7). El discurso sobre el cuerpo y sus significados ha generado una extensa
bibliografia en las ciencias sociales (antropologia y sociologia), que originaron la teoria social del
cuerpo.'

Presentando el discurso desde la teoria feminista, esta es considerada una teoria critica
que afiade una aportacion principal, puesto que hace aparecer la diferencia sexual como fuente
de comprension de los fenémenos humanos. Ademas es el estudio de las relaciones entre los
sexos y sus efectos sobre la vida y la salud de cada uno de ellos, que se fundamenta en la
presuncion de la opresion de las mujeres en el sistema patriarcal, visibilizando las relaciones de
poder-subordinaciéon determinadas por dicho sistema. En sintesis, el ser humano vive y
enferma bajo los significados de su sexo, género.2 Ambos sexos tienen significados, asi como
valoracion cultural y social, diferentes y jerarquizados y las relaciones entre ambos estin
marcadas por el poder (Velasco, 2006:11).

Socialmente, la percepcion que las personas tienen de/ cuerpo se debe, ademas de a una
estructura fisica, a un conjunto de atributos sobre su significado social y psicolégico y sobre su
estructura y funcionamiento (Helman, 1994). Para Bourdieu, la interpretacién que nos hacemos
del cuerpo como forma perceptible produce una impresion tanto en la conformacion fisica del
cuerpo como en la manera de presentarlo. Entre todas las expresiones de la persona es la que
menos y la que mas dificilmente se deja modificar en todas sus dimensiones. Para el autor es,
por este hecho, interpretada socialmente como “la que expresa del modo mas adecuado el ‘ser
profundo’ o la ‘naturaleza’ de la persona al margen de toda intencién significante™ (Bourdieu,
1986:183).

El cuerpo funciona como un lenguaje de la “naturaleza”, que presenta lo mas oculto y a
la vez lo mas verdadero, porque es lo menos conscientemente controlado y controlable. Este
lenguaje de identidad “natural” acaba siendo un lenguaje de la identidad social en el que se
observa naturalizada y también legitimada. Lo que el cuerpo tiene de mas natural en apariencia,
con relacién a su corporeidad, es el resultado de un producto social. Es decir, las taxonomias

aplicadas al cuerpo (grueso/delgado, fuerte/débil, grande/pequefio...) son a la vez arbitratias,

! Es un enfoque tedrico-metodolégico relativamente nuevo, aplicado desde la antropologia de la salud y otras
disciplinas (Esteban, 2000).

? Inicialmente, el género fue definido en contraposicion al sexo en el marco de un enfoque binario (sexo y género),
aludiendo el segundo a los aspectos psico-socioculturales asignados a varones y mujeres por su medio social y
restringiendo el sexo a las caracteristicas anatomofisiolégicas que distinguen al macho y la hembra de la especie
humana. Género alude a una relacién de poder social que involucra tanto a las mujeres y lo femenino, como a los
varones y lo masculino. (Bonder, 1999:29).

3 El autor lo relaciona con el postulado de la correspondencia o el paralelismo entre lo “fisico” y lo “moral” que
subyace al conocimiento practico o racionalizado; es el que permite asociar propiedades “psicolégicas” o “morales”
a indices fisiognémicos.
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porque se modifican segun su contexto social, y necesarias por estar basadas un orden social
establecido (Bourdieu, 19806:185).

El individuo mantiene una relacién estrecha con su cuerpo en las diferentes etapas de la
vida. En cada etapa que pasa, se inscribe en el cuerpo un sistema cultural de significados, a
través de unas practicas concretas que se adquieren por el aprendizaje y en un contexto
especifico, por lo que es de hecho una construccion social y cultural de las diferentes
sociedades. La relacién entre la persona y el cuerpo puede ser interpretada como una sola
unidad, en el caso de las sociedades tradicionales, o como una dualidad, en el caso de las
sociedades occidentales. En estas ultimas, el cuerpo es el signo del ser, el que lo diferencia y lo
distingue (Le Breton, 2002:8). Prevalece lo individual frente a lo colectivo, como signo
distintivo del mismo.

La relacién que una persona tiene con su cuerpo no se limita a una representacion
subjetiva (imagen del cuerpo) que se establece, fundamentalmente, a partir de la representacion
objetiva que los otros han elaborado y reflejado mediante categorias de actuacién determinadas
culturalmente (Bourdieu, 1986). La expresion “imagen del cuerpo”, engloba “sus actitudes
colectivas, sus sentimientos y fantasfas sobre su cuerpo, y la manera por la cual el individuo
aprende a organizar e Integrar sus experiencias corporales” (Fisher, 1968. En: Helman,
1994:30). Es en el entorno sociocultural donde los sujetos sociales realizan el aprendizaje de
como percibir e interpretar sus cambios y los de los of7vs. Al mismo tiempo, aprenden a
diferenciar las etapas evolutivas, los estados y las formas que adopta el cuerpo en su trayectoria
de vida, asi como el manejo y control del propio cuerpo.

La construccién de la imagen del cuerpo se realiza a través de un aprendizaje social que
implica la definicion de/ género a partir de gestos y posturas corporales, la pertenencia a un estatus
trasmitida por actitudes, adornos y vestuatio,' la forma y tamaio del cuerpo como indicativos de
salud, belleza, erotismo y edad, y la apariencia para relacionar limpieza o suciedad. La forma en la
que se relacionan las personas con su cuerpo cambia, pues, segun el estrato social al que
pertenecen (De Paula, 1996). El cuerpo, en el proceso de socializacion, puede visualizarse como
un todo o como una parte y se transforma en modelos simbdlicos de orden social que se
construyen culturalmente y se reformulan de forma continuada. No obstante, algunas partes del
cuerpo se reconocen publicamente, por lo que son expuestas y aceptadas, mientras que otras se
consideran privadas o intimas, permaneciendo siempre cubiertas ya que son percibidas

moralmente como impuras (Helman, 1994:30). Los codigos de valoraciéon del cuerpo estan

! Son utilizados como distintivo del individuo o del grupo, al igual que el uniformar a grupos de diferentes
profesiones para diferenciar, estratificar ¢ informar sobre la posicién que ocupa socialmente en ese momento el
individuo, grupo o sociedad (Helman, 1994).
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relacionados directamente con su estructura fisica y con sus manifestaciones, que son signos
que se evalian conforme a la identificacién del grupo cultural de pertenencia y a la
diferenciaciéon con otros grupos. Segin Edmund Leach, “los indicadores en los sistemas de
comunicacién (...), no tienen significacién aislados, sino como miembros de conjuntos. Un
signo o simbolo sélo adquiere significado cuando se le diferencia de algin otro signo o simbolo
opuesto” (Leach, 1989:65). El cuerpo humano es comun en cuanto a su naturaleza pero cambia
con relacion al significado simbdlico que le confiere cada cultura.

Parto del concepto de representacion que es el "producto de la actividad cognitiva de
los sujetos en virtud del cual estos controlan consciente o inconscientemente sus reacciones
conductuales distanciandose de los estimulos del entorno" (Pifiuel, 2007:1). Las
representaciones sociales otorgan al cuerpo una posiciéon determinada dentro del simbolismo
general de la sociedad. Estas crean unos cédigos comunes de identificacion, explicitan unas
relaciones, incorporan unas imagenes concretas y le conceden un espacio en la cosmogonia de
la comunidad humana. Este saber aplicado al cuerpo es, en primer término, cultural. Las
representaciones y los saberes sobre el cuerpo “son tributarios de un estado social, de una
vision del mundo y, dentro de esta ultima, de una definicién de la persona. El cuerpo es una
construccion simbodlica, no una realidad en si mismo” (Le Breton, 2002:13). De lo que se deriva
que es el efecto de una construccién social y cultural.

Marcel Mauss define /as técnicas corporales como un aprendizaje que se realiza a través de
la repeticién de actos representativos de cada entorno social. Con ello quiere expresar “la forma
en que los hombres, sociedad por sociedad, hacen uso de su cuerpo en una forma tradicional”
(Mauss, 1991:338). Para el aprendizaje de una técnica se sigue un procedimiento que parte de lo
concreto hasta llegar a lo abstracto, y este aprendizaje, una vez realizado, queda incorporado al
individuo. Para que se dé la transmision de la técnica que se ensefia es necesario que esta sea
eficaz y tradicional (Mauss, 1991:342). El autor considera que cualquier forma y expresion
corporal es aprendida mediante la observacion e imitacién de los actos representados por otras
personas que son significativas para el neéfito. El acto viene impuesto externamente en funcion
de las costumbres de la sociedad a la que pertenece. El aprendizaje también lo relaciona con la
idea de la naturaleza social del habitus (costumbre), el exzs, lo adguiride, que hace referencia a lo
que el individuo adquiere como si fuera una técnica. Tanto las técnicas como los habitos
“varfan no sélo con los individuos y su imitaciones, sino sobre todo con las sociedades, la
educacion, las reglas de urbanidad y la moda” (Mauss, 1991:340), es decir, su forma especifica

de organizarse.
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Otro autor, Pierre Bourdieu, relaciona habitus con campo y establece que en tanto que
mecanismo estructurador permite dar respuestas coherentes a las demandas de la vida social tan
regular. Desde la internalizacion de la infancia se genera ya una prictica lggica que permite predecir
e interpretar las respuestas que se esperan del sujeto en cada caso. El habitus produce el mundo
social y este es producido por él. Es una estructura que ordena el mundo social. Sugiere lo que
las personas deben pensar y lo que deben decidir hacer, pero no determina sus elecciones. Por
lo tanto “el habitus es a la vez, en efecto, el principio generador de practicas objetivamente
enclasables y el sistema de enclasamiento de esas practicas” (Bourdieu, 2006:169). Es donde se
constituye el mundo social diferenciado o estilos de vida.

En la vida cotidiana, la existencia del cuerpo se torna transparente queda reflejado en la
las diferentes formas que tenemos de relacionarnos entre nosotros estableciendo unas
distancias. Cuando se modifican “estas condiciones de contacto con el otro en las que los
sujetos se hacen cargo directamente de los rituales, el cuerpo pierde su fluidez anterior, se vuelve
pesado y se convierte en una molestia. (...) El cuerpo se vuelve un misterio que no se sabe
cémo abordar®. (Le Breton, 2002: 126). En la vida cotidiana el cuerpo pasa de ser invisible,
docil, a perceptible con la enfermedad. La irrupcion de la enfermedad, o el malestar asociado a
signos corporales, da visibilidad al cuerpo. La atencién se focaliza en la materialidad del cuerpo,
principio estructurante de la experiencia de la enfermedad (Alonso, 2008:3).

La enfermedad esta situada en el cuerpo como un estado fisiolégico e independiente del
subjetivo de las mentes individuales de médicos y pacientes. El conocimiento médico radica en
una representacion objetivada del cuerpo enfermo. “Para el enfermo, igual que para el clinico, la
enfermedad es experimentada a través del cuerpo” (Good, 2003:215). Para el paciente el cuerpo
es, ademads de un objeto fisico o estado fisiologico, una parte esencial del yo. Es la base misma
de la subjetividad o la experiencia en el mundo y en tanto que “objeto fisico” no puede ser
nitidamente diferenciado de los “estados de conciencia”, porque esta es inseparable del cuerpo
consciente. El cuerpo enfermo no es solamente el objeto de cognicién y conocimiento, de
representacion de estados mentales y la obra de la ciencia médica, es también un desordenado
agente de experiencia (Good, 2003:215-216).

Los supuestos de la teorfa biomédica se pueden extractar en que somos un cuerpo y el
conjunto de sus 6rganos, enfermamos con relacién a la constitucion del cuerpo y las reacciones
de sus organos. En el modelo biomédico, el cuerpo es el objeto de la mirada médica que
describe lo objetivable —signos, analiticas y escalas psicopatoldgicas en las que la mente es
tomada también como un 6rgano— para lograr un diagnéstico descriptivo de la enfermedad y

no el significado del padecimiento para el paciente (Velasco, 2006:5). Asi, cuando la medicina
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cura a la persona enferma sélo tiene en cuenta los procesos organicos y no los aspectos
personales ni emocionales (Le Breton, 2002:10). Se interesa mas por el cuerpo y la enfermedad
que por el enfermo. En el cuerpo se inscriben significaciones negativas colectivas como el
padecimiento, el dolor..., que generan en el individuo sensaciones desagradables como
sufrimiento, inseguridad, culpa... (Menéndez, 1991). Pero también, y de manera cambiante, se
inscriben significaciones positivas como placer, salud, seguridad etc., que posibilitan que el
individuo experimente sensaciones placenteras. Ambas experiencias conforman la cotidianeidad
de los individuos enfermos o sanos y son interpretadas a partir del valor simbdlico que cada
sociedad les atribuye, segun los criterios de valoracion establecidos internamente y el contexto
histérico vivido (De Paula, 1996:27).

En la misma construccién del discurso se concibe la progresion del deterioro corporal y
las limitaciones fisicas y mentales, que se evidencian, cada vez mas, en la etapa final de vida del
individuo. También en esta etapa final, la extensiéon del cancer por metastasis aproxima al
individuo, cuando menos mentalmente, a la muerte. Contribuyen a ello las circunstancias
evidentes de limitacion de las facultades fisicas y mentales por las que transita el paciente. En
este proceso de padecimiento y ferminalidad, el individuo pasa por unas etapas en las que la
enfermedad esta, aparentemente, estabilizada y controlada. A estas etapas les suceden otras de
descontrol de sintomas que se producen por el mismo avance de la enfermedad.

El sufrimiento se produce cuando el enfermo percibe un estimulo o su situacién actual
como una amenaza a su integridad biolégica o psicoldgica, y se siente impotente, sin control ni
recursos para afrontar dicha amenaza. La sensacion de amenaza y el sentimiento de impotencia
son subjetivos, por lo que el sufrimiento, por tanto, también lo sera (Bayés, 20006: 66).

El dolor no es una funcién (...), sino una lesiéon padecida por una funciéon” (Le Breton
1999:11). Se concibe como una experiencia universal ya que el individuo lo padece y pasa en
distintos momentos de su vida por diversas situaciones dolorosas. El dolor se percibe de
manera individual, ya que no todas las personas lo sienten por igual, y esta percepcion es el
resultado de un aprendizaje sociocultural. Para Le Breton, “el hombre es una consecuencia de
las condiciones sociales y culturales, y también es un infatigable creador de significados con los
cuales vive” (Le Breton, 1999:21).

El dolor no es solamente un hecho biolégico, sino que en este influyen aspectos
emocionales a partir de los aprendizajes sociales y culturales adquiridos desde la infancia en el
entorno familiar, por lo que no es un mero flujo sensorial, sino una percepcion que en principio
plantea la cuestién de la relaciéon del mundo del individuo con la experiencia acumulada en

relacién con él. También el dolor lleva implicita tanto la sensacion (sensory pain) como la
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percepcion (suffering pain). Segun el autor, este no escapa a la percepcion antropoldgica de las
otras percepciones, sino que es integrado tanto en términos de significacion como de valor,
abarca tanto lo fisiolégico como lo simbélico (Le Breton, 1999:13).

La manifestacién de dolor actia como proteccion del organismo ante posibles peligros.
Sin ¢l, y sin la capacidad de sufrir, se comprometeria la existencia humana debido a su
vulnerabilidad. Su padecimiento prepara al individuo para identificarlo, fortalecerse vy
combatirlo cuando este se presenta. Si el organismo no emite la sefial de aviso por una
incapacidad congénita hacia el dolor, esta indicando una enfermedad que le expone a multiples
peligros dejandole desprotegido ante cualquier situaciéon de riesgo. Un ejemplo que ilustra
significativamente este problema es una enfermedad, la lepra, ya que uno de sus sintomas es la
insensibilidad al dolor (Le Breton, 1999:14).

El dolor es un hecho necesario para el ser humano, quien mantiene una relaciéon directa
con ¢l, ya que “constituye uno de los elementos que conforman nuestra identidad como sujetos
humanos y toda sociedad articula sistemas de cognicién, comprension y accidén ante ese
fenémeno” (Otegui, 2000:228) y resulta imprescindible para poder vivir. Pero el dolor no actia
siempre como protector de una enfermedad, sino que a veces, cuando se manifiesta, es
demasiado tarde y apenas queda margen de actuacion, como en el caso del cancer. Es decir, “el
dolor es una manifestacion caprichosa que prosigue su camino torturando la existencia sin
revelar nada apropiado para mejorar el estado del paciente” (Le Breton, 1999:16).

El dolor es percibido y tratado desde diferentes perspectivas. Por lo que “la cultura
afronta el dolor, la anormalidad y la muerte interpretindolos; la civilizacion médica los
convierte en problemas que pueden resolverse suprimiéndolos” (Illich, 1975:119). El género
humano percibe el dolor como una llamada que le obliga a enfrentarse a ¢l y a cuestionarse su
capacidad de sufrimiento. Aunque el umbral de percepcion es similar para todos los conjuntos
sociales, el umbral de tolerancia en el que responden el individuo y la actitud que este adopta a
partir del estimulo estd intimamente ligado a la cultura (Le Breton, 1999:132.). El dolor no se
limita a un simple concepto biolégico ya que influye significativamente en la parte consciente
del individuo porque “entre una realidad espacio-temporal y otra, los hombres no sufren del
mismo modo ni en el mismo momento” (Le Breton, 1999:134). El dolor del otro puede ser
expuesto en términos objetivables, incluso por los especialistas clinicos. El grado de percepcion
del dolor cambia de dimensiéon cuando el mero espectador se torna en protagonista del mismo.
Para conocer la realidad del dolor del otro, uno mismo tiene que transformarse en el otro (Le

Breton, 1995). Es decir, uno mismo se convierte en sujeto y objeto de dicho sufrimiento. El
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que sufre puede transmitir sentimientos de angustia y llegar a dar pena, pero le es imposible
compartir su dolor psiquico con los otros (Allué, 1999:119).

Desde la perspectiva de la afectacién del dolor y el desconocimiento de su intensidad y
duracion, es interesante el concepto de dolor total, establecido por Cicely Saunders, que lo enfoca
no solo como un dolor fisico sino también social, emocional y espiritual, tal y como se sefiald
anteriormente. Es necesario tener en cuenta no solo la necesidad de analgésicos, sino ademas la
comprension humana y la ayuda social practica. Asi, “ningun paciente deberfa sufrir por culpa
de un tratamiento inadecuado” (Saunders, 1980:90). Esta concepcion del dolor total es el eje
central de la filosoffa de los hospices, formulada también desde los CP y aplicada a los pacientes

en estos servicios.

El dolor debe considerarse también con relacion al sufrimiento y el padecimiento y,
por tanto, debe entenderse como una construcciéon sociocultural. “La cultura interiorizada
forma parte del cuerpo del individuo, orienta las percepciones sensoriales y frente al dolor
produce las categorias de pensamiento que promueven el temor o la indiferencia” (Le Breton,
1999:142).

El dolor corporal, en el padecimiento de cancer, puede ser el resultado del avance de la
enfermedad. Se sitda en el supuesto de enfermedad incurable, de la posible intolerancia al
sufrimiento y de la percepcién de proximidad, aunque sea por momentos, a la muerte. La
relacién con el dolor es de prioridad, por 1a necesidad de los enfermos de combatirlo o aliviarlo.
Asimismo, cuando el dolor disminuye o desaparece los protagonistas reanudan su vida
cotidiana. Segun Le Breton, “en todo dolor hay en potencia una dimensién iniciatica, un
reclamo para vivir con mayor intensidad la conciencia de existir (...) el dolor padecido es
antropolégicamente un principio radical de metamorfosis, y de acceso a una identidad
restablecida” (Le Breton, 1999:269-270).

El dolor cumple la funcién informativa, se transforma en enfermedad, establece una
relacién ambivalente con el sujeto y se oculta e implica a todo su ser. Como la muerte, “el dolor
es el destino comun, nadie puede escapar a él. No olvida a nadie y llama al orden de muy
diversas maneras en el transcurso de la existencia, a pesar de la voluntad humana” (Le Breton,
1999:17). Es un sintoma que perdura y aun no se le ha podido vencer. Siguiendo a Good
(2003:249), podemos decir que la narrativizacion del sufrimiento sirve para reconstruir el mundo

vital “destruido” por el dolor crénico.
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1.2.  Un campo interdisciplinar

El tema de la muerte y del morir ha sido abordado desde diferentes disciplinas: las
ciencias sociales y las ciencias médicas o de la salud, y otros ambitos sociales, incluidos los
dispositivos formales como los hospitales y el entorno de los CP. Esta dispersién ha supuesto
que autores como Louis-Vincent Thomas' propongan reagrupar los conocimientos sobre la
muerte en una disciplina denominada tanatologfa, que englobe multiples facetas y enfoques
(Thomas, 2001). Este término no es, sin embargo, nuevo, pues en 1901 un autor ruso Ilya
Ilyich Mechnikov defini6 el concepto de tanatologia como la ciencia que se ocupa del estudio
de la muerte®. La Sociedad de Tanatologia, de origen francés, creada en 1966, afirma que la

muerte es la certidumbre suprema de la biologia (Thomas, 1993).

LLa muerte en la Grecia clasica aparece personificada en el genio Tanato, mientras que en
Roma es la diosa Mors. En sentido afirmativo simboliza la transformacion de todas las cosas y
en el negativo: melancolia, descomposicion y final de un periodo. El icono (Icon) representa a la
muerte por un esqueleto que empufa una guadafia y porta un reloj de arena (...). Es también
alegoria de la muerte una figura femenina vestida de negro con grandes alas y una red. A la
muerte le estaban consagrados el tejo (arbol), el ciprés, el gamo, el gallo, la mariposa, la antorcha
apagada y una rosa marchita (Morales, 1984:228-229). En la l/iada aparece como hermano de
Hipno, el suefio, e hijo de la noche, segin Homero. Euripides lo describe asi: “Cubierto con
negras vestiduras camina por entre los humanos, consagra el alma al dios de los infiernos
cortando un mechén de pelo al moribundo y bebe la sangre de las victimas inmoladas a la
memoria de los muertos.” Le estaban consagrados asimismo el tejo, el ciprés y el gallo —cuyo
canto turba el silencio de las tumbas (...). El icono se representa en figura de un genio de negras
alas, teniendo junto a ¢l un tejo y un gallo (Morales, 1984:312).

En la presente investigaciéon aplico el concepto de tanatologia a partir de la definiciéon
expuesta en la Ewnciclopedia Britanica: ““The description or study of death and dying and the
psychological mechanisms of dealing with them. Thanatology is concerned with the notion of
death as popularly perceived and especially with the reactions of the dying, from whom it is felt
much can be learned about dealing with death's approach. Thanatology (from Greek thanatos,
“death”) as a professional discipline” (Encyclopaedia Britannica on line, 2005). Tanato es el
genio que personifica la muerte.

Una aportacion historica destacable en torno a la muerte, formulada por Philippe Aries

(1982), presenta las relaciones que el hombre de occidente mantiene histéricamente con la

! Miembro fundador de la Societé de Thanatologie (Francia).
2 También conocido como Elie Metchnikoff, fue un microbislogo ruso que creé disciplinas cientificas como la
gerontologia (ciencia de la vejez) y la tanatologfa. (Wikipedia la enciclopedia libre, 2008).
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muerte desde la edad media hasta la actualidad. Establece una clasificaciéon especifica de las
actitudes ante la muerte como muertes amaestradas, propias, ajenas y prohibidas, que
representa los cambios de concepto y actitud, lentos o rapidos, en las diferentes épocas
histéricas. De dicho estudio me interesa remarcar la critica a la actuacién y el trato que los
hospitales y clinicas particulares daban a los moribundos en la década de los afios setenta del
siglo XX. A estos enfermos se les consideraba casos clinicos con escasa capacidad de
razonamiento, por lo que se les ofrecian pocas oportunidades para poder comunicarse. En
contraposicion, los intelectuales de las ciencias humanas se ocuparon de desvelar la angustia de
los moribundos, a pesar del silencio de médicos, eclesiasticos y politicos. Como consecuencia
de este fenémeno se produce el inicio de un cambio fundamental en cuanto al trato y la

atencion a estos enfermos.

En 1975, Louis-Vincent Thomas hace una aportacién importante a la teorfa de la
muerte desde un enfoque antropolégico. Este investigador plantea la muerte desde las
perspectivas histérica y cultural." Acota que la muerte es un acontecimiento universal y que la vida
y la muerte no pueden separarse, afladiendo que de lo tnico que el individuo puede estar
seguro es que va a morir. Por otra parte, segun este mismo autor, la actitud del hombre frente a
la muerte puede definirse como la capacidad de convertir la presencia de la persona en
ausencia, es decir, es un acontecimiento que pone fin a la vida. Ademas, el hombre es privado
de ser el protagonista de su propia muerte, hasta el punto de morir solo en el asilo o en el
hospital sin preparacién psicolégica para ello.” Se lamenta de que los funerales y los ritos
funerarios son escamoteados y la relacion con los cadaveres se torna molesta (Thomas,
1993:10). Al hilo de estos conceptos, Louis-Vincent Thomas propone reinsertar la muerte en la
vida como manera de humanizarla. También establece la diferencia entre la muerte bioldgica y
la muerte social. La muerte bioldgica se considera a partir de la valoraciéon de unos signos
clinicos que son determinantes en dicho cese biolégico, mientras que la muerte social se
produce cuando una persona deja de pertenecer a su grupo social y su recuerdo desaparece. El
morir se percibe como lo mas doloroso, ya que une al muriente con sus allegados en un drama,
casi siempre compartido, que desencadena comportamientos y actitudes diversas. Aunque todo
el mundo esta predestinado a morir, normalmente no se muere siempre de la misma manera, ni

se concibe la muerte por igual en todas partes (Thomas, 1993).

1 ., . . . .. .
Presenta una comparacién entre las sociedades preindustriales actuales (mundo tradicional negro-afticano) y la
sociedad industrial (sociedad occidental).
2 . . . N .
El autor apunta la existencia de manuales de comportamiento sexual y que no los hay para ensefiar el arte del bien
mori.
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Marta Allué (1985) también propone un enfoque antropolégico que se basa en los
diferentes escenarios de actuacion existentes, que se desplazan desde el espacio doméstico hasta
la instituciéon hospitalaria. Mediante la elaboraciéon de un modelo conceptual, presenta al
moribundo como un caso especifico de persona asistible. A partir de esta perspectiva, plantea
estudiar los posibles itinerarios para acercarse a comprender algunas actitudes sobre las
proyecciones ideoldgicas y las practicas que giran en torno al morir. Hace énfasis en el
significado que se da al hecho de morir en la sociedad occidental, en donde la muerte es
considerada una desgracia que ocurre a los otros, a los perdedores, y no es identificada con los
ganadores. Considera que, ante la posibilidad de ser asistidos antes de morir, esta la asistencia
hospitalaria como un factor relevante y presenta los tres modelos basicos de atencion al
moribundo que coexisten en el espacio y en el tiempo. El espacio doméstico o nivel A, el
hospitalario de un area de tipo medio de complejidad o nivel B, y el que cuenta con niveles mas
complejos y sofisticados de asistencia hospitalaria o nivel C (Allué¢, 1985:58). Asi, en el espacio
doméstico no se aplica el concepto de enfermo terminal y el individuo, hasta la consumaciéon de
su muerte, sigue siendo el enfermo. Mientras que en el modelo B, en el hospital, ya se impone
el concepto de terminal y el paciente se le define como irrecuperable. En el modelo C, la
denominacién de terminal se utiliza en fase preliminar', adquiere la categoria de precadiver y
recibirda un tratamiento mortuorio (Allué, 1985:62). Considero que estos tres modelos de
atencion son validos en la actualidad, como discurso teorico referencial, para las situaciones
descritas. El objeto principal de CP es ayudar al paciente en su proceso de agonia y muerte. Es
por lo que esta conceptualizacion se aproxima mas al modelo A y B que al C.

Por su parte, la investigacion sociolégica de Glaser y Strauss (1979) sobre la muerte se
instala en los limites hospitalarios”. Esta es tratada, a partir del afio 1965, desde los siguientes
escenarios: El contexto de conciencia (awareness contex?) describe una situacion terminal y los
cambios que se establecen a partir de la interacciéon entre el paciente, la familia y los
profesionales sanitarios, las condiciones organizativas del hospital a través de las cuales se
desarrollan las interacciones entre el personal hospitalario y los pacientes moribundos y las
tacticas utilizadas por el personal y cémo estas afectan a los tres grupos citados y al propio

hospital.

LLa conciencia es clasificada por Glaser y Strauss a partir de los datos etnograficos que
obtuvieron. Especifican conciencia cerrada (closed awareness), de sospecha (suspected awareness), de

engaflo mutuo (mutual prefense awareness), y abierta (open awareness). la conciencia cerrada esta

! La fase pre-liminar, comienza cuando se conoce el pronéstico de muerte hasta que llega el 6bito. (Allué, 1985:62).
’la investigacion fue realizada en hospitales norteamericanos en los afios 60.
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relacionada en aquellos casos en los que todo el mundo lo sabe menos el paciente. La de
sospecha surge cuando el paciente desconfia y hace intentos de confirmar o no. La de engafio
mutuo es aquella en la que todo el mundo lo sabe y finge que no. Y, la abierta es cuando todo
el mundo lo sabe y lo asume manifiestamente. Los autores enlazan el desarrollo interaccional
con los diferentes contextos de conciencia a través de diferentes patrones o esquemas generales
-lo que cada uno sabe de la conciencia de los demas, sobre el problema de la terminalidad y su
propia conciencia, lo que cada uno cree que los otros saben y cémo reaccionan ante estas

historias-. (Glaser y Strauss, 1979:11).

La fase mas crucial en el morir se manifiesta, generalmente, cuando los profesionales
sanitarios consideran que ya no hay nada ms que hacer por el paciente, cuando es evidente que se
produzca una muerte. En esta fase de nada mids que hacer, se cambian los objetivos relacionados
con la situacién de recuperacion por los de bienestar del paciente. Por lo tanto, las actividades
del personal sanitario también cambian radicalmente, ya que pierden la oportunidad de curar al
paciente, funcién prioritaria marcada por su formaciéon profesional que, mayoritariamente, esta
enfocada a salvar vidas y no a ayudar a morir. Los pacientes conocen cuando van a morir en
funcion de la toma de la decision sobre como y cuando informar. Los que lo saben a ciencia
cierta son los profesionales sanitarios, salvo excepciones sujetas a discusion. En relacion a la
familia, esta puede ser consciente o no de la situacién del paciente. La familia también recibe un
tratamiento mediatizado por el deseo del médico en cuanto al momento de dar la informacion
sobre la muerte de su familiar. Casi siempre, dar la informacién representa un problema para el
médico. Los autores defienden que lo mas recomendable es que el paciente pueda manejar
activamente su propio proceso del morir para que, si lo desea, pueda decidir sobre sus asuntos
personales (Glaser y Strauss, 1979). Una de las cuestiones prioritarias que tuve en cuenta para
realizar mi trabajo etnografico estribé en observar si los pacientes eran o no informados sobre
su proximidad a la muerte. Glaser y Strauss, en su investigacion, centran la unidad de analisis en
los pacientes terminales y parten del contexto hospitalario. Aplican una metodologfa cualitativa
desde el contexto de la sociologia y yo desde la antropologia. No obstante, la mencionada
investigaciéon me ha servido de orientacién como de soporte tedrico, que contribuyé a reforzar
mi discurso y analisis, iluminando mi investigaciéon. Otro elemento sugestivo para tener en
cuenta en el analisis es que aunque los pacientes supieran que van a morir, es mas dificil
discernir, incluso a veces para los médicos, cuando y en cuanto tiempo va a suceder dicho

acontecimiento.

Glaser y Strauss en la década de los anos 60 estudian el tiempo del que disponen los

pacientes para morir, (Time for dying). Estos momentos cambian, acortandose o alargandose, en
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funcién de cuestiones ajenas a los pacientes'. Actualmente, el enfermo vive con una esperanza
incierta, aunque para los profesionales sanitarios esté prevista la hora cierta y, a través del
diagnostico, instauren la dying trajectory. Atn y asi Glaser y Strauss reconocen que aunque se
mantenga estrictamente la dying trajectory, la muerte no llega a la hora prevista, sin comprometer
la dignidad del moribundo, sin herir la sensibilidad de la familia agotada por la espera vy,
también, sin desmoralizar a los profesionales sanitarios que le atienden (Glasser y Strauss,

1974).

Desde la sociologia el estudio de David Sudnow (1971) profundiza en el tema de los
procesos sociales que rodean a la muerte y el morir en el entorno hospitalario. Estos procesos
se enfocan como acontecimientos importantes desde el punto de vista de la organizacién
hospitalaria, de su manejo en relaciéon al trabajo practico organizado por el personal
hospitalario, de la estructuraciéon de las salas y a partir de los hechos observados sobre las
practicas sociales relacionadas con la muerte. Tales practicas incluyen las formas de admisién o
de dar de alta a un paciente, de revisar un cadaver, de seguir su trayectoria una vez muerto,
entre otras actividades. En su conjunto, estas practicas hacen referencia a lo que en si es la
muerte y el morir y no a simples maneras de como se trata a la gente moribunda o muerta.
Incidiendo en que las muertes ocurren dentro de un orden social. Los pensamientos, intereses,
actividades, proyectos, planes y esperanzas de los otros estin mas o menos vinculados a la
persona que muere y al hecho de su muerte. Ademas, las muertes ocurren dentro de un orden
clinico organizado, en cuanto a la programacion de tratamientos, las actividades de diagnéstico
y pronéstico y la disposicion de los tiempos, asi como la anticipacion de las muertes. El morir
se convierte en un proceso importante en tanto que facilita a los demas, al igual que al paciente,
un medio para orientarse hacia el futuro, para organizar actividades segun sus expectativas
sobre la muerte y para prepararse para morir. En el mismo texto, se profundiza sobre la forma
de transmitir las malas noticias, los rituales de duelo y la manera en que este afecta al personal

sanitario y como este también influye en el proceso de la muerte (Sudnow, 1971).

Desde las ciencias médicas, Es una de las pioneras en dar a conocer, a través de los
testimonios de los moribundos, como estos vivenciaban su muerte. Establece una
sistematizacion de las diferentes respuestas o “mecanismos de reaccion que entran en
funcionamiento durante una enfermedad mortal” (Kiibler-Ross, 1993:58). Las etapas marcadas
son: la primera de negacién y aislamiento, una defensa ante lo que esta aconteciendo que no
puede soportarse. La reacciéon que se manifiesta con la expresion de “no, yo no, no puede ser

verdad”. La segunda de ira, que desencadena manifestaciones de rabia, envidia y resentimiento

1 Estas son la voluntad del médico, los recursos del hospital y los recursos familiares o estatales.
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seguido de un interrogante “sporqué yor”” La ira se desplaza en todas direcciones y se proyecta
contra lo que les rodea, a veces casi al azar”. La tercera, el pacto, es un intento de posponer los
hechos. LLa mayoria de los pactos se hacen con Dios. La cuarta es la depresion, cuando ya no se
puede seguir negando la enfermedad ante lo inevitable. La quinta es la aceptacion, cuando ya ha
agotado los procesos anteriores; esta etapa esta desprovista de sentimientos, como si todo
hubiera terminado y requiriera descanso. La persona se va desprendiendo de todo (Kiibler-
Ross, 1993:59, 73, 111, 115,148). Las etapas descritas por la autora han sido ampliamente
criticadas por otros autores, al considerar que las secuencias, tal y como las ordend, no
acontecian por un igual en todos los pacientes. Aun en la actualidad, siguen utilizandose dichas
etapas, incluso por sus detractores, que proponen otras similares e incluso citan algunas de las
ya propuestas. Constato que este estudio mostré una faceta desconocida de los moribundos, en
cuanto a que socialmente se les consideraba ya muertos. En consecuencia, los testimonios de
estos pacientes plantearon nuevos interrogantes y nuevas orientaciones en relacioén a la etapa
final de su vida. Esta autora plantea que estos enfermos a menudo intuyen que se estan
muriendo aunque no se les haya informado de su situacién, y pueden llegar a tener gran
necesidad de comunicar lo que les estd pasando en esos momentos. Sin embargo, con
frecuencia sienten una gran soledad por el alejamiento social manifestado a partir de ser
etiquetados de terminales. También porque existe una barrera de silencio por parte de los
demas sobre lo que le esta ocurriendo al enfermo. En el decurso de la investigacion, he podido
comprobar que el trabajo de Kiibler-Ross sirve de instrumento a los profesionales sanitarios
para comprender los estados animicos por los que pasan los enfermos y sus familiares en
situaciones de duelo. Asimismo, en cuidados paliativos las fases o etapas del moribundo son
aplicadas como un instrumento mas para valorar los comportamientos de los pacientes y sus
familias (Kibler-Ross, 1993). Aunque se podria considerar que sirve mas para clasificar
situaciones y protocolizar procesos que como herramienta interpretativa en sentido

hermenéutico.

Continuando en las Ciencias Médicas, un texto que expone el tema de la muerte desde
el hospital es el de Maurice Berger y Francois Hortala (1982). Este trabajo de investigacion
presenta las relaciones establecidas entre los pacientes moribundos y el personal asistencial. El
enfermo moribundo pasa por situaciones de soledad, aislamiento, ansiedad y angustia. Todas
ellas estan relacionadas con la proximidad de la muerte, ademas de los momentos de depresion,
agresividad e incluso de regresion. Afirman que, en parte, el entorno es responsable de tales

reacciones y consideran que los mecanismos de defensa, sobre todo la negacién, van a ser
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respetados. Esta investigacion deja constancia de una época en la que apenas habia estudios

sobre el tema.

Una aportacion sobre el morir desde la vision enfermera y que mantiene como marco el
hospital es la de Christiane Jomain (1987). La autora describe los momentos por los que pasan
los pacientes en situacion terminal, ampliando la investigacion a la familia de los enfermos
moribundos y a los profesionales sanitarios. Jomain expone el tema ético en el cuidado a los
pacientes moribundos y cuales son los significados del cuidar, cuestionando si el hospital es el
lugar adecuado en donde morir y plantea como se muere en €l desde la visioén de la familia y del

personal sanitario.

Peter Speck (1992) trata sobre el crucial aspecto del morir en el hospital, teniendo en
cuenta cuestiones practicas que facilitan estrategias y recursos a los cuidadores profesionales
sanitarios y a los familiares que estan tratando con los pacientes en la fase final de su vida. Cabe
destacar la interpretacion de la muerte con un enfoque cultural y religioso, es decir, el morir se
formula desde una perspectiva humana considerando las etapas de agonia, muerte y duelo como
sintomas de angustia espiritual. Relaciona también el sufrimiento intenso con el sentimiento de
desesperanza. El principal aspecto a remarcar de este enfoque es la diferencia que establece el
autor entre las necesidades espirituales y las religiosas de las personas en los periodos de
enfermedad y temor a la muerte. El término religioso se refiere mas a la necesidad de poner en
practica la propia expresion natural de la espiritualidad, como ver a un sacerdote, meditar o
rezar, recibir los sacramentos, etc. El término espiritual se refiere a lo que concierne a las tltimas
consecuencias y a menudo es contemplado como una busqueda de significado o sentido de lo
que les esta aconteciendo (Speck, 1992:47).

Otra de las referencias sobre la muerte desde las ciencias médicas es la obra de Cicely
Saunders (1980), que presenta, frente a la terapéutica activa, una nueva alternativa al tratamiento
de la enfermedad terminal en los Hospices modernos’. Estos, fueron pensados para que atendieran
globalmente las necesidades del individuo, tanto fisicas, psicolégicas, emocionales y espirituales.
En esta fase se priorizan el alivio de los sintomas, el apoyo al paciente y la familia, asi como la
ayuda a vivir, conscientemente, la propia muerte. Construye una nueva filosoffa’, la del cuidado

terminal en la cual enlaza el tratamiento clinico especifico con la atencion espiritual, teniendo en

! En el afio 1967 se inaugura el Hospice St. Christophet’s en el sur de Londres y se transforma en el hito de lo que
luego se llamara el movimiento Hospice. Este concepto de hospices moderno es aplicado para diferenciatlos de los
hospices de origen, construidos en la edad media para atender a los peregrinos, los enfermos incurables o a los
motibundos, con la idea de propotcionar proteccién y también ayudar a morir (Comelles, Daura, Arnau y Martin,
1991).

2 La definicién de filosofia extraida del diccionario reducido de Oxford: “Aquella parte del conocimiento o del
estudio que se ocupa de la realidad ultima, y el estudio de los principios generales de un conocimiento, experiencia
o actividad concretos” (Saunders, 1980:259).
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cuenta que el objetivo del hospice no es la curacion sino que el paciente consiga bienestar. En este
sentido, se presenta un abanico de posibilidades frente al “nada mas que hacer”, a la
deshumanizacién de la atencién, a la visiéon de la muerte como fracaso y al conocido rechazo
profesional a aceptar la imposibilidad de curacion de los pacientes. A partir de esta nueva vision
de la atencién comienzan a modificarse las ideas y actitudes, con la ayuda de la biomedicina'
(sobre la base de una restaurada filosofia), que ofrece algo diferente en cuanto al tratamiento a
las personas préximas a la muerte’. De este modo, se llega a la concepcién del cuidado desde un
planteamiento global y holistico. La atencién aborda el control de los sintomas, entre los que
esta el dolor, confirmando que el tratamiento farmacolégico no es suficiente. En la
conceptualizacién del “dolor total” se incluyen elementos sociales, emocionales y espirituales y
se introduce como unidad de asistencia al paciente y a su familia. A la vez, existe la necesidad de
formar un equipo clinico especializado para atender la problematica de estos pacientes en el
proceso y avance de su enfermedad. El centro de los cuidados se basa en la cooperacion y el
trabajo interdisciplinar, y sus saberes son dirigidos al paciente y su familia. Los sentimientos
negativos y el sufrimiento suelen transformarse, significativamente, en positivos para estos
enfermos cuando ingresan en el hospice (Saunders, 1980). Este enfoque marca las directrices de
los cuidados paliativos a nivel universal y constituye el referente del que se parte en esta

investigacion.

La perspectiva de los cuidados en los hospices y en paliativos ha dado lugar a diferentes
investigaciones cualitativas de tipo hermenéutico-fenomenolégico que abordan los procesos de
atenciéon de los pacientes con cancer en fase terminal. Curiosamente, los colectivos mas
estudiados en estas investigaciones son la familia y los profesionales sanitarios y en menor
frecuencia los enfermos. Por ejemplo, Booth, Maguire, Buterrworth y Hillier (1996) analizan
como es percibido el soporte profesional y la utilizacion de conductas bloqueantes en
enfermeras de CP, y ponen de manifiesto que el problema procede de los profesionales
sanitarios mas que de los enfermos. Concretamente, estos autores indican que los primeros
solian tener dificultad para tratar el aspecto emocional y las preocupaciones del enfermo,
incluso en el caso de que los enfermos comunicaran sus problemas. Estos problemas podian
ser evitados por los profesionales sanitarios, ya que la situacion les afectaba emocionalmente.

La investigacion destaca la necesidad de buscar estrategias de apoyo en cuanto a la

! Se entiende por biomedicina a la también llamada medicina occidental, cientifica, alopatica, cosmopolita o
etnomedicina fisiologicamente orientada. Designa el sistema médico desarrollado en Occidente desde la Ilustracion
y que se caracteriza por asumir la distinciéon cartesiana entre cuerpo y mente y por su comprension de las
enfermedades en tanto entidades definidas y producidas por causas unicas (Comelles, Martinez, 1993:85).

2 El concepto de los cuidados terminales es considerado como una faceta de la oncologfa que se ocupa del control
de los sintomas en vez de hacerlo del control del tumor. Por lo que la autora diferencia entre el sistema de
tratamiento y sistema de cuidados (Saunders, 1980:1-2).
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comunicacién. Propone la figura de un supervisor que ayude a los profesionales sanitarios y que
pueda, al mismo tiempo, dar respuestas a las necesidades de los pacientes en cada momento. El
aspecto emocional plantea un interrogante a los profesionales sanitarios con respecto al tipo de
respuesta adecuada a las demandas requeridas.

La investigacion relacionada con el entorno del Hospice segin Rasmussen, Sandman y
Norberg (1997) que presentan las vivencias de las enfermeras sobre los cuidados que realizan a
estos pacientes. Estas dejaron constancia de que el aspecto comun esencial fue mantener el
equilibrio entre la evolucion del cuidado en el hospice y 1a integridad espiritual. De este modo, las
enfermeras sintieron e interpretaron su trabajo en dos aspectos: vitalizador (vitalizing), que
significa cuidar de acuerdo con los propios valores y ayudar a vivir a los pacientes mientras
mueren; y desvitalizador (devitalizing), que implica no poder cuidar de acuerdo con los propios
valores y estar en medio del sufrimiento y de una situacién indigna, como cuando una persona
joven se esta muriendo. En cuanto al ambiente de trabajo y las relaciones establecidas entre los
compaferos, manifestaron que lo que realmente les ayudaba era alcanzar un alto grado de
comprension entre si, frente a la incapacidad de no ayudarse y no contar con el apoyo de los
colegas, ain y considerando lo delicado de la situacién y lo comprometidas que son las
relaciones personales, que pueden terminar en conflicto, sobre todo en situaciones de impacto
emocional.

En la misma linea de las investigaciones realizadas en el medio hospitalario, Andershed
y Ternesledt (1998) tratan sobre el sentido de coherencia en el tipo de cuidados que dan los
familiares al moribundo.' La contribucién a los cuidados es descrita como participacion en la
luz o en la oscuridad. La primera esta basada en una relaciéon de confianza entre la familia y el
equipo, mientras la segunda se establece en una interrelacion y colaboracion insuficientes, en la
que los familiares no son conocidos por el equipo sino que deben andar a tientas cuando tratan
de dar apoyo al paciente. Para el primer colectivo, el proceso de enfermedad y de su familiar
transcurrié en un tiempo prudencial; les permitié cuidarlo y sentirse satisfechos de cémo lo
realizaron. Mientras que para el segundo, el curso de la enfermedad se produjo rapidamente y
tuvieron problemas respecto a la comunicacién directa con el enfermo y la aplicacién de los
cuidados en el hospital. En general, la mayoria de los cuidadores valoraron positivamente la
experiencia del cuidado y acompafiamiento hasta el final de la vida de su familiar. Las autoras
consideraron que el trato distanciado de los profesionales sanitarios puede depender tanto del

grado de aceptacion de la situacion final como del nivel de formacion de estos.

1 . . . , . .. .,

Los pacientes fueron cuidados en diferentes ambitos, en su casa, en un servicio de cirugfa, en una sala o un
pabellon de hospice. Lo que los familiares tenfan en comun era que habian seguido al paciente desde los primeros
sintomas hasta la muerte.
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Desde la psicologia, Jorge L. Tizén (2007) trata los temas de la pérdida y el duelo que
estan directamente relacionados con la muerte. De los tipos de respuesta que se presentan ante
una pérdida destaco las pérdidas relacionales, como la muerte de un ser querido u otras situaciones
en las que existen implicaciones afectivas de amor u odio (Tizén, 2007:82-87), tal y como se
manifiesta, por lo general, en los familiares del enfermo de cancer en su fase final. En el caso
del duelo, este es referido, en nuestra cultura, al conjunto de procesos psicolégicos y
psicosociales que siguen a la pérdida de una persona con la que el deudo estaba vinculado
psicosocialmente (Tizén, 2007:19).

La variable mas investigada desde la psicologia, y posiblemente la que se presenta con
mayor frecuencia, es la actitud de ansiedad ante la muerte y el morir. Una de las investigaciones
mas enriquecedora y valida es la realizada por Salvador Urraca (1982). En ella las actitudes se
presentan como constructos que explican buena parte de la conducta humana y son, a su vez,
un medio para predecir las conductas y predisposiciones que inducen al sujeto a responder
favorable o desfavorablemente a determinados estimulos sociales (Urraca, 1982: 49). A la
actitud de ansiedad ante la muerte se suman el temor y la preocupaciéon en continua
interrelacion, en la que el autor introduce la religiosidad como una variable relevante en el
contexto de la investigacién' (Urraca, 1982:186).

El mismo autor presenta la muerte, y en especial el proceso de morir, como una
preocupacion latente que embarga incluso al personal sanitario. Existe una tendencia a ocultar
su cotidiana realidad, en especial en los centros hospitalarios. La importancia estriba en tener
una muerte digna, sin sufrimiento. En los profesionales sanitarios influye la educacion
académica recibida (biomédica), la orientaciéon curativa, la excesiva burocratizacion de los
centros hospitalarios, la divisién vertical de las actuaciones sanitarias que acaban por anular la
labor de equipo. A todo ello se anade el peso de la exclusiéon de la muerte de la cotidianidad
social en las sociedades industrializadas, asi como la carencia de recursos psicolégicos para
poder ofrecer soluciones satisfactorias a las necesidades personales de los pacientes criticos
(Urraca, 1985).

El enfoque de la muerte desde la psicologia, en el entorno de la vejez” y la enfermedad
(en el hospital y en un servicio de cuidados paliativos), presentado por Lorie Thompson (1997)

esta relacionado con las actitudes ante la muerte en las personas que estan al final de su vida.

1 En esta investigacion se utilizé una metodologia cuantitativa con la ayuda de diferentes instrumentos de medida.
Se aplico la escala de Lester (1969, 1973) para medir el temor y la escala de Templer (1970) para medir la ansiedad.

? Se efectu6 una encuesta a ancianos que vivian en otros centros y a enfermos crénicos que vivian en una
residencia.
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La ansiedad se presenta como una constante en estos pacientes ez fin de vida. Por eso se
analizan los diferentes tipos de ansiedad con relacion al sexo, edad, religiosidad v,
concretamente, la ansiedad ante la muerte' y el nivel de propdsito en la vida, o el grado en el
que las personas consideran que su vida tiene un sentido. Las respuestas cuantitativas sugieren
que las personas en fin de vida que sienten que su vida tiene sentido y proposito, tienden a
experimentar menos ansiedad que las personas que no encuentran ningun sentido a su vida.

Continuando con el enfoque psicolégico, Marie Hennezel (1996) analiza los problemas
de los enfermos terminales ante la proximidad de la muerte. Profundiza en cudles son las
inquietudes de estos y sus propias reflexiones personales ante una muerte inminente. Los
pacientes, cuando ingresan en las unidades de CP y saben que ya 7o hay nada mids que hacer en
cuanto al tratamiento, suelen presentar cuadros de angustia y desespero con muestras
significativas de que son candidatos a una muerte inminente. La autora sugiere que, por lo
general, cuando estos enfermos estan al final de su vida consiguen proyectar mejor su muerte,
afrontarla y ordenar sus ultimas voluntades. Con frecuencia la familia cree, en un principio, que
si se informa al enfermo de la gravedad de su situacién este puede perder la esperanza para
desear seguir viviendo. Sin embargo, en CP se prioriza el respeto a las voluntades de los
pacientes y el derecho de estos a conocer su final. También Hennezel describe el papel de los
profesionales, que establecen acuerdos, priorizan los derechos de los pacientes y evitan el
engafio. A la vez, consideran que la informacién debe darse siempre que el paciente lo desee.
Sustentan que la posibilidad de acompanar a las personas en sus ultimos momentos las hace
vivir mas conscientemente tanto las penas como las alegrias, incluso las referidas a las cosas
mas pequefias y cotidianas. La autora considera que la evidencia de la mortalidad de los seres
humanos es lo mas comun entre los individuos y lo que les identifica, a algunos de ellos (con
mas frecuencia a sus cuidadores), con la muerte del otro cuando la presencian (Hennezel,
1996).

Menciono, asimismo, la investigacioén realizada sobre la muerte por Cabodevilla (1999),
también con un enfoque psicolégico desde el ambito de cuidados paliativos. El autor centra el
discurso tedrico en los sentimientos de miedo que se generan, como soledad, ansiedad y
sufrimiento entre otros. Considera que el tema de la informacién y como darla se prioriza en
tanto que el moribundo tiene derecho a conocer la realidad de su situacion para asi poder tomar
sus propias decisiones sobre como vivir su muerte. Segin Cabodevilla conviene informar al
paciente de su estado siempre que sea lo mas adecuado para él, aunque no resulte facil

comunicar /as malas noticias, derivandose opiniones divergentes al respecto. De esta manera se

1 El estudio esta dirigido a un grupo amplio: sujetos ancianos (ingresados y no ingresados), enfermos crénicos y
enfermos en situacién terminal.
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aprecia que cuando el enfermo esta informado tiene posibilidad de despedirse de sus familiares,
puede en cierta manera retomar asuntos inconclusos y se le exige tomar una resolucion que
favorece una muerte mas ligera y saludable.

Ramoén Bayés, desde la psicologia, ha aportado con sus obras e investigacion una
extensa y profunda informaciéon sobre temas relacionados con la comunicaciéon en oncologia
clinica: aspectos emocionales, el dolor, el sufrimiento y la muerte en cuidados paliativos.
Destaco aquellos aspectos que pueden ayudar a mi investigacion del tema Afrontando la vida,
esperando la muerte. Uno de los conceptos relevantes de la paliacién del sufrimiento y la ayuda a
las personas a morir en paz va mas alld de lo que se pretendia en sus inicios, procurar confort.
El sufrimiento cuenta con muchas causas potenciales, siendo el dolor una de ellas. Es de vital

importancia remarcar la percepcion del sentimiento de amenaza en la configuracién de
1 tanci 1 i6n del timiento d 1 figuracion del

sufrimiento (Bayés, 2006:64).

A partir de una perspectiva antropolégica respecto al discurso de la muerte, Jennifer
Hockey (1990) aporta elementos de discusion con respecto a la informacién y cémo
transmitirla. La discusiéon se focaliza en la infalibilidad médica en general, y mas
especificamente, en enfermedades como el cancer. Destaca la diferencia que existe en la manera
de informar a los moribundos entre los hospitales en general y los hospices. Considera que la
informacién en estos dltimos se expone, por lo general, de forma mas abierta y hace que los

médicos se sientan menos presionados ante su rol de infalibilidad.

De la investigacion de Joan J. Artells, Albert J.Jovell, Marfa D. Navarro, Marcel Cirera
(2003) sobre las necesidades y demandas del paciente oncolégico en diferentes hospitales y
servicios de cuidados paliativos de la geografia espafiola destaco aspectos relevantes validos
para la mia. En la asistencia sanitaria recibida los autores consideran que los pacientes y
familiares expresan una contradicciéon importante al valorar positivamente los servicios de
oncologfa (mas centrados en confirmaciéon diagnéstica y terapia) y negativamente los de
atencion primaria o especializada (mas orientados al diagnostico), debido a las demoras en el
diagnostico, los elevados tiempos de espera —y, por lo tanto, de incertidumbre—, asi como la
lentitud en el proceso de derivaciéon. Esta insatisfacciéon es extensible a la ausencia de
coordinacion asistencial. La familia adopta una postura mas critica hacia la atencién sanitaria
recibida, se siente al margen del proceso terapéutico y se considera poco informada. Los
profesionales creen que se ha producido una mejoria importante en la asistencia oncologica
proporcionada en Espafia, si bien hay tres aspectos en los que esta debe mejorar: la
incertidumbre asociada al proceso diagnéstico-terapéutico, el abordaje integral incluyendo

diferentes especialidades en el manejo clinico del enfermo y la coordinacién con los servicios
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de atenciéon primaria. En cuanto a la informacién, se suele proveer de forma parcial,
centrandose en la enfermedad y su tratamiento, ignorando a veces aspectos tan importantes
como los efectos secundarios de la terapia. Los pacientes sefialan que la informacion se
transmite de forma secuencial y respondiendo al nivel de la demanda exigida. Esta situacion
determina la aparicién de un doble modelo de paciente segin adopte un rol autbnomo o
dependiente. En el primer caso se encuentra insatisfecho y en el segundo la valora como
adecuada. Con lo cual, las estimaciones de los diferentes participantes del estudio evidencian la
existencia de contradicciones y perspectivas diferentes con relacion al proceso de informar. El
cancer es visto como un obstaculo en las relaciones del enfermo con el entorno social, por lo
que desde una perspectiva teorica se reivindica la enfermedad como una situacion de normalidad
en comparaciéon con otras enfermedades y no el equivalente a muerte. Generalmente, el
entorno social tiende a sobreproteger al enfermo ante el miedo a perderlo. De esta
investigacion destaco tres aspectos esenciales para pacientes, familiares y profesionales: 1) los
“significados” del cancer que ponen de manifiesto la desestructuracion y cambio de

<

personalidad de los enfermos, situacion expresada por el concepto de “yo cancer”; 2) las
necesidades detectadas que no han sido satisfechas adecuadamente y que se convierten en
demandas explicitas, y 3) la autonomia en el proceso de toma de decisiones y su relacién con el
concepto de capacitacion o empowerment de los pacientes. En general, los profesionales
mostraron dificultades en confrontar los aspectos emocionales de la enfermedad. Segun los
autores, los oncélogos adoptan una actitud mas racionalizadora en el manejo clinico de la
enfermedad, centrandose mas en los aspectos técnicos relacionados con el diagnéstico y el
tratamiento. Sin embargo, los profesionales de cuidados paliativos y la asistencia sociosanitaria
contemplan el manejo clinico del enfermo con cancer como un proceso global que precisa un
abordaje asistencial integral y coordinado. También una deficiente comunicaciéon entre
profesionales y pacientes esta asociada a mala calidad de vida, insatisfacciéon y aumento del
estrés de los pacientes, as{ como a desgaste de los profesionales (Artells ez al., 2003:27-34). Las
reclamaciones de los enfermos y de la familia para ser atendidos, la demora de la atencién
sanitaria para proceder al diagndstico y tratamiento del cancer, las deficiencias en la
informacién y sus implicaciones, asi como las dificultades en las interacciones hospitalarias,
siguen siendo adn un obsticulo para el mejor funcionamiento del sistema sanitario espafiol.’

M? del Pilar Gonzalez se centra en la enfermedad cancerosa en la infancia desde un

enfoque antropologico (etnografia), mediante la recogida de los datos y la metodologia del

! En la actualidad, la explicacién del colapso de los hospitales y el consiguiente retraso en la atencién es desviado
hacia los inmigrantes, creando confusién en la poblacién y dando una vision de incapacidad de la organizacién
sanitaria.
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estudio. En segundo lugar aplica el modelo de Virginia Henderson (enfermero) respecto a las
necesidades del nifio enfermo y de la familia, asi como a la valoracién y aplicaciéon de los
cuidados enfermeros sustentados en el proceso de enfermeria (diagnostico, planificacion,
ejecucion y evaluacion) en la atencién del enfermo y la familia. Para el estudio de estos
pacientes la autora parte de la clasificacion que suele realizarse clinicamente para el manejo y
control de la enfermedad: el diagnodstico, el tratamiento y la revisiéon y control de posibles
cambios de la enfermedad. Siguiendo las mismas pautas, marca cuatro etapas en la evolucioén de
la enfermedad: tratamiento inicial, que es el periodo considerado como estresante y de mayor
necesidad de apoyo profesional; el tratamiento de consolidaciéon, en el que el enfermo recibe un
tratamiento establecido, como quimioterapia y radioterapia; el periodo de revisioén, que indica la
etapa que sigue después del tratamiento y se alarga en el tiempo, en la que se mantiene un
seguimiento periddico; y la fase de enfermedad avanzada o terminal, que incluye a los nifios
enfermos de cancer con tratamiento paliativo (Gonzalez, 2007:30, 100). Esta investigacion es
una de las realizadas a partir del método etnografico en un entorno hospitalario y de atencion
primaria. Por ser un estudio centrado en el nifio enfermo de cancer, me sirve para ver los
puntos de comparaciéon y también los divergentes entre el enfermo adulto y el nifio, a la vez
entre los familiares y los profesionales. Apenas incide en los cuidados paliativos por no ser este

su objeto de estudio.

M* José Valderrama trata el tema de cuidados paliativos en el Pafs Vasco,
prioritariamente en Atencién Primaria. La autora recupera la historia de los que asumen como
parte de su trabajo profesional (médicos y enfermeras) la atencién a personas en situacion
terminal, en un espacio supuestamente marginal y minoritario. Parte de la concepcion de que la
dinamica de trabajo de los profesionales de cuidados paliativos (CP) que esta orientada
principalmente hacia el cuidado, se diferencia de los rasgos estructurales del modelo asistencial
actual o del modelo médico hegemoénico (MMH) (Menéndez, 1978). Los sanitarios que se
ocupan de estos enfermos no practican una medicina altamente tecnificada ni con capacidad
curativa, por lo que les convierte en una especie de “parias de la medicina”. Considera que la
funcién de cuidar y la orientaciéon hacia el sintoma han sido menospreciadas por el modelo
hegemonico y que estas funciones aunque permanecen en la practica sanitaria actual, lo estan
de forma residual. La orientacion paliativa se convierte en necesaria para que pueda llegar a
personas con enfermedades cronicas y terminales que la necesitan. Estos planteamientos son

tenidos en cuenta en mi trabajo etnografico (Valderrama, 2008:32, 35).
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1.3. Definiendo saberes: el proceso de atencidn, interacciones, liminalidad,
contaminacién y tabu, terminalidad y sistemas y modelos médicos

Es primordial para tratar del marco conceptual iniciarlo con el concepto de cultura
desde la visién de los interlocutores. Me acerco a este concepto dejando espacio a una idea
procesual, a una visiéon entendida como una prictica y como un proceso de produccion
dinamico establecido histéricamente. Al mismo tiempo, la cultura se concibe unida a la
individualidad, a la percepciéon subjetiva y a la metabolizaciéon critica, procedente de la
experiencia, que deviene de alguna manera surgente de cultura (Pelliciari, 2001). Asi tengo en
cuenta cual es el sentido y el valor que dan los enfermos y familiares a su nueva situacion, a sus
aprendizajes previos y a la producciéon de significados culturales generados a partir de la
situacion de terminalidad y muerte. En cuanto a los profesionales sanitarios, sucede algo similar
en la relacion con sus saberes y sus practicas sobre la atencion paliativa. Asi pues, el analisis de
la cultura no ha de ser el de una ciencia experimental en busca de leyes, sino un abordaje
interpretativo en busca de significaciones. Lo que busca es la explicacién, interpretando
expresiones sociales que son enigmaticas en su superficie (Geertz, 1991:20). En estas paginas
pretendo traspasar la superficie y encontrar el significado real de lo que expresan los
interlocutores. Por otra parte, “la cultura es publica porque la significacion lo es” (Geertz,
1991:26), puesto que no se puede realizar ningin gesto sin conocer cual es su significado y lo

que ello representa en su contexto.

Parto de una concepcién de la enfermedad cancerosa como la de una posible visién
estigmatizadora y una causa de marginacion social. El concepto de estigma no es generalizable
como atributo, puesto que lo que estigmatiza a uno puede confirmar la normalidad en otro. En
circunstancias en las que el atributo es intolerable para la persona, esta se esfuerza en ocultar lo
que le esta pasando e incluso puede llegar a manipular la informacién. Esta situacion lleva al
implicado a adoptar un estilo de vida basado en la ocultacién, en la manipulacién de la
informacién o en ambas actitudes a la vez. La respuesta a este hecho esta dirigida, por lo menos,
a intentar corregir en lo posible lo que delata a un individuo como persona estigmatizada. Este
tipo de respuesta es aplicable a los pacientes de cancer en todo el proceso de su enfermedad.
Tanto los pacientes como su familia tienden a ocultar la enfermedad o sustituyen el diagnéstico
por otro menos grave, por lo que el resto de familiares, amigos y conocidos, en cierta manera, se
mantienen al margen de lo que esta sucediendo. En ocasiones, el propio enfermo no desea ser
informado o realmente no esta informado.

Por lo general, el estigmatizado se aproxima mas al sufrimiento y aprende del mismo,

identificindose mas con los problemas de los otros a partit de los suyos. Otro aspecto
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importante a considerar es que cuando un individuo adquiere tardiamente un nuevo yo
estigmatizado, tiene ciertas dificultades para establecer nuevas relaciones y puede regresar
lentamente a sus vinculos anteriores. Las personas con las que contacta a partir de adquirir el
estigma pueden verle como alguien con un defecto. Los que le conocen de antes pueden tener
dificultades en ofrecerle un trato natural como el anterior. El aprendizaje de que es portador de
un estigma le puede ayudar a establecer nuevas relaciones con personas estigmatizadas, con sus
pares, para mostrarle que no esta solo y que hay otros iguales a él (Goffman, 2001:49-50),
aunque el contacto sea pasajero. Es decir, describir la situacion desde si mismo para entender no
solo la exclusion, sino las condiciones de exclusion (Menéndez, 2002:330), por lo que la desviaciin
no radica en los comportamientos, sino en la atribucién de desviacion a sus comportamientos.
Asi, en las descripciones de los sujetos pretendo recuperar no sélo el punto de vista del paciente
y su familia, sino también el sufrimiento experimentado por sentirse, en algunos momentos,

marginados y estigmatizados por las instituciones y por su entorno sociocultural.

Desde la antropologia, el concepto de marginacion, segin San Roman, “consiste,
socialmente, en la exclusion del marginado de los espacios sociales, del acceso institucionalizado
a los recursos comunes o publicos, de forma que este acceso es no-pautado, menor, limitado
temporalmente y dependiente. Este proceso estarfa siempre sujeto a una tension
inclusién/exclusion que depende tanto de las variaciones del propio sistema sociocultural como
de las propiedades del marginado, sea un colectivo o individuo” (San Roman, 1991:152).
También considera que “la marginalidad tiende a producir el alejamiento de las normas y el uso
de relaciones comunes, dando lugar en distintos casos y condiciones a la contravencion de las

normas o al abandono de los usos” (San Roman, 1991:154).

En este sentido, las bases que definen el concepto de ser marginado son las que me
ofrecen un apoyo tedrico para considerar al enfermo, en funcién de su enfermedad y las
consecuencias derivadas de tal proceso, como un individuo marginado, por lo que el sistema
social puede “pasar de éI” (San Roman, 1989). La sociedad es la que marca las pautas de
integracion o exclusion, dentro de la construccion de la identidad. Por otra parte, “los procesos
de exclusion suelen implicar etapas previas de marginalizacién creciente” (Juliano, 2003:56). La
marginacion puede producirse en el caso de los individuos diagnosticados de cancer que pasan,

por lo general, por un proceso prolongado de enfermedad.

El individuo que padece una enfermedad crénica puede pasar por una situacion de
marginacion, ya que socialmente (en nuestra sociedad occidental) deja de producir y genera unos
gastos, por lo que, en cierta manera, se puede prescindir de él, cuando menos hasta que se cure

(sin obviar las secuelas ocasionadas por la enfermedad). Considero que, en la medida en que el
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enfermo se encuentra en una situacién liminal de inclusién/exclusién y pasa por unas
condiciones determinadas, podria pensarse que “existen colectivos, grupos o categorias
‘proclives’ a la marginalidad” (San Roman, 1991:153). También se puede considerar que los
enfermos, por lo menos algunos, pueden ser mas proclives a estar marginados, ya que esta es
“una posicién de exclusion y una situacion sin salida a la vista” (San Roman, 1989:118). Existen
diferentes tipos de marginaciéon que pueden presentarse en los enfermos terminales y algunos

son mas vulnerables a ello que otros.

Respecto a los conceptos de marginalidad y exclusion, tengo en cuenta varios aspectos
como el cambio de rol que puede apartar al enfermo de sus anteriores funciones familiares y
sociales, por lo menos en espacios temporales, y la readaptacion a su nueva situaciéon con las
implicaciones y alteraciones (limitaciones fisicas, dolor...) que conlleva la enfermedad. La
enfermedad, cuando esta en un proceso crénico e incurable, se aproxima mas a la posicion de
exclusion porque el individuo, de forma progresiva, participa menos de los roles sociales y no

tiene perspectivas de futuro, por lo que sélo le resta esperar.

Proceso de atencion

El proceso de atencién hace referencia al recorrido de las personas en su busqueda de
salud, a la interaccién del enfermo con la familia, a los profesionales sanitarios u otros
cuidadores, a la institucién hospitalaria y al itinerario terapéutico en el que se elaboran y
resignifican sus saberes. El proceso de salud/enfermedad/atencién constituye segin Eduardo
Menéndez “...un universal que opera estructuralmente —por supuesto en forma diferenciada—
en toda sociedad, y en todos los conjuntos sociales estratificados que la integran... Es decir que
tanto los padecimientos como las respuestas hacia los mismos constituyen procesos
estructurados en todo sistema y en todo conjunto social, y que, en consecuencia, dichos
sistemas y conjuntos sociales no soélo generaran representaciones y practicas sino que
estructuraran un saber para enfrentar, convivir, solucionar y, si es posible, erradicar los
padecimientos” (Menéndez, 1994). Este proceso se inicia con la deteccion y diagnostico de un
malestar. Su avance introduce decisiones, practicas y el uso de diferentes recursos. Su final lleva
implicita una valoracién de los resultados y un proceso de aprendizaje que retroalimenta nuevas

expetiencias en el proceso de s/e/a (Osorio, 2001:39).

Cuando la enfermedad sigue su curso y entra en un nuevo momento, el de la etapa
terminal y hasta el final de su vida, el paciente prosigue su recorrido caracterizado por la

presencia de estados de cierta estabilidad relacionados con el control de los sintomas, seguidos
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de otros desestabilizadores (debidos a la alteraciéon de los sintomas), por lo que se da una

alternancia entre bienestar y malestar en el recorrido hacia la muerte.

Erving Goffman (2007) denomina carrera moral para “referirse a cualquier trayectoria
social recorrida por cualquier persona en el curso de su vida” (Goffman, 2007:133). .A partir de
la definicién del concepto de carrera los sujetos interactian, indistintamente, entre lo personal y
lo publico, entre el yo y su sociedad significativa, sin tener que limitarse, como unica fuente
probable de datos, a lo que la persona dice pensar que imagina ser. Lo que importa de esta
carrera son los aspectos morales, es decir, la secuencia regular de cambios que la carrera
introduce en el yo de una persona y en el sistema de imagenes con que se juzga a s{ misma y a
las demas personas. En mi investigacién presento como e¢je tedrico la formulacion de categorias
para la comprension del proceso de atencion que se explicitan en la carrera del enfermo en su

etapa terminal.

Desde la propuesta del proceso de atencién pueden presentarse dos cuestiones: ¢cudl es
la relaciéon que establece el paciente con su cuerpo, en cuanto al deterioro y sufrimiento como
resultados del avance de la enfermedad? y ¢cudl es la relacién que establece el paciente con su
entorno de atenciéon? Con este contexto propongo concebir el proceso de atencién o carrera
paliativa “como la secuencia de decisiones y estrategias que son instrumentadas por los sujetos
para hacer frente a un episodio concreto de padecer” (Osorio; 2001:39). Estas estrategias
implican una serie de representaciones y practicas orientadas a la paliacion de la enfermedad en

los sistemas de CP.

Interacciones

Para tratar sobre la relaciéon entre los tres sectores —pacientes, profesionales y
cuidadores principales, me remito y expongo las premisas en las que se basa el interaccionismo
simbdlico. Primeramente, el ser humano orienta sus actos hacia las cosas en funcién de lo que
estas significan para él —todo lo que puede percibir y las situaciones que afronta en su vida
cotidiana. La segunda premisa comprende el significado de estas cosas que surgen como
consecuencia de la interaccion social que cada cual mantiene con el préjimo. La tercera reine
los significados que se manipulan y modifican mediante un proceso interpretativo desarrollado
por la persona al enfrentarse a las cosas que va hallando a su paso (Blumer, 1982: 2). Ervin
Goffman analiz6 las interacciones en términos de las regulaciones sociales que las gobiernan de
forma sutil y las convierten en la representaciéon genuina del orden social (Goffman, 1963).

Glaser y Stauss, por su parte, analizan la interaccién simbolica en términos de su caracter

52



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Maria R. Getino Canseco

ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009

Capitulo 1 Orientaciones tedricas

abierto y a la vez problematico. Segun estos autores, supone la posibilidad de cambio y poder
observar asf los que se pueden producir en el curso de la interacciéon. La importancia para ellos
estriba en conocer si esta supera los lazos de las regulaciones sociales para llegar a nuevos
modelos de interaccion (Glaser y Strauss, 1979:15).

Recapitulando algunos aspectos planteados, sefialo que con la nocién de proceso
terapéutico hago referencia a la trayectoria que realizan el enfermo y su grupo familiar en la
busqueda de salud a partir del diagnostico de cancer hasta el final de la vida.

Parto del concepto sociolégico de crisis como una interrupcion del curso normal del
equipo, percibido como inesperado, llevando a cambios importantes a corto y largo plazo
(Giner et.al., 1998:161). Las crisis, segin Eduardo Menéndez, son “espacios y procesos de
ruptura de las continuidades ideolégico-tedricas dominantes; rupturas que posibilitan el acceso a
reflexiones y acciones que cambiarfan el signo de los interrogantes y tal vez de las respuestas
hasta entonces hegemonicas... que emerge a través de las ideologias y practicas de al menos una
parte de los diferentes conjuntos sociales”. (Menéndez, 2002: 46). Me sustento en el
planteamiento del orden social trazado desde la estabilidad o desde el conflicto para dar cuenta de
las interacciones que establecen los profesionales con el enfermo y la familia. Los valores estables
son la base de un orden social y no son cuestionados por debajo del mismo ya que los cambios
sociales ocurren constantemente y la funcién de los humanos es que se den de manera ordenada
y no anarquica como indica Thomas Hobbes, o que el cambio no sea tan cadtico segun George
Mead. En el caso del conflicto esta el caradcter altamente problematico del orden social segin
John Loock. En el caso de Glaser y Strauss, las bases del orden social deben ser constantemente
reformadas, trabajadas, tanto de acuerdo con los valores establecidos como también con el
proposito de establecer otros valores para preservar precisamente el orden. El mantenimiento
del orden social, tanto en la sociedad como en organizaciones, en grupos o interacciones
individuales, tiene que implicar el manejar consecuencias relativamente inesperadas de esta

doble manera (Glaser y Strauss, 1979:14).

Liminalidad

La liminalidad es una de las fases de los ritos de paso (rites de passage) o transformaciones
que marcan el transito de una fase de la vida o de un estatus social a otro. El antropdlogo belga
Arnold van Gennep fue el primero que utilizé este término. Los cambios esenciales en la vida
de una persona son nacimiento, pubertad, matrimonio y muerte. Cada uno de estos cambios
esta marcado por un periodo habitual de rituales o ritos. En cada cambio, Van Gennep

identifico tres fases criticas, la separaciéon (pérdida, por parte de la persona, de su estatus
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anterior), la marginalidad o fase liminal (periodo de transicién con rituales especificos que a
menudo implican suspensioén del contacto social habitual) y la tercera fase, de reagregacion o
reincorporacion, en la que se consuma el paso (Turner, 1988:101). Los ritos de paso utilizan
formas simbolicas que en el proceso de transiciéon pueden ser traumaticas. Este proceso obliga,
a veces, a algunas personas a adaptarse a la nueva situaciéon como, por ejemplo, en el caso del
fallecimiento de un ser querido. Los ritos de paso existen en todas las sociedades y sirven para
reafirmar los valores de cada sociedad.

Las personas liminales o seres transicionales son aquellas que cambian de estado, el cual
se halla definido por un nombre y un conjunto de simbolos. Los atributos de la liminalidad son
ineludiblemente ambiguos y estas personas se alejan del sistema de clasificaciones que
normalmente se establecen en el espacio cultural. Las personas liminales no tienen espacio
definido; el nedfito se encuentra en otro lugar, tiene realidad fisica pero no social, no tienen
nada, ni estatus, ni propiedades, no ninguna otra cosa; sus atributos, ambiguos e
indeterminados, son expresados por una rica variedad de simbolos; suelen representarse
simbdélicamente como asexuados o bisexuados. El rasgo principal de estas simbolizaciones es
que los neofitos no estan ni vivos ni muertos, por un lado, y a la vez estan vivos y muertos por
otro. La conducta de la persona liminal es normalmente pasiva o humilde, ellos deben obedecer
a sus instructores y aceptar lo que se les imponga. Las distinciones seculares de posicion y status

desaparecen o suelen terminar homogeneizandose (Turner, 1988:102; Leach, 1989:107).

En el caso de los enfermos en situacion terminal, la fase preliminal comienza cuando se
conoce el prondstico de muerte, dato que generara una serie de decisiones y actitudes a tomar a
lo largo del periodo, hasta que llega el Obito. A esta fase le sigue la liminal, cuando se
comprueba la consumacion del deceso que abre una segunda fase intermedia, marginal, a/
margen del margen, liminal en algunos casos, que finaliza una vez el cadaver es conducido a su
morada definitiva, es decir hasta que el cadaver sale de la morgue. Una vez ubicado ya el
cadaver, se inicia la fase posliminal, que evidentemente afecta a los supervivientes y que viene
definida por las actitudes que estos toman a partir del momento en que pierden definitivamente
al ser querido (Allué, 1985:62). Muchos rituales sobre la muerte, por ejemplo, pretenden que la

persona acepte que debera pasar al mundo de los muertos.

Contaminacion y tabu

Segun Mary Douglas, en las situaciones de riesgo coexisten respuestas tanto de rabia

como de esperanza y miedo. Puesto que nadie toma una decision con la que arriesgue algo sin
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antes haber consultado a sus vecinos, a sus familiares o a sus amigos del trabajo, estos
constituyen el grupo de apoyo que proporcionara ayuda si las cosas se tuercen (Douglas, 1991:
xx). Asi, cuando la sociedad estigmatiza y excluye esta tratando de protegerse a si misma del
contagio y de asegurar su propia supervivencia. Se cree que la persona estigmatizada es una
influencia contaminante y, por lo tanto, peligrosa para el resto de la comunidad. Los potenciales
contaminantes se convierten en el punto de mira, personas que han violado un tabu de algun
tipo y deben ser rechazadas o castigadas. La religiéon desempefia un papel clave en este proceso,
al tiempo que apuntala el orden social. El orden —dice Douglas— es el valor mas alto de la
sociedad, y son las leyes que determinan la pureza y la contaminacién las que lo salvaguardan. Y
es la religion la que articula el sistema de creencias e institucionaliza los rituales en los que la

vida corporativa de la sociedad encuentra su expresion (Douglas, 1991:114).

Una persona contaminada —para Douglas— es siempre culpable. “Ha desarrollado una
condicion incorrecta; o, simplemente, ha cruzado alguna linea que no debiera haber cruzado, y
este desplazamiento desencadena peligro para alguien”. Por cruzar los limites interiores o
exteriores incurrimos en el riesgo de contaminar todo el sistema; y el orden no se restaurara
hasta que los procesos de purificaciéon hayan tenido lugar (Douglas, 1966:114). La integridad y
la entereza pueden ser signos de liberacién de la contaminacion: una idea que desempefé un
importante papel en la tradicién judeo-cristiana (Douglas, 1966: 61). Toda muerte y casi todas
las enfermedades se utilizaran para definir un sistema de atribucién de la culpa (Douglas, 1991:
XI). Esta teorfa es aplicable en cuanto a la respuesta que da esta sociedad cuando una persona

padece cancer.

Terminalidad

Pretendo presentar la terminalidad como un etapa, mas que considerarla como un
hecho inherente al individuo. Por lo tanto, voy a denominarla como estado terminal, fase terminal o
terminalidad para referirme al grupo de enfermos que padecen una enfermedad terminal y para
referirme a un periodo marcado por una circunstancia determinada que vivencia una persona
que padece una enfermedad irreversible, en este caso un cancer avanzado e incurable. También

aplico el concepto de enfermedad terminal, enfermos en terminalidad.

Se manifiesta en que los enfermos en terminalidad precisan de terapia paliativa, que es la

aplicacioén de unos cuidados para el mantenimiento de su bienestar y para el control y alivio de
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, . . 1 . .,
los sintomas. Esta terapia es sobre todo de ayuda emocional’ en una situaciéon descontrolada y
dificil de comprender en muchas ocasiones. En esta fase paliativa se sustituye la terapia curativa

porque esta conlleva a corto plazo un efecto iatrogénico.

Proceso terminal o relaciono con el recorrido o trayectoria efectuada por el enfermo y su
familia en la busqueda de atencién, en la etapa final, asi como los cambios, alteraciones y

limitaciones inherentes a la evolucion de la enfermedad.

En la presente investigacion utilizo el concepto moribundo para hacer referencia a un
individuo que padece una enfermedad irrecuperable y esta en una etapa cercana a la muerte.
Para David Sudnow, “la sociedad occidental emplea generalmente la palabra ‘moribundo’ para
designar una clase muy restringida de estados y personas, y por ello nos enfrentamos a un gran
conflicto filoséfico cuando decimos de alguien que ‘se esta muriendo’, si bien no admitimos este
hecho respecto a nosotros mismos” (Sudnow, 1971:78). Por lo tanto, “estar ‘muerto’ o
‘muriéndose’, significa (...) ser asi considerado por aquellos que rutinaria y legitimamente se
hallan implicados en la determinacién de esos estados y establecen cursos de accién, tanto para
s mismos como para los otros, sobre la base de tales determinaciones” (Sudnow. 1971:79), por
lo que, al igual que este autor, considero que es necesario explicar como se plantean esas

resoluciones y se da cuenta de ellas en el entorno organizativo del sistema hospitalario.

Muerte y proceso del morir,’ concepto propuesto por las ciencias sociales, que utilizo para
englobar en toda su dimensién ese acto decisivo de la vida de los individuos. El proceso de
morir, lo planteo como un recorrido de la persona proxima a morir, que comprende desde que

se le reconoce como incurable (retirada del tratamiento curativo), hasta que muere.

El concepto de muerte lo propongo desde la antropologia, entendido como un proceso
que sufre un individuo, desde la dimensién bioldgica y desde una sociedad, desde el entorno
social, que lo pierde (Allué, 1998:69). La muerte, por tanto, es un hecho a la vez individual y

colectivo que conduce a diferentes interpretaciones y actuaciones.

El morir “comienza a manifestarse en determinadas situaciones en el curso de una vida,
a pesar de la proposicion existencial de que estamos muriendo desde que nacemos, y cualquiera
que sea la base médica de este reconocimiento (la cual puede ser problematica), la mayoria de
los criterios del concepto de morir se relacionan con consideraciones explicitamente sociales”

(Sudnow, 1971:80). Adn mas, el morir es “un término esencialmente predictivo”. Por suceder

1 . . . . . .
Las emociones son una patte esencial de los mecanismos que regulan la vida social. De ellas se derivan los
sentimientos aprendidos al respecto (Fericgla, 2000:12).

2 Me sustento en Glaser y Strauss para afirmar que “los procesos gozan de considerable duracion” (Glaser y
Strauss, 1979: VIII).

56



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Maria R. Getino Canseco

ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009

Capitulo 1 Orientaciones tedricas

una serie de acontecimientos o suposiciones, “‘es posible que ocurra la muerte en un periodo
determinado. Ver ‘morit’ es ver la posibilidad de la muerte dentro de cierta perspectiva
temporal” (Sudnow, 1971:81). Estos tiempos del morir y de la muerte son propuestos dentro

del ambito asistencial que determina diferentes estados o fases del proceso de morir."

Contindo con la muerte y la planteo como un acontecimiento que ocurre dentro de un
orden social. “Los pensamientos, intereses, actividades, proyectos, planes y esperanzas de los
otros estan mas o menos vinculados a la persona que muere y al hecho de su muerte” (Sudnow,
1971:79). Continua el autor con que la naturaleza de este vinculo viene en parte por la
pertenencia de las personas a una diversidad de estructuras sociales, como la familia, etc.
Igualmente, “las muertes ocurren dentro de un orden médico organizacional” (Sudnow,

1971:79).

Para tratar la problematica de la complejidad de los sistemas y modelos médicos desglosaré
las aportaciones teodricas que considero mas notables en esta cuestion. Me centro
principalmente en los modelos explicativos (ME) —segin Kleinman—, en el modelo médico
hegemonico y en el modelo de autoatenciéon —segun Menéndez—, por considerar que son los

que se ajustan a mi campo de investigacion.

Otros conceptos a destacar son la nocién de proceso terapéutico, con la que hago referencia
a la trayectoria que realizan el enfermo y su grupo familiar en buisqueda de salud a partir del
diagnostico de cancer hasta el final de la vida de aquel.

A los profesionales sanitarios del equipo de paliativos (EP) los denomino terapeutas
interdisciplinares” (TT) porque, aunque pertenecen a diferentes disciplinas, tienen en comun la
atencion al individuo en terminalidad. Estos son los que dirigen su atencion al paciente y a su
familia y son reconocidos por los usuarios como los que tienen conocimientos, habilidades y

facultades para paliar.

El equipo multidisciplinar es un grupo de diferentes profesionales que trabajan en un area
comun de forma independiente, valoran al enfermo por separado e interactian entre ellos de

manera informal.

El equipo interdisciplinar (el tipo de equipo de cuidados paliativos) formado por
diferentes profesionales que trabajan en un area comun de forma interdependiente e

interactian entre ellos de manera formal e informal. Pueden valorar al enfermo por separado

! Estas fases cotresponden a preliminar, con el prondstico de muerte, hasta que se produce el 6bito; liminar, o fase
intermedia; y post-liminar, una vez ubicado el cadaver, y afecta al superviviente (Allué, 1985:62).

> El equipo interdisciplinar estd formado normalmente por médicos, enfermeras, auxiliares de clinica, psicélogas,
trabajadoras sociales (TS), fisioterapeutas y voluntarios.
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pero intercambian la informacién de una forma sistematica, comparten una metodologfa de
trabajo y trabajan juntos para conseguir unos objetivos conjuntos, colaborando entre ellos en la

planificacion y puesta en marcha de un plan de tratamiento y cuidados.

Modelos explicativos (EM por sus siglas en inglés), de Kleinman. Estos modelos son
“las nociones sobre un episodio de enfermedad y su tratamiento especifico que son empleados
por aquellos que se ocupan del proceso clinico. La interaccioén entre los EM de los pacientes y
los profesionales es el componente principal de la atencién en salud. El estudio de los EM de
los profesionales nos indica cémo entienden y tratan los mismos la enfermedad (disease). El
estudio de los EM de los pacientes y familias muestra cémo dan sentido a episodios de
padecimientos (i/ness) y como eligen y valoran los tratamientos fijados. La investigacion de la
interaccion entre los EM de los profesionales y los pacientes ofrece un analisis mas concreto de
los problemas de comunicacién clinica”. Investigar la comunicacién clinica “descubre uno de
los principales mecanismos por los cuales el contexto estructural, social y cultural afecta a la
relacién profesional-paciente y otras relaciones de cuidado a la salud” (Kleinman, 1980:105,
Martinez: 2008: 98). Estos modelos explicativos ayudan al paciente y a los profesionales en lo

que Kleinman denomina el sistema de atencion a la salud o bealth care system (HCS).

Con la idea de realizar un analisis empirico de los EM en cualquier episodio de
enfermedad, Kleinman propone cinco aspectos fundamentales: la etiologia, la sintomatologfa, la
fisiopatologia, el curso de la enfermedad y el tratamiento. Aunque estos ejes de analisis estan
extraidos del modelo biomédico, se establecen simplemente como bloques tematicos ttiles para
la investigacion etnografica. En el orden del procedimiento, los EM son instrumentos para el
conocimiento de una dimensién ewic' de las nociones y, como en el caso que nos ocupa, de
aquellas que el propio actor tiene sobre sus signos y sintomas. Esta propuesta se aleja de los
propositos de la biomedicina y se acerca a la posibilidad de una etnografia de los sintomas

(Kleinman, 1980:105).

En el caso de los EM de los legos o “profanos”, estos aparecen en un plano de igualdad
con el cuerpo nosogrifico y terapéutico-médico que incluye también el conocimiento
biomédico, por lo que se vislumbra una convicciéon de que la patologia (disease) no es una
entidad real, sino un modelo explicativo, es decir, una posible interpretacién construida en el

contexto de una cultura como la biomédica (Kleinman, 1980:105). En el caso de los EM de los

Y Emic se utiliza en antropologia para designar la propia vision de los actores. Se contrapone a ez, que alude a los
conceptos empleados por el investigador. Ambos términos recogen los sufijos de phonemic y phonetic haciendo un
simil con ambos enfoques linglisticos.
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profesionales, pueden clasificarse en tedricos y clinicos. Es en la practica clinica donde se
expresan estos modelos explicativos y es en este lugar donde pueden verse con mayor claridad
los procesos cognitivos, comunicativos y transaccionales que se generan entre el médico y el
paciente, asi como las distancias cognitivas entre los diferentes EM, donde pueden evaluarse los
resultados de la comunicacién con los pacientes y donde puede mejorarse, st es preciso, la

eficacia del tratamiento médico (Osorio, 2001:25).

Otro elemento a sumar en el discurso de Kleinman es el estudio del concepto de ¢ross-
cultural, que es la apreciacion radical de que en todas las sociedades, las actividades del cuidado
de la salud estin en mayor o menor medida relacionas entre si, por lo que es necesario
estudiarlas desde una perspectiva holistica, como una respuesta socialmente organizada ante la
enfermedad y que constituye un sistema cultural especial, el sistema de atencién a la salud o
health care systemr (HCS). Al igual que se habla de religién, lenguaje o parentesco como sistemas
culturales, puede considerarse a la medicina como un sistema cultural, con significados
simbolicos anclados en las construcciones particulares de las instituciones sociales y en los
patrones que rigen las interacciones personales. En cada cultura, la enfermedad (ilness), la
respuesta ante ella, las experiencias individuales, el tratamiento, y las instituciones sociales
relacionados con la enfermedad estan sistematicamente interrelacionadas entre si. El resultado

es el denominado health care systemr (HCS) (Kleinman, 1984:24).

Entre otros autores, Young (1982) critica la nocién de modelo explicativo de Kleinman
(1980) por considerar que no se ajusta a la particularidad y que el concepto de modelo es mas
una supuesta generalizaciéon (Ramirez, 2007). También Taussig (1995) difiere de Kleinman, ya
que en el encuentro clinico las partes se encuentran “en una alianza extrafia, en la cual una parte
se apropia de las ideas privadas de la otra con el propésito de manipularlas con mas éxito ¢Qué
posibilidades hay en este tipo de alianza de que el paciente explore el modelo privado del
médico, tanto de la enfermedad como del malestar y que pueda negociar eso?” Sugiere que no
es la construccion cultural de la realidad clinica la que debe ser desenmascarada sino /a construccion

clinica de la realidad (Taussig, 1995:140).

Las criticas a los EM de Kleinman vienen por varias vias. No tienen en cuenta lo social,
pues hablan exclusivamente de ideas y representaciones Young (1982). Tampoco consideran las
dimensiones sociales y econémicas politicas (Taussig, 1995; Young, 1982). Pueden contribuir a

una mayor manipulacién del paciente (Taussig, 1995).
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Modelo médico hegeménico (MMH) hace referencia al “conjunto de practicas,
saberes y teorfas generados por el desarrollo de lo que se conoce como medicina cientifica, el
cual, desde fines del siglo XVIII ha ido logrando dejar como subalternos al conjunto de
practicas, saberes e ideologfas que dominaban en los conjuntos sociales, hasta lograr
identificarse como la tnica forma de atender la enfermedad, legitimada tanto por criterios

cientificos como por el Estado” (Menéndez, 1990b:83; Menéndez y Di Pardo, 1996:59).

Asi se ha construido una hegemonia que pretende excluir ideolégica y juridicamente a
las otras posibilidades de atencion. Se trata de procesos de transformacion de las otras practicas
y saberes de curacién-prevencion que derivan de las relaciones conflictivas y complementarias
formadas a partir de la hegemonia del MMH (Menéndez, 1990b:84). El concepto de modelo es
criticado por algunos autores por considerar que, en términos metodologicos, puede implicar
riesgos que conduzcan a eliminar o relegar al sujeto. Asimismo, la formulacién de modelos
tiene que implicar la posibilidad de proponer submodelos. Los modelos deben ser contrastados

y la historicidad debe operar como continuo corrector (Menéndez, 1990b:85).

En la elaboracion del MMH se reconocen tres submodelos: el individual privado, el
médico corporativo publico y el médico corporativo privado, cuyos rasgos estructurales son el
biologicismo, el individualismo, la eficacia pragmatica, la concepcion de la salud/enfermedad
como mercancia, la orientaciéon basica hacia la curacidn, la praxis curativa centrada en la
eliminaciéon de sintomas, la concepcion del paciente como ignorante y como portador de un
saber equivocado, la induccién a la participacion subordinada y pasiva de los consumidores de
acciones de salud y la deslegitimacion cientifica de otras practicas. Son caracteristicas que
corresponden inicialmente a la practica médica individual y privada dominante durante el siglo
XIX y en parte del XX (Menéndez, 1990b:87). Estas caracteristicas se definen a partir de

sistemas sanitarios con una presencia dominante de la oferta privada.'

Los cometidos del MMH pueden clasificarse en tres tipos: primero, los que cumplen las
funciones preventivas, curativas y de mantenimiento; segundo, los que integran las funciones de
control, normalizacién, medicalizacion y legitimacion; y tercero, los que incluyen las funciones
econémico-ocupacionales. Las funciones curativa y de mantenimiento son las que casi

exclusivamente identifican al personal de salud y que los conjuntos sociales reconocen a la

! Los mecanismos del mercado en el campo de la atencién sanitaria estan relacionados con la emergencia del
modelo neoliberal en la década de los ochenta y con la exportacion del modelo norteamericano de competencia
administrada (managed competition). Esta propone fundamentalmente que la salud debe ser tratada como cualquier
otra mercancia que tiene un costo, un precio, una demanda especifica y por tanto entra en el juego de la
competencia. Con ello pretende que se establezca una competicion entre productores o vendedores —médicos— y
consumidores —pacientes— (Guzman, 2005:60). La politica neoliberal justifica el desmantelamiento del Estado del
Bienestar. Para mas informacién sobre el tema: Perry, 1999; Navarro, 2002.
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practica médica, sobre todo en la funcién curativa. La funcién de mantenimiento ha sido
reconocida posteriormente. El “mantenimiento”, para que se dé, requiere de una continuidad en
la aplicacion de estrategias tanto de los recursos como de las medidas de supervision, contando
con las politicas de salud dominantes de un pafs, ya que ayudan a la ejecucién de dichas practicas
(Menéndez, 1990b:104-105). El aspecto que aqui interesa es que la atenciéon propiamente
paliativa no se ajusta a los rasgos estructurales del modelo médico hegemoénico (MMH) por

encontrarse en una linea muy tecnificada, es decir con capacidad curativa (Valderrama, 2008).

Ambos autores, Kleinman y Menéndez, tratan de manera diferente la organizacion entre
los sistemas y modelos médicos, realizando importantes aportaciones a la discusion
epistemoldgica sobre el tema. Kleinman se centra en lo sociocultural y en lo simbdlico, el
individuo es el que realiza la unién con la cultura a través de su historia de vida, y Menéndez
establece una relacién entre lo microsocial y lo macrosocial a través de la estructura social y la
relacion en el proceso de salud/enfermedad/atencion, recuperando estas dimensiones en las

relaciones de hegemonia y subalternidad (Ramirez, 2007:70).

En cuanto a los diferentes aspectos tratados, destaco un aspecto importante en mi
investigacion que es el de la interaccion entre los diferentes actores y el contexto de conciencia,

asi como las implicaciones en las diferentes instituciones, concretamente la oncolégica.

Esta interaccion sera tratada teniendo en cuenta los significados que dan los enfermos, la
familia y los profesionales a su situaciéon durante el proceso de la enfermedad y mas
especificamente en la fase terminal. Los trabajos mencionados en el estado de la cuestion me
han servido para reforzar mi propuesta tedrica, tanto desde los aspectos de identificacion como
desde la divergencia, al igual que otros me han ayudado a verificar los datos con el material de
campo. Parto para esta investigacion de las propuestas de Menéndez sobre el Modelo Médico
Hegemonico (MMH) para establecer las diferencias y similitudes que se presentan en cuidados
paliativos y de las propuestas de Kleinman con los modelos explicativos (EM) que me ayudan a
valorar culturalmente los testimonios de los diferentes grupos y la interaccion que establecen en

el cuidado a la salud, en este caso al seguimiento del proceso terminal y el morir.
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Capitulo 2. Orientaciones metodoldgicas

2.1. Metodologia propuesta

Para esta investigacion parto del objeto de estudio, los objetivos y las dimensiones que
quiero rescatar, por lo que la mejor manera de proceder es establecer una trayectoria rigurosa,
valida y fiable del conocimiento producido por los agentes implicados en la investigacion. La
utilizacion de la metodologia cualitativa me ayuda a conocer las formas culturales que subyacen
en el servicio de cuidados paliativos (SCP) y a profundizar en sus problematicas habituales.
Estos enfoques hacen referencia a una “aproximacion general al estudio de un objeto o proceso,
es decir, el conjunto de medios tedricos, conceptuales y técnicos que una disciplina desarrolla
para la obtenciéon de sus fines” (Iniguez, 1999:497) y los he planificado para conocer las
necesidades de los informantes enfermos en terminalidad, asi como las problematicas y formas
de cuidar de los familiares y el tipo de atencion llevado a cabo por los profesionales paliativistas.
Por ello recurro a la metodologia especifica para poder profundizar en estos aspectos generales
y concretos en torno a la enfermedad y la muerte. El método por excelencia para el antropélogo
es, indudablemente, el etnografico, que es uno de los instrumentos Optimos para conocer y
comprender una cultura, dado que esta tiene que ser vista a través de quien la vive y
experimenta (Pallarés, 2003:9). Es el instrumento necesario para profundizar en la construccion
de las descripciones culturales en el proceso de comprensién de un grupo determinado,
especificamente el perteneciente al entorno de los cuidados paliativos. También lo utilizo para
dar cuenta de las diferencias existentes mas que de las similitudes.

La ayuda de la metodologia cualitativa supone desarrollar un estilo o modo de investigar
los fenémenos sociales, asi como la asunciéon de ciertos principios basicos que sustentan y
orientan el disefio y la ejecucion de la investigacion. De estos principios destaco que la realidad
que se estudia es dindmica, multiple y debe ser analizada globalmente a través de las
interpretaciones que construyen los agentes implicados en sus interacciones, siendo el
investigador/a un agente mds en la investigacion, que forma parte de la produccién de los

procesos a aclarar (Ifiiguez y Sinchez-Candamio, 2006:2).
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Cronograma de la investigacion n° 1

Capitulo 2 Orientaciones metodoldgicas

Fases Objetivo Rol del Instrumento Espacio
investigador
Primera fase. Definicién de la situacion / problema.
Formulacién teérica
1. Planificaciéon | Ordenar el tiempo, los | Planificar Libros, fotografias y | Bibliotecas
espacios y las fases de exploracion parala | universitarias
la investigacion; investigacion. de la provincia de
busqueda de la Barcelona. En mi
documentacion. estudio.
2. Formulacién | Determinar el proceso | Bibliografia sobre el | Bibliotecas, internet. | Bibliotecas
del proyecto de | de la investigacion. tema. Movimiento universitarias
investigacion Revision teorica, tesis e | hospice, cuidados de la provincia de
investigacion cualitativa | paliativos, Barcelona.
y cuantitativa instituciones En mi estudio.

programa Atlas-ti.

(triangulacion). hospitalarias, etc.
Segunda fase. Trabajo de campo
Recoleccion de | Recogida de la Investigacion y Historias de vida, Unidad de
la informacién | informacién a través trabajo de campo observacion cuidados
de las estrategias y las cualitativa (OP y en | participante (OP). paliativos (UCP)
técnicas. profundidad) y Diario de campo, (Barcelona).
elaboracion de un entrevistas
cuestionario semiestructuradas y
estandarizado. cuestionarios.
Organizacion Procesar, revisar, Realizar el proceso | Analisis, mapas Unidad de
dela organizar y de organizar y conceptuales, cuidados
informacion seleccionar la codificar la cuestionario paliativos (UCP)
informacion. informacion. estadistico y (Barcelona).

En mi estudio.

Tercera fase. Identificacion de los patrones culturales.
Sistematizacion y elaboracion del documento final

1. Analisis de la | Cotejar y ordenar Procesar, crear OP, entrevistas Unidad de
informacion los datos categorias, y en profundidad, cuidados
obtenidos codigos, analizar y mapas paliativos (UCP)
en el campo. conceptualizar los conceptuales, (Barcelona).
datos. entrevistas En mi estudio.
semiestructuradas
y cuestionarios
estandarizados.
2. Interpreta- | Interpretaciony Discutir, cotejar, Mapas conceptuales, | Unidad de
ciony conceptualizacion analizar e interpretar| entrevistas cuidados
discusion de la informacion semiestructuradas paliativos (UCP)
recogida de los y cuestionarios (Barcelona).
procesos de la estandarizados.
construccion de
conocimientos.
3.Conceptuali- | Identificacion de los Conceptualizacién | Materiales Unidad de cuidados
zacion sistemas sociales y de los sistemas. utilizados. paliativos (UCP)
inductiva cultura. (Barcelona). En mi

estudio.
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Para el estudio del escenario, en un principio, necesito un analisis previo del mapa
sanitario de los servicios existentes en Catalufia, por lo que visito diferentes instalaciones para
conocer y complementar los datos bibliograficos. También realizo una revision de la bibliografia
existente en el Estado espanol para familiarizarme con el panorama general de los cuidados
paliativos, centrada en el area de Catalufia. Resultan de gran ayuda la bibliografia consultada
sobre el movimiento hospice' y la informacién general y especifica de la memoria anual del hospital
oncoloégico, que da cuenta del funcionamiento general y los avances del servicio, asi como de
otros espacios en torno a la paliacién. Los escenarios en esta investigacion incluyen la unidad de
hospitalizacion (UH), la consulta externa (CE) y la unidad funcional interdisciplinar
sociosanitaria (UFISS). Estos espacios estan organizados en la misma planta y es en donde se
desarrollan actividades de atencion al paciente y a los familiares interdisciplinarmente, por lo que
interesan las caracteristicas especificas que permiten resaltar las principales particularidades del
sector que se ordenan en un marco de significados dados previamente a la paliacion. La
seleccion de los escenarios es, desde este planteamiento, una opcion tedrica (Guasch, 1997:38),
sin que esta est¢ mediatizada por las posibles dificultades practicas del acceso a dichos

escenarios.

Paralelamente, a fin de complementar mi formacién, realizo cursos vy talleres
relacionados con el tema de la muerte. Estos cursos tratan principalmente sobre como ayudar a
morir y abordan diferentes enfoques teéricos sobre el tema.” Esta formacién me sirve tanto para
prepararme en el aspecto personal, como para ampliar los conocimientos teéricos. Dichos
cursos han sido de gran utilidad para ampliar el material y acotar el tema. También me ayuda
positivamente la consulta realizada en instituciones sobre documentacion referida a estos temas
hospitalarios.’

A partir de la informacién de los datos recogidos y para acotar mas el objeto de estudio,
concibo que la unidad de observacién debe estar ubicada dentro de un hospital oncolégico,
pertenecer a un hospital universitario y estar valorada como punto de referencia en el ambito
europeo. También tengo en cuenta el tipo de poblaciéon a la que se dirigen los cuidados
paliativos, el nivel socioeconémico, el area geografica que cubre la unidad y que la misma se

encuentre ubicada en un area hospitalaria de ambito publico. La decision la tomo después de

1 Acontecimiento que tiene lugar en Inglaterra en los afios sesenta. En 1967 la Dra. Cicely Saunders funda el
hospital de St. Christopher’s, en Londres, para acoger pacientes con una enfermedad terminal.

2 Se realizaton respectivamente en las instituciones siguientes: Domo, Associacié d'Ajuda a la Gent Gran, Curso de
Postgrado en la Universidad de Pompeu Fabra (Batcelona). IEC. “La mort: aprendre a viure i ajudar a morir”.
Barcelona, 1998.

3 Como las bibliotecas de diferentes universidades y especificamente la de la Fundacién Robert de Barcelona y la
del St. Christopher’s Hospice en Londres. La de la Universidad Auténoma (Barcelona) y la de la Universidad de
Barcelona me permitieron la busqueda de las bases de datos, como Social File y Psicol File, entre otros.
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comprobar que realmente son significativos estos servicios para un grupo de la poblaciéon. A
partir de un estudio mas profundo sobre los significados de los cuidados paliativos, me aventuro
a contactar con el SCP de un hospital oncolégico y a exponer mi programa de investigaciéon que
es aceptado plenamente, por lo que no tengo ya ninguna duda y me sumerjo en el complejo
mundo de la paliaciéon. E1 SCP, por su trayectoria y caracteristicas, es el que cumple los objetivos
marcados en mi investigacion. Cuando ya conozco mas el panorama de los cuidados paliativos

compruebo gratamente que es un gran acierto decidirme por el mundo de la paliacion.

Lo que pretendo es conseguir el escenario idéneo para traspasar el umbral de la
investigacién de manera aceptable y desapercibida.' Mi idea es adentrarme cada vez maés en el
campo, sin pretender penetrar en poco tiempo en la trastienda de la paliacién, por lo
desaconsejable y dificil que resulta (Guasch, 1997:39), aunque sé que para poder comprender los
hechos necesito llegar a cada uno de los elementos y no quedarme en los aspectos aislados.
Como en toda observacion, me ajusto a que “debe observarse que el conjunto de la
representacion, el juego de las intenciones, la explicacion de las emociones y las representaciones
simbélicas de los actores suelen entenderse mejor si el investigador consigue traspasar el teloén y
acceder a la trastienda” (Guasch, 1997:39), para asi poder entrar de pleno en el universo de los

actores.

A pesar de que al principio me dirijo exclusivamente al paciente, una vez en el escenario
comprendo que es inevitable ampliar la observacion al conjunto de los actores sociales, familia y
profesionales. Los testimonios de estos interlocutores son imprescindibles para comprender el
panorama de las diferentes realidades que conviven en el escenario de la terminalidad. Dirijo la
mirada a todos los componentes del servicio. La eleccién de los informantes se somete a
criterios de seleccion que aplico tanto en las entrevistas como en las encuestas. La forma de
organizarse el equipo de paliativos parte del principio de la horizontalidad,” que se sustenta en la
concepcion de la filosoffa del cuidado terminal (Saunders, 1980). No obstante, en muchos
aspectos de la realidad hospitalaria siguen siendo los médicos los que ocupan la caspide
jerarquica. A diferencia de ello, me guio por el criterio de horizontalidad para acercarme a los
intetlocutores/informantes durante el trabajo de campo.

Decido complementar la observaciéon participante y las entrevistas con unos

cuestionarios estandarizados para conocer las relaciones establecidas entre las variables

1 El escenario para el investigador es siempre planteado en los inicios como un ideal en cuanto a su accesibilidad, a
establecer una 6ptima relacién inmediata con los informantes y recoger los datos que tienen que ver con el objeto
de la investigacion (Taylor y Bogdan, 2008:30).

? Este principio esta basado en la concepcion opuesta a la jerarquizacion establecida dentro del ambito hospitalario.
Como tantos otros conceptos, este principio no deja de ser un tipo ideal en sentido webetiano.
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socioculturales de los valores, las actitudes y los comportamientos detectados durante el trabajo
de campo, analizando las diferencias o las similitudes plasmadas en los resultados obtenidos.
Esta técnica me ayuda a contrastar las variables detectadas mediante la observacion. Ambas
metodologias, cualitativa y cuantitativa, son acometidas a partir de la estrategia de triangulacién
porque se plantean desde un mismo objeto de la realidad social, para conseguir una idéntica o
similar imagen de esa realidad y, con ello, aumentar la validez de los resultados. En esta
estrategia, “‘cuanto mas diferentes sean los métodos que muestran idénticos resultados, mayor

sera la evidencia de su veracidad; y viceversa” (Bericat, 1998:111).

Los tres aspectos metodoldgicos relevantes a destacar son que durante el trabajo de
campo centraba mi atencién a lo que acontecia (las practicas), que me servia para conocer a
fondo el universo de cuidados paliativos. Ante las situaciones criticas y lo que acontecia lo veia
como una espectadora, aunque esto no quiere decir que estuviera ajena a lo que sucedia, ya que
me permitia realizar una observacién mas objetiva y mantener una neutralidad en la recogida de
los datos y en la relaciéon con los interlocutores. Por dltimo, no permanecia imparcial ante lo que
decfan y hacian los enfermos, familiares y profesionales, solia participar y opinar sobre temas
que surgian en conversaciones, aunque puede ser criticado desde la etnografia, no podia
permanecer ajena a los hechos, ya que la relacién con los comunicadores no se hubiera dado de
forma fluida.

Aplico los datos estadisticos para establecer pautas generales sobre estimaciones o para
presentar diferentes problemas politicos y econémicos, entre otros, que son utiles como dato
estadistico y no tan aplicables en lo propio. Para verificar si se presentan cambios en los rasgos
socioculturales, opto por programar de manera selectiva centrandome en la cuantificacioén de los
rasgos mas cambiantes de la investigacion, valoraciones, actitudes y comportamientos, en cuanto
a nuevas formas de interpretar, construir y responder a las diversas situaciones por las que pasan
los sujetos.! Me remito a la utilizacién de la etnografia como eje central y lo que pretendo con
ambas metodologias, en todo momento, es que estén marcadas por el patrén de la

complementariedad y no el de la confrontacién y el antagonismo (Mercado ez. al., 2002).

! Para algunos autores, “igualmente importante es el hecho de que sf puede haber una interaccién de doble via entre
las combinaciones de ambos tipos de los procedimientos, en la que los datos cualitativos afecten los analisis
cuantitativos y viceversa” (Strauss y Corbin, 2002:34).
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Grafico n° 1. Teoria y método
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Asi, la metodologia cualitativa permite abordar la produccién de significados que se
construyen mediante las diferentes modalidades de interaccion en el escenario de la paliacion.
Sus técnicas me acercan al proceso de organizacion social de los enfermos en terminalidad, los
familiares y los profesionales. Me ayudan a construir los contextos, las necesidades y las acciones
de los agentes que interactian en cuidados paliativos. Todo ello para poder comprender el
mundo propio de estos colectivos y la organizacion de la institucion sanitaria presentada a través
de las representaciones y las practicas desarrolladas cotidianamente. La metodologia cuantitativa
ha servido como instrumento comparativo y verificador de aspectos concretos (los valores,

actitudes y comportamientos) de las acciones de los agentes de estudio.
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La eleccién y entrada en el escenario

Para iniciar los primeros contactos con el medio trazo un orden de prioridades
relacionadas con el panorama general del servicio, la comprensién del medio y la organizacion
del tiempo y el espacio de los informantes. Realizo previamente unas pautas de
observacion/participacion que me sirven de gufa para adaptarme al funcionamiento del servicio
y adentrarme en el trasfondo del mismo. Participo en charlas, pase de visitas y actividades
propias de los cuidados, como curas, tratamientos, higienes, dietas, es decir, en todo lo
relacionado con las actividades del enfermo, la familia y los profesionales del servicio. Las
entrevistas van gestandose poco a poco, llegando a su término de forma progresiva. Una vez
estoy familiarizada con el medio, elaboro el patrén guia para las entrevistas y decido que es ya el
momento de realizarlas. El orden que constituyo para las entrevistas es el de los enfermos,
seguido de los familiares y posteriormente los profesionales. El enfermo lo considero en todo
momento prioritario porque sus tiempos vienen determinados por el proceso de su enfermedad.
En el caso de los familiares, priorizo los cuidadores principales de los enfermos previamente
entrevistados, siempre que esto sea posible. Los profesionales son los ultimos a quienes
entrevisto, pues ayudan a cerrar el circulo informativo.

Acudo al escenario de observacion periddicamente durante el tiempo en que transcurre
el trabajo de campo.' Desde el inicio trazo una estructura organizativa y de prioridades, tanto en
la observacion participante (OP) como en los criterios a aplicar en la eleccion de los informantes
y para elaborar las entrevistas. Realizo las visitas a los enfermos y la familia en sus habitaciones u
otras dependencias del servicio. También acompafio a los profesionales en las actividades que
desarrollan habitualmente, por lo que soy identificada como una mas dentro del equipo,2 tanto
por los profesionales como por los enfermos y familiares. La informacion del proceso de
investigacion la voy dando progresivamente y segun las caracteristicas particulares de cada
sector. Los pacientes son, en todo momento, informados de mi papel como investigadora.

Puedo moverme con libertad por al espacio de la unidad y relacionarme con los actores.
En el tiempo que dura el trabajo de campo, visito de forma periddica a los enfermos, casi
siempre en sus habitaciones.” Ta consulta externa y el hospital de dia son otras areas de
observacion y de acceso a los informantes donde son atendidos los enfermos y la familia para el

seguimiento y orientacién de la enfermedad. Las entrevistas estan concertadas previamente y en

! Recuerdo que el tiempo transcurrido en el campo consistié en una primera etapa de contacto y preparacion del
proyecto de investigacion, del 18-V-1998 al 27-VII-1998 y una segunda etapa de trabajo y continuidad en el campo
del 16-11-1999 al 20-XII-2001.

2 Ademas de aparecer escénicamente con los profesionales vestfa una bata blanca como ellos.

3 Los enfermos de la UH solfan permanecer la mayor parte del tiempo en su habitacion, por lo que la mayoria de las
conversaciones y entrevistas transcurrian en la misma.
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coordinacién con los profesionales responsables de la consulta. El problema que se presenta es
que, aunque los pacientes dan su consentimiento, en muchas ocasiones, por su estado de
inestabilidad y el tiempo que dura la visita clinica, no pueden ser entrevistados. En la sala de
espera, cuando vienen a consulta, pregunto a los pacientes si estan dispuestos a ser entrevistados
y en caso de que manifiesten alguna dificultad, la entrevista se anula.

Ademas de realizar las entrevistas en las habitaciones de los enfermos y en la sala de
recepcion de las visitas, las efectuo en diferentes dependencias, en funcién de si estin o no
ocupadas, como la sala denominada de fumadores —con informantes fumadores—, el despacho
de atencién a la familia o la habitacién/despacho del hospital de dia y fisioterapia —cuando se
encuentran libres—, entre otras. Con los familiares a veces iniciamos una conversacion en el
pasillo o en algin despacho libre. En las visitas concertadas procuro solicitar con antelacién un

despacho. Las entrevistas a los familiares, por lo general, suelo realizarlas en el habitaculo de

atencion a la familia.

La observacion de los profesionales es dirigida a las actividades diarias, a consultas tanto
ambulatorias como de hospitalizacion, al pase de visitas, preparacion de medicacion, realizacion
de las higienes, curas, charlas con los enfermos y familiares, aplicacion de alguna técnica especial

y cambio de turno entre el personal de enfermeria y auxiliares de clinica, entre otras.

Constato que la accién paliativa traspasa las fronteras del propio servicio. Mi implicacion
como asistente en el seminario de paliativos en la ciudad de Vic (Barcelona) me permite conocer
al colectivo nacional de profesionales que conforman el mundo de paliativos. En este escenario
puedo observar como interactian y se relacionan los asistentes presentando alternativas desde el
ambito asistencial, docente y de investigacion. En el transcurso de mi OP, me cuestiono
constantemente el participar sin realmente participar, es decir sin comprometerme o tomar
posicioén, tal como sefiala Geertz, sin convertirme en uno de ellos y tampoco imitatles, sino
participar y mantenerse al margen de todo el proceso (Geertz, 1991). La observaciéon es como
una dialéctica que nos arrastra entre los polos de observacion e implicacion, “la participacion
transforma al antropologo y lo lleva a una nueva observacién que modifica su forma de
participar” (Rabinow 1992:84).

Previamente a las entrevistas suelo mantener mas de una conversaciéon y darme a
conocer al posible interlocutor y a su familia. Me presento' e informo en qué consiste mi trabajo

de investicacién, para lo que utilizo un lenguaje sencillo para que puedan entenderme.? Los
g > P q guaj p que p

! En contadas ocasiones era presentada por el médico, la enfermera o auxiliar, solo cuando consideraba que
acortaba la trayectoria.
2 Solia aclarar a los interlocutores y su familia que no estaban sujetos a ningin compromiso.
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informantes se habitian a mi presencia y a mi participacion en las idas y venidas durante las
actividades diarias que se desarrollan en el servicio. Este contacto directo me acerca
progresivamente al mundo del padecimiento, la agonia y la muerte. En el transcurso de las
entrevistas, en situaciones muy concretas, algunos de los informantes, durante las charlas
mantenidas, rememoran momentos tristes que les emocionan y les provocan lagrimas, pero sin
llegar a situaciones de descontrol. En otros momentos, los recuerdos les transportan a
momentos de la infancia o adolescencia y evocan situaciones que les producen risa y sorpresa
porque ya no se acordaban de ellas. A mi juicio, la etnografa tiene el papel de dar voz, lo mejor
posible, a todos aquellos que no la tiene o son silenciados por diferentes motivos, a pesar de
existir opiniones divergentes al respecto (Scheper-Hughes, 1997:38).

Percibo que la interacciéon con los informantes, al descifrar sus cédigos de expresion, de
relacién y de actuacion, facilita la comprension de su entorno cotidiano, concretamente desde su
situacion de enfermo en terminalidad y de su relacién con un hospital oncologico. Comprender
el contexto sociocultural de los enfermos requiere también del conocimiento o aprendizaje del
lenguaje biomédico, es decir, conocer “leur systeme nosologique” (Augé et. al., 1984:10). Puedo
constatar que mi formaciéon como enfermera me sirve para descifrar el lenguaje clinico y
especifico de cuidados paliativos. En ocasiones, cuando desconozco algin término o tipo de
tratamiento, puedo clarificarlo a través de la consulta a la bibliografia y a los profesionales del

servicio.

Antes de finalizar el trabajo de campo, y para poder desvelar los dltimos enigmas
presentados tras el fallecimiento del enfermo, decido conocer cudl es el recorrido exacto por el
que transportan al cadaver.! Mi intencién es verificar los hechos como un supuesto formal,
conocer el lugar donde permanece durante las primeras horas y cémo es la estructura fisica de la
sala,” situada en la planta baja del hospital oncoldgico, con espacio para tres camillas. Por lo
general, el difunto es trasladado por dos miembros del equipo de celadores, que son los
encargados de llevarle desde la unidad de hospitalizacion (UH) del servicio hasta dicha sala. En
este espacio el fallecido estd de paso hasta que los responsables del tanatorio, situado muy
proximo al hospital, lo transportan a las dependencias del mismo. A esta sala sélo tiene acceso el
equipo de celadores, que son los que se encargan de llamar al tanatorio y de cerrar con llave la

habitacion hasta que retornan para ayudar a su evacuacion.

1 En el momento de la muerte en la UH no se suele catalogar al fallecido como cadaver. En este caso, lo denomino
asi porque hace referencia a un proceso de evacuacion.

2 A esta sala, los profesionales la denominan cuarto. No cumple la normativa de las salas de los tanatorios y carece
de camaras frigorificas, por lo que los fallecidos permanecen un tiempo no superior a seis horas.
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Una vez observado como es el espacio de espera de los difuntos y realizadas las
preguntas pertinentes al jefe de celadores,' que es quien me muestra la sala, prosigo el recorrido
a pie hacia el tanatorio. Una vez alli, la entrada a las dependencias internas (donde preparan al
difunto), son mostradas por el encargado del tanatorio. Cada acto del proceso me es explicado
detalladamente. En la dltima fase, después de lavarlo, maquillarlo y vestirlo, es colocado en la
caja mortuoria y trasladado a una sala para proceder a su velatorio. Alli permanecera hasta ser
enterrado o incinerado. El tiempo de espera es, segun la Ley de Sanidad, de 24 horas pudiendo
alargarse hasta 48 horas en caso de solicitarlo sus familiares. También visito la capilla, que esta
preparada para que en ella se pueda realizar el rito correspondiente a las creencias y deseos del
fallecido. El tanatorio es un edificio de construccién reciente y cuenta con unas instalaciones

adaptadas a los ultimos avances sobre la preparacion e incineracion del cadaver.

Instrumentos aplicados en la recogida de la informacion

Esta tesis tiene en cuenta e/ campo social (interaccion de los sujetos sociales), el escenario
social y fisico (actuaciones) y el contexto sociocultural (babitus) para apoyar e interpretar el
analisis de los datos, en este caso especifico los conceptos provenientes de Hammersley y
Atkison (2004), asi como de Guasch (1997), que arrojan luz sobre el objeto de estudio. Los
primeros consideran que, “dentro de cualquier ambiente se pueden distinguir contextos muy
diferentes, y el comportamiento de las personas actua en funcién del contexto en el que estan
(...) y debemos identificar dichos contextos en funcién de cémo los individuos actian en estos,
reconociendo que son construcciones sociales y no localizaciones fisicas, e intentar asegurarnos
de que tomamos muestras de todos los que son relevantes” (Hammersley y Atkison, 2004:67-
68). El segundo, afirma que “es preciso establecer una distincion conceptual entre campo y
escenario. Bl campo cuenta siempre con diversos escenarios, aunque la relevancia de los
distintos escenarios para la comprension del fenémeno social, no siempre es la misma” (Guasch,
1997:35-36). El autor define escenario como “cualquier lugar donde se manifiesta la realidad
social estudiada” (Guasch, 1997:38), mientras que Hammersley y Atkison destacan que es
importante no confundir lugares con contextos, lo que sustentan citando a Erving Goffman.
Este sostiene que las estructuras arquitectonicas son meramente los soportes utilizados en el
drama social y que no determinan el comportamiento de manera directa (en: Hammersley y

Atkison, 2004:68). A partir de estos planteamientos sustento mi discurso.

! Previamente la supervisora de enfermeria del servicio solicito la visita a la sala de difuntos para poder tener acceso a
la misma.
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En el trabajo de campo (TC) mantengo una regularidad temporal centrada en el turno de
mafiana (TM) y tarde (TT), por ser los horarios en que se desarrollan la mayoria de las
actividades del servicio.' El turno de noche dirige sus acciones al seguimiento y control de la
atencién al paciente hospitalizado.” La recogida de los datos para conocer las estrategias y
organizacion del turno de noche (TN) se realiza a través de conversaciones no estructuradas.
Realizo la observacién participante (OP) de forma continuada en los tres sectores ya descritos.
Las entrevistas en profundidad siguen un orden de realizacidon, siendo los primeros
interlocutores los enfermos, posteriormente los familiares y, por ultimo, los profesionales
sanitarios. Concibo la elaboracion, seleccion, estructuracion y distribucion de los cuestionarios
estadisticos con el mismo criterio de prioridad que mantengo en las entrevistas. Pretendo
indagar sobre la repercusion de los aprendizajes sociales en el proceso de
salud/enfermedad/atencién (s/e/a) en relacién, supuestamente, con el contexto de conciencia
de muerte y en cémo influyen en los diferentes sectores implicados. Quiero conocer por un
igual cémo, dentro de ese contexto, interaccionan el enfermo, la familia y el personal
hospitalario, y de qué manera interviene la institucién oncoldgica durante el proceso de
enfermedad/atencién/muerte del enfermo.

Las técnicas utilizadas son la observacion participante (OP)’ y la entrevista®,
especialmente la entrevista en profundidad. Para ello incluyo los grupos de apoyo familiar en la
unidad de hospitalizaciéon de cuidados paliativos (UHCP), dado que el testimonio de estos
grupos de apoyo arroja una informacién dnica por tratarse de un espacio en el que pueden
manifestar sus sentimientos, as{ como por el soporte mutuo de los pares, los familiares de los
enfermos ingresados en CP. La OP me es de gran utilidad para obtener los datos sobre la
realidad a estudiar y para poder participar en la vida cotidiana del servicio. Allf centro mi interés
en la formulacién de las representaciones sociales, en los comportamientos de grupo y en la
construccion de los procesos de muerte y morir.

Los informantes seleccionados para efectuar las entrevistas son extraidos exclusivamente
del entorno del servicio. El concepto de muestreo en la investigacion cualitativa esta referido al

“intencional y razonado “(Pla, 1999:296), no al probabilistico. El grupo de pacientes elegido

'Ta organizacion interna del personal de enfermeria se establece mediante turnos de siete horas de mafiana y tarde
y de diez horas por las noches. Mantienen la distribucién horaria del hospital de pertenencia.

? En el turno de noche, los profesionales que atienden a los pacientes son exclusivamente las enfermeras y las
auxiliares de clinica. En caso de una urgencia, es el equipo médico de guardia del hospital de pertenencia el que
soluciona el problema.

3 El concepto de observacion patticipante es aplicado por Taylor y Bogdan para “designar la investigacién que
involucra la interaccion social entre el investigador y los informantes en el wilien (medio) de los ultimos, y durante la
cual se recogen datos de modo sistematico y no intrusivo” (Taylor y Bogdan, 2008:31).

4 . . . . . ..
He utilizado diferentes tipos de entrevista teniendo en cuenta los objetivos marcados y los interrogantes
planteados en los temas especificos.
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procede en su mayoria de la unidad de hospitalizacién y en menor nimero de la consulta
externa y de alguna de las salas del propio hospital oncolégico. El grupo de familiares lo forman,
en su mayor parte, aquellos que estain mas implicados en los cuidados de los pacientes, es decir,
son elegidos entre los reconocidos como los cuidadores principales. En cuanto a los
profesionales, priorizo que la informacién cuente con la caracteristica de la interprofesionalidad,
tal y como corresponde a la realidad del servicio. Eljjo interlocutores que, por su trayectoria y
formacion, pueden aportar una mayor experiencia sobre la atencién a los enfermos en estado
terminal y a las familias.

Los criterios utilizados para realizar las entrevistas son la estructuracion de las mismas, la
clasificacién de los puntos clave, la preparacion del cuestionario del consentimiento informado y
la valoracion previa del estado del informante (con relacion al avance de la enfermedad). Todos
ellos son aspectos decisivos para llevar a buen fin la entrevista. Los parametros que elaboro para
efectuar la primera entrevista sirven de guia para conformar las siguientes, que se mantienen con
los mismos criterios que en la primera. En estas entrevistas tengo en cuenta la historia del
paciente en cuanto a situaciones vivenciadas en su trayectoria vital y con relacién al proceso de
salud/enfermedad/ atencién (s/e/a) y a su entorno sociocultural. De estas situaciones destaco
pasajes de su enfermedad actual y de su trayectoria para captar lo mas significativo del dia a dia
para el enfermo y su entorno. Valoro también el vocabulario utilizado, los gestos, la interaccion
establecida con los profesionales y sus cuidadores, dando especial importancia a la relaciéon con
el cuidador o cuidadores principales.

Las entrevistas en profundidad son presentadas a los informantes de ambos sexos, tanto a los
enfermos como a sus familiares y a los profesionales sanitarios. Previamente a las entrevistas
elaboro un documento en el que informo al entrevistado de las intenciones y del compromiso
de la investigadora con los informantes. Al mismo tiempo, realizo el texto del consentimiento
informado, destinado a firmar por los propios relatores. La entrevista es planteada en términos
de un coloquio, mas que como un cuestionario de entrevista cerrada. Explico previamente lo que
voy a hacer y en todo momento mantengo respeto y discreciéon en cuanto a la intimidad del
informante y su relato. Construyo las pautas a seguir enlazandolas con las preguntas de manera
tematica.

Las entrevistas abierfas siguen una trayectoria cronolédgica que voy apuntando con arreglo a
la elaboracién del discurso y también a la transcripcion. El descontrol de los sintomas forma
parte de las dificultades existentes en la decision de a quién realizar las entrevistas, de modo que

agrego al trabajo de campo el tener en cuenta estas circunstancias.
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Dada la dinamica de la observacién propicio encuentros con los informantes para
recoger datos especificos de las entrevistas de forma puntual, los cuales aclaran dudas sobre la
organizacion y estructuracion del servicio, la organizacion y las actividades del trabajo de equipo,
asi como sobre las relaciones intergrupales, la realizaciéon de los ingresos en el servicio y los
traslados del cadaver. Los datos obtenidos de estas entrevistas me son de gran utilidad, me
facilitan una visioén diferente del entorno y me ayudan a aclarar aquellos datos de la observacion
que estan poco claros y que requieren mayor profundizacion porque ofrecen distintas versiones,
segun el tipo de interlocutores.

Los instrumentos utilizados para la recogida de los datos son el diario de campo, con
notas afladidas, mas el soporte de la fotografia etnografica. Para el almacenamiento y
recuperacion del material tengo en cuenta la propuesta de Levine (1985): el formato, la
referencia, la elaboracion de indices, la abstraccion y la estructuracion (Huberman y Miles,
2000:259).

En cuanto a la metodologia cuantitativa, el disefio que elijo es el observacional,
descriptivo y transversal. Estos cuestionarios objetivaron las variables socioculturales extraidas a
partir de la observacién participante realizada durante el primer periodo del trabajo etnografico.
Asi pues, los sujetos de estudio son los pacientes oncolégicos del SCP de 25 a 85 afios de edad,
su red familiar y la red institucional (profesionales). Se estudian 49 enfermos con cancer a los
que se prestan cuidados en el servicio. La selecciéon de los pacientes se realiza de manera
consecutiva, conforme ingresan en el servicio. Dirijo los cuestionarios a los citados sujetos
incluyendo a 67 cuidadores principales y a 27 profesionales a los entrego los cuestionarios para
que los cumplimenten.

Incluyo a todos los pacientes diagnosticados de cancer que estan de acuerdo con
responder al cuestionario e ingresan en la unidad de hospitalizacién durante el periodo
establecido para las entrevistas.! Y excluyo a aquellos enfermos que no quieren ser
entrevistados, los que presentan incapacidad o dificultad para responder al cuestionario, los que
aunque aceptan realizar la entrevista y estan capacitados para responder al cuestionario pasan
por una situacion de zmpacto emocional por el diagnéstico o pronodstico reciente, aquellos en los
que se prevé un desenlace final en un tiempo aproximado de un mes y los enfermos que pueden
pasar por un momento de rechazo de su situacién con manifestaciones de no comunicacion e
interiorigacion, entre otras.

Concibo el analisis de los factores socioculturales a partir de las variables de estudio que

se miden teniendo en cuenta los factores socioculturales para los enfermos, los cuidadores

! La recogida de los datos cuantitativos mediante cuestionatios y entrevistas se hizo de marzo a julio del afio 2001.
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principales y los profesionales: los valores, las actitudes y los comportamientos. Los va/ores hacen
referencia a la vinculacién simbdlica que establecen las personas con la muerte, a partir del
aprendizaje adquirido desde la infancia en su entorno, que viene determinado por concepciones
como “todas las personas con cancer mueren”, o el cancer es una enfermedad “contagiosa”. Las
actitudes, el rechazo o la aceptacion de la enfermedad por parte del paciente, su red familiar y los
profesionales que le atienden. LLos comportamientos tienen que ver con la situacion de la
enfermedad terminal, el cambio de rol por parte del paciente y sus allegados, la adaptacion a la
nueva situacion en el centro hospitalario, asi como la utilizaciéon de los espacios y los recursos
con los que cuentan.

Como variables demograficas de los pacientes se destacan la edad, el sexo, los
aprendizajes, el lugar de origen, el numero de personas que conviven con él, la situacién laboral
y los fallecimientos familiares por cancer. También se recogen datos clinicos tales como nimero
de ingresos, tipo de diagnodstico y fecha, presencia de metastasis y dolor. Para los cuidadores
principales tengo en cuenta la edad, sexo, ensefianzas, si conviven o no con la persona cuidada,
la situacion laboral y las experiencias previas de cuidar personas con cancer. Y para los
profesionales sanitarios: edad, sexo, profesion, afios de profesion y afios en el servicio.

Como instrumentos aplicados en la recogida de los datos utilizo tres cuestionarios
elaborados por el equipo investigador.' Los cuestionarios son anénimos y autocumplimentados
excepto para los pacientes y cuidadores que se cumplimentan mediante entrevista personal. A
estos dos grupos les realizan las encuestas diplomadas en Enfermerfa (DE) que han trabajado
anteriormente con enfermos en estado terminales en CP, pero que en el momento del estudio

no trabajan en el servicio.

Los datos han sido analizados con el paquete de programas estadisticos SPSS WIN 11,5.
Las wvariables cualitativas se describen con frecuencias y porcentajes para cada una de sus
categorias. Las cuantitativas con media y desviacion estandar cuando siguen una distribucion
normal y con mediana, minimo y maximo en caso contrario. Se calculan asimismo los intervalos
de confianza al 95%. Para la comparacioén de variables cualitativas se calcula la prueba de la Ji al
cuadrado. Para la comparacién de dos medias se calcula la t de Student, cuando la variable
cuantitativa sigue una distribucién normal y la U de Mann-Withney en caso contrario. La
comparacion de mas de dos medias se realiza con la ANOVA si siguen una distribucién normal

y con la prueba de Kruskal Wallis en caso contrario. Se asume para todos los casos un riesgo

1 El equipo investigador se formé con motivo de la concesién de una beca Fis de dos afios (1999-2001) solicitada
por mi, por lo que me constitui como investigadora principal. El requisito para optar a dicha beca era formar un
equipo de investigacioén, que estuvo compuesto en total por cinco investigadores.
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alfa del 5% (p< 0.05). De todo ello resultan ambos abordajes, el cualitativo y el cuantitativo,

adecuados a los objetivos planteados al inicio de la investigacion.

2.2. Actores informantes

El perfil de los enfermos se establece segun el tipo de cancer, la edad, la ocupacion
laboral, el género y si este presenta variabilidad de patologfas. También tengo en cuenta las
diferentes fases de evolucion de la enfermedad valoradas mediante las representaciones y las
practicas mantenidas durante el proceso de enfermedad/atencién/muerte. Cuando llevo un
tiempo considerando su aplicacion, constato que el estado fisico y emocional del paciente es
imprevisible y muy vulnerable, por lo que amplio los criterios de valoracién teniendo en cuenta
en qué situacion de deterioro fisico y mental permanece y en qué estadio se encuentra la
enfermedad,' para evitar sufrimiento y trastornos innecesarios al paciente y poder llevar a buen
término las entrevistas pautadas. Durante todas las entrevistas mantengo los parametros
relacionados con priotizar la estabilidad, asi como las tipologias elaboradas inicialmente.

Realizo entrevistas en profundidad a once enfermos, entre los que figuran siete mujeres
(entre 40 y 83 afios) y cuatro varones (entre 52 y 58 afios). De todos ellos, siete (cuatro mujeres
y tres varones) estan ingresados en esos momentos en la UH, y cuatro (tres mujeres y un varon)
proceden de la unidad de evaluacién integral ambulatoria (consulta externa). Segin su
ocupacion, las mujeres entrevistadas son seis asalariadas de las ramas del textil, hosteleria,
transporte publico y administracion y dos no asalariadas (amas de casa). Algunas de ellas dejaron
de trabajar como asalariadas cuando tuvieron los hijos y retomaron el trabajo cuando estos
fueron mayores. En cuanto a los varones entrevistados, todos ellos desarrollaron trabajos
asalariados en las ramas de hostelerfa, textil, automoévil y comercial. A partir de diagnosticarles la
enfermedad, todos habfan accedido a la baja laboral por enfermedad. La tipologfa de género no
ha podido ser mantenida equitativamente porque el factor de vulnerabilidad de los informantes
determina en muchas ocasiones la muestra.

Antes de realizar las entrevistas llego a un acuerdo previo con los informantes para que
decidan un nombre figurado con el que ellos se sientan comodos y les evite equivocaciones, ya
que este va a constar en las grabaciones. Suelen elegir un nombre que les hubiera gustado tener
o que guarda cierta relacién con su infancia, criterio que se extiende a los tres grupos en su

aplicacion.

! Me fue de gran utilidad consultar la prevision del pronéstico clinico, porque me orientd, entre otros aspectos,
sobre el tiempo, supuesto, que le resta de vida al paciente.
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Identificacion de Pronésticd Profesion Procedencia
los informantes Edad |Diagnéstico
/
Sexo

Lules 40 afios | Neoplasia de 6 meses a | Conductora Hospitalizacién
EE-01-E-M- HO-4-C) |Mujer |cérvix 1 afio de autobuses
Pepe 55 afios | Carcinoma 6 meses a | Mecanico de | Hospitalizacion
EE- 02- E-(H-MR-3-C) | Varén |adenoide quistico 1 afio coches

submaxilar
Tico 65 afios | Neoplasia de 6 meses a | Bordadora Hospitalizacion
EE- 03- E-(M-CO-4-E) |Mujer |mama con 1 afio

metastasis 0seas
Pere 53 anos | Carcinoma de célula |3 meses | Agente Hospitalizacion
EE- 04-E-(H-BA-3-E) |Varén |grande con afectacion comercial

pleural
Jero 83 afios | Adenocarcinoma 3 a 6 mese§ Ama de casa | Hospitalizacion
EE-05- E-M-HO-1-E) |Mujer | gastrico
Fina 51 afios | Adenoma de 6 meses a | Bordadora Ambulatoria
EE-06- E-MM-BA-3-E) |Mujer |pancreas 1 ano
Nena 55 afios | Neoplasia de recto | 6 meses a | Contable Ambulatoria
EE-7-E-(M-HO-3-C) | Mujer 1 afo
Toia 54 afios | Neoplasia de 3 a 6 mese§ No trabajaba | Ambulatoria
EE-08- E-M-H0-3-C) |Mujer |colon
Alegre 56 anos | Adenoma de 3 a 6 meseq Cocinera Hospitalizacion
EE-09— E-(M-GA-3-E) | Mujer | endometrio
Nene 58 afios | Neoplasia de recto | 3 a 6 mese§ Encargado de | Ambulatoria
10-E-(H-HO-3-E) Varén una fabrica

del textil

Javier 52 anos | Linfoma no 3 meses | Camarero Hospitalizacion
EE-11-E-H-GA-3-E) |Varén |Hodgkin

En el caso de las familias seleccionadas, son las que proceden de la unidad de

hospitalizacion (UH) o de la consulta ambulatoria. Priorizo primero a aquellos que son

reconocidos como los cuidadores principales (CP) por su vinculacién y conocimiento de la

trayectoria de la enfermedad del paciente y a los que estan emparentados con los enfermos ya

encuestados. Amplio el abanico de posibilidades a aquellos cuidadores principales cuyo familiar

no ha podido ser entrevistado por no dar su consentimiento o estar en la fase de agonia.

Establezco el contacto personalmente con los que se encuentran en la UH y por teléfono con
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los que en ese periodo estan en su domicilio. Para su categorizacién, el enfermo es el que

determina las diferencias entre las tipologias. Tipo 1: entrevistado tanto al enfermo como al

cuidador principal, este procede del medio ambulatorio; tipo 2: el enfermo no es entrevistado,

procede del medio ambulatorio y se entrevista al cuidador principal; tipo 3: no es entrevistado el

enfermo que se encuentra en ese momento hospitalizado y se entrevista al cuidador principal.

Tabla n° 2. Relacion de los familiares o cuidadores entrevistados

Identificacion Edad | Género| Parentesco | Procedencia | Profesion | Tipologias
de los informantes /
Aios

Canes 55 Varén | Esposo Ambulatoria Cobrador | Tipo 1
EE-01-C- (H-BA-3-C) de

autopista
Eli 27 Mujer | Hija Ambulatoria Profesora | Tipo 1
EE-02-C-(M-HO-5-C) de

ingenieria
Maria 066 Mujer |Hermana | Ambulatoria Auténoma | Tipo 2
EE-3- C-(M-BA-2-C) fruterfa
Tofii 57 Mujer | Esposa Hospitalizacion | Ama de Tipo 1
EE-4-C-(M-HO-3-C) casa
Candi 58 Mujer | Esposa Hospitalizaciéon | Ama de Tipo 3
EE-05-C-(M-HO-3-E) casa
Reme 59 Mujer | Esposa Hospitalizaciéon | Ama de Tipo 3
EE-6- C-(M-BA- -E) casa

En cuanto a los profesionales, tengo en cuenta que estén representadas las maximas

disciplinas que conforman el equipo de paliativos, el rol que desarrollan en el servicio, la

formacion en paliativos y el tiempo que llevan trabajando en el servicio o en otros servicios

de cuidados paliativos. La mayorfa de los informantes cuentan con una formacién avanzada.'

También considero incluir a aquellas personas que protagonizan los inicios de los cuidados

paliativos en la institucion oncoldgica. Los informantes elegidos realizan la atencion

interhospitalaria,” la hospitalaria y la combinada: hospitalaria y ambulatoria.

! Corresponde a la formacién de los profesionales que trabajan en unidades de hospitalizacién de CP.

? Consiste en realizar visitas a los enfermos en terminalidad ingresados en el hospital de referencia y en las salas del
hospital oncolégico al que pertenece la sala de CP.

79




UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Maria R. Getino Canseco

ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009

Capitulo 2 Orientaciones metodoldgicas

Tabla n° 3. Relacién de los profesionales entrevistados'

Informante Sexo Formacién Tiempo |Terapia paliativa

Edad / en el

SCP

Afios
Marfa 45 afios | Muyjer Avanzada. 10 afios | Interhospitalaria
EE-01-P-(M-BA-3-C) Tercera etapa
Nina 48 afios | Mujer Avanzada. 8 afos Combinada
EE-02-P-(M-BA-3-C) Tercera etapa
Maravillas 38 anos | Mujer Avanzada. 6 afios Hospitalaria
EE-03-P-(M-CO-4-E) Tercera etapa
Rosa 24 anos | Mujer Basica. 4 afios Hospitalaria
EE-04-P-(M-SA-5-C) Primera etapa
Pilar 33 afios | Mujer Avanzada. 5 afios Hospitalaria
EE-05-P-(M-SI-5-C) Tercera etapa
Nita 29 afios | Mujer Avanzada. 1 afo Combinada
EE-06-P-(M-BA-6-V) Tercera etapa

Cada uno de los colectivos cuenta con unas necesidades y expectativas especiales con
relacién a la investigacion. En cuanto a los pacientes, les sorprende ser elegidos para formar
parte del centro de la investigacion y a la vez consideran que su contribucién puede ayudar, en
un futuro, a ofras personas en situaciones y con problematicas similares.

Durante la observacion, clasifico a los familiares en neéfitos y expertos. Mientras los
primeros desconocen los cddigos internos para relacionarse, los segundos se mueven con
libertad por el escenario y utilizan el lenguaje médico sin dudar en aplicarlo habitualmente como
un hecho normal. Para los profesionales, la investigadora era considerada como la que “/o mira
todo y que estd en todas partes”, con mi libreta claro, “como Dios”

Me ayudo de las estructuras narrativas con el convencimiento de que puedo extraer el
maximo de los relatos expuestos por los informantes. Considero imprescindible profundizar en
el papel de la estrategia narrativa, en la constitucion de la enfermedad y su experiencia con la
intencién es examinar como las estrategias narrativas estan estructuradas en términos culturales

y como reflejan o dan forma a modos propios de la experiencia vivida (Good, 2003: 249).

! Los profesionales son una médica, dos enfermeras, una auxiliar de clinica, una trabajadora social y una psicéloga.
No especifico quienes son para preservar la confidencialidad.
2 - . .

Expresion recogida de una profesional del SCP.
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2.3. Analisis de la informacion

En esta investigacion existen esencialmente tres aspectos relevantes. El primero se sustenta
en los datos, que provienen de diferentes fuentes como entrevistas, observaciones, documentos,
registros, entre otros. El segundo en los procedimientos utilizados para interpretar y organizar los
datos. Entre estos procedimientos se encuentran: conceptualizar y reducir los datos, elaborar
categotias y relacionar los datos, es decir, codificar. Por tltimo se presentan los resultados en los

informes escritos y verbales (Strauss y Corbin, 2002:13).

El analisis y la interpretaciéon de los datos constituyen el eje central de la investigacion
cualitativa. Los datos recogidos han permitido analizar los significados que tratan de la

comprension del proceso terminal y de la atencién paliativa como objeto de estudio.

El punto de partida para la realizacion del analisis surge de las interpretaciones emergidas a
partir de la informacién directa recogida. La interpretacion realizada es enlazada y trata de
aproximarse a los discursos que se construyen en la interaccién cotidiana y busca su sentido a
través de las manifestaciones especificas producidas mediante enunciados diversos (Ifiiguez y
Sanchez, 20006).

El analisis de contenido se inscribe en una linea de trabajo que analiza cierto tipo de
informaciones que aparecen en los textos. El denominado analisis de contenido es el nivel de
aproximacion a los textos que actia sobre la dimensién mas significativa y manifiesta de los
mismos (Conde, 2004:8, 10). Denomino texto a la transcripcién literal de una entrevista
individual o de grupo.

El analisis de contenido conlleva un conjunto de operaciones de creaciéon de categorias de
codificaciéon y clasificacion de las mismas que conduce a la descomposicion del texto en sus
unidades minimas de registro y de posterior recomposicion de las mismas en las nuevas
categorias creadas en el analisis (Conde, 2004:11; Ruiz, 2003:192). En el trabajo de analisis
realizado procedo a la recopilacién, comparacion y clasificacion de los entrevistados para llegar a
un significado.

El proceso a seguir para analizar la informacion consiste en descomponer, en parte, los
argumentos y extractarlos para poder interpretar el sentido y significado que les dan los
participantes, manteniendo presente el contexto en el que se procesan los datos analizados.

Las entrevistas semiestructuradas son grabadas a través de un registro electrénico
(minidisc) y efectuo una transcripcion literal de cada una de ellas con la colaboraciéon de una
secretaria de la rama de la salud. Las entrevistas no son anexadas a este informe por motivos de

privacidad.
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La transcripciéon es sometida, en primer lugar, a /Ja codificacion abierfa. Esta es
esencialmente una linea por linea el examen de los datos para generar conceptos o codigos
(Strauss, 1987). Tras una lectura reflexiva y el subrayado de los contenidos relevantes del texto
de cada entrevista, procedo al analisis de textos libres o contenidos, que incluye la reduccién de
los mismos —para ir de lo particular a lo conceptual— en codigos a fin de llegar al analisis de
contenido (Fernindez, 2006:2), con la ayuda del programa informatico Atlas-ti.' A los c6digos
les doy un nombre lo mas aproximado posible al concepto que describen. Este programa me
facilita la labor de codificacion, almacenamiento de los datos, establecimiento de las categorias,
anotaciones, memorandos, diagramas, graficos e informes provisionales para poder organizar y
estructurar los contenidos. Es una herramienta de ayuda en el proceso del analisis de los datos
que analizo dando progresivamente cuerpo a la investigacion.

Los pasos seguidos en este programa informatico son:

1. Elaboracién de categorias® de andlisis teniendo en cuenta los objetivos de estudio. Estas
categorias figuran en la tabla n® 4. En la elaboracion de las entrevistas semiestructuradas
construyo un guidn que sirve de base para el inicio de la construccion de las categorias.
Progresivamente amplio los conceptos y nuevos temas a medida que completo las
entrevistas.

2. Introduccién del texto de cada una de las entrevistas en el programa informatico.
Efectio una codificaciéon detallada y minuciosa de cada entrevista a partir de las
categorias y subcategorias’ elaboradas.

3. Elaboracién de los resultados por cada categoria y subcategoria para establecer
comparaciones entre si y entre las diferentes categorfas.

El proceso de analisis de la informacion puede sintetizarse segin proponen Miles

y Huberman, (1994:10-12). Primero, la reduccidn del material de los datos que permite

acortar, retirar y organizar los textos, con la ayuda del programa informatico ya citado

Atlas-ti. Segundo, la construccion de presentaciones comprensivas, que ayudan a ver qué sucede y

justificar las conclusiones o dar un nuevo giro en el paso del analisis. Por ultimo, la

extraccion de conclusiones o verificacion de las mismas como resultado del analisis que se

realiza de forma continuada. Estas fases son realizadas en el transcurso de interaccion

! Este programa fue desarrollado por Muhr (1991, 1994) en un proyecto de investigacioén de la Universidad Técnica
de Berlin. El programa se basa en el enfoque de la teorfa fundamentada y de codificaciéon teérica segun Strauss
(1987) y ayuda en operaciones referentes a los textos y en el aspecto conceptual. Consultar en la red las paginas
http://www.atlasti.de (en alemdn) y http://www. Antalya.uab.es/jmunoz (en espafiol), del profesor Juan Mufioz,
de la Universidad Auténoma de Barcelona (Torres, 2007).

? Las categorias son conceptos derivados de los datos que representan fenémenos (Strauss y Corbin, 2002:124).

3 Las subcategorias son conceptos que pertenecen a una categoria, que le dan claridad adicional y especifica (Strauss
y Corbin, 2002:110).
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permanente de pensamiento, analisis y acciéon, que me ayuda a formular nuevas
preguntas, ajustar los objetivos y analizar e interpretar los datos, para volver a reformular

preguntas de interés, que me llevan a mantener un seguimiento fluido en la investigacion

(tablas n° 4 y n° 5).
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Tabla n° 4. Relacién general de categorias y subcategorias para el analisis de los

datos de la trayectoria profesional

Categoria

Subcategorias

Capitulo 2 Orientaciones metodoldgicas

Codigos de analisis

Atencién paliativa

Un dia en cuidados
paliativos

Pase de visita clinica
Cambio de turno
Actividades cotidianas

Proceso terapéutico

Paliacion versus curacion

Institucion sanitaria

Influencia de la Institucion
Oncologica

La mirada propia y de los
otros

Relaciones
interprofesionales

Diferencias entre los turnos
Imagen del voluntariado

Transformaciones y
desigualdades

Cambios originados
Conflictos

Toma de decisiones

Eleccion de ser paliativista

Reto alto

Cuidar al cuidador

Necesidades y deseos

Grupo de apoyo a la familia

Eso que nos esta tocando
vivir

Entre la incertidumbre y la
esperanza

Significados de la
terminalidad y la muerte

Conexiédn con la
terminalidad

Respuestas construidas
Interaccién con el enfermo
y familia

El espacio de la muerte

El proceso de morir
Organizacion de la muerte
Gestion del cadaver

Sesiones de duelo

Soporte al familiar cuidador
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Tabla n° 5. Relacién general de categorias y subcategorias para el analisis de los

datos en la interaccion de enfermos, familiares y profesionales

Categoria Subcategorias Cédigos de analisis
Interpretacion de la Representaciones Padecimientos y muertes
enfermedad y muerte en sociofamiliares Rituales funeratios

etapas diferentes

Sentirse enfermo

Riesgo de padecer cancer

¢Qué me esta ocurriendo?

El diagnéstico tan temido

Patologia de cancer

Comunicacion de las malas
noticias

Caracteristicas informacion
Arquetipos de informacién
Grados de conciencia

En transito

Tratamiento de cancer

Seguimiento y control

Itinerario de la enfermedad

Cancer: interpretaciones,
metaforas y misterios

Ayuda interna préxima con
proteccion familiar

Acercamiento a otros

Terminalidad y muerte

Marco Institucional

Entrada en cuidados
paliativos

E/ldia a dia

Pares desparejados

Corporalidad

Conciencia corporal

Estrategias ante la
adversidad

Miedo generalizado
Afrontamiento
Negacion
Aceptacion
Esperanza
Desesperanza

Saberes y valores

Conocimientos que ayudan
Creencias religiosas

Proceso final

Derechos inconclusos

Voluntades anticipadas
(Im)posibilidad de la

eutanasia

El proceso de morir

Agonia

La tila reconfortante
Muerte y morir
Partida del paciente

Discursos sobre la muerte

Duelo establecido
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2.4. Consideraciones éticas

En la negociacion del acceso al campo desconozco, en parte, como puedo realmente
materializar mis actuaciones para conseguir los propositos de la investigacion, por lo que preciso
marcar unas directrices aun siendo consciente de que “el propio etnégrafo a menudo no conoce
el curso que tomara el trabajo” (Hammersley, Atkinson, 2004:285), cuando menos en todo su
detalle. Entrar en el escenario del SCP representa que voy a participar directamente de
momentos y situaciones de la vida intima y de la confidencialidad de los informantes, por lo que
establezco unos c6digos de actuacién para proteger su privacidad.' Mi papel como observadora
participante debe ser fiel a sus protagonistas y asistir a los acontecimientos sin incidir en ellos

para que sigan el curso de una “buena historia” (Taylor, Bogdan, 2008:90).

En los primeros contactos para negociar las entrevistas con los pacientes, cuando
informo sobre mi investigacion, procuro no utilizar las palabras muerte y morir. Considero que
puede plantearse un problema ético en cuanto que la muerte es vivida socialmente con rechazo
y como algo que concierne a /os ofros. A la vez, cuando se personaliza, pertenece a la esfera de lo
privado y es dificil de tratar. Cuando informo a los pacientes y también a sus familiares sobre el
tema de investigacion, lo presento desde el contexto de como vivencian la situacion actual de su
enfermedad. En el transcurso de los coloquios, cuando ya se trata del conocimiento personal de
la investigadora, hablar sobre el tema de la muerte no significa un obsticulo. Todas las
entrevistas estan sustentadas por el documento del consentimiento informado, que es concebido
para informar y otorgar derechos al informante.

Enfatizo que en las investigaciones sociales hay que prever las repercusiones que aquello
que averiguamos y lo que dejamos escrito pueden tener en las personas o grupos implicados.
Toda investigacion debe llevar implicita una devolucion a los colectivos investigados y repercutir
positivamente en ellos. Es primordial que no contribuya a estigmatizarlos o a aumentar su
estigmatizacioén. Por ese motivo, cuando realizo mi investigacion y describo su discurso, necesito
ser fiel a sus protagonistas y actuar en consecuencia. En el caso de que los intereses cientificos
del investigador coincidan con los intereses practicos de sus informantes, los compromisos con
ellos son determinantes (Canals, 2002:130). Para ello tengo en cuenta cuestiones éticas
relacionadas con la manera de utilizar la investigaciéon y la relaciéon que se establece con los
informantes, puesto que existe una conexion entre los aspectos metodolégicos y los aspectos

éticos, ya que entre ambos existe una interdependencia (Canals, 2002:131).

Al profundizar en el proceso del morir me acerco cada vez mas a aspectos importantes

relacionados con el mundo de la praxis y de los principales beneficiarios de la investigacion, los

Lo que pretendia era mantener la confidencialidad en todo momento.
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propios informantes. En el mismo sentido puedo afirmar que “se aboga por un antropdlogo que
perciba que es su tarea, también trasladar los conocimientos de la disciplina, y no limitarse a

acufiar afirmaciones de la disciplina” (Uribe, 1996:30).

Durante la investigacién informo puntualmente de lo que pretendo investigar y por qué,
aunque evito dar informacion znnecesaria, que pueda quitar validez a la investigacion. En cada una
de las entrevistas establezco sistematicamente un espacio para que los informantes, en caso de
no estar de acuerdo en algun pasaje relatado, puedan manifestarlo abiertamente y proceder a la
exclusion parcial o total del mismo. También les comunico que si en el transcurso de las
entrevistas hay algun aspecto del relato que no desean que se grabe, sélo tienen que indicarlo y
paro automaticamente la grabaciéon. El propdsito es respetar el derecho a controlar su
informacién.! “Cuando los participantes no ‘poseen’ los datos que proporcionan sobre sf
mismos, se les priva de cierto elemento esencial de dignidad, ademas de que se les abandona de
una manera perjudicial” (Lincoln y Guba citados por Hammersley y Atkinson, 2004:288).

El tema ético presenta recovecos dificiles de abordar y en muchas ocasiones sa/go del paso
dejandome guiar por la intuicidn, por lo que puede ser de utilidad “el principio del respeto por la
autonomia humana, o sea tratar a la gente como fines y no como medios, puede sonar débil e
indefinido cuando se lo compara con los célculos utilitarios”, pero puede ser el mejor principio
cuando se considera la variedad de asuntos que surgen en diferentes clases de trabajo de campo
(Cassel, 1989:37. En: Morse, 2003: 413). En resumen, durante el transcurso de la investigacion
aspiro en todo momento a respetar los mundos morales de los participantes asi como las
diferentes visiones que manifiestan. Como observadora, me encuentro en momentos ctiticos
con algunos enfermos que no aceptan su situacion de muerte inminente y la convierten en una
batalla en busqueda del dltimo remedio y contra la injusticia de lo que les esta sucediendo. Las
respuestas estan determinadas no sélo por el momento en que ocurren, sino también por su
trayectoria de enfermedad y sufrimiento que a veces culmina en situaciones de descontrol,

aunque siempre entendibles.

1 _r L . .
Parto de la practica antropolégica que sustenta que la entrevista debe ser revisada para reconfirmar los datos
expresados por el interlocutor v, a la vez, retirar pasajes de la misma en caso de que lo exprese dicho interlocutor.
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Capitulo 3. Escenarios

No es del todo circunstancial presentar el escenario donde tiene lugar la investigacion, la
ordenacién del espacio por el que transitan los pacientes y sus familiares, asi como el
habitado por el personal sanitario. El paciente y la familia realizan su recorrido con las idas y
venidas del domicilio al hospital (Goffman, 1979). L.a mayor parte de estos servicios carecen
de una estructura fisica especifica, debido a que generalmente fueron concebidos dentro de
un entorno hospitalario ya existente y estaban condicionados al disefio arquitecténico de la
época. No obstante, se han realizado adaptaciones especificas de acuerdo con los criterios y
las necesidades de los SCP, lo que les confiere un caracter diferenciador e identificador en la
geografia hospitalaria. Por lo general, en el Estado espafiol, estan incluidos en hospitales
oncolégicos o en hospitales generales y ubicados en una de sus plantas. Aunque fisicamente
forman parte de la instituciéon hospitalaria, han establecido un tipo de actuaciones unicas,
fundamentadas en su autonomia basada en la ideologia paliativista, que los dotan de un

caracter diferenciador dentro de la misma.

3.1. Marco del hospital oncolégico

El 4rea geografica del hospital oncolégico' donde realizo mi investigacion estd situada
dentro de los limites territoriales de la provincia de Barcelona. Este hospital de nivel III
desarrolla funciones asistenciales especializadas junto con el hospital general, también de
nivel III, ubicado en la misma zona. Ambos hospitales, por sus caracteristicas de estar
adscritos a una universidad, son reconocidos como hospitales universitarios y desarrollan
funciones como tales. En una planta del hospital oncolégico se encuentra situado el SCP,
que cuenta con un espacio fisico que lo define y determina, asi como con un equipo que
desarrolla sus funciones asistenciales en estos espacios simbolicos desde un enfoque de

atencion especifico.

El hospital oncolégico dota al SCP de una infraestructura propia especializada que
permite obtener prestaciones y desarrollar sus actividades de una manera mas rapida y eficaz.
Se beneficia asimismo de los otros servicios hospitalarios. A la vez, mantiene contacto con
los diferentes especialistas de ambos hospitales y cuenta con la unidad del dolor (UD)
ubicada en el hospital general. El servicio ofrece atencién paliativa dentro del entorno
hospitalario y fuera del mismo ya que extiende su red a toda el area geografica a la que

pertenece. Esta red abarca la conexiéon con la comunidad de la zona, se relaciona con los

! He decidido no identificar el hospital estudiado para proteger al maximo a los informantes.
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equipos de apoyo domiciliario o PADES (Programa de Atencién Domiciliara - Equipos de
Soporte), situados dentro de la comunidad en las areas de atencion primaria (AP). Al mismo
tiempo, extiende su red a los centros sociosanitarios (CSS) interactuando y derivando a los

pacientes que plantean una problematica de ayuda social.

Para los pacientes y sus familias, el estar en cuidados paliativos les aproxima a una dura
realidad, la de no poder curarse, aunque por momentos mantengan la esperanza. En el
entorno de los CP existe la certeza de iniciar un camino de ida sin retorno que conduce
progresivamente hacia una muerte préxima o, en el caso de los familiares, a la pérdida de un
ser querido. El entorno de CP escenifica un futuro incierto, se distancia significativamente
de la terapia curativa (TC) y de todo lo que representa su sofisticada técnica. La terapia
paliativa (TP) conlleva tratamientos de baja complejidad y cuidados individualizados. Existe
la certeza de que el tiempo se agota y la curacién no es un privilegio del que se pueda
disponer en el futuro. Una vez mas, el paciente y sus familiares son conscientes de que el

infortunio es evidente para ellos.

En Espafia, al igual que en otros paises europeos, el modelo curativo de la institucion
sanitaria actual es el que acoge al equipo y servicios de CP y forma parte del organigrama y la

red de atencidn sanitaria.

3.2. Espacio y dinamica en el medio paliativo

Desde sus inicios, estos servicios han ofrecido un espacio de acogida al enfermo en el
final de su vida proporcionandole ayuda y protecciéon. Los pacientes son apartados del
hospital general y llevados a un servicio que suele catalogarse de isterioso, donde se prevé un
tuturo zncierto. La incertidumbre en cierta manera es desvelada, las expectativas de curacion
quedan atras y dan paso a otra, la de la espera, ya que la esperanza de combatir la enfermedad

y curarse no puede cumplirse y solo resta evitar al maximo el sufrimiento.

El equipo interprofesional del servicio de cuidados paliativos (SCP) desarrolla acciones
auténomas en cuatro areas diferenciadas de acuerdo con las funciones que desempenia,
sustentadas en el concepto de la filosoffa paliativa y los problemas de la terminalidad. Las
cuatro areas son la unidad de hospitalizaciéon (UH), la unidad funcional interdisciplinar

sociosanitaria (UFISS), la consulta externa (CE) y el hospital de dia (HD).
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T'abla n° 6. Distribucion de las areas del SCP

Areas Distribucion
UH Habitaciones (15)
UFISS Despacho (1)
CE Despachos de

consulta (3) Sala de espera (1)

HD Despacho de
consulta (1)

La unidad de hospitalizacion (UH) es el espacio donde los pacientes permanecen
hospitalizados. El tiempo de ingreso suele ser un periodo en el que la enfermedad se agudiza, se
manifiesta por el descontrol de los sintomas (dolor, anorexia, debilidad, nauseas, disnea, entre
otras) o por un problema sociofamiliar. El tiempo aproximado de permanencia oscila entre una
semana y diez dfas, aunque varia segun las necesidades de cada paciente. La UH en la que se

centra este estudio cuenta con 15 habitaciones' (ver figura n° 1, p. 9).

La unidad funcional interdisciplinar sociosanitaria (UFISS)” est4 situada en una de las zonas de
la planta del servicio de CP en la que realizan su labor los responsables de esta unidad, un
médico y una enfermera.’ Es el equipo de soporte de hospital, que atiende y aconseja
telefonicamente, a las familias proporcionando informaciéon y orientacién en momentos de
desconcierto y angustia. Mantiene la coordinacion y seguimiento de los pacientes y las familias
que se encuentran temporalmente en el domicilio y que son atendidos por el equipo de
PADES." Ademas, atiende las peticiones de consulta de las diferentes salas de los hospitales

. 5 PR . .. . . .
antes mencionados.” El médico y la enfermera suelen realizar visitas diarias a los pacientes en

!'En la UH hay ingresados 16 pacientes que se distribuyen a cada lado del pasillo, en dos grupos de 7 y 9 enfermos.
Se responsabilizan de cada grupo un médico, una enfermera y una auxiliar de clinica.

? En esta unidad los profesionales atienden a los pacientes y su familia realizando una labor interhospitalaria como
consultores y a la comunidad a través de la consulta telefonica.

3 Cuentan con un despacho donde tienen una mesa para trabajar, unos archivadores y un teléfono en otra mesa
auxiliar, una pizatra y una estanteria con libros de medicina y enfermerfa, entre otros.

* Esta concertado con el Servicio Catalan de la Salud. Realizan atencién sociosanitaria a domicilio. Son equipos
interdisciplinares, generalmente constituidos por un médico, tres enfermeras y una trabajadora social.

> Las demandas de consulta provienen de los diferentes servicios del hospital y son solicitadas por los médicos y/o
las enfermeras cuando algin enfermo ya no puede ser curado y requiere una atencion paliativa.
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fase terminal para efectuar el seguimiento y control de los mismos. Al igual que el resto del
equipo, el médico y la enfermera participan en las actividades diarias del servicio, asisten a las
sesiones clinicas y realizan sus propias reuniones, relacionadas tanto con los problemas de los
pacientes y familias como con la organizacion interna. También forman parte de las comisiones
interhospitalarias propuestas por el equipo de paliativos, asi como en otras actividades como la
docencia y la investigacion.

En el drea de consulta externa (CE), los pacientes son atendidos por un médico y una
enfermera para realizar su seguimiento. Estas dependencias estan constituidas por dos salas
equipadas con mobiliario adecuado a las actividades a realizar. A continuacién hay un despacho
para las visitas de atencioén psicosocial, donde la trabajadora social (TS) y la psicologa atienden,
indistintamente, a los pacientes y la familia en visitas previamente concertadas. Frente a la zona
de consultas se encuentra la sala de espera del servicio (es utilizada tanto para la espera de la
consulta como por los enfermos o familiares de la UH). Las consultas externas programadas de
acuerdo con las necesidades del paciente y la familia' se realizan en funcién del proceso de la
enfermedad y de los problemas que esta plantea respecto al cuidado del paciente. Aunque las
demandas obedecen a cuestiones individuales, la mayor incidencia en las consultas se debe al
descontrol de los sintomas, como es el caso del dolor. Suelen requerir una modificacién de las
dosis de analgésicos o un cambio de medicacién y, a veces, ingreso en la unidad para su
seguimiento y control. En cuanto a las limitaciones y el deterioro fisico progresivo, requieren
atenciones puntuales e inmediatas. Otros problemas tienen que ver con los aspectos
emocionales. El cuidador principal también necesita ayuda psicologica. Cuando este manifiesta
que esta agotado, se procura derivar al paciente o a un centro sociosanitario (CSS) o a la UH del
propio servicio durante unos dias para que el familiar pueda descansar durante un tiempo.

E/l hospital de dia (HD) esta preparado para recibir a los pacientes que requieren
tratamiento del dolor con frecuencia o para realizar alguna prueba o exploracién especifica. En
la zona de HD pasa consulta la fisioterapeuta, que atiende a los pacientes ingresados realizando
sesiones diarias de rehabilitacion.

Un espacio comun destinado a la recepcion de las familias, para consulta, informacion y
ayuda en el duelo, es la sala utilizada también para situaciones especiales. Asi, cuando un
paciente fallece, es el lugar habitual donde la familia suele resguardarse y mantenerse aislada.” En

esta misma zona esta situado el despacho de la secretaria. Enfrente de la recepcion y separada

! El horario esté establecido, al igual que en el resto del hospital oncolégico y el hospital general, de 8.00 a 14.00
horas.

2 Es habitual que una auxiliar o un/a enfermero/a les ofrezca una taza de te, que suelen aceptar y tomat en una
intimidad silenciosa o agitada, dependiendo de cémo vivencien su situacion.
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por un pasillo se encuentra la sala de “trabajo”,' donde se realizan las sesiones clinicas, se
redactan los informes y tienen lugar los cambios de turno entre los profesionales enfermeros
(enfermeros y auxiliares de clinica). Es en este espacio donde se plantean los cambios de
tratamiento, se efectian reuniones varias y acciones de caracter mas confidencial, entre otras
actividades cotidianas.”> A continuacién de la sala de trabajo, antes de la sala de visitas, se
encuentra el despacho de la supervision de enfermerfa.

Los SCP fueron concebidos en sus inicios como exclusivos para pacientes enfermos de
cancer, como es el caso que trato. En la actualidad se han ampliado a hospitales geriatricos y a

pacientes con sida u otras enfermedades en fase avanzada y terminal.

! En la jerga profesional suelen denominarla la “pecera”.
2 Se suele cambiar el equipo de UFISS por el de consultas externas cuando los miembros del mismo consideran que
estan muy cansados para poder desarrollar mejor su labor. Ese cambio fue presenciado por la investigadora.
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Figura n° 1. Plano del servicio de cuidados paliativos

1. Area de hospitalizacion 1A y 1B; 2. Area de consultas externas; 3. Hospital de dia; 4.
Area de UFISS; 5. Sala de espera; 6. Area de despachos. 7. Despacho de informacién de

los familiares. 8. Informacién.
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3.3. Organizacion y distribucion de los tiempos

La observacion de la organizacion del equipo de CP y el desarrollo de sus funciones se
describen a partir de la interaccién que se establece en el proceso de atencién entre el paciente,
las familias y los profesionales. Los cuidados son realizados mediante acciones especificas
individuales y de grupo. Estas acciones estan dirigidas a la suplencia y el control de los sintomas
y son organizadas desde un enfoque de atenciéon integral. Existen unos tiempos marcados por
las actuaciones de los diferentes profesionales paliativistas' que son organizados de acuerdo con
las necesidades del enfermo y la familia. En el entorno institucional esta distribucion de los
tiempos esta relacionada con los horarios de higiene, comidas y curas, entre otros. Es decir, se
establecen en la rutina hospitalaria unas dependencias que implican y condicionan a los
pacientes y a su familia de manera significativa (Goffman, 2007).

En el servicio de paliativos las competencias profesionales fueron concebidas para los
cuatro ambitos de actuacion: organizacion, formacién, asistencia e investigaciéon. En los inicios
del servicio dichas funciones fueron efectuadas en dos etapas. En la primera se organizé y
formo el equipo piloto de paliativos. Durante la segunda etapa se desarrollaron las funciones de
formacion de los profesionales del ambito hospitalario, asi como la labor asistencial. La dltima
competencia correspondi6 a la investigacién, que se inicié una vez que los equipos ya estaban

constituidos y habfan establecido la organizaciéon y funcionamiento de las tres areas de paliacion.

Tabla n° 7. Contexto de actuacion del ECP

Ambitos ECP Fases Grupo meta
Organizacion Abordaje de la planificacion. Enfermos de cancer y
Conexién de los recursos familia

hospitalarios y domiciliarios

Formacion Interna Profesionales del SCP,
Externa del hospital y centros hospitalarios
Asistencia Avanzada y/o Enfermos de cancer
terminal
Investigacion Grupo CATPAL (Catalufia Profesionales de los centros
paliacion) de cuidados paliativos

! Los profesionales enfermeros y auxiliares estan organizados en turnos de 8 horas, de mafiana, tarde y noche. Los
otros profesionales, como médicos, TS y psicéloga, tienen un horario continuado de 8 ha 17 h.
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La organizacion estaba relacionada, en sus inicios, con la busqueda de enfermos en
estado terminal. Consistia en averiguar cuales eran los servicios del hospital oncolégico y del
hospital general de referencia que tenfan un mayor indice de mortalidad por cancer. Estos eran
los servicios de oncologfa, de cirugfa y de otorrinolaringologfa." Ademas, ampliaron su red de
actuacion mediante la coordinacién con los profesionales de los centros de atencidén primaria
(PADES) y hospitalatia de paliativos (UCP/SCP). En la actualidad se mantiene dicha
coordinacion.

La formacion del personal de paliativos fue considerada como un aspecto imprescindible
para poder desarrollar la labor de atencién a posteriori. La formacién del personal sanitario
sobre cuidados paliativos fue pensada, en un principio, para el pequefio grupo que conformaba
el equipo interdisciplinar y, en un segundo término, se centré en la formaciéon continuada del
servicio. Al principio, el entrenamiento fue impartido a las enfermeras’ y a los médicos y
posteriormente a las auxiliares. Una vez adiestrados los profesionales de paliativos, la formacion
fue transmitida a otros profesionales del hospital oncolégico, del hospital general y de otros

. . . . . . 3
centros hospitalarios y de asistencia primaria.

Tabla n° 8. Referencia de formacion impartida

Niveles Obijetivos

Basica Impregnar

Cambio de actitudes

Intermedia Trabajar conocimientos y habilidades en

situaciones que prevalecen

Avanzada Capacidad para resolver

situaciones complejas4

! Es una informacion facilitada por un informante profesional que dio una valoracién subjetiva, considerando que
“era donde se les morfa mucha gente”. No hay estadisticas de estos afios 1994 y 1995, son posteriores.

2 El equipo de ayuda que inici6 los cuidados paliativos manifiesta que su éxito se basé en aprovechar que las
enfermeras estaban sensibilizadas y que fueron “el motor” para hacer realidad el suefio de paliativos.

3 Realizan 70 actividades formativas anuales, compartidas con otros centtros, entre las que se incluyen: conferencias,
talleres, cursos y mesas redondas, entre otras.

* Conocimientos y sobre todo habilidades. Informacién recibida de uno de los médicos que inicié el SCP,
denominado pionero.
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La formacién basica, destinada a todos los profesionales de la salud, se centrd en las
actitudes' y la informacién de carécter inicial. La formacién intermedia, dirigida a profesionales
encargados de un cierto numero de enfermos en estado terminal, inclufa conocimientos y
habilidades® de manera que pudieran asistir casos de baja y alta complejidad. La formacion
avanzada, enfocada a los profesionales con dedicacion plena, fue orientada a la capacitacion para
la atencién en situaciones de gran complejidad y para actuar como referentes asistenciales,

docentes y de investigacion® (Gémez-Batiste et al.,, 1996:373-374; Gémez-Batiste, 2003:211).

En la actualidad, los formadores de paliativos realizan cursos de formacién por etapas o
de forma continuada para los profesionales que trabajan con usuarios que requieren terapia
paliativa (TP). Estos profesionales han desplegado un gran abanico de actuaciones docentes

tanto en el ambito hospitalario como universitario.

La acciéon del trabajo asistencial también la presento desde la concepcion de la filosofia
de los CP. Se reciben en el entorno de hospitalizacion los pacientes en terminalidad que en un
momento de su enfermedad presentan descontrol de sintomas. A partir de ese momento ingresan en
la UH y son atendidos por los profesionales de la unidad.* También pueden ingresar en caso de

que los familiares cuidadores precisen ayuda.

Los trabajos de investigacion del ECP fueron abordados y desarrollados a partir del afio
1996 a través de estudios clinicos y epidemiolégicos. En el afio 1997 se puso en funcionamiento
la investigacion de forma mas sistematizada, coordinando un grupo de investigacion
multicéntrico denominado Catalunya Pal liacid¥ (CATPAL), formado por profesionales del
ambito de los cuidados paliativos de Catalufia. Con esta actividad se cerraba el ciclo de las
perspectivas planteadas en sus inicios para llegar a todos los campos de actuacion en el ejercicio

de la atencion paliativa.

Sistema de organizacion interna del servicio de cuidados paliativos
La organizacién se realiza mediante reuniones o comisiones, que son el motor que
acciona la maquinaria de actuacion del SCP, aborda la problematica del enfermo y la familia, y

posibilita la interaccion entre el enfermo, la familia y el colectivo laboral. La organizacién de las

! Las actitudes estan unidas a la reflexion personal y a los valores.

2 Los conocimientos estan relacionados con las bases y los conceptos y las habilidades con su aplicacion practica
(Goémez-Batiste et. al., 1990).

3 Los que forman la plantilla fija del equipo suelen estar en la tercera etapa.

4 Los ingresos realizados en el SCP en el afio 1999 fueron 544 y en el 2000, 481 (Institut Catala D’Oncologia, 1999,
2000).

5> Estudios descriptivos y ensayos terapéuticos, como prevalencia del uso de opiaceos o estudio de eficacia de la
infusién continua subcutinea, entre otros.
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diferentes comisiones esta en funcién del sector o grupo directamente implicado. Asi, destaco

las de mayor relevancia como la administrativa y la asistencial' (tabla n°® 9).

Tabla n® 9. Organizacién de las comisiones del SCP

Comisiones Tipos/en funcién del enfermo Periodo Horarios

Administrativa Staff Mensual Mafianas
Por objetivos Semanal Tardes
Generales (interdisciplinar) Mensual Tardes

Asistencial Revisiones de éxitus Semanal Mananas

Reuniones de duelo

Presentacion de casos Quincenal Mafianas
De familias o semanal
Consultas externas (CE)

UFISS

Grupo de apoyo a la familia Quincenal Tardes

Interhospitalaria | Dolor Mensual Mafianas
Mortalidad
Etica

Farmacia

Relacion de las diferentes comisiones

En la comision administrativa se realizaban reuniones del szzff del servicio, por objetivos y
generales.

Las reuniones del szzff del servicio se realizaban con una periodicidad mensual desde el

inicio de la UCP en el hospital oncolégico de referencia y participaba en ellas el grupo de

La denominacién de estas comisiones esta relacionada con las actividades desarrolladas profesionalmente.
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pioneros de CP.' La funcién del grupo era la de asesorar al director médico y la directora de
enfermerfa del SCP.> Posteriormente, al aumentar la plantilla de CP, quedaron establecidas
como reuniones de caracter restringido. En la actualidad ya no se realizan porque los
profesionales consideraban que se distanciaban cada vez mas de las necesidades reales del
equipo.

Las sesiones por objetivos eran de caracter abierto y se realizaban en la unidad de
hospitalizaciéon (UH), las consultas externas y el hospital de dia, durante una hora y una vez a la
semana. Bstaban integradas por los responsables de cada unidad.’ En estas reuniones se
discutfan los casos de los pacientes ingresados, se marcaban objetivos semanales y se revisaban
los de la semana anterior. Para elaborarlos, el grupo responsable disponia de una hoja de registro
de los objetivos, en la que hacia las anotaciones pertinentes. Si los objetivos marcados no
llegaban a cumplirse, estos se mantenfan hasta la semana siguiente. Si se valoraba que el
incumplimiento era por cambios en la situaciéon del paciente, se planteaban otros nuevos para
que el paciente pudiera cumplirlos. Con ello se establecfa una estrategia clinica y de actuacion
hacia el enfermo.*

Esta era una sesion muy valorada por los profesionales del equipo, puesto que los
objetivos se priorizaban en el seguimiento del paciente, tanto en el control de sintomas como
para la problematica psicoemocional. Se pretendia conseguir la participacion del paciente y si
esta no se daba los profesionales se cuestionaban si tenfa utilidad y si merecia la pena seguir. En
el caso de que el paciente no participase, los profesionales indagaban sobre la causa que llevaba
a esa situacion. A la vez, procuraban incidir positivamente sobre ella para seguir con la
planificacion de los objetivos dirigidos a que el enfermo estableciera un equilibrio entre el
bienestar y la vivencia de su situacion. Los profesionales consideraban que cualquier aspecto
desestabilizador aceleraba el proceso de deterioro, agonia y muerte. En estos casos, la muerte
suele ser mas traumatica para el paciente y la familia.’

Las sesiones generales o interdisciplinares® estaban programadas mensualmente con una
duracién de dos horas y en ellas participaban todos los profesionales del equipo. Se exponfan

temas monograficos y de investigacion, revisiones bibliograficas, ponencias a congresos y otras

! Constituido por el director médico, la supervisora de enfermerfa, tres enfermeras, dos médicos, la secretaria, la
trabajadora social y la psicéloga.

2 En las reuniones se discutian los asuntos de evaluacién de los resultados, definicién de los objetivos del personal,
toma de decisiones y estrategia terapéutica, entre otros.

3 El horario establecido era de 14 h a 15 h con la intencién de que pudieran participar los profesionales del turno de
tarde y noche.

4 Cuando los objetivos no se cumplian, algunos profesionales consideraban tener la sensacién de que “no estamos
haciendo nada por el paciente”.

5> Cabe citar que en un pase de visita un paciente planted “ya estoy muy cansado y no merece la pena seguir”.

¢ Otros autores las denominan sesiones multidisciplinares (Lopez, 1998:365).
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actividades similares programadas por los miembros del equipo. También desde el SCP, y para
toda el area hospitalaria, se organizaban sesiones de trabajo teérico que consistian en abordar
diferentes aspectos sobre los problemas especificos del servicio. Las exposiciones trataban de
temas diferentes relacionados con la problematica del enfermo, las investigaciones realizadas y
experiencias de otros profesionales internacionales, entre otros.'

En la comision asistencial se realizaban sesiones de revision de éxitus, de duelo, exposicion
de casos y grupos de apoyo familiar.

Las reuniones de éxitus consistian en revisar los casos de los pacientes fallecidos durante
la dltima semana. Las sesiones realizaban para evaluar el grado de control de sintomas en las
ultimas 24-48 horas y el grado de impacto ocasionado en la familia y en el equipo, asi como para
identificar en los familiares un posible duelo patolégico o anémalo.” Estas sesiones estaban
dirigidas por dos profesionales del equipo, la trabajadora social y un enfermero. En ellas
revisaban conjuntamente las fichas de los pacientes fallecidos para valorarlas.’

En las reuniones de duelo se planificaban estrategias para contactar con la familia. Al
mes del fallecimiento del paciente se enviaba una carta de pésame a los familiares mas préximos.
Ademas de darles el pésame, se les ofrecia informacion y ayuda individualizada para el duelo.
Conjuntamente, se ampliaba la informacién sobre la existencia de un grupo de duelo que se
reunfa una vez al mes y se les ofrecfa la asistencia a las mismas si era su deseo.*

Existe un registro y seguimiento de los enfermos tratados en CP, aunque no mueran en
la UH.” Cuando se produce un fallecimiento, los profesionales anotan las muertes inmediatas en
una pizarra del despacho de la UFISS. Posteriormente se abre una ficha en la que se registran los
datos de identificacion, de diagnéstico y de la muerte.” Estos datos son utilizados anualmente
para confeccionar la estadistica de muertes en el servicio en la memoria del hospital.

Las reuniones de los casos de familias trataban sobre la problematica familiar de los
enfermos ingresados en la unidad de hospitalizacién paliativa (UHP). Se realizaban para dar
apoyo al equipo en situaciones de gran complejidad, en la actuacién y la resolucion de los
problemas existentes. Consistian en la preparacién y presentacion de un caso por uno o dos

miembros del equipo. El caso era discutido por el grupo, asesorado por un terapeuta familiar

1 Un tema de discusién traté sobre el apoyo emocional en la escucha activa, y en la necesidad de formacion
respecto a esta, que es basica para poder establecer una relacién de calidad.

2 De estas sesiones es de donde surgen las visitas de duelo realizadas a los familiares de los pacientes fallecidos.

> Estas fichas eran cumplimentadas por la enfermera responsable del paciente agonizante.

* La TS y una enfermera organizaban una vez al mes reuniones de duelo para aquellos familiares que deseaban
asistir y compartir su dolor.

5> Las muertes se suceden con bastante frecuencia en el domicilio y también en otras dependencias hospitalarias.

¢ La secretaria del servicio abre una ficha al paciente fallecido y lleva un control mensual de las muertes ocurridas a
los enfermos tratados en el SCP.
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externo al servicio.' Una vez expuesto, se pasaba a la discusién para expresar los diferentes
puntos de vista y llegar conjuntamente a unas estrategias de actuacién. El objetivo era dar apoyo
al enfermo y la familia y facilitar la interaccion entre estos y el equipo. Durante las sesiones, los
profesionales planteaban con frecuencia que, aunque estas fueron concebidas para ayudar al
paciente y la familia, también les ayudaban a ellos puesto que, por una parte, reforzaban las
opiniones de cada profesional, ya que eran tenidas en cuenta por el resto del grupo. Y, por otra,
les ofrecfan una visiéon general y de grupo sobre la problematica planteada. Por lo general, el
problema no era solucionado facilmente, pero el plantearse nuevas estrategias significaba contar
con un nuevo margen de acciéon. En cuanto a los profesionales, estas reuniones les facilitaban
confirmar el grado de dificultad existente en algunos casos y comprender el a veces complicado
entramado familiar a partir de unas directrices y estrategias de actuacion. Estas sesiones
ayudaban a los componentes del equipo a sentirse apoyados entre si.

Otras sesiones de casos traban sobre los enfermos de consultas externas para ver la
problematica de los pacientes y las familias que procedian de la consulta externa. También se
trataban desde la UFFISS casos de enfermos atendidos por teléfono, visitados en las salas del
hospital general o del hospital oncolégico de referencia y los derivados desde el PADES de la
zona de pertenencia. Normalmente se exponian aquellos casos que por su problematica
requerfan ser discutidos por los terapeutas interdisciplinares.

Las sesiones del grupo de apoyo a la familia estaban orientadas por la TS y por una
enfermera de la unidad de hospitalizacién (UH).” Fueron organizadas para ofrecer un espacio a
las familias de los enfermos ingresados en la unidad con objeto de que pudieran expresar y
compartir su infortunio. En ellas, los familiares podfan, conjuntamente con sus pares, manifestar
sus emociones, sensaciones, sentimientos, vivencias y cuanto sentian y querfan expresar. Los
profesionales marcaban unas pautas de tipo organizativo y cada uno de los participantes exponia
su drama interno, que era comentado y valorado colectivamente. Con frecuencia quedaba de
manifiesto que aunque el problema era personal, los acontecimientos solian repetirse. Siempre
habia quién contaba con una situaciéon similar y los que eran mas experimentados intentaban
consolar a los iniciados.

Mi entrada en el grupo tuvo que ser negociada debido a que las reuniones fueron
concebidas exclusivamente con las familias afectadas y las responsables del grupo. Consideré

que lo que alli acontecia aportaba datos que enriquecian mi investigacion. Tras las negociaciones

! El médico contratado por el servicio es un psiquiatra psicoanalista.
2 . . . .. .

Las sesiones fueron organizadas con un tiempo de duracién de una hora, a primera hora de la tarde, porque
facilitaban la asistencia y por ser la hora de descanso del enfermo.
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pertinentes, y gracias a la ayuda de una facilitadora,' pude conseguir acceder al mismo. El
objetivo era poder entrar y pasar lo mas desapercibida posible. La entrada en el grupo implicaba
seguir la normativa establecida, que consistia en ir vestida de calle y no escribir (por supuesto,
tampoco grabar) durante la sesién.” Una vez terminada esta era cuando podfamos utilizar
nuestros recursos memoristicos para reproducir los hechos. Poder observar, pero sin las
herramientas necesarias, significaba tener que utilizar estrategias para plasmar los testimonios lo
mas fielmente posible. Cabe sefialar que, a pesar de los obstaculos, pude comprobar realmente
que lo que los familiares expresaban alli no se daba en otros espacios y situaciones. Pude
corroborar que habia sido una oportunidad unica y que estos testimonios contribufan a ampliar
el conocimiento de las representaciones y significados desde la perspectiva de los actores.

La  comision  interhospitalaria hace referencia a la participacion de los diferentes
profesionales en el ambito general sanitario. Los profesionales de CP se coordinan y participan
en diferentes comisiones, entre las que destacan el comité del dolor dificil, creado en 1997, en el
que participa un médico; el comité de mortalidad, compartido por una enfermera y un médico;
el comité de ética, del que forman parte una enfermera y un médico, y la comisién de farmacia,

en la que esta como representante un médico.

! Lo que se entiende en antropologfa por el porzero, en este caso la portera.
? Esta normativa fue establecida y aplicada para este tipo de reuniones.
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Capitulo 4. Cuando la medicina no cura: profesionales

La medicina sin ciencia es peligrosa y sin caridad es
inbumana.
Sanz Ortiz

Atencidn paliativa
En esta categoria se analizan las representaciones y practicas del equipo interdisciplinar
en el ejercicio de su profesion, asi como su percepcion del enfermo y de los familiares que se

mantienen en interaccidn continia con élL

4.1. Un dia en cuidados paliativos

Los cuidados paliativos se fundamentan en la atencién activa, global e integral de las
personas que padecen una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, asi como de sus
familiares. Los objetivos bésicos de los cuidados paliativos consisten en el control del dolor y los
demas sintomas, el apoyo emocional del enfermo y su familia, su bienestar y su calidad de vida
(Gémez-Batiste, ¢z al., 1996).

El grupo interprofesional, que procede mayoritariamente de las ciencias de la salud y de
las ciencias sociales, establece sus propios codigos y valores que lo dotan de un lenguaje propio.
La disciplina de cuidados paliativos se impregna de unos conocimientos y una forma de hacer y
pensar que es transmitida —y a la vez construida— en el desarrollo de la actividad, del dfa a dia. El
lenguaje y la filosoffa de los CP tienen unas caracteristicas diferenciadas en la comprension y
expresion, tanto en la relacion entre los profesionales como entre los usuarios (enfermos y
familiares). Ademas de esta enculturacién disciplinar, cada miembro del equipo cuenta con su
propio bagaje sociocultural, que también determina las actuaciones y respuestas en el ejercicio
de su profesion. La labor paliativa del equipo es favorecida por el entorno sanitario en cuanto a
asegurar una infraestructura facilitadora. Por otra parte, el hospital oncolégico como institucion
marca unas pautas estrictas en cuanto al horario de visitas y la organizacién de las funciones
profesionales o de otro tipo, por lo que requiere de una negociacion continuada para adecuar el
pensamiento paliativo, que es diferente de la actuacion disciplinar del resto de la institucion. Se
establece, por consiguiente, un flujo entre los diferentes servicios que provoca fluctuaciones
dinamicas y cambiantes entre si. La funcién paliativa se centra en el contexto de cuidar y va
dirigido a procurar bienestar al portador de una enfermedad terminal. Asi, cuando ya no hay

posibilidad de curar a alguien, todavia se le puede cuidar (Bild, 1986:5).
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Los cuidados estan dirigidos de manera integradora desde lo general a lo particular y
viceversa. La atencion profesional, ademas de contar con la formacién disciplinar, requiere un
conocimiento intuitivo para procurar bienestar. “Para mi son mads importantes las pequenas cositas. A
lo mejor si... —no sé como qué—, pues como que les apetece un limon; pues para mi eso. .. pues es muy importante
—les apetece un limon, — y bajo a buscarlo adonde sea”. Pentre04_01.rtf - (311:311).

En el entorno de CP los profesionales trabajan por necesidades que son distribuidas en
funciéon de las especialidades profesionales; y por objetivos que son discutidos dos dias a la

semana por todo el equipo. Tabla n° 10.

Tabla n° 10. Actividades de los profesionales

Actividades Profesionales
.. 1 1
Pase de visita Médico y enfermera
Cambio de turno Enfermera, auxiliar de clinica
Visitas de familiares y amistades Médico, enfermera y auxiliar de clinica

Pase de visita clinica

El pase de visita forma parte de una organizacion de rutina ya establecida dentro de las
instituciones hospitalarias. En el servicio, la idea principal es la de realizar un seguimiento diario
del paciente para proporcionatle bienestar mediante control de sintomas y psicoemocional. Las
visitas realizadas por el médico adjunto y por la enfermera pueden estar acompanadas de otros
profesionales como la psicéloga y la trabajadora social, aunque también realizan visitas
individualizadas al enfermo y familiares en la unidad de hospitalizaciéon (UH) y en las consultas
externas (CE).2 El pase de visita constata el proceso de la enfermedad del paciente, el estado de
animo y las actuaciones a seguir a partir del mismo. Esta requiere cambios de tratamiento
frecuentes o retirada de alguno de ellos, antes de finalizar el dia. Previamente a la visita, el

médico revisa la historia del enfermo y comenta con la enfermera responsable los posibles

1 Aplico el género femenino para referirme a ambos sexos por ser un colectivo mayoritario de mujeres.
2 Solfa acompafiar a la psicéloga y la trabajadora social en las visitas hospitalarias y la consulta externa en aquellas
ocasiones que consideraba pertinentes, mientras duré mi investigacion.
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cambios presentados. Cuando llega a la habitacién conoce lo que le ha acontecido durante las 24
horas anteriores y procede a interactuar con el paciente y los familiares, asi como a marcar
pautas de actuacién. Los familiares suelen estar en la habitaciéon cuando se realiza la visita, pero
posteriormente (casi siempre en el pasillo), hacen preguntas e indagaciones para conocer la
opiniéon del médico respecto al estado y evoluciéon del enfermo. La enfermera suele dar
sugerencias sobre los diferentes cambios de tratamiento, pero es el médico quien tiene la
potestad de medicar, por lo que quedan en un mero simulacro.

Una de las muchas visitas a las que asisto con el médico y la enfermera es la del Sr.
JAR., de 65 afios de edad y con un diagndstico de neoplasia de eséfago, trasplantado de higado,
con hepatopatfa crénica y metastasis éseas. El ingreso ha sido por hemoptisis' y neumonfa. En
el pase de visita clinica, el enfermo expresa que tiene dolor, se encuentra cansado y deprimido.
Al entrar en la habitacién esta recostado en la cama y sin animo para pasear, “porgue me canso
cuando me siento y voy al lavabo”. El médico le comenta que tiene una ulcera y huesos inflamados,
ya que la familia no quiere que el enfermo esté informado.” En un momento dado expresa “gue
es mejor estar aqui que arriba”, hace un gesto sefialando con el dedo indice hacia el techo de la
habitacion. Con la explicacion de la tlcera comenta “; Yo no sé si tengo nlcera?” dudandolo. Al salir
de la habitacién comentamos todos que parece que conoce el diagnéstico porque la explicacion
de la ulcera no le convence. Al finalizar el pase de visita, una de las enfermeras comenta en el
control de enfermeria que el Sr. JA. R. esta informado de su enfermedad porque el dfa anterior,
supuestamente, el médico de Neumologia le indicé que tenfa un cancer, por lo que el intento de
ocultar la enfermedad maligha no surte efecto y eso puede explicar su estado de animo —
deprimido— y la incredulidad que ha mostrado hacia el diagndstico. Se presenta un posible
problema de credibilidad para el médico en concreto, ya que le ha dado una informacién no
veraz; este se ha limitado a cumplir los deseos de la familia. Asi pues, cuando el paciente duda de
si realmente tiene una ulcera y pide una aclaracion transita del estado de conciencia cerrada a
conciencia de sospecha —el paciente lo sabe y hace intentos de confirmar o no—, en este caso los
hace. Pero como no obtiene respuesta se calla y suponemos que no sabe de su gravedad, asi que
pasa al estado de conciencia de engafio mutuo —cuando todo el mundo lo sabe y finge que no lo
sabe— (Glaser y Strauss, 1997:11). Esta actitud de los profesionales médicos no es habitual, pero
se da en mas de una ocasion.

En otra visita posterior, cuando entramos, el enfermo estd acostado y sin animo —

deprimido—, comenta que “se me va a estropear el rifion y el estimago. No me encuentro bien y el dolor

! Vémito de sangre por la boca.
2 Lo que Glaser y Strauss denominan conciencia cerrada —cuando todos lo saben menos el paciente— (Glaser y
Strauss, 1997:11).
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signe’. Y que antes —cuando estaba ingresado en otra planta— “Zomaba calmantes que me iban mejor
que en la actualidad’. El médico le plantea tres objetivos' o metas de actuacién, relacionados con
las dificultades que expresa tener el paciente. Asi, le propone que los objetivos a mejorar sean;
“la barriga” (constipacién), el dolor y el estado de animo, le indica que ““ya tiene a qué dedicarse todo
el dia”. La actitud del enfermo es pasiva y de obediencia, se dirige al médico y le dice que: “I7.
manda, no yo doctor, con lo que el médico responde que es al contrario “1/d. nos indica lo que hay que
hacer”. E1 médico remarca, “que para ello es importante su participacion y tiene que estar de acuerdo”. Le
informa que pedira consulta a la psicéloga de la planta para que le ayude a él, a la familia y a
nosotros (los profesionales). Al finalizar la visita el médico prescribe a la enfermera que el paciente
tiene que pasear.

Otro paciente. A. G., lleva un tiempo ingresado, por descontrol de sintomas y esta
sometido a alimentacion enteral por sonda nasogastrica (SNG). La enfermera propone el alta, el
médico considera que es mejor esperar un dia mas para ver el efecto de la medicacion. La
enfermera sugiere también cambiar el analgésico —Midazolam (Benzodiazepina) via parenteral
por Valium oral y el médico, en este caso, esta de acuerdo. Esta toma de decisiones de cambiar
el tratamiento por parte de la enfermera la he observado en contadas ocasiones, normalmente es
el médico quien suele tomar la iniciativa. También es el caso del Str. A. B., que presenta un dolor
dificil, la morfina no le hace efecto y tiene que aplicarse otra estrategia. En un principio se
piensa en un catéter peridural, pero la enfermera lo considera muy agresivo y cree que hay que
optar por otra medida intermedia. Preguntan al enfermo si presenta dolor y responde que esta
estancado y desanimado porque no hay posibilidad de control de su dolor, ya que “os extras no
me hacen nada, a la hora y media ya vuelve el dolor”. El dolor esta localizado en la zona escapular
izquierda. Le proponen tratarle con Metadona, a lo que el paciente hace un gesto de
desaprobacion. El doctor le pregunta “cCon que lo asocia?”, la respuesta es inmediata “con e/ sida”.
Le explican “gue es lo mismo que la morfina, y que puede hacer todo con ella”. La propuesta del catéter
tampoco le gusta y lo que le sugiere la enfermera es que la opcion de la Metadona es menos
compleja para él. Al preguntar a los profesionales si los enfermos suelen alegar de esa manera,
me responden que si. Es por lo que el médico le ha formulado ese tipo de pregunta. Esta
adecuacion puede localizarse en la linea de sentirse poseedor de un atributo desacreditador
(Goffman, 2001:12).

Otro aspecto a destacar del pase de visitas es el deterioro progresivo de los pacientes
por encontrarse en una fase avanzada de la enfermedad maligna. El Sr. A. tiene una gran

dificultad para articular la palabra. No puede responder coherentemente. El doctor le hace

! Los objetivos son planteados a corto plazo y adaptados al estado de terminalidad de cada paciente para que pueda
alcanzarlos.
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preguntas en las que solo tiene que responder con un si o un no. El paciente se encuentra muy
inquieto. Hay situaciones en las que no se puede ni siquiera establecer metas de accién con el
enfermo, como en este caso. Al igual sucede con el Sr. J. R., que presenta edema en el brazo
derecho. Es tratado por la fisioterapeuta, que le realiza drenaje linfatico y mantiene vendado el
brazo. Durante la visita se le nota muy desanimado y preocupado por los cambios corporales
que se le producen —brazo y testiculos. El doctor comenta que “¢/ enfermo es frigil fisica, psiquica y
socialmente”. Otro paciente, el Sr. R. U., presenta un problema de edema en extremidades
superiores, pero se le da de alta al dia siguiente porque ya se encuentra mejor. Este es un caso en
el que se estabiliza para el sintoma por el que ingresa y contintia su proceso en el domicilio. El
Str. JM. A. presenta hemoptisis; la hija comenta que “esta noche me despert6 el ruido mientras
dormia”, por lo que fue tratado por el médico de guardia. Cuando entramos en la habitacion el
paciente se encuentra sentado y tranquilo. Deciden cambiar la medicacién pautada. Suspenden
los objetivos marcados y priorizan el control el nuevo sintoma hasta que se estabilice.

Estos son acontecimientos que transcurren normalmente en la UH y los problemas
detectados suelen remediarse individual o colectivamente por los profesionales, segun el tipo de
problematica y caracter de urgencia que tienen dichos acontecimientos.

La ordenacién de las actividades diarias en la unidad de cuidados paliativos (UCP) pasa
por seguir unas pautas de atenciéon por parte de los miembros del equipo. Para realizar un
soporte al cuidador o cuidadores, el equipo se centra prioritariamente en aspectos emocionales,
sociales y organizativos. Los miembros del nucleo familiar se ocupan de la autoatencion para
mantenetle en salud. Esta accion se lleva tanto en el ambito familiar como en el hospitalario,
aunque en este ultimo son orientados por los profesionales sanitarios

El pase de visita sigue siendo considerado una funciéon propia del médico. Si bien es
cierto que en el servicio los demas miembros del equipo (sobre todo el personal de enfermeria,
la psicologa y la trabajadora social) suelen opinar y ser escuchados, la ultima palabra sigue
teniéndola el médico, al igual que en el resto de los servicios del hospital. El médico actia
directamente en materia de aplicacién y cambio de tratamiento, toma de decisiones importantes
como ingresos, altas, defunciones, etc.

En el pase de visita los sanitarios siguen los posibles cambios que presentan los
enfermos en el curso del cancer. A través de la indagacion de los cambios fisicos, los sintomas
son entendidos como manifestaciones relacionadas con anomalfas de tipo organico. A pesar de
que el planteamiento en cuidados paliativos pasa por una vision holistica, los episodios del

enfermo estan marcados por alteracion de los sintomas y en la interpretacion de la enfermedad
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predominan las expresiones biologistas. Por lo que puede considerarse que los profesionales

convierten las narrativas en signos, las naturalizan y cosifican al paciente (Martinez, 1994).

Cambio de turno

En el medio hospitalario la comunicacién entre los diferentes turnos se establece en el
momento en que sucede la transmisién de la informaciéon durante el cambio de turno, accion
necesaria para mantener la garantia de continuidad y calidad de los cuidados. Por lo general esta
transmision de los sucesos acontecidos a los pacientes durante una jornada suele escribirse en la
historia clinica y transmitirse oralmente. Esta transmision oral es anotada individualmente en
una hoja o libreta por algunos profesionales, por lo que con frecuencia no queda constancia en
el tiempo de dicha informacion.

El cambio de turno es realizado por enfermeras y auxiliares de clinica, estando
concebido dentro del sistema organizativo interno de cada unidad de hospitalizaciéon. Consiste,
previamente al propio cambio, en reunir a los componentes de ambos turnos (enfermeras y
auxiliares de clinica) para comentar aquellos aspectos significativos del curso del paciente.
Previamente, los datos han sido transcritos en la historia del enfermo por los profesionales
responsables del paciente o por algun otro profesional del servicio y en el cambio de turno se
realiza una transmision oral significativa entre cada uno de los responsables de los enfermos.

La informacion esta en funcion de las acciones de las enfermeras y de los auxiliares de
clinica referentes a los enfermos y familiares durante su horario de trabajo. Intentan conseguir
una continuidad de los cuidados en el tiempo por lo que, reunidos, los profesionales realizan un
repaso conjunto de los acontecimientos de la jornada ya finalizada. Los integrantes de los
diferentes turnos consideran fundamental este contacto previo para obtener una informacion
mas directa de la evolucion del paciente y un dialogo continuado y esclarecedor de los hechos
significativos. Sin duda, este didlogo es fundamental para la relacién interprofesional y el mejor
seguimiento del enfermo y la familia. El inconveniente es que el tiempo para realizar dicha
actividad implica alargar el horario de los profesionales en la entrada y salida de la unidad. Esta
actividad a/truista no se produce por igual en el resto de los servicios del hospital, por lo que
tampoco es reconocida, ni remunerada por la institucién hospitalaria.

Esta actividad, en la fase casi final de mi investigacion, es puesta en cuestiéon por un
profesional incorporado recientemente a la unidad de hospitalizacion del servicio, procedente de
otro departamento del hospital oncolégico. El nuevo profesional manifiesta no estar de acuerdo

en dedicar mas horas que las reconocidas oficialmente a la actividad informativa, aunque el resto
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de miembros del equipo opinan que es importante seguir con esta actividad informativa. En un
tiempo relativamente corto desaparece esta actividad tal y como se realizaba hasta ese momento.

“Todo el mundo era consciente de eso pero nadie hizo nada al respecto, nadie... Todo el nundo
protestaba —cada uno por donde podia—, pero nadie pard eso, y todo eso lo promovid una persona: se fue 1., hubo
un cambio, y a partir de ahi se cambiaron muchas cosas, muchas cosas que movié una sola persona. 1. 'Y eso s
que era importante y se ba perdido, porque era un espacio mids, y aparte era como un orgullo de equipo, es decir,
algo que era diferente al resto y que tii te sentias bien al poder compartir... no estar tan... este medio pasillo
para ti, este medio para mi; abora esti como mds... bueno, como mds identificado con el resto de plantas.”
Pentre05b_01.rtf - (209:209). Para algunos profesionales, su desapariciéon obedece a la ausencia
de una figura de autoridad (supervisora) que aglutine y dé una salida a las divergencias.

Aunque anular los cambios de turno ocasioné frustracién, tampoco hubo
manifestaciones en contra, por lo que se plantea el interrogante de si quizas era algo que
internamente todos deseaban. ‘O sea, lo que se hace ahora es igual que en el resto de las plantas,
eno? 87 87, si, si. A pesar de que hay mucha gente que no lo quiere reconocer. Pero es asi. ;Y ta crees que se
ha debido a algo, al margen de que lo haya cambiado una persona?, ¢que igual respondia a algo,
que se vela...? Si Quizd a lo mejor. .. ignal pensandolo. .. ignal si que la promotora fue una persona pero a
lo mejor, lo que antes he dicho, era algo que muchos tenian presente y no eran capaces de. .. Porgue si realmente
es algo que en el fondo todos queriamos pero nadie lo ha parado, es porque en el fondo, a lo mejor, todos
deseabamos eso; llegaba un momento en que decias: jpor qué voy a dedicar mds tiempo?” Pentre05b_01.xtf -
(211:215). Quizas, el cansancio y la falta de iniciativas les dejaron sumidos en un letargo para
poder responder a esa pérdida.

El cambio de turno era uno de los elementos estructurales y organizativos importantes
para el personal enfermero y auxiliar de clinica que servia para construir una interrelacién entre
los diferentes turnos de profesionales y para conocer mejor los detalles del padecimiento del
enfermo. Les ayudaba a realizar un seguimiento del proceso de la enfermedad del enfermo y su
interactuaciéon con la familia y los propios profesionales. Este acontecimiento se debe,
supuestamente, al cambio inesperado de la supervision de enfermeria y a la entrada de nuevo
personal enfermero. Remarco que estos profesionales no contaban con una formacién en
cuidados paliativos y sus acciones y conocimientos correspondian a una formacion especifica de
otras unidades del hospital que a las que se desarrollaban en el servicio. Refiriéndose a la
supervisora. “Hombre por supuesto. Por supuesto. Tendria que estar formada, y aparte de formada lo que
deciamos: no solamente que te formes, que hagas los cursos, sino que tengas eso, ese algo... eso que caracteriza a
una... bueno, que realmente esté sensibilizada con el tema y que... bueno, que vea tan normal que un

profesional de paliativos llore ante una muerte, exprese su dolor y comparta eso. Y eso ahora no esti a la orden
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del dia, no puedes compartirlo asi. ;No?” Pentre05b_01.rtf - (191:191). Pero la actuaciéon de una
minoria no puede cambiar, en parte, una acciéon que sustenta la filosofia paliativa durante afios.
Este cambio dejo entrever el inicio de una crisis que fue conformandose progresivamente como
se vera en capitulos posteriores.

Considero que los profesionales enfermeros necesitan, en cierta medida, establecer
estandares en algunas de sus actividades como es el caso de los canales de comunicacién entre el
personal de los diferentes turnos para asegurar el traspaso de la informacién para que mejoren
dicha continuidad y la calidad de los cuidados a lo largo de todo el proceso asistencial de los
pacientes. A la vez, esta actividad debe ser reconocida como parte del desarrollo profesional,
tanto por parte de los demas profesionales de la unidad como por parte del sistema de
organizacion de la institucion, para que en vez de desaparecer sea incluida en todas las unidades
de hospitalizacién o servicios del hospital como medida de mantenimiento de la calidad en los

cuidados.

Actividades cotidianas

En el servicio de CP las acciones se ordenan en funcion de las necesidades del enfermo
y del grado de prioridad. Las actividades diarias se realizan en diferentes turnos en funcién de
los profesionales que realizan dichas actividades y dependiendo de la priorizaciéon de las mismas.

Ver tabla n® 11.
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Tabla n° 11. Actividades cotidianas

Actividades cotidianas Profesionales

Administracion del tratamiento, curas Enfermera

especiales y cuidados

Higiene y alimentacion Enfermera y auxiliar de clinica

Informacién Médico, psicologa, trabajadora social

y enfermera

Sesiones clinicas Profesionales del equipo

Consultas interhospitalarias, peticion de Médico y enfermera

pruebas diagnosticas ...

Traslados a centros sociosanitarios (CSS) Trabajadora social (TS)

Visitas de familiares y amistades Médico, enfermera y auxiliar de clinica

Estas actividades que se realizan diariamente son distribuidas a lo largo de la jornada
laboral de cada turno. Aunque el peso principal recae en el turno de la mafana y parte del de
tarde, el turno de noche suele realizar acciones mas de mantenimiento y control.

En la unidad de hospitalizacién la enfermera inicia cada dia conociendo cémo se
encuentra el paciente a través de la informacion de sus companeros del turno anterior y
pasando por las habitaciones de los enfermos que le corresponden. Los cuidados requieren una
ordenacién de los tiempos en todos los turnos como es el caso de la medicacién, curas,
alimentacion e incluso higiene. Las primeras horas estin dedicadas a preparar el tratamiento,
realizar la higiene de los encamados (turno de mafiana) con la auxiliar de clinica y proceder a la
cura de las heridas. Las curas suelen realizarse a media mafiana, una vez terminada la higiene y
un tiempo después del desayuno. La responsabilidad de los cuidados recae en los profesionales
enfermeros. Cada enfermera tutela tres enfermos, distribuidos en todos los turnos, y son ellas
las que efectian el cambio y la pauta de los cuidados. El resto de las horas transcurren
atendiendo a las necesidades (llamadas al timbre) del enfermo y familiares, realizando con el
médico el pase de visita y asistiendo a las sesiones clinicas que es donde se cambian los

tratamientos (médicos y enfermeros) una vez pasada la visita. Tanto la informacién al enfermo
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y a la familia como las consultas interhospitalarias son concertadas previamente. Por lo general
estas actividades recaen en el turno de la mafiana y los otros turnos, si las realizan, es de manera
excepcional. La medicacion esta limitada exclusivamente a incidir en cualquier tipo de sintomas
que se presentan, como es el caso de alteraciones funcionales —respiratorias, gastricas,
motoras,...— y en el dolor." El dolor se trata simultineamente con dosis establecidas y mediante
pautas extra, es decir, a demanda del enfermo. Las dosis de analgesia no se cuestionan, las
determina el enfermo cuando siente dolor. Cuando el cancer ha avanzado considerablemente se
manifiesta externamente en forma de heridas, ulceraciones, presencia de fistulas, ostomia, entre
otras, que precisan de cuidados diarios. También las alteraciones respiratorias, gastricas,
necesitan administraciéon de de sueroterapia, aplicacion de sondas de oxigeno, aspiraciones
traqueales, etc. La mayorfa de los pacientes son atendidos en la agonia y muerte. Este proceso
es cotidiano y frecuente por lo que necesitan una atenciéon continuada. A ello se suma la
dedicacion a la atenciéon emocional del enfermo y la familiares. .o que Smithers denomina
tiempo para charlar, ya que el clinico que no cuente con ese tiempo no sabe nada del cuidado
terminal (Smithers, 1973. En: Saunder, 1980:93). Algunos enfermeros se sienten atrapados por
la practica (higiene, medicacion, curas...), concretamente en el ambito de hospitalizacion.
Enfermerfa, en consultas externas y en la unidad funcional interdisciplinar sociosanitaria
(UFISS), mantiene un contacto directo con el enfermo y la familia, siendo la aplicaciéon técnica
mas bien un acto puntual. La explicaciéon puede encontrarse en el tipo de organizacién o en que
realmente las técnicas forman parte de la funcién asistencial y limitan el tiempo de dedicacion a
las necesidades del enfermo y la familia. En el caso de los médicos, estos, en parte, también son
absorbidos por la praxis asistencial, aunque disponen, si lo precisan, de mas tiempo para
aspectos psicoemocionales. Las acciones de las auxiliares de clinica se centran mayoritariamente
en la higiene del enfermo, la limpieza de los utensilios que utiliza el paciente y del instrumental,
y todo lo referente a la organizacién y adecuacion de los utensilios de la unidad y la atencién a
las necesidades del enfermo y la familia.

La idea principal de la atencion paliativa es la de que el individuo que va a morir “sigue
siendo una persona viva hasta el final, asi debe tratarsele y la vida que le queda es de éI” (Bild,
1986:5); por lo que es prioritario que consiga afiadir vida a los dias, en vez de dias a la vida. Esa
idea es aplicada en el servicio para contribuir a que el paciente pase su dltima etapa lo mas
comodo posible, rechazando las etiquetas que se le atribuyen de moribundo y de que “no hay

nada mds que hacer”, que forma parte del argumento por el que es derivado a la unidad.

! La medicaciéon mas utilizada para combatir el dolor es: Buscapina, Cloruro mérfico y Haloperidol.
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En cuanto a las relaciones sociales concretas “se han de entender como procesos y no
como momentos estaticos. En la dialéctica de tales procesos, lo cotidiano de las necesidades
especificamente humanas se conforma desde una perspectiva contextual para cada momento
historico social concreto” (Martin, 2000:63).

Constato que a las enfermeras y auxiliares clinicas les preocupa que las actividades en la
unidad de hospitalizacién se centran en su mayoria en la practica (sacar medicacién, hacer
higienes...). Cuentan con limitados espacios de tiempo para establecer una comunicacién con
los pacientes y familiares. En cuanto a los médicos, la psicéloga y la trabajadora social, aunque
disponen supuestamente de mas tiempo, ademas de su trabajo habitual, suelen ofrecer ayuda en

situaciones de riesgos psicoemocionales y sociales.

4.2.Proceso terapéutico

Interpreto, junto con Eduardo Menéndez (2003), el proceso
salud/enfermedad/atencion desde una perspectiva telacional, que trecupera los procesos
historicos y considera que todo campo socio cultural no es homogéneo, sino que en el mismo se
constituyen relaciones de hegemonia/subalternidad y operan procesos transaccionales que
favorecen la cohesion-integracién. Los sujetos/actores y los conjuntos sociales son los que
desarrollan el papel de agentes relacionales, por lo que supone la existencia de estructuras
sociales y significados producidos por los mismos. Estas relaciones producidas pueden asumir
caracteristicas de oposicion, complementariedad, y subordinacién, entre otras. Todos los
conjuntos sociales realizan frente a los padecimientos diferentes estrategias que incluyen
significaciones y practicas producto de las representaciones socioculturales de su grupo, e

incluyen también las experiencias particulares de los sujetos/actores (Carracedo, Iglesias y

Saraceni, 2008).

Paliacioén versus curacion

Para presentar la opinién y los motivos de los profesionales que optaron por trabajar en
cuidados paliativos, empiezo por la descripcion y testimonios de la terapia curativa, por ser los
profesionales conocedores de la misma, y posteriormente trato la terapia paliativa.

Para un profesional, la terapia curativa, vista en la distancia, es valorada como que los
profesionales adoptan actitudes distantes, priorizan las técnicas, centran su actuacion mas en el
rendimiento econémico que en la atencion a las necesidades de los usuarios y aplican una terapia
reparadora del cuerpo enfermo. “O siguz, van a vendre salut amb uns dies determinats: una pnenmonia sin

quatre dies d'ingrés i no pots tenir un malalt ingressat més de quatre dies. .. Una cirurgia biliar son sis dies. ..
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una extracorporia deuen ser deu dies... no sé... Pero tot lo que passi d'aquestes xifres dones ja és mala
atencid. .. per als nostres gerents. Bueno, doncs el iaio de vegades necessita quinge dies per recuperar-se duna
pnenmonia, no? No sé...”. Pentre01_01.rtf - (212:212).

“Perque és que. . .és terrible veure com estan tractats als hospitals, jeh! I per experiencia del meu pare. ..
ara, que la tinc ben fresca, que fa tres dies que ha sortit d’un hospital d’aguts llagat, fet una merda. .. Perque
només han vist la fractura, no?; perqué només miren la fractura... I infermeria igual, eh; O sigui, aqui no bi
poso només els professionals medics. Hi ha una fredor i un desencant en infermeria. .. que jo em quedo espantada.
Quedo espantada. . .Jo no voldria que cap filla meva, si en tingués, fes aquesta carrera; perque penso que és un
Srustre... han de tenir un frustre brutal... Sort que estic treballant alla on estic, ebj, perque si no..., jo no
resistiria ara ser infemera en un hospital normal”. Pentre01_01.rtf - (218:218).

Desde esta vision, aunque también pone en cuestion a los profesionales médicos, es mas
critica con las acciones enfermeras. Presupone el alejamiento o la pérdida de los valores y
actitudes profesionales que son los que otorgan identidad al colectivo enfermero.

Hago mencién también al dolor, que es un tema controvertido en cuanto a cémo tratar a
aquellas personas que pasan por episodios mas o menos largos. En general, en los hospitales la
medicacién es pautada y con un control estricto de las dosis. En el entorno de cuidados
paliativos, este es un punto central, tratado desde el concepto del dolor total, y aunque esta
pautado se complementa con las dosis a demanda del enfermo. Algunos profesionales de CP
consideran que, en general, en los hospitales el enfermo sufre y se carece de medios para tratar
el dolot. “Es maltracta molt a la gent als hospitals. Molt. A qué creus que és degut aixo? Per aixo. ..
Pergue hi ha una banalitzacio absoluta del que és el sofriment de les persones. Perque no es contempla miés que la
analitica. .. les dades biologiques i res miés. I com que el dolor no saben com medir-lo, doncs no se n’enteren ni del
sofriment ni de res... I perqué a més a més no els interessa. Perque, qué n’ban de fer després del sofriment
d’aquestes persones, si no les poden tractar. Pergué ho han de saber els professionals que aquell malalt pateix, si
no li poden resoldre res del sen sofriment. Amb quins altres professionals han de comptar? No compten amb
ningi. No bi ha assistents socials... No bi ha psicolegs als hospitals... No hi ha cap altre tipus de professional
que et pugni ajudar. .. Només van a buscar la productivitat. .. Amb lo qual dificilment aniran més enlla del que
és Lestricta obligacid professional. No denre: obligacid professional”. Pentre01_01.1tf - (198:201).

La terapia paliativa estd pensada para la aplicacion de unos cuidados dirigidos a obtener
el bienestar del enfermo, el control de los sintomas, en vez del control del tumor (Saunders,
1980,2). Esta terapia es mas de soporte y ayuda en una situacion dificil de prever y emprender.

Para los profesionales, los cuidados paliativos representan algo muy positivo. “Parla’m

de les cures pal liatives. Com ho vius tu? Es una sort treballar-hi, perque es pot treballar minimament bé:
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amb uns criteris datencid, de qualitat, de detall, de mimo, de preocupacid per laltra persona... que et pots
permetre preocupar-te per l'altra persona...”. Pentre01_01.rtf - (220:221).

La atencion paliativa es reconocida socialmente, en los grupos familiares, al igual que en
el entorno familiar de algun profesional paliativistas. “Y entonces, aiin abora —mi padre hace cinco anios
que ha muerto—, aiin abora mi madre me dice el otro dia: tii sabes qué contento estuvo tu padre el dia que vino el
PADES a verlo a casa. Yo no lo vi seh?, pero me imagino a mi padre sentado en su sillon de orejas y entonces
algnien del PADES —no sé quien era, creo que no fue el médico—, estuvo alld escuchindole y mi padre le relatd
toda su vida... Pues esta muy bien... Qué maravilla, porque papd pudo, seguramente, hacer todo un repaso
de su vida en ese momento, ;no?, y se sintio... bueno, sintid que —tanto mamd como mi padre—, sintid que
habia. .. por primera veg alguien les habia atendido en toda su complejidad”. Pentre02_01.rtf - (350:353).

Los profesionales, comparando unos entornos hospitalarios con otros, prefieren trabajar
mas en CP que en otros puntos del hospital, por lo que resaltan que realizan un trabajo que les
gusta. Antes de llegar al servicio la mayorfa de los profesionales realizaron un itinerario mas o
menos extenso hasta que decidieron donde desempenar su labor profesional, aunque influyeron
otros factores para adaptarse al lugar de trabajo. “Cwando pasé por la UCI (unidad de cuidados
intensivos) era el sitio donde menos queria estar; aparte estuve en un servicio en el que habia mal ambiente
porque era un momento de cambio; no me gustd nada la experiencia. Y si, realmente, pasé por un PADES
(Programa de atenciéon domiciliaria y equipos de soporte) —que no tenia ni idea de lo que era el
PADES- y cuando llegné a ese PADES me gustd tanto... primero el equipo donde estaba, qué es lo que
hacian, la filosofia que tenian. .. y el tipo de paciente que veian”. Pentre05_01.rtf - (126:120).

“Dones a mi mr’agrada treballar aqui. Vaig demanar per treballar aqui perque estava molt cansada de
veure lo malament que es tractaven els malalts oncologics, quan jo estava treballant a Oncologia. No sin els sinics
que es tracten malament, eh! Es tracten molt malament... Jo he treballat a Urgéncies, he treballat a Pediatria,
he treballat a Digestin (amb malalts amb hepatitis i amb cirrosi que gairebé eren terminals)... i després vaig
anar a treballar a Oncologia. Et puc dir gue en qualsevol d’aquestes tres arees he vist patir moltissim a la gent.
Tant a Pediatria, com a Urgéncies, com a Daigestin. O siguz: horrible. Jo no crec que hi hagi una sola sala
d’hospital que se’n pugi alliberar, per poc sensible que siguis, de la percepcid aguesta del sofriment. En absolut. 1
crec que es maltracta molt a la gent, als hospitals. .. moltissim. Potser a les sales de cirurgia, que ja tenen clar gue
després d’un postoperat han de tenir calmants.. . i dallonses. .. i marxen al cap de den dies. .. Potser alla es poden
sentir ben tractats. I de fet em sembla que son les iiniques sales que segueixen rebent regals dels familiars i dels
pacients. Les altres sales ja no reben res. (Rialles) Perque es maltracta molt a la gent als hospitals. Molt”.
Pentre01_01.rtf - (196:198).

Otros dos aspectos a destacar son las relaciones tan intensas que se establecen debido a

la labor que se realiza, aunque en ocasiones implica riesgo de discrepar y llegar a momentos
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conflictivos, y por lo gratificante que es para el personal trabajar en cuidados paliativos ya que se
siente reconocido tanto por parte de los enfermos y familiares como de los otros profesionales.

Aunque el discurso de la atencién paliativa se sustenta en la horizontalidad, el médico de
cuidados paliativos mantiene un papel jerarquico al igual que el resto de los médicos de las
diferentes instituciones hospitalarias. “Awnque el trabajo esti distribuido y reconocido por funciones, a
veces recae toda la responsabilidad en el médico. El resto de los profesionales inconscientemente contribuyen a ello.
Esto dificulta y retrasa el trabajo”. A pesar de tener una formacion como paliativistas, la formacion
académica de medicina (pregrado y postgrado) esta sustentada en el aprendizaje y practica de un
modelo de curacién, ademas de contar con un estatus reconocido por su grupo del que no se
desprenden, ya que desempefian su labor en la instituciéon sanitaria. Este hecho de no
desprendimiento queda reflejado en cémo estructuran los médicos su labor diaria en el
desarrollo de sus funciones; pase de visita, atencion a los sintomas, utilizaciéon de los simbolos —
bata blanca, fonendoscopio visible...—, entre otros." El médico vive una contradiccién,
perteneciendo a un colectivo con privilegios, entre curar y no poder curar que es el equivalente a
muerte. Desde el sistema institucional, el prestigio estd en conseguir curar; de no ser asi, desde la
perspectiva médica, el paliativista es alguien que supuestamente gestona fracasos y la jerarquia
médica obtiene éxitos. Cuando se gestionan fracasos lo que pueden hacer es realizar una buena
gestion, asi consiguen hacer mas soportable el momento critico.

Asi los profesionales dan su versién particular a los cuidados paliativos. “Para mi los
ctidados paliativos es. .. quizds la tipica palabra de confort. Yo creo que es cuidar. Cuidar a alguien que necesita
aynda a nivel fisico y a nivel emocional. Para mi es eso. Mds que confort, porque confort... yo creo que no
siempre se da confort, aunque se esté en cuidados paliativos. No siempre se consigne; anngue se intente a veces 1o
das el confort ese, ;n0? Pero yo creo que es mds el... gente con esa filosofia de cuidar a nivel fisico y emocional a
una persona que necesita esa ayuda. ...". Pentre05_01.rtf - (298:299).

“Un descubrimiento en el sentido de que, ciertamente, como ya habia trabajado en salud antes, no estaba
ni en mi cabega pensar que esto pudiera legar a suceder, que se pudieran llegar a tener en cuenta tanto los
aspectos de la persona que estd falleciendo como los de su familia; como filosofia de trabajo me parece maravilloso,
ceh?, y aplicable a cualquier cosa. Y cualquier cosa, diriamos madura, la puedes aplicar también en cuidados
paliativos, sno? Pero si, me parecid un signo de madurez y un signo de progreso el que se pueda hablar de
cuidados paliativos”. Pentre02_01.rtf - (336:341).

Hay quien lo cifie al espacio. “Los cuidados paliativos, es un centro, una planta de un hospital,

donde se intenta paliar los sintomas de esa enfermedad —del cancer—, y. .. bueno y las otras cosas, sno? —como, yo

! Esta similitud organizativa queda mas patente en aquellos médicos que llegan a la unidad y no han
recibido aun la impregnacion paliativista, sobre todo si proceden de la especialidad de Medicina Interna,
les es mas dificil despegarse de sus aprendizajes.
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qué sé, como que estés deprimido, que tengas un problema de otro tipo, que no tengan familia, ique yo gué sél. ..
Intentar —yo qué sé— que esa fase que te queda y que sabes que no tienes nada que hacer —o a lo mejor no lo
sabes, sno?, pero que no tienes ya nada que hacer por salvar la vida—, pues, pasarla lo mejor posible”.
Pentre04_01.rtf - (317:317).

La diferencia estriba en que las acciones terapéuticas son dirigidas a las personas y sus
necesidades. “Quina diferencia hi ha entre les cures paliatives i ’hospital? Pergue anem a cuidar a
les persones, no a la malaltia. La malaltia la hem deixat de banda ja totalment. Home, per cuidar a la persona
has de tenir en compte si hematocrit puja o baixa... si lalbimina esta bé o no esta bé... o si la disnea li
molesta o no li molesta... Pero aixo és perque la persona ha d'estar bé, eh! Si I'hematocrit esta baix pero la
malalta esta bé, pues no la transfonem. Ara, si aquell hemotocrit baix li provoca disnea, llavors si que li hem de
fer alguna cosa, perqué si no la pobre senyora no es podra bellugar, no? O sigui, és un concepte totalment
diferent”. Pentre01_01.rtf - (203:204).

“Hombre. .. Para el enfermo, yo pienso que lo fundamental es que se, a ver, respire usted—, y poca cosa
mas, sno? Sino que, un poco, pues el intentar ver que es persona, que es una persona, con su_familia, que estd
enferma y que es una enfermedad grave. Entonces. .. yo pienso que eso es fundamental para el paciente. 1uego,
otra cosa es el no sentirse solo, ;no? Es decir, pues que la gente entre y le pregunte si tose o no tose, si culo-caca-
ctlo-pedo-pis. .. pero no se preocupe de si llora o no lora, de qué grado de informacion tiene, si te quiere preguntar
algo mds. .. —o sea, todas estas cosas—, si cuando vuelva a casa va a tener alguien que le cuide. .. Todas estas
cosas que pienso que es...” Pentre03_ 01.rtf - (255:250).

Las relaciones que establecen los profesionales con los pacientes las presento como
recortes de la actividad cotidiana en el entorno de la paliacién. Los enfermos en su situacion de
padecimiento y deterioro suelen establecer unos lazos de proximidad con unos miembros del
equipo mas que con otros. “Rewuerdo una paciente que..., en el hospital donde yo trabajaba habia
hospitalizacion pero no teniamos planta de hospitalizacion de radioterapia, solo de oncologia médica. Entonces. ..
esta chica era una chica de veintipocos anios, pernana, a la gue se le habia diagnosticado una neoplasia de cérvix
estadio 3. O sea... [Bufffl Y que le hicimos radioterapia pero, bueno, aquello no respondid ni a la de tres. Mucho
dolor. .. Recuerdo que vino el marido de Perii con un nisio muy pequeriito que tenian, y toda la vivencia social que
tenian, claro: una pareja_joven sin. .. ¢l acababa de llegar agui, ella no podia trabajar, la estaba manteniendo
pues la familia. .. con mucho dolor, tenia dolor, empezd a sangrar... Le acabamos la radioterapia e ingresd en el
Hospital del Mar, pero nunca se llegd a desenganchar de mi; o sea, siempre volvia a que yo la viera... si no, me
llamaban por teléfono. . .”". Pentre03_ 01.rtf - (199:200).

Frecuentemente, estos lazos afectivos y las respuestas positivas de los pacientes y
familiares constituyen elementos determinantes para trabajar en cuidados paliativos. “M: relaciin

con los pacientes bien, al principio me daba miedo no tenia mucha prdctica, no sabia si era capaz de responder a
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esto. Bien porgue ellos lo ponen facil, los pacientes, son muy agradecidos, es un trabajo que me resulta muy
satisfactorio. También a nivel profesional. Es un trabajo que aporta mis beneficio que si te pones a trabajar en
otra drea. El drea de seleccion de personal no me interesa, parece mas fria, aqui puedes hacer mucho mis”.
Pentre06_01.rtf - (341:341).

Destaco la acciéon de cuidar, en la que es tan importante ayudar a morir como evitar la
muerte, por lo que los cuidados paliativos no tienen por qué ser la tnica opciéon para aquellos a
quienes no les ha respondido el tratamiento sino algo que pueden necesitar todas las personas
en un momento dado. Por lo tanto, cuidar es el primer acto de vida inherente al individuo. En el
cuidar influye la dimensiéon de interrelaciéon y esta es la que permite a las personas que se
desarrolle dicha acciéon de cuidar. Es importante también que la persona pueda ejercer su
autonomia y decidir, en lo posible, aquello que desea. Asi, el cuidador debe establecer una
relacién entre su saber cientifico y la vulnerabilidad del individuo para que pueda recibir unos
cuidados personalizados y de acuerdo con sus derechos como persona. La accion paliativa esta
dirigida desde su ideologia y organizacion a que el paciente y la familia participen del proceso de
enfermedad. La informacién del proceso de la enfermedad es continuada y a demanda, los
objetivos son acordados con el paciente en el pase de visita clinica, también es informado de los
cambios en el tratamiento. Los pacientes tienen una trayectoria de la informacién previamente
aprendida en anteriores intinerarios y, por lo general, suelen adoptar una postura pasiva y

dependiente de los profesionales, especialmente del médico.

Institucidn sanitaria
En esta categoria destaco la influencia que ejerce la institucion en los interlocutores y

cémo interactdan y se relacionan estos.

4.3.Influencias de la institucion oncolégica

El hospital es una estructura jerarquizada y ejerce un poder directo en todas y cada una
de las dependencias de atencion. A la vez, mantiene un orden establecido que guarda relacion
con un medio institucionalizado. “En el caso de los hospitales, estos son considerados entornos
conductuales que sustentan un orden de interaccién extensible en el espacio y el tiempo mas alla
de cualquier situacién social concreta que en ellos se dé. Y en el mismo nucleo de la vida
interactiva se da la relaciéon cognitiva de unos individuos frente a otros, sin la que nuestro
comportamiento y acciones verbales no podrian organizarse significativamente” (Goffman,

1991:178).
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La institucién oncoldgica (I0) donde esta ubicada la planta de cuidados paliativos ofrece
a los diferentes servicios una organizacion centralizada administrativamente. Cada uno de ellos
se autogestiona econémicamente e intenta asegurar su rentabilidad para alcanzar la calidad
optima en la atenciéon al enfermo. El modelo biomédico de este hospital se transfiere de forma
evidente al servicio de cuidados paliativos debido a que forma parte de la institucién y participa
de una estructura y una organizaciéon hospitalarias. Las funciones que cumple el MMH son
clasificadas en curativas, preventivas y de mantenimiento, y ejercen un control de
normalizacién-medicalizacion, legitimaciéon y econémico-ocupacional (Menéndez y Di Pardo,
1996:60). Los CP responden a las funciones de atencidn, aunque considero que el modelo
paliativista se aleja, en algunos aspectos, del MMH o asistencial y curativo (Valderrama,
2008:32). El cuidado paliativo traspasa la linea de la tecnificacién y atiende al enfermo y familia
durante su proceso terminal de forma integral u holistica hasta su final. El servicio de cuidados
paliativos forma parte del hospital de referencia, tanto organizativa como institucionalmente, y
participa de las estructuras y normativas establecidas por la institucién para su funcionamiento,
al igual que el resto de los servicios del hospital (Institut Catala D Oncologia, 1997-2001). Al
mismo tiempo, estos cuidados cubren un espacio inexistente en la sociedad y afrontan una

problematica sanitaria necesaria para un colectivo enfermo en terminalidad.

La mirada propia y la de los otros

Respecto a la mirada propia y la ajena, hace referencia a la idea que tienen los
profesionales de si mismos y la que creen que tienen de ellos los orvs profesionales de la
instituciéon hospitalaria. En su contacto directo estos consideran que el entorno de la paliacién
cuenta con muchos privilegios para desempefiar su labor de atenciéon con los que no se cuenta
en otras salas de la institucion. Por lo que suelen sentirse “rechazados e incomprendidos”. En cierta
manera, para los demas e incluso para ellos mismos, el entorno de CP constituye un nucleo muy
cerrado. Esto les lleva a concebir que, sobre todo en situaciones de crisis internas, ain se sienten
mas aislados y sin posibilidad de pedir ayuda a compafieros ajenos al servicio. ‘Si, pero... eso de
vivir en una isla spuede significar algo? S7... Pienso, y ahora soy consciente de ello, que nos ha perjudicado
un poco. Nos ha perjudicado porque para lo bueno ha ido bien, pero para lo malo te han visto gente diferente,
¢no? Y a lo mejor si tii dentro no has encontrado el apoyo que necesitabas, por ejemplo, al cerrarte tanto. ..
Quizi lo podias encontrar en otra persona, no sé, porque para mi hay gente muy vilida y nny maravillosa en el
resto del hospital, (pero) que por la condicion de estar ahi te. .. Bueno, no sé si ya a nivel personal... o eres asi o

el mismo equipo también nos hemos aislado mucho”. Pentre05b_01.1tf - (237:238).
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Los servicios de CP, al formar parte de una estructura hospitalaria y aplicar un modelo
diferente al que se utiliza en el resto de la institucién, pueden ocasionar problemas y dudas tanto
internas como externas sobre su efectividad. Lo que en situaciones normales no se da, suele
aflorar en las de crisis. Las comparaciones son inevitables y los paliativistas se atreven a
aventurar las posibles ventajas que tienen los otros compafieros y no ellos. “Es que i ves al resto
de la gente como. .. como si sufriesen menos, como si estuviese mds desconectada, y la gente gue a lo mejor estd mis
cansada pues dice: Oye fijate, si aquellos estan cobrando lo mismo que nosotros y no los ves tan afectados
emocionalmente y no se les exige tanto. Yo creo que aqui también un poco ha influido el nivel de exigencia; es
decir, aqui te exigen, fe exigen que participes, te exigen que hagas protocolos, que hagas trabajos, que hagas
investigacion, que hagas docencia. .. Te exigen. Un poco... ves que te exigen mucho y piensas: me exigen pero a
ver ga mi cdmo me ayudan en todo esto? Y pienso que el de arriba... Mira, somos los mejores, los maravillosos,
pero mira el de arriba; abora llega la paga de los incentivos de febrero y cobran 100.000 ptas. mds que nosotros
—porgue no tiene deuda el servicio—; los de hemato... cobra una enfermera del mismo turno 100.000 ptas. mis.
Y bueno, ademas. . .”. Pentre05b_01.rtf - (249:249).

Mirarse en el espejo de CP lleva a otras especialidades a considerar que las diferencias
marcan una distancia dificil de alcanzar. El modelo de cuidados paliativos cuenta con
posibilidades de registrar los cambios en la practica asistencial, en el modelo interdisciplinar y en
relaciéon con la formacion.

Un aspecto importante a remarcar es que los criterios para la distribucion del personal
son los mismos en todo el hospital oncoldgico, por lo que en cierta medida, encorseta a la plantilla
paliativista. Asi, al analizar como funcionan realmente los diferentes turnos en el servicio, queda
constancia de que la organizacion interdisciplinar paliativista es aplicada mayoritariamente en el
turno de mafianas y parte del de tarde. Dada la organizacién interna de este servicio, a partir de
las 17 h se inicia un mantenimiento de los pacientes a cargo exclusivo de enfermerfa y en caso
de emergencia con el apoyo de los médicos de guardia de la institucién. En los otros turnos
(noche y fines de semana), la plantilla esta restringida y es semejante a la del resto del hospital. A
pesar de la voluntad y el conocimiento que pongan en ello los profesionales de estos turnos, sus
funciones quedan limitadas.

La particularidad de los terapeutas paliativistas es que se encuentran en una situacion
privilegiada pero también de incomprensioén con relacion al personal sanitario de la institucion
oncolégica. Sobre todo en aquellos momentos en los que como equipo pasan por una situacion
de crisis, la incomprension es tanto interna como externa, con lo que carecen de puntos de
apoyo. Las diferencias, las ventajas y desventajas en la comparaciéon también quedan mas

manifiestas que cuando supuestamente existe un equilibrio interno.
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Una vez mas, considero que esta tipologfa organizativa tipificada en el Modelo Médico
Hegemoénico (MMH) reafirma lo observado. El hecho de que el servicio forme parte de la
estructura hospitalaria oncoldgica dificulta la posibilidad de una organizaciéon propia. Al estar
sustentada en una estructura clasica y poco flexible, impide desarrollar en toda su magnitud la
filosofia paliativista. Posiblemente, un hospital o hospice destinado exclusivamente a CP facilitaria
el maximo desarrollo de esa filosoffa. Existe ya una experiencia al respecto en los Jospices del

Reino Unido.

4.4.Relaciones interprofesionales

Para conocer cudles son los contextos y las interacciones establecidas entre el personal y
los colectivos de enfermos y la familia priorizo los contextos de accién social o interacciones que
se generan entre ambos. El equipo de CP desarrolla unas funciones propias dirigidas a la
atencion de los enfermos y ayuda a los familiares. Glaser y Strauss relacionan los distintos
patrones de interaccion con los diferentes contextos de conciencia. Asi, este analisis permite
reconocer y anticipar los esquemas de interaccion y diferenciar los que pueden ser predecibles o
los que se dan de forma fortuita durante todo el proceso de hospitalizacién del moribundo. El
conocimiento explicito de esos esquemas sera de ayuda al personal médico para el cuidado de
los moribundos (Glaser y Strauss, 1979: ix), asi como al resto de los profesionales de cuidados
paliativos. La rutina diaria de los profesionales guarda relacién con las actividades realizadas por

el equipo que tiene lugar en el servicio.

Diferencias entre los turnos
En la instituciéon hospitalaria cada turno esta sujeto en su ordenaciéon a los aspectos

estructurales del hospital, a los profesionales asignados y a la distribucién de las cargas laborales.
La idea principal de algunos interlocutores radica en que existen diferentes cargas de trabajo
entre los turnos, por lo que para conocer el funcionamiento real, todos deberian rotar durante
un tiempo por cada uno de ellos.

Los profesionales consideran que el turno de mafiana esta destinado a realizar funciones
burocraticas, organizativas y también higiene corporal, curas de heridas y pase de visita. Sin
obviar que la mayoria de las comisiones organizativas se realizan por la mafiana. “;Qué son las
cosas practicas? Prdcticas como. .. no sé, sacar medicacion, hacer higienes. .. Y luego estd también, a nivel ya
un poco personal, como vivas tii esas cosas pricticas, porque por ejemplo para mi el momento de la higiene es un
momento mny importante; de hecho, a mi me gusta ir a hacer higiene —los fines de semana las hago yo todas, le

digo a la auxiliar: no, las hago yo, ti si quieres hacer la cama acompdniame—. .. porque es un momento intino,
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donde hay mucha comunicacion, y a mi me gusta, ;no?; entonces, no la veo como una cosa practica, ;no? Se vive
diferente, también, el fin de semana; entre semana, por ejemplo los viernes, yo no tengo tanto tiempo para
establecer esa comunicacion. O sea, entre semana vas como mds... mds a cosas practicas, ;n0?, y entonces no te
da tanto tiempo a trabajar al paciente, y evidentemente muy poco a la familia”. Pentre05b_01.rtf -
(140:141). Este fragmento narrativo de #rabajar al paciente y familia parto de que es una forma de
cosificar al paciente (Martinez, 1994), formando parte de una visiéon biologicista (Foucault,
2000).

El aspecto mas burocratico salvo situaciones de urgencia, declina en el turno de tarde y
aunque la familia directa puede permanecer con el enfermo las 24 horas del dia, los otros
familiares y amigos realizan las visitas con mayor frecuencia en este turno. “E/ furno de la tarde yo
lo lamo el turno social, es el turno de las relaciones sociales; el turno de la tarde para mi es el ideal para
establecer relacion con el paciente y sobre todo con la familia: detectar cudnta familia viene, si vienen ninios, si no,
presencia de cudntos. .. establecer relaciones...” Pentre05b_01.rtf - (141:141).

Las funciones burocriticas y organizativas en el turno de noche dan paso a un
seguimiento y un control mas directos del enfermo y su padecer. La noche esta destinada al
descanso y a la vez, existe un mayor temor a que surjan imprevistos porque se cuenta con
personal enfermero limitado. Por la noche las decisiones recaen en el profesional enfermero. La
enfermera toma la iniciativa de llamar al médico de guardia, a la familia, y se enfrenta a solas con
la muerte, al igual que hace la auxiliar de clinica. La falta de personal impide tratar problematicas
complejas porque las funciones del turno de noche quedan restringidas al mantenimiento y
control de la unidad. “Entonces, es como mas responsabilidad en todo. En todo. Aparte de tomar decisiones
en cosas pricticas, en actos como. .. en momentos de la muerte y de agonia. .. como mds responsabilidad. Porque,
sobre todo, yo creo que yo viviria mal. .. yo me identifico mucho con la compariera cuando me dice: ostras es que
entré y ya estaba muerto. Pacientes que a lo mejor estan solos; como no puedes tener presencia continua, te
encuentras muchos casos de gente que a lo mejor entras y han muerto... y no sabes ni cudndo han muerto.
Entonces, hay una responsabilidad ahi con la familia, avisar a la familia —porque durante el dia siempre hay
presencia de alguien—, sobre todo muertes que por ejemplo no son esperadas y tienes que avisar a las tantas de la
madrugada a una familia. Se sienten mas solas en eso, en ese turno, y luego se sienten muy solos cuando legan
por la marnana_y tienen necesidad de expresar todo eso y nadie les escucha: yo tengo que dar la medicacion. .. Y
entonces es cuando ahi notan un vacio nuchisimo mas grande del gue puede notar cualguier persona de los otros
turnos”. Pentre05b_01.rtf - (147:147). La soledad no sélo es de los moribundos y de los
familiares sino que también se instaura en los profesionales de la unidad.

En cuanto a los fines de semana, la responsabilidad recae mayoritariamente en el equipo

de enfermeria. Las funciones enfermeras estan distribuidas igual que en el resto de la semana. La
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dificultad con la que cuentan es que se sienten desconectados del enfermo y la familia porque no
llevan un seguimiento diario. “Y" /os fines de semana estan —quizd, también— mds descolgados que la noche
en el sentido de la continuidad. Por ejemplo, yo lo que siempre he reivindicado, he echado mucho a faltar, es que
por ejemplo los viernes (s¢ que es un trabajo mas laborioso para ellos, ;n0?), que te hagan un pequerio resumen de
la evolucion del paciente, porgue yo me encuentro en situaciones de juy! No dais los resultados de tal, y ni saber
que le han hecho una prueba complementaria —ni idea— porgue no te lo han verbalizado; o que vino tal familiar
de fuera. .. O sea, no te enteras... como no sigues el dia a dia no vives tanto esa continuidady a mi se me pierden
miichas cosas que a . ... es como un esfuerzo personal ponerte al dia el viernes para poder estar. .. Quizd que —
a lo mejor— si te despreocupas y dices: jbah! yo he hecho las siete horas y ya estd, pero claro, a mi me gusta: pues
oye, y qué familia ha venido y quién no..., y tal... Y yo eso lo vivo como un esfuerzo anadido, personal, que
tengo que hacer a diferencia del resto de los comparieros...” PentreO5b_01.rtf - (154:155). .

Estas diferencias marcadas se equilibran porque, sobre todo en las comisiones, suelen
participar la mayoria de los profesionales de los diferentes turnos, asi como en la asistencia a
congresos. En cuanto a impartir docencia y realizar investigacion, participan mayoritariamente
los grupos de manana y tarde y, en menor, proporcion los de fines de semana y noches.

Dentro del SCP se encuentra la figura del voluntariado, que se constituye dentro del
marco instituido en el hospital oncoldgico, sentando las bases ideolégicas de lo que representa el

voluntariado dentro la institucidon sanitaria de referencia.

Imagen del voluntariado

Para tratar el tema inicio con el voluntariado cristiano que en su idea de dar sin recibir
nada a cambio es el que cumple mejor esta premisa ya que se remite a un mandato divino y se
aleja del subjetivismo imperante en el voluntariado laico. Por otra parte dicho voluntariado
cristiano asume el valor de la compasion, que es rechazado desde la visién secularizada como
origen paternalista. La compasion, entendida como “sufrir con” se opone al argumento técnico
que necesita distanciamiento y que forma parte del discurso psicologista del voluntariado laico
que preserva la buena practica y protege el intrusismo en las vivencias del otro (Canals, 2003:97).

Considero, en este caso, el concepto de voluntariado como el conjunto de personas que
efectian una prestacion voluntaria y libre de servicios civicos o sociales sin recibir una
remuneraciéon econémica a cambio, en el marco de una organizacion autébnoma sin afan de
lucro (Generalitat de Catalunya, 1997). El voluntariado en la atencién sociosanitaria se concibe
como una necesidad a partir de los cambios experimentados en las ultimas décadas en cuanto al
progresivo envejecimiento de la poblacion, las nuevas tecnologias, los avances de las ciencias

biomédicas o los cambios sociales presentados, que determinan cada vez mas el escenario de
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finales del siglo pasado respecto a las politicas de integracién y coordinaciéon de servicios en la
atenciéon a las personas mayores con enfermedades y al enfermo terminal. La figura del
voluntariado en el ambito sociosanitario es relativamente nueva pero estd en constante
crecimiento (Generalitat de Catalunya, 1997:17) y es cada vez mas reconocida y aceptada
socialmente.

Los centros sociosanitarios tienen interés en tener voluntarios porque consideran que
hay unas tareas dificiles de asumir por parte de los profesionales asalariados, ya que el
voluntariado puede proporcionar una mejor calidad de vida por el valor humano que aporta
(Generalitat de Catalunya, 1997:18). El voluntariado concebido desde el ofrecimiento a los o#rvs,
cuenta con unas caracteristicas particulares como la disposicion altruista, con un tiempo de
dedicacion y capacidad para desarrollar dicha labor. Sus funciones son varias, de las que destaco
la de dedicacion al enfermo y a la familia para cubrir sus necesidades, suplencia profesional y
actividades de formacién continuada en grupo. Desde la idea de cubrir unas necesidades, tanto
por parte del enfermo como de los familiares y a partir de la pirimide de Maslow, la
comparacion que se establece del voluntariado con los profesionales es que los primeros cubren
las necesidades de autorrealizacién, autoestima, de relacién y afectivas, mientras que los
segundos cubren las afectivas, de seguridad y fisiologicas (Generalitat de Catalunya, 1997:19),
por lo que teéricamente se establece una complementariedad. Al altruismo en beneficio del otro
se suma el altruismo reciproco del que ademas de ocuparse por los demas se espera algo a
cambio. Lo que entra en juego es la propia autoestima del voluntariado, en cuanto a la
valoracion del trabajo realizado y al deseo del reconocimiento de quienes comparten la misma
vision del mundo o un mismo estilo de vida (Canals, 2003:90).

En el hospital de referencia se inicia la creacién del voluntariado en 1994. A los
voluntarios se les imparte un curso de formaciéon durante seis meses. El candidato suele recibir
una informacién exhaustiva sobre el centro hospitalario antes de decidir si sigue con el proceso
de incorporacién, con objeto de que la decision sea tomada con el maximo conocimiento. En el

afio 1995 se destinan al SCP cuatro voluntarios por la mafiana y en 1996 tres por la tarde.

En el SCP esta figura del voluntariado estd aceptada tedricamente por todos los
miembros del mismo, pero en la practica no queda tan claro. Si bien el grupo de voluntarios en
son bien recibidos la UH, es dificil que encuentren su espacio en el entramado organizativo de
dicha unidad. Por lo general, deambulan por la planta de forma silenciosa y casi invisible. Sus
actividades se dirigen hacia el enfermo y sus familiares. Su cometido principal es el de visitar a
los pacientes para comprobar cémo se encuentran y para cubrir las demandas mediante

suplencia y ayuda. En el area de hospitalizacién acompanan a los enfermos que estan solos por

124



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Maria R. Getino Canseco

ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009

Capitulo 4 Profesionales

falta de familia o porque esta no se encuentra presente en ese momento, a los enfermos con
dificultad en el desplazamiento en los momentos en que desean pasear por la unidad, para
desplazarse a la sala de espera en la que permanecen un tiempo. También les llevan libros que
piden para leer, les compran el periddico si se lo piden, les ayudan en las horas de las comidas si
lo necesitan y cuando los familiares asisten a las sesiones con el grupo de apoyo a la familia. En una
ocasion, el inicio de la reunién se retrasa hasta que llega la voluntaria para que los familiares
puedan asistir, ya que alguno de estos presenta como impedimento que los pacientes permanezcan
solos durante el tiempo que dura la reunién. Ayudan a los profesionales en alguna actividad como
movilizacioén, cambios posturales y otras acciones puntuales.

Para ser voluntarios precisan de una formaciéon en la que abordan tanto aspectos
personales como implicaciones emocionales. El interrogante esta en saber qué es lo que les
mueve a hacer voluntariado y conocer qué grado de compensacion o expectativas esperan
obtener. La seleccion-formacion del voluntario se realiza mediante una entrevista personal para
conocer si es idoéneo para el cargo. El personal elegido es adiestrado para poder desarrollar la
funcién de voluntario (suelen estar coordinados por la trabajadora social del servicio). También
recibe formacién en cuidados paliativos. La preparacion del personal voluntario es planificada y
continuada e incluye asistencia a congresos, consulta bibliografica y supervision de casos, entre
otros aspectos. Los casos estan planteados para ayudar a simular situaciones, plantear

dificultades y relacionar problematicas de forma integrada y no aislada.

En el SCP se da el reconocimiento del voluntario como individuo (mas a unos que
otros), y no tanto como colectivo constituido con funciones propias. Entre otros, uno de los
impedimentos para el reconocimiento del rol del voluntariado puede recaer en que no esta aun
asumido y reconocido por los profesionales debido a la corta trayectoria del mismo.' El
testimonio de un profesional plantea que: “Hay poca conciencia de voluntariado tanto por parte de los
profesionales como por la de los familiares”. La organizacion y el desarrollo de las actividades diarias
del voluntariado, estan planteadas como paralelas y complementarias a las del personal del
servicio e incluso a las de la familia. El tiempo de dedicaciéon del voluntariado es flexible y

negociable. Por lo general, la relacién entre ambos colectivos es mas bien reglada que deseada.

En la actualidad, y desde el ambito de Catalufia, destaco que existe una sectorial de
voluntariado hospitalario y sociosanitario que cuenta con la participaciéon de 30 entidades que
realizan programas de voluntariado en el ambito hospitalario, sociosanitario y de salud mental y

otras entidades que trabajan en el entorno de de los centros sanitarios. En el afio 2002 se

1 Hs un colectivo que cuenta con una incipiente trayectoria en el ambito hospitalatio en comparaciéon con la de los
diferentes estamentos clinicos.
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formaliza la constitucién de una comisiéon mixta entre la Direccion General de Recursos
Sanitarios (DGRS) de la Generalidad de Catalufia y la Federacion Catalana de Voluntariado
Social (FCVS), con el objetivo de dar seguimiento y asesoramiento a la realidad sanitaria desde la

optica del voluntariado (Generalitat de Catalunya, 2007:22)

4.5. Transformaciones y desigualdades

Entiendo por transformacion al cambio o mutacién de un rasgo o la totalidad de estos
que pueden presentar los profesionales, y por desigualdad las diferencias que llegan a coincidir o
discrepar entre los interlocutores a partir de la relacion que establecen con los otros

profesionales, los enfermos y la familia en el mundo de la terminalidad.

Cambios originados

En el equipo de paliacion, al igual que en otros equipos, se presentan etapas de equilibrio
y desequilibrio que se suceden entre si. En CP esto se acentda por las situaciones de crisis que
influyen en las relaciones interprofesionales.

Los cambios personales ocurren a partir de las relaciones mantenidas entre los actores
por las vivencias de la enfermedad terminal y la muerte en el entorno de los cuidados paliativos.
“§i me ha modificado algo mi experiencia de mmuerte... si algo ha modificado mi vida ha sido mds la experiencia
de trabajar en paliatives. Y antes que paliativos. .. yo trabajaba con enfermos de esclerosis miiltiple y a mi eso me
hizo ver que en cualquier momento. .. o sea, me hizo ver lo vulnerables gque somos, ;no?, y que las cosas de hoy
para manana cambian_y que hoy estoy muy bien pero maniana no sé lo que tengo. Y eso me cambid muchisino; o
sea, Yo a partir de entonces puedo decir que soy mucho mds feliz porque disfruto muchisimo de todo”.
Pentre06_01.rtf - (311:312).

La relacién con los enfermos en una situacion final presenta una problematica compleja,
en la que tienen que situarse en el lugar de /s ofros para poder comprender lo que les acontece.
“La relacién con los enfermos en esta situacion terminal, scomo la vives ta? Yo creo que la vivo bien

porgue hasta hoy, hasta la fecha de hoy, porque yo creo que desde que empecé hasta hoy no he dejado de por lo
menos de intentar, ni un solo dia, ponerme en el lugar de ellos. Entonces creo que la llevo bien, porque siempre
intento —ya te digo, lo intento, a veces no sé si lo consigo o no— ponerme en el lugar de ellos. Yo... Hay mucha
gente que es la tipica pregunta: Oye, 3y como puedes soportarlo? ;Como puedes. . .2 Claro, muerte-dolor, muerte-
dolor continno. .. Yo creo que es por eso”. Pentre05_01.rtf - (260:261).

Con relaciéon a buscar un limite entre lo que es estrictamente profesional y las

emociones, entronca para unos con la pérdida de entereza o la duda de no estar preparados para
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soportar situaciones limite y que la manera de sentir en cada momento tiene que prevalecer
aunque muestren flaqueza y debilidad, para otros. Acompanar al of70 en el sufrimiento aproxima
mas a él y establece relaciones de acercamiento y aceptacion. “Pero ese limite, que a ti esa emocion no
te afecte, que no te bloguee como profesional y como persona, creo gue es dificil. Pero yo no quiero dejar de sentir
emociones y quiero que me afecte y que vivay que comparta cosas buenas y cosas malas, tanto con el paciente como
con la familia. Eso lo tengo claro”. Pentre05_01.rtf - (270:270).

En toda relacién de equipo o grupo existen unas etapas de mayor o menor equilibrio
seguidas de otras de conflicto. Estas fluctian dependiendo de los grados de friccion que
establezcan entre si. Lo que indican los discursos es que existen ciertas divergencias de opinién y
un supuesto conflicto entre algunos de los profesionales. Estas situaciones han llevado a
modificar sustancialmente uno de los elementos que conformaban el modelo de CP, la
interaccion entre los turnos. Este es el precedente de una trayectoria de idas y venidas de los
profesionales. A partir de este planteamiento puede concebirse este fenémeno como un
elemento que contribuye a que se dé una posible crisis.

El fenémeno de crisis es reconocido como tal por los interlocutores debido a que ha
sucedido otras veces, por lo que puede ser valorado y considerado como que al principio
presenta dificultades pero ayuda a encontrar aspectos positivos para continuar. ‘3Crees que
cuidados paliativos esta ahora en lo que se podria denominar crisis? Yo creo que si. Y tampoco
considero gue sea la primera, seh? (No es la primera? No es Ja primera, no. ;Se puede sacar algo... ta
crees que puede salir algo positivo de esta crisis? Yo creo que si, que si se puede sacar. Y de hecho de
todas las crisis hemos intentado sacar todo lo... algo positive. Para mi lo positivo ha sido... o sea, tomar
conciencia de que realmente no somos los que pensabamos que éramos; la gente no es lo que pensdabamos que era.
... Yo creo que si; es una de las cosas positivas que he sacado. ... Y que realmente, aunque tengas ese... esa
cosa que te identifique como un profesional que puedas estar ahi en los cuidados paliativos, necesitas... sigo
estando de acuerdo con el cambio, con el cambio dentro de los equipos”. Pentre05b_01.1tf - (265:272).

El movimiento de personas en los equipos puede aportar aspectos positivos aunque
también presente riesgos de adaptacion. Este flujo interprofesional suele estar planteado como
unica salida a situaciones no deseadas e insostenibles. “S7 Y es bueno que dentro de los equipos de
paliativos entre y salga gente. Es como una oxigenacion. ;Aunque haya un riesgo, no? 87, i, aunque haya
un riesgo. Gente que aporte cosas nuevas y gue. ... Pentre05b_01.rtf - (274:278).

Los estados de animo pueden incidir en el individuo y las respuestas cambian segin en el
momento en el que se encuentre. Si a ello se suma la falta de apoyo de los compafieros, es
motivo suficiente para claudicar y tomar una decisiéon radical, ya que las relaciones van

deteriorandose. Las peticiones de ayuda pueden enmascarase de muchas maneras y las

127



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Maria R. Getino Canseco

ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009

Capitulo 4 Profesionales

respuestas no suelen tener la dimension de lo deseado. “Y esta persona que me estas contando,
¢se ha ido por incomprension? ¢Se ha ido por eso? Se ba ido, se ha ido. 57, si; es una de las cuestiones.
Es una persona muy sensible y yo creo que es una persona que no ha sido entendida. De hecho —no tanto al
principio como abora— no ha sido muy entendida por el equipo porgue... bueno, porque quiza era la que miis
abiertamente decia: Esto es una mierda. Yo necesito aynda. Esto de que aqui todo el mundo. .. venga mmuerte y
venga dolor y. .. ;Y qué pasa?”. Pentre05b_01.1tf - (36:43).

La posibilidad de contar con un espacio para expresar las contradicciones que provocan
angustia, servirfa de ayuda tanto a la persona afectada como al grupo. Pero, al carecer de ¢él, lo
que ocurre es que intentan protegerse rechazando, en este caso, a la persona que desestabiliza la
aparente normalidad y con ello se provoca el conflicto. “Era quizd la que se atrevia a decir: oigan
seniores, vale que todos estamos aqui al pie del carion y que todos intentamos hacerlo lo mejor que podemos pero —
joyel—, también somos personas y tenemos sentimientos, y como yo no quiero dejar que esto a i me afecte tenenos
que decir: cudanto dolor. ;No?; vamos a compartir eso; yo quiero compartirlo aqui; no quiero levarlo y comerle el
coco a mi marido —cada vez que me vaya a casa—_y transmitirle esa ansiedad y ese...Y ahora yo creo que eso si
que... que eso es un motivo que genera conflicto en el equipo. T, si eres fuerte y aguantas abi...”.
Pentre05b_01.rtf - (43:43).

En este caso el apoyo que supuestamente recibi6 la afectada fue minimo, el resto de los
compafieros se mantuvieron al margen, segin la interlocutora del relato. “Y los compafieros, ¢la
apoyan? La apoyaban. No, no, no, no, no. No, no. Aunque yo creo que... Esta persona tuvo un apoyo. ..
bueno, creo que ella lo ha verbalizado bien conmigo, porgue yo la entendi desde el principio, y con una persona
mds, con una persona mds a la que yo realmente pedi aynda porque yo no podia a nivel emocional levar el apoyo
de ella; lo hablé,... bueno, se dio cuenta, y es que realmente es asi. Yo creo que esa persona...”.
Pentre05b_01.rtf - (45:49).

Mientras acontecian los hechos, el resto de los componentes de servicio permanecian
supuestamente ajenos a ellos. El testimonio de una informante abri6 la caja de pandora del
servicio. Problema que dej6 entrever un malestar no verbalizado por el resto de los miembros

del grupo y que fue el preludio de acontecimientos que se sucedieron posteriormente.

Conflictos

Los conflictos entre los componentes del equipo paliativista son resultado de las
diferencias entre lo que se quiere conseguir y las limitaciones de la realidad. Realizar la funcion
de la paliacion implica un rol diferenciador del resto de los profesionales, determinado por las
caracteristicas del modelo en si. Se suponen listones altos de actuacién que se mantienen

durante un tiempo determinado y se espera un cierto reconocimiento como recompensa. “En
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nuestro servicio. INos sentimos como pioneros y por tanto representantes de un modelo, y eso para nosotros es
micha exigencia, no nos permite relajarnos mucho. Y entonces. .. abi es dificil combinar todo esto. Yo creo que
hay mds dificultades. Y luego se mezcla todo... Lo que yo no tengo claro, sno?, que voy descubriendo un poco
ahora,... o Sea, realmente, en una situacion de sufrimiento, uno necesita mucha compensacion, y entonces...
2e0mo buscamos la compensacion?, pues a través de la asistenciay o sea, a veces también, a lo mejor a segin quien
tendrias que decirle que no, pero no nos atrevemos para que mi imagen no quede daniada. .. Si. Es muy dificil.
Necesitamos constantemente un reconocimiento de nosotros mismos, y el que no se nos reconogca seria como que
nosotros no vamos bien —cuando muchas veces es al revés”. Pentre02_01.rtf - (365:365).

Los momentos de crisis son inevitables en un entorno laboral y cuentan con un proceso
ciclico que se sucede en el tiempo. Para evitar las crisis el personal precisa mantener un objetivo
comun de atencién, una sensibilidad hacia el trabajo y los companeros, y la ilusiéon en lo que
realiza. “Yo creo que las relaciones que existen, los conflictos —y ahora pensando—, yo creo que es algo en cuanto
al tiempo. Por ejemplo: al principio, cuando empezgamos todos, yo creo que todos y cada uno de nosotros teniamos
que demostrar que —por ejemplo—, que ti vallas para estar abi, que tii eras sensible, que estabas sensible con el
tema... Es decir, que todos estabamos sensibilizados, que todos teniamos un objetivo comiin, que queriamos
cuidar al paciente, que queriamos el mayor confort, que sabiamos que teniamos que cuidar las relaciones con el
compariero —con el otro profesional—, para que... bueno, que si habia un buen ambiente laboral eso repercutia en
los cuidados del paciente. Yo creo que todos lo teniamos claro, y que situaciones pues criticas o al liniite —como
decias—, que a veces se vivian era como si todos tuviésemos que demostrar que dabamos la talla para estar ahi
svale?”. PentreO5b_01.rtf - (18:18).

Los conflictos son previsibles en una situacién con alto grado de estrés, donde no
siempre el esfuerzo recibe el apoyo necesario. Hay situaciones que en un momento determinado
suelen pasar inadvertidas, pero que segin como sean tratadas y recibidas, cambian el curso de
los acontecimientos. Estas pueden ser el dique de contencion de toda una presion que surge sin
control, a un momento dado. “Entonces... scémo me explicarias todo este aspecto interno? Yo
creo que. .. quizd la gente —no sé— nos escudamos en algo que ignal cada uno lo puede vivir personal o quizi. ..
No sé, antes por ¢jemplo, un conflicto por algo practico: spor qué esta paciente no se pone en una habitacion
individual? o spor qué se hacen los ingresos por la masnana y no por la tarde?. .. yo creo que ahi puede saltar un
conflicto pero creo que eso no es la cansa; yo creo que detrds estd pues. .. el impacto de muchas cosas que vivimos—
que no tenemos un refuergo, un soporte aht, un apoyo emocional”. Pentre05b_01.rtf - (88:89).

Los motivos pueden ser varios, que si confluyen determinan una situacion critica y dificil
de contener. ‘Pero esta persona gtiene esa capacidad de arrastrar, de decision, o estaba
relacionado con lo que ta dices, que igual, en el fondo, todos pensabais lo mismo? Yo creo que es

un poco la mezcla de las dos cosas: que es una persona que estd proyectando en esas cosas muchas cosas
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personales, interiores de ella, y gue aparte responde a las necesidades de otros. Es decir, otros, ignal no se atreven
a (manifestar): yo no quiero pasar aqui mais tiempo porque ya le dedico demasiado y el tiempo de mas que yo le
dedique es mds dolor, o mis sufrimiento, o no quiero dedicarle yo ningin esfuerzo mds personal. Pero tampoco te
atreves a... bueno, pues a tener las actitudes que ha tenido esta persona pero. .. ;las tiene? pues ahi me engancho
gue me van bien”. Pentre05b_01.rtf - (229:230). Otra respuesta es la de protegerse antes de llegar a
cotas mas altas de desencanto. “¢Y lo de la rutinizacion? Que tiene que ver con una manera de
protegerse, de estar cansado, de no querer sufrir mdis y de no querer... quizd de no querer sufrir’.
Pentre05b_01.rtf - (231:232). Este testimonio aclara alguno de los comportamientos que
parecian aislados y que en parte dan explicacién a lo que se gestaba.

Los cambios surgen hipotéticamente de manera inesperada, son resultado de
modificaciones sustanciales en la dinamica del colectivo y de un desgaste personal. Los actos
individuales repercuten en la dinamica de todo el grupo. “Yo modjficaria mas capacidad evalnativa. Yo
creo que tenemos pocos espacios para. .. mucho para marcar objetivos y. .. pero como a nivel de equipo y a nivel de
filosofia yo dejaria nucho mds espacio para el didlogo evaluativo”. Pentre02_01.rtf - (355:350).

“Lo que yo cambiaria: cambiaria ahora, del equipo, no a cosas sino a personas. Creo que, o bien. ..
bueno, hay comparieras que lo han hecho, el cogerse —como por ejemplo la psicologa— un asio sabditico para
dedicarte a tus cosas. Yo creo que si todo el mundo tuviéramos la oportunidad de hacerlo. .. creo que agui, en este
trabajo es..., (yo creo que ademds para todos trabajando en la sanidad), pero aqui es una de las cosas mny
aconsejable, si no un ano al menos un mes aparte de tus vacaciones para desconectar total. Yo eso lo veo nny
recomendable, el poder desconectar mds tiempo de tu mes de vacaciones; o cada tres meses tener cinco dias de
vacaciones, que te pueda proporcionar eso... De alguna manera. .. algo; que te cuiden de alguna manera. Dices:
pues mira, si a nivel emocional no me cuidan, porque no me dan un apoyo, pues al menos cada tres meses tengo
cinco dias y yo me busco mis recursos. Yo creo que ha cambiado. .. creo que las personas. Creo que abora, en este
punto que estamos del equipo, se necesitan. .. de becho, los cambios los hay: el |., se va, una persona estuvo un
ano fuera, M., también se ha ido, yo probablemente también me vaya... Por eso te digo que se necesitan
cambios. ..” PentreO5b_01.rtf - (160:161).

Hay que destacar la influencia de la institucién, ya que aunque los profesionales
consideran que tienen una funcién propia como paliativistas, estan sujetos a una estructuracion
jerarquica y a una organizacion del servicio similar al resto de los servicios de la institucion
oncolégica. Esto les resta libertad para tomar iniciativas y les sitia en una ambivalencia
continua, por lo que no es acertado transmitir la idea de consenso entre todos los miembros del
servicio para considerar que la valoracién de la organizacién laboral observada se inclinara mas
por “adjetivaciones que destaquen el conflicto que aquellas que subrayen el acuerdo” (Uribe,

1996:137).
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Toma de decisiones

En esta categorfa destaco aspectos relacionados con la toma de decisiones y las
identificaciones mantenidas y valoradas con las funciones desarrolladas por el equipo de

cuidados paliativos.

4.6. Eleccion y motivos de ser paliativista

La decision de ser paliativista puede estar motivada por aspectos académicos o por

acontecimientos casuales que influyen en su eleccion.

Reto alto

Por lo general, los profesionales sanitarios toman la decision de permanecer en el
servicio cuando conocen el funcionamiento del mismo. “Bueno levo. .. Pues entré por una suplencia y,
bueno, cuando acabé la suplencia me ofrecieron un contrato de canguro —de suplente, claro. Cuando iba a acabar
el contrato de suplente me dijeron que el jefe de enfermeria queria hablar conmigo; bajé y me ofrecio el canguro
para mi. Lo cogi, claro. Y bueno, luego ya me ofrecieron las 40 horas, de tarde, y agui estoy. ;Cuanto tiempo
levas? Pues cinco arios. S4, desde el noventa y... noventa y seis. La decision de paliativos ¢es porque te
ofrecieron una plaza o t habfas oido hablar antes? .4 ver. No, no, no. O sea, yo entré... el primer dia
de trabajo fue en paliativos; el primer mes fue en paliativos. Después estuve en hematologia, estuve en oncologia
médica, y estuve en la UTI por ziltimo. Y después de hacer la UTI... :Qué es la UTI? La unidad de
trasplantes”. Pentre04_01.rtf - (263:273).

“Bueno. Yo empecé en oncologia porque tenia que escoger una especialidad, no porque me hubiera
Pplanteado para nada, nunca jamids de los jamases, ser oncologa. Ademis yo pensaba que soy muy empatica y no
queria sufrir demasiado. .. fijate por donde. Entonces... Empecé en oncologia radioterdpica y luego pues, cuando
acabé la residencia, estuve un ano... Claro, durante la residencia habia visto muchos enfermos terminales. . .
Reconozeo que soy una persona que me he implicado mucho con estos pacientes, pues porque realmente. .. Bueno,
pues recuerdo experiencias de cuando estaba —sobre todo—, con los enfermos de otorrino, gue ademis son pacientes
de larga duracion, con mucho sufrimiento por todas las mutilaciones que sufren_y después por todas las recidivas
que pueden dar mas dolor y mds pérdida de antonomia y de imagen, ;no? Y entonces fue un poco cuando yo me
empecé a relacionar con los pacientes paliativos. Y bueno... No habia paliativos entonces en el hospital...”.
Pentre03_ 01.rtf - (190:192).

Trabajar en cuidados paliativos puede ser por motivos causales. “Ahora —ya te digo—, a toro
pasado veo que porque fui a parar a ese PADES, que si llego a dar a parar en otro PADES en el que —a lo
mejor— no habia tantos enfermos terminales y justo con esas personas que tenian esa idea de los paliativos y de la

gente terminal, pues a lo mejor no me hubiese quiza enganchado yo de esa manera. Pero conecté tan bien, me
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gustd tantisimo... Y de hecho, el ver gente que iba a los domicilios a cuidar a la gente, eso pensé: pero esto es una
maravilla, qué es esto, que hay gente que se preocupa de cuidar de. .. —tener la oportunidad de decidir donde me
quiero morir, jno? Y entonces. .. hubo la oportunidad; me llamaron de alli —del PADES— porgue una de las
enfermeras se casaba y si, si: acabé en julio y en septiembre empecé a trabajar alli. O sea, isiempre has
trabajado en el PADES? Siempre. Siempre con pacientes terminales desde que acabé en el aio 93. Pacientes
terminales  porque, justamente, el PADES este solo wveia  pacientes  oncoldgicos en  fase terminal”.
Pentre05_01.rtf - (126:129).

Tienen muchas expectativas. “Cwando empecé a trabajar me parecia que yo tenia tanto que dar,
tanto que aportar... Y yo creo que cada veg me siento menos ommnipotente en este sentido, mucho mds relajada.
Es decir... A ver, tii eres algo que puede ayudar, y eres como, diriamos —yo digo, sno?—, soy como una vitamina
mds, como un vaso de 3umo de naranja rico o como. .. una vitamina mas que tu cuerpo y tu mente se puede
aprovechar de ella. Pero con muy poca omnipotencia en este sentido, jno? Es un anadido mas que la salnd
priblica les ha dado, la posibilidad de compartir con una asistente social ciertas cosas, o que la asistente social les
haga pensar en posibilidades de mejorar sus cuidados, o su organizacion familiar, o en posibilidades de
desahogarse en un momento determinado. .. Es un anadido”. Pentre02_01.rtf - (392:392).

Trabajar en cuidados paliativos implica mantener un /Zs#n muy alto para estar formados y
dar la atenciéon paliativa adecuada. Para algunas personas, la acciéon paliativista se ve
comprometida por la desmotivacion. “Y e/ que al cabo de los arios se ha dado cuenta, o nos hemos dado
cuenta, de que no tiene esa cosa que le define, ese perfil, creo que estd ahora en esa actitud: ve, mdis que un
paciente, un niimero; ve mds una carga de trabajo y se identifica mas con el de arriba —esta cobrando mas que yo,
) encima de que yo aqui asisto a la tira de reuniones, tengo que hacer minimo un trabajo de investigacion al aro,
me tengo que apuntar a algo y si doy alguna clase mejor (porque a final de aiio me pasan un papel donde tengo
que apuntar todo lo que he becho, y menudo corte si lo dejas en blanco). .. Entonces claro, notas mucho. .. ahi es
donde yo veo la persona que tiene esa cosa, que realmente va innato a ella...”. Pentre05b_01.rtf - (257:263).
La filosofia de CP para algunos profesionales se aproxima mas a una actuacién un tanto
generalizada y de desencanto.

Para el personal de cuidados paliativos trabajar en ese medio implica tener que
demostrar sus capacidades y su formacion en todas las actuaciones, por lo que implica un reto
que no es correspondido ya que no se sienten apoyados profesional y emocionalmente. Esta
idea esta mas firme en el personal de enfermerfa que en el resto del equipo. Manifiestan que hay
situaciones en las que se encuentran desprotegidos y que frecuentemente tiene que tomar
acciones arriesgadas, por lo que precisan de un asesoramiento especializado que oriente estas
acciones y les dé soporte psicoemocional. Este puede ser uno de los motivos por los que

pueden darse situaciones de desmotivacion y estrés para terminar abandonando o padeciendo el
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sindrome de burn-ont cada vez mas manifiesto entre los profesionales. Esta exigencia no es tan
manifiesta en el resto de los profesionales de otras especialidades, por lo que se encuentran en
desventaja. Se da principalmente por no estar reconocidos como curadores, por lo que su
funcién cuidadora puede situarlos en una especie de “parias de la medicina” (Valderrama, 2008).

Los profesionales del SCP consideran que su modelo organizativo e ideolégico es valido
y aplicable a otros ambitos sanitarios para poder llegar asi a una poblacion mas extensa que en la
actualidad, porque no se cubren las demandas sociales requeridas, ya que cada vez aumenta mas
el numero de personas dependientes. “;Se puede transportar el modelo de cuidados paliativos a
otras salas del hospital? Yo creo que si. Ademds, es que esto soluciona muchos problemas. Quiero decir. ..
problemas — 3yo qué sé?, intrapatologia mismamente. Pues el trabajo tiene que ser en equipo... Es que tendria
que tener una. .. asistenta social que valore los casos de los ancianos con fracturas patoligicas —clarisimo, por
¢jemplo. Rebabilitadora: qué supone para un paciente el estar encamado no sé cuantos meses sin poder moverse —
eso emocionalmente tiene que destroar a alguien, digo yo, y eso no se valora—; pues cudntos hipndticos no
podriamos ahorrarnos si hubiera un psicologo. .. o cudntos antidepresivos. Quiero decir. .. eso estd clarisimo. Pero
es que tengamos la enfermedad que tengamos, las personas somos un mundo —como decia no sé quién—; no somos
solamente una enfermedad”. Pentre03_ 01.rtf - (275:276). Idea que va progresivamente calando entre
los profesionales sanitarios de diferentes ambitos.

Cuando los miembros del equipo de CP cambian de trabajo aplican los conocimientos
paliativistas aprendidos a otro servicio o unidad hospitalatia. “Ahora trabajo —anngue no esté
implicada en el servicio de cuidados paliativos—. .. mi forma de trabajar es con psicilogo, asistenta social, médico y
enfermeria. O sea...intento trasladar este modelo porque es que es fundamental; ya sea un paciente en una fase
terminal, ya sea un paciente en un proceso de tratamiento que no sabes como van a ir las cosas, o ya sea en un
paciente tratado con remision completa con complicaciones, sno? O sea... Y esto es asi porque el diagndstico
marca. Lo que pasa es que los pacientes terminales —si que es verdad—, que el final es mucho mis cercano y todas
estas emociones y vivencias —que a lo mejor en la etapa de diagndstico y tratamiento ya se han pasado—, vuelven a
aparecer y con mucha mas fuerza, 3no? Eso también es verdad”. Pentre03_ 01.rtf - (246:240).

La diferencia entre la asistencia en servicios generales y la de los cuidados paliativos hace
que los profesionales mantengan argumentos de continuidad como paliativistas porque la
mayoria considera que se siente mas autorrealizada que en salas generales o de especialidades,
aunque cuenten con momentos dificiles de superar. Para los profesionales, este modelo
paliativista puede ser aplicable a un ambito sanitario mas amplio. En la actualidad los cuidados

paliativos cuentan con un nimero de camas inferior a las necesidades de la poblacion.
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4.7.Cuidar al cuidador

Realizar un soporte al cuidador o cuidadores es una de las funciones del equipo de CP.
El apoyo se centra prioritariamente en los aspectos emocionales, sociales y organizativos.

Esta concepcion también es extensible a los profesionales. Aunque existe la figura del
psicoterapeuta para asesorar al equipo interdisciplinar sobre aspectos emocionales, esta
concebida para solucionar los problemas que se presenten con el enfermo y familia. Los

profesionales estan desprotegidos personalmente del apoyo emocional.

Necesidades y deseos

En el entorno de las instituciones sanitarias en general, y de los CP en particular, no se
contempla la ayuda especializada a los profesionales sanitarios.

La busqueda del soporte emocional es considerada necesaria para realizar objetivamente
el ejercicio de la profesion paliativa. Las relaciones se debaten entre situaciones de equilibrio y
desequilibrio que inciden en los interlocutores, por lo que plantean la necesidad de que en los
momentos cruciales estos no afecten al proceso de atencion del enfermo ni tampoco a la familia.
Los sanitarios que permanecen en contacto mas directo con los enfermos y familiares son las
enfermeras y las auxiliares de clinica. Las situaciones de crisis y conflicto por las que pasan estos
colectivos repercuten directamente entre dichos profesionales. Estos necesitan de una ayuda
guiada por un especialista en la orientacion sobre las emociones, tanto desde el aspecto personal
como en momentos puntuales de atencion a los enfermos y familiares.

El testimonio mas relevante de una de las informantes ilustra este fragmento del soporte
emocional. “A pesar de que yo siempre digo que enfermeria, —que era algo que yo siempre habia pedido en el
equipo— que tengamos como una Supervision mds de un psicélogo o de un psiquiatra, ;no?, porque asi como el
médico, la asistente social o la psiciloga hacen intervenciones puntuales, la enfermera es la que... ti baces de
enfermera pero a la vez, como estds cuidando, pues das un apoyo emocional que no... que ti tampoco eres
especialista, no sabes si lo estds haciendo. .. No eres psicdloga y no sabes si lo estds haciendo mejor o peor, si
realmente es la adecnada esa manera. .. Y eso pues queda mis en el aire; como todo eso es algo gque no se registra,
no estd tan latente como, por ejemplo, el soporte o el apoyo que pueda hacer, puntual, la psiciloga o la asistente
social. Y eso es algo que, quiza, si deberiamos cuidar mds. Y creo que es algo que deberiamos empezar desde
nosotros, los mismos profesionales...”. Pentre05_01.rtf - (353:353).

Las exteriorizaciones de lo que les acontece a cada uno de los miembros del equipo
pasan por diferentes medidores como el estado animico, el tipo de implicaciéon y el grado de
prioridad del acontecimiento para el afectado y el grupo. ‘GOs comentiis cosas... cuando

sucede? Se comentan... Yo creo que, a lo mejor, cada uno a nivel personal tendri sus recursos. Por ejemplo el
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mio es... yo lo escribo y quizd en casa —a lo mejor, porque como mi hermana también trabaja alli no...— el
explicarlo no... porque si no estds todo el rato con el mismo tema, ;no? Pero por ejemplo en el equipo, si es una
merte —fijate que es curioso lo que te voy a decir— escandalosa en el sentido de que el duelo de la familia ha sido
mty exagerado y la conducta ha sido lorar mucho, muchos gritos, mucha gente. .. se comenta porque ha llamado
la atencion el duelo, pero si ha sido a lo mejor una familia que, bueno, que se ha muerto jpim, paml,... —vaya
usted a buscar el papel y vuelva, y tal o si quiere una tila se la hago—, no ha habido... no se comenta’.
Pentre05_01.rtf - (385:386).

Desde los profesionales surge la necesidad de un soporte psicolégico para comprenderse
individual y colectivamente. Lo iniciaron con unas sesiones de trabajo denominadas sesiones
emocionales. Se establece un grupo cerrado y elegido desde la jerarquia del servicio. Este grupo
empieza con un numero determinado de sesiones y en el transcurso de las mismas los
profesionales no consiguen establecer una buena relacion que les lleve a comunicarse. El motivo
se debe, supuestamente, a que la terapeuta elegida era conocida y eso en vez de ayudar crea
retraimiento y desconfianza entre algunos miembros del grupo. La confianza y la discrecion
quedaron en entredicho. El conflicto ante la presencia de los mandos se sirve en bandeja de
plata. “Quizd, por ejemplo, al hacerlo de esa manera la psicologa —que nos conocia mds a todos— quizd también
se tenia que haber cuidado mds a la hora de seleccionar la gente que asistia a esas sesiones —porque justo en las
primeras que se bicieron si que habia dos mandos bien, bien diferenciados. Y de hecho luego, claro, piensas. .. es
una Sitnacion rara porque dices: la psiciloga te conoce pero de hecho tampoco te conoce, porque claro, yo
personalmente, pues ignal habia hablado cuatro veces y a mi nunca me habia preguntado ;ti como estds? o como
no estds. Pues claro... es algnien que realmente la conoces pero que no te sientes cercana a ella, que no... que
realmente es una fignra que ves que no acude a... o ha acudido a personal, pero a lo mejor gente con la que ella
ha tenido mds afinidad o se ha levado mejor o. .. Entonces, no es tanto ése el papel. Si los cuidamos a todos, lo
hacemos de una manera...” Pentre05_01.rtf - (371:371).

“Yo creo que mas fue un espacio para verbalizar quizd conflictos internos, propios de la persona, que ti
proyectabas en situaciones que a lo mejor a ti te habian —mds que impactado—, incluso hasta molestado que se
bubiera llevado de esa manera el caso, y a lo mejor no habian contado contigo, con lo que ti en ese momento
dijiste de aguel caso. No sé; habia sesiones que se vivian un poco mas asi”. Pentre05_01.rtf - 368:368).

El soporte al profesional sanitario en momentos criticos pasa por la necesidad de buscar
asesoramiento de profesionales psicoterapeutas. ‘3Crees que lo necesitais? Yo creo que es
imprescindible. Pero quizd mds que el psicélogo, el propio de la unidad, alguien ajeno, alguien que no nos
conogea; yo creo que jugaria un papel mds importante. Porque de hecho. .. lo digo por una pequesia experiencia:
la psicologa ya inicid unas sesiones —que se pidid a peticion nuestra— y bueno, claro, es lo tipico que (se dice), esto

es a puerta cerrada, lo que se diga aqui no saldra, y tal; pero bueno, yo tengo enfrente a una compaiera que
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probablemente no es con la que mds empatizo y tengo que expresar yo una emocion ahi que no quiero. ..
Entonces... para mi eso no dio resultado”. Pentre05_01.rtf - (358:359).

Las enfermeras y auxiliares de clinica, aunque demandan un superior jerarquico para
ciertos problemas, valoran la horizontalidad de la estructura de la organizacion del servicio. “A
pesar de que aqui no es. .. no vives... —que es una de las cosas para mi maravillosas y buenas que he visto aqui—
es el no verticalismo del médico, la enfermera y la anxiliar. Pero que si, no sé, que tii por ejemplo te puedas. .. que
sepas quie tienes una supervisora que te puedas identificar y que esté sensibilizada con eso, que no se escandalice
porque vea llorar a una enfermera o que no se escandalice porque ti hagas un comentario de que qué impacto esto,
o que...”. PentreO5b_01.rtf - 23:42 (188:188).

Los cuidados paliativos al encontrarse inmersos dentro del hospital estin sujetos a su
estrucutura y organizacion. El desarrollo de la atencion paliativa queda sujeta a la ordenacion

propia del hospital total.

4.8.Grupo de apoyo a la familia
El grupo de apoyo emocional se utiliza en todas las situaciones susceptibles de atencion,
sobre todo cuando estas conllevan un gran componente de angustia. Los grupos de apoyo
suelen estar conducidos por uno o dos profesionales para ayudar a gestionar los recursos de los

miembros y a afrontar la situaciéon de cambio conflictivo o amenazante.

El grupo de apoyo (GA) se formo a partir de la iniciativa profesional para ofrecer ayuda
en el manejo de los sentimientos a los familiares que son el primer recurso como cuidadores
principales. Estos asisten al GA durante el tiempo que su familiar permanece ingresado en la
unidad de hospitalizacién de cuidados paliativos. La asistencia a las reuniones es de caracter
voluntario y acceden a ellas a partir de ser informados previamente (trabajadora social) y cuando
estan de acuerdo en participar de las mismas. La intencion de los profesionales es ofrecer un
soporte terapéutico a los familiares y facilitarles un espacio de expresiéon para que puedan
encontrar sus propias respuestas.

El grupo funciona con unos acuerdos establecidos y consensuados previamente:
horarios, voluntad de participar, confidencialidad y respeto mutuo entre las personas del grupo.
Este es coordinado por la trabajadora social y una enfermera. En la preparacion y seguimiento
del grupo, entre bastidores, se encuentra el asesor en femas de familia que orienta a las profesionales
antes y después de la reunién del grupo de apoyo.’ 1as reuniones se realizan coincidiendo con el

tiempo de descanso del enfermo después de la comida, para que los familiares puedan asistir si

! Es un médico psiquiatra contratado que también asesora al equipo en las sesiones de casos de familias.
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lo desean. Estas reuniones tienen lugar una vez a la semana y coinciden con el calendario

escolar, de septiembre a julio. La duracion de las sesiones es de una hora.

Formé parte del grupo como observadora durante el periodo del 12-V-1999 al 28-VII-
1999. El nimero total de sesiones programadas fue de diez y una de ellas no se efectué porque

no asistieron suficientes familiares.

En estas reuniones los grupos son imprevisibles y heterogéneos, puesto que se forman
arbitrariamente, dependen del estado animico del familiar, de su disposicién y del nimero de
familiares que acompanan al paciente en ese momento. También influye en la decision el curso
del paciente, la estabilidad o inestabilidad que presente. El grupo de apoyo (GA) supone un
principio de apoyo social para los miembros que participan en €L

El grupo de apoyo se constituye para ofrecer un soporte a los familiares y esta cerrado al
resto de los profesionales del servicio. Se procede asi para proteger al maximo lo que en €l se
dice y expresa, ya que los familiares pasan por situaciones dolorosas y presentan una gran
vulnerabiblidad ante los hechos. Para poder acceder a lo que alli se geszz necesito negociar
previamente con las responsables del grupo. La condicién es que tengo que respetar la intimidad
de los informantes, no tomar notas y ajustarme a las normas establecidas para entrar en el
grupo. Aunque comprendo que mi presencia puede vulnerar las normas establecidas, entiendo
también que lo que sucede en el interior de los grupos es fundamental para la investigacion.

Los familiares que acuden a las sesiones del grupo de apoyo cuentan con la posibilidad
de expresar sus sentimientos, frustraciones, incomprensiones, sufrimiento y miedo a la muerte
del familiar. A estos familiares les unen hechos y acontecimientos similares que se corresponden
con las diferentes etapas de la enfermedad avanzada y terminal. La posibilidad de poder expresar
lo que sienten y la experiencia de los of7os familiares les plantean nuevas formas de enfocar la
enfermedad, el sufrimiento y la muerte, aunque cada individuo lo siente y gestiona de acuerdo

con los vinculos psicosociales que mantiene con el enfermo.

En la mayoria de las reuniones presenciadas los protagonistas, aunque respetan las
normas, consideran con frecuencia que su sufrimiento es insostenible y diferente comparado
con el de los ofrvs. El proposito de estas reuniones, por parte del equipo, es que los familiares
cuenten con un espacio para poder expresarse. Parten de que ellos mismos marquen los limites y
que las experiencias de unos puede ayudar a los otros.

La primera reunién esta formada por cuatro miembros de una misma familia, dos
familiares de otra enferma y la mujer de un enfermo que habia ingresado recientemente. En total
son siete familiares y dos profesionales del equipo de CP, que hacen las funciones de organizar y

orientar al grupo, ademas de mi presencia como observadora. El grupo de cuatro personas
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estaba compuesto por la madre, los dos hijos y una hermana del padre (el enfermo en fase
terminal). Este grupo mayoritario que estuvo en reuniones anteriores, inicia el didlogo. El
problema que plantean se refiere a que “no fenemos acuerdos para distribuir los tiempos de cuidados”.
Comenta la mujer del enfermo que a partir de la reunion anterior llegaron a un acuerdo entre los
tres (los dos hijos y ella). Una de las coordinadoras pregunta ¢cual es el acuerdo? La madre
explica que todos —los hijos y los hermanos— quieren quedarse por la noche pero el padre
prefiere a la madre, que se queda cada noche. Los hijos disienten porque ella tiene que trabajar y
cada vez esta mas cansada. “A partir de la reunion anterior hemos llegado a un acuerdo, hemos hablado los
tres (los dos hijos y la madre)... E/ acuerdo es que se queda por la noche un hijo el viernes, y el otro el
sdbado, el resto de las noches me quedo yo (la madre)...”. Uno de los hijos expresa que él quiere
quedarse con su padre por la noche porque es el momento mas intimo. La hermana del paciente
les pregunta “cQueddndonos los hermanos, vamos a hacerle daiio? Somos 11 hermanos y queremos estar con
él, por supuesto sin molestar y siempre después de su familia (nuclear). La esposa del paciente responde
que a ellos tres les ayudarfa mas que los familiares del marido estén durante el dia con él, pues
esto les permite a ellos tener tiempo para dedicarse a otras cosas. Durante el dialogo y por la
forma de dirigirse entre el grupo nuclear y la cufiada, se vislumbra un conflicto familiar que no
es actual sino de tiempo atras. Las divergencias se van presentando a medida que avanza la
discusion. El hijo mayor manifiesta que “Cuando é/ quiere estar con su padre estin los otros familiares”.
Rectifica en parte, dirigiéndose a su tla, “que no te sepa mal, pero yo quiero estar con mi padre”.
Manifiesta que ellos anteriormente lo han pasado mal con su padre y alli no iba nadie
(hermanos, etc.) y que “@hora ellos quieren estar con él porque se estd muriendo y manifiestan deseos de estar
con su hermano. Ademas son muchos”. La madre puntualiza que “wi marido era poco amable con nosotros,
¢l solo es amable con su familia (consanguinea) y con sus amigos. Quien sufriamos esos cambios éramos
nosotros”. El hijo mayor se cuestiona s Por qué mi padre trata bien a los otros y a mi no?”. Argumenta lo
mucho que le molesta que los hermanos del padre, cuando se refieren a ¢l utilicen la expresion
"pobrecito”. Que digan "pobrecito, me duele”. Prefiere no ir “Procuro verlo cuando no estan ellos y asi puedo
estar con ¢l sélo para mi”. Una coordinadora del grupo sefiala como una posibilidad que ante la
situacion dolorosa de "muerte prixima" este sea el detonante de "disculpa", para no enfrentar la

situacion.

La madre de una paciente reconoce que a ella " gusta y no le molesta que lamenten el estado de
su hija”. Es su hija la que decide quién tiene que venir o no a verla. Comenta que siendo joven su
hija cuidé a una tfa que murié de cancer, por eso ella conoce el proceso de la enfermedad, sabe
lo que tiene. Desde la interaccion se descubren diferentes visiones de ver un problema similar

que pueden ayudar al grupo o a algunos miembros del mismo.
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La madre (de los dos hijos) dirige sus preguntas comparando con su situacion con las de
los otros familiares, elabora su discurso mediante un monologo sobre su particular problema.
Considera que ella no lo tiene tan claro. Si deja venir a los familiares significa que algo ha
cambiado en la enfermedad del marido y este sospechara que se aproxima a su muerte y ella no
quiere que eso pase. (...) “Mi madre, que la iiltima vez que se vieron tuvieron problemas, si viniera abora,
significaria que algo pasa’”.

El conflicto entre los familiares es una variable que no se manifiesta sélo en las primeras
reuniones, sino también en las otras, con mayor o menor intensidad. Es una constante que se
mantiene en las interacciones entre el grupo familiar durante el proceso de enfermedad, agonia y
muerte, dentro del mundo de CP. Con frecuencia son conflictos interfamiliares que cuentan con
una larga trayectoria. El enfrentamiento se presenta mas entre la familia nuclear y la familia
consanguinea de uno de los coényuges y con mayor intensidad hacia las nueras. Aunque también
se da entre los componentes del mismo grupo nuclear. Con la situaciéon de aflicciéon que

conlleva la enfermedad terminal, en vez de solucionarse se agudiza mas el conflicto.

Después de la reunion las profesionales hacen un repaso del transcurso de la misma.
Anotan aquellos sucesos que consideran relevantes para debatir con el médico asesor.'
Enfatizan la salida precipitada de una de las participantes considerando que era debido a que “no
estaba preparada”. Justifican la acciéon porque la primera vez que las familias van al grupo
procuran informarlas, pero en este caso no pudo realizarse dicha informacién por lo que era
previsible su actuacion. En cuanto a la primera familia /z madre es la que lleva la iniciativa en la
organizacion familiar y en cierta manera parece que les da permiso a sus hijos para hablar. Con relacion a las
diferencias con el padre, una de las profesionales expresa que percibe una pifia de madre e hijos
frente a su padre en la vida cotidiana y que “¢/ padre estaba excluido en el nicleo familiar y este es el
motivo por el que era amable con los demds y no con su familia”. También ven que todo el grupo tiene

mucha expectativa de que se les diga lo que tienen que hacer.

Esta sesion me sirvi6 para conocer una nueva forma de expresar los familiares sus
pesares y de como encontrar, conjuntamente con sus pares, soluciéon a sus problemas, alejados
por momentos del mundo de los enfermos. También para ver cémo los profesionales

orientaban y daban respuesta a los conflictos planteados.

1 . . c1s L g . ., .
Realizan reuniones periddicas con el médico psiquiatra para comentar la evolucion de las sesiones.
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Eso que nos ha tocado vivir

Uno de los motivos de mayor preocupacion de la familia es si el enfermo “debe o no saber
que padece una enfermedad maligna”, asi como la situaciéon de gravedad y de proximidad a la muerte.
Aunque el enfermo conoce su situacion o parte de la misma, porque suele estar informado, los
familiares se cuestionan hasta qué punto merece la pena que sufra. Tal y como queda reflejado

¢

en el relato de una madre refiriéndose a su hija. “...E/a nos da dnimos, nos da fuerza, lo ha sabido
siempre —refiriéndose al diagnostico, va por delante de los médicos, pero luego habla de que tiene esperanzas,
por ejemplo, con una radiografia que no acababan de hacérsela. . .”.

En otra sesion del dia 09-06-1999 el nimero de asistentes fue de siete. Una de ellas la
inicia expresando lo que le preocupa. A los familiares les preocupa que el enfermo esté
desorientado, es frecuente que se olvide del nombre de las personas o cambie los conceptos. El
grupo lo relaciona con la medicacién, puesto que “é/ o ella, no eran antes asi"'. Este signo les indica,
en cierta medida, que la enfermedad sigue su curso y la pérdida de las facultades mentales lo
confirma.

Otro tema que surgié en la reunién fue el de los suefios. El esposo de una paciente
comenta que su mujer suefia con su padre muerto y que en el suefio le dice que se vaya con él,
“ella le responde que no, que todavia no”. Cuando le cuenta esto, el marido comenta que “yo no sabia
qué decir y disimulaba”. Bl grupo escucha el suefio como si les fuera familiar y cada uno hace su
interpretacion del tema. Una mujer del grupo dice que cuando estan asi se confunden y que, por
ejemplo a ella, sus suegros la llamaban "mama". Otra interlocutora comenta que hacen un repaso
a su vida, que esta les pasa por delante como "si de wna pelicula se tratara”. Una de las
profesionales que asesora al grupo pregunta: ;qué hacemos con los suefios? No le responden
porque lo reciben como algo premonitorio y no pueden actuar ante esa situacion. Tienen miedo.
Algunos creen “que lo saben, pero siempre esperan curarse, tienen momentos de esperanza’. El marido de
una enferma comenta que su mujer habla de su enfermedad “como si no tuviera nada".

En un momento de la conversacion pregunta una de las profesionales “:Qwué pasa con
ustedes?”, 1a respuesta es inmediata “Nosotros sabemos lo que pasa”. El marido de la Sra. J. comenta
que "nosotros muy mal, yo lloro luego en casa”. Explica que su mujer, con un nivel socioeconémico
alto (trabajaba en un Banco), no reconoce la enfermedad. “Suerte que los médicos son mds que
miédicos, son como psicologos (1o repite dos veces)”. Para el grupo esta situacion les hace sentirse
impotentes y comentan que a veces no saben qué hacer. No quieren ver sufrir a sus familiares.

La mujer del Sr. R., en un momento de la conversaciéon comenta que “e/a le ha hecho la
mortaja a su marido tres veces”. Primero, cuando le dieron la informacién de cudl era la situacion de

su marido y le dijeron que podia durar horas, dias, como maximo 15 dias. Es de Granada y
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comenta que “alli hay otra forma de hacer las cosas”. Se hace comida para los familiares y para las
personas que acompanan en el velatorio. Es consciente de que en los velatorios las personas que
van a acompaflar terminan riendo, explicando chistes, etc., llegan incluso a situaciones de
"irreverencia". Entiende que "el doliente” no esta en situacién de aceptar eso, pero es asi. A la hija
del St. A, le cuesta entender lo que oye, lo considera "inconcebible” y argumenta que “no entiendo
por qué la gente cuando alguien se enferma no suele visitarlos y después en el entierro van todos". Hablando de
las comidas en los velatorios, a la mujer de Granada también le extrana que en Catalufia no se
den comidas, y explica un caso que ella conoce: "dejan al muerto solo y se van a comer todos los
Jfamiliares, amigos..., a la pension del pueblo”." Alguien del grupo responde "sélo faltaba que tuvieran que
cocinar''. Esta sefiora sigue contando que con lo de su marido, aconsejada por sus hijas, prepard
mucha comida y después como se estropeaba estuvieron dos semanas o mas "comiéndola".
También le preparé el traje, uno que tenfa nuevo y hasta le colocé unos calcetines que habia
comprado nuevos para la ocasiéon en uno de los bolsillos de la chaqueta. Pas6 el tiempo, se
olvidé del traje y un dfa su marido le pregunt6 por él, ella le comentd que para qué lo queria, si
era porque le quedaba estrecho o si era que la chaqueta no le abrochaba. Ia esposa “se lo /levo, lo
prueba y le quedaba apretado. Introduce la mano en el bolsillo y encuentra los calcetines, pregunta que hacen abi,
ella disimula y responde cualguier cosa”. Todo el grupo emite una risa generalizada. Este pasaje
consigue que todos nos sintamos mas relajados, incluso la Sra. 1., que estaba muy apenada se
echo a refr.

De este relato se deduce que se establece un proceso ritual en una fase liminal o de paso
de un estado a otro, en este caso de la enfermedad terminal a la muerte. En el caso de los
familiares, han iniciado el proceso separaciéon ante la posible muerte inminente y queda
interrumpido el cambio de estado tanto por parte del muriente como de los familiares.

Después de la reuniéon las profesionales valoran que el grupo se identifica en las
experiencias vivenciadas individualmente y con los pacientes, tal y como se refleja en los relatos.
También, que los asistentes al grupo estan contentos con la reunién, ya que es donde pueden
expresar libremente lo que sienten y reconocerse entre si.

Las quejas de los cuidadores vienen del fracaso, por ejemplo del tratamiento. Una
paciente no querfa que le administraran medicaciéon con radioterapia. Los médicos la
convencieron y efectuaron el tratamiento. La cuidadora expresa que “No sirvid para nada. Lo pasé

fatal, aiin no lo entiendo, si fuera para curar o que viva mais sin pasarlo mal asin, pero asi no”’. En

I Por lo general, los vecinos han tenido, y en parte siguen desempefiando, un papel mas destacado en las zonas
rurales que en las urbanas, en todos los aspectos relacionados tanto con los propios actos funebres como por la
ayuda que prestan a la familia afectada par aliviar la situacién creada por la pérdida del fallecido (Barandiaran,

1995:296).
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comparacion a este rechazo esta lo opuesto, el de no haber contado ni siquiera con la
oportunidad de ser tratado su marido, porque cuando se enteraron el cancer estaba ya muy
avanzado. El testimonio de la esposa es: “Elos han tenido un tiempo, yo no tengo nada, ni siquiera
radioterapia o quimioterapia. Se encontraba mal vinimos a B., y ya se lo quedaron. Yo no puedo creérmelo, si al
menos me hubiera dado cuenta de que estaba mal. Pero yo no me enteré’. Siempre hay mucha angustia y

culpabilidad, sobre todo entre el género femenino.

Entre la incertidumbre y la esperanza

El mafiana tampoco existe para los familiares, viven el momento y esto les mantiene en
“alerta roja” unas veces y en espera otras. Los momentos de remision aparente de la enfermedad
son incorporados dentro de la rutina y les ayudan a perseverar en la esperanza. La constatacion
de la pérdida del ser querido les cambia planteamientos iniciales y a medida que realizan el
recorrido no deseado ni trazado surgen nuevas percepciones y planteamientos sobre la
enfermedad, la terminalidad e incluso la forma de concebir la muerte.

A la sesion de grupo del 19-05-1999 asistieron diez familiares. Van progresivamente
hablando cada uno de ellos y son escuchados y corroborados por el resto. En el grupo los
familiares verbalizan que su estado de animo cambia con relacién a como se encuentra en cada
momento su familiar enfermo. “Nosotros lo vemos muy mal, con mucha angustia. Siempre preguntanios,
depende de como estd él, si él estd bien, nosotros estamos bien...”. Por lo general, la vida de los familiares
cuidadores dejaba de tener significado para pensar y actuar a partir del enfermo. En esta sesion
la inquietud la expresa una persona y la corrobora el resto. Esta angustia, en cierta manera, es
vivida en algin momento por los que se encuentran alli. La sefiora dice que su marido A., no se
da cuenta; “Quiere coger tomates, yo le sigo y él se ri2’. En el mismo discurso, la hermana de Ana dice
“Mi hermana tiene ilusiones, hace cosas para que sus hijas vayan a una boda, se ocupa de los vestidos”. Marfa,
hermana de T., dice que “este fin de semana pasado, mi hermana fue a la primera comunion de su nieta y al
bantizo del nieto y tenia mucha ilusion”. Hacia dias que estaba planificando y deseando que llegara el
momento para poder asistir, “Aunque estaba muy mal, con dolores, y al final lo consignid”. E1 cufiado de
Ana comenta que “we hace reflexionar sobre lo que hacemos cotidianamente, no lo valoramos hasta que no
pasan cosas asi"". Cuando su hija (enfermera) se enter6 de la enfermedad de su tia, dijo “Ahora me
doy cuenta de los que tienen valor y de los gue no”. El cunado expresa que la vida les ha cambiado a
todos a partir de la enfermedad de Ana, incluso el marido, del que "esperdbamos poco y las hijas,

sobre todo una de ellas, ha cambiado mucho”.
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El caso de una paciente que relata que tenian la boda de su hija en febrero “Fue mi marido
el que queria ir —el paciente—, yo no pensaba en la boda, era muy triste ““. La esposa llora con frecuencia

y no entiende c6mo su esposo tiene esa entereza.

Quiero destacar el hecho de que algunos familiares verbalicen que la enfermedad les ha
modificado sus propios comportamientos; es algo que manifiestan los tres sectores del estudio:
enfermos, profesionales y familiares.

Lo que alli ocurre no tiene lugar en otros ambitos ya observados y pude valorar la
relaciéon que establecen entre los pares y qué interpretaciones y respuestas dan a su afliccion.
Destaco que en los diferentes medios observados hay una constante que se repite, a los
familiares y a los pacientes les inquieta pronunciar la palabra cancer. Otra es la esperanza que, tal
como expresan, “nunca la pierdes”’. La esposa comenta que “Mi marido parecia que se estaba muriendo
y después mejord”. Los proyectos como it de vacaciones conjuntamente —enfermo/a y esposo/a—
les mantiene, al menos por momentos. También es importante valorar que el agotamiento de los
cuidadores, si se alarga en el tiempo, les limita y preocupa. A veces claudican y necesitan que les
sustituyan o que ingresen al paciente. Es el caso de un cuidador, que cuando esta con su mujer
se duerme y ella intenta despertarle. Lo que ide6 el cuidador fue ponerse una cuerda en la
mufieca para que cuando su mujer le necesite tire de ella y se despierte. Expresa que se
encuentra muy cansado. La soledad venidera suele ser un interrogante que les preocupa y que se
expresa en “cdmo reharé mi vida”. El St. ]. comenta que “hacerse a la idea de quedarse solo no lo puede
soportar”’. Otra familiar expresa que se siente incapaz de pensar en lo que sera de ella después,
cuando ya no esté su marido”. A ello se suma, en el caso de un esposo, que le preocupaban ”/as
criticas de los demds, de la familia de la esposa®. El grupo le responde y refuerza que esto no ha de
preocupatle. La idea también deriva hacia que, en el caso de una esposa, “quiere estar con él —su
marido—, todo el tiempo que le queda, y que aunque le ofrecen ayuda no quiere dejar a su maride”. Tiene la
sensacion de que “awnque le cuida podia hacer mas de lo que hace”’. Estos son los puntos mas
relevantes que los cuidadores manifestaban cuando estaban con sus pares en el grupo de apoyo.
Aunque hay algunos pasajes que suelen coincidir también en otros ambitos de la investigacion.

Este era un espacio en donde, junto con sus pares, manifestaban sus temores, angustias,
dudas e inquietudes. Cuando llegaba un familiar nuevo, el resto del grupo le escuchaba y a la vez
le aconsejaba identificindose con él. Las historias particulares se entrelazaban entre si formando
una historia general de afinidades y particularidades a la vez, como problemas familiares, deseos
del enfermo, dudas de los cuidadores y un sinfin de interrogantes que en muchas ocasiones no
tenfan respuesta. S6lo les quedaba vivir cada momento a la espera de poderse despertar de ese

mal suefno.
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Lo que mas valoraban los familiares era la posibilidad de encontrarse con personas que
estaban en su misma situaciéon y poder verbalizar lo que sentian comprobando que coincidian y
les servia de ayuda. Las profesionales del grupo por su papel guiador ejercian un poder de
hegemonfa sobre los familiares. Las interpretaciones estaban guiadas mdas por una orientacion

biologicista que sociocultural.

Significados de la terminalidad y la muerte

En esta categoria presento las visiones de los profesionales en cuanto a la terminalidad y
la muerte en interaccién con el enfermo y los familiares, asi como sus actuaciones en el mundo

de la paliacion.

4.9.Conexion con la terminalidad y la muerte

El trabajo en equipo establece una red de enlaces entre s{ y ayuda a dar soporte a los
enfermos y a la familia para la toma de decisiones en los diferentes ambitos de actuacién. El
contacto continuado con la enfermedad, el sufrimiento y la muerte de los enfermos, asi como
con los familiares cambia al profesional por lo que respecta a su manera de interpretar y actuar.

Los profesionales sanitarios, en su trabajo diario, estan afectados por las situaciones de
pérdidas —fisicas y mentales—, dolor, sufrimiento y otras sintomatologfas similares. Refieren una
situacién de gran impacto cuando el cancer estd en una fase avanzada y este se manifiesta
externamente. “¢Qué aspectos te agradan menos? Cudndo hay mucho deterioro fisico, y la persona estd
sufriendo mucho, no es que me parezca mds desagradable, cuando empieza a salir el tumor hacia fuera, cuando
veo que hay mads sufrimiento, una sefiora me decia, cuando me tengo que curar, pues me mareo. Se tiene que curar
ella, la ingresaron, pobre gente, jcomo va a estar? Es algo que me afecta mds. Estar con una persona que tiene
tanto sufrimiento y le afecta, yo me veo mas impotente”. Pentre06_01.rtf - (349:353). En esos momentos,
algunos miembros del equipo se sienten muy afectados ante el sufrimiento de los enfermos y
expresan su impotencia para poder ayudarlos.

A algunos interlocutores, lo que les inquieta son aquellas muertes que se manifiestan
externamente en forma de alteraciones del cuerpo, que se pueden ver. “Muchas veces, cuando he
pensado en la muerte o en el tipo. .. no en el tipo de muerte que a mi me gustaria pero. .. el que no me gustaria es
el que me afectara al cuerpo en algo externo. Pues por ejemplo, cuando ves aqui a la gente con las cosas que tiene,
qute realmente son muy duras de llevar, jcuando se ve externamente!... Yo mira, si yo tengo un cancer de higado y
va por dentro —o de pulmin— y yo no lo veo... pues mira, sufriré mucho porque me estoy muriendo, pero si
encima ademas de eso tengo que tener fistulas, pristulas y... O sea, para mi el cuerpo, como cosa fisica... me

asustaria mucho; yo creo que me asustaria mds. Entonces... Y la verdad es que no es algo que cuide mucho.
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Siempre pienso: 1A, pues tendria que hacer mas ejerciciol, para tener mas salud, para..." Desde que estoy aqui
no hago prdcticamente nada. Pero bueno. .. es algo que siempre tengo en mente, seb?, el cuidar el cuerpo.”
Pentre06_01.rtf - (240:240).

La situacion de angustia producida por encontrarse la profesional sin ayuda en ese
momento. “Fue la muerte de un seiior —la tipica muerte de disnea. Era por la maniana, curiosamente, y es por
eso la diferencia: tanta gente y qué sola me encontré. O sea. .. —encima en una habitacion doble—, con una cortina
echada, un paciente sentado —el tipico de pulmion con un abdomen, sentado, que no habia manera de movilizarlo—
... Y este serior se murid consciente; se abogaba y habia tanto sufrimiento en su cara. Estaba pidiendo tanta
ayuda... Yo lo dejé un momento solo porque justo la familia no estaba, habia ido al bar a tomar algo. .. yo no
encontré a la companera, no encontraba a nadie, los médicos pasando visita, todo el mundo liado, yo fui a por la
medicacion, hice la parte farmacologica que me correspondia... Yo podia haber salido de la habitacion pero,
habia tanto dolor. Y me quedé a acompanar a ese seior porque sabia que se moria y se moria solo; entonces me
quedé con él, me cogid de la mano. .. Este seiior era. .. su imagen era tenerla aqui grabaday los ojos se le giraban,
pidiendo aynda —me muero, me muero. .. ayuda, aynda—, cogiéndote fuerte, fuerte, pidiendo. .. Estaba consciente
y diciendo: me estoy muriendo, estoy aqui solo y me estoy ahogando. (Ayiidenme. Cémo estoy sufriendo tanto.
Como puede ser posible que me esté pasando esto... La medicacion no respondia tan rapido como tenia que
responder pero yo era incapaz, de moverme de abi, porque era como si. .. —si yo me voy... Como voy a dejar a este
sefior asi; yo quiero estar aqui ayndandole. Pero tardaba tanto y me impactaba tanto verle su cara_y cdmo me
cogia tan fuerte, y que yo no podia movilizarlo ni avisar a nadie para compartir ese momento...”.
Pentre05b_01.1tf - (394:394).

La impotencia ante los acontecimientos y la conciencia del enfermo de lo que le sucede
provoca respuestas contradictorias, aunque sea por momentos, tanto mental como
gestualmente, para acompanar hasta el final al paciente en su proceso del morir. “Giré la cabeza.
Yo no podia soportar... No podias soportatlo... No pude soportar un minuto mds. Y que el hombre no se
moria. Y que el hombre... Y pensé... Claro, yo no me fui de alli, el hombre me apretd, él probablemente. ..
bueno, tuvo la sensacion de que no se murid solo, pero como aquello no acababa y yo no podia mads. .. giré la
cabeza. Para mi fue que lo vi tan mal. .. como si le hubiese despreciado. .. no sé. Y entonces... hasta que... (yo
pensaba que a lo mejor lo tenia mads asimilado, que lo habia entendido mas). .. Que bueno, que yo no pude mas.
Qute yo hice eso... bueno, que no fue una inconsciencia por mi parte, es que yo no podia mas. Es que realmente
Yo no queria que ¢l viese mi cara, que decia: Dios mio qué barbaridad estamos pasando aqui. Usted como esti
sufriendo, como se esti muriendo y yo aqui paralizada viendole. ... Aqui me quedo, aqui agnanto, aqui me
quedo con usted, no va a estar solo pero...”. Pentre05b_01.rtf - (394:400).

“Pues me impactan mas las muertes con dolor, con sufrimiento, con ahogo. .. S4, sobre todo con ahogo,

con la falta de aire’. Pentre04_01.rtf - (223:224).
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“A i mi suegro no me impacto... o sea, no impactaba; lo veias y bueno, pues estaba igual; en una
semana tampoco se habia deteriorado tanto; pues normal, incluso se quedd guapo... bien. Pero esta chica
(amiga)... fue verla y era la imagen personificada de la muerte. Ademds era una chica gnapisima y, claro,
cttando la vi ya la vi agonica y jbufl... cnando la vi me impacto; me impactd mucho verla”. Pentre06_01.rtf -
(210:210). A ello, se une el convencimiento de los profesionales de que el paciente y los
familiares son conscientes de lo que les esta pasando.

Desde la observacion, las situaciones de gran impacto vividas hacen mencién a que el
enfermo presenta prioritariamente descontrol de sintomas, deterioro fisico, por su juventud y la
presencia de hijos pequenios. Coincide en su mayorfa con los datos estadisticos. Las situaciones
que mas les impactan en la atenciéon a enfermos en terminalidad son descontrol de sintomas: 16

(59%); vivencia emocional: 6 (22%); y pacientes jévenes: 4 (15%).

Respuestas construidas

La relacién que establecen los profesionales con la enfermedad y la muerte se sitda
en la linea de la rutina debido a estar en contacto directo con ella. En el comportamiento
del individuo influye, ademas de la enculturaciéon académica, la manera como se trata la
enfermedad y la muerte en su propio medio familiar. Algunos profesionales, los que llevan
mas afios, suelen desear, por momentos, dar un cambio a sus vidas y alejarse del
sufrimiento y la muerte. Lo que les mantiene es que pueden establecer una separacion entre
el mundo laboral y personal. “I aixo d’estar tractant sempre amb persones que estan en una
situacié terminal..., com ho vius tu personalment? Ja no ho s¢ com ho visc... després de deu anys;
ara fa den anys que hi treballo. Jo penso que potser ara ho comenco a viure malament, pero jo diria que ho
visc bé... vaja, em toca dir que ho visc bé... pero de vegades penso que m’agradaria anar a vendre flors i
veure una mica meés la part maca de la vida... El que és veritat és que com que les coses tarriben amb
tanta intensitat. .. jo tinc també com necessitat de desconnectar molt intensament. .. llavors, la veritat és que
no me’n recordo... rares vegades me’n recordo. .. algunes vegades si, evidentment, pero diria que la majoria

de vegades no m’emporto els mals a casa. No... No”. Pentre01_01.rtf - (245:2406).

En cuidados paliativos los acontecimientos transcurren de una manera fluida y ordenada,
dentro de una situacién que difiere mucho de ser catalogada de estable, entre otras cosas porque
aun alli los hechos no tienen una secuencia ordenada sino que fluctdan buscando su propio
equilibrio. A modo de ejemplo se presentan situaciones generalizadoras como un diagnostico
desesperanzador, el transitar por instituciones hospitalarias en busqueda de salud, la lucha
contra el cancer, el tener que soportar tratamientos muy agresivos, la pérdida de esperanza por

el avance de la enfermedad, hasta padecer una enfermedad terminal y quedar como tnica opcioén
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la terapia paliativa. Asi, los profesionales se encuentran con que el paciente suele presentar
alteraciones fisicas y/o psiquicas, o ambas a la vez, cuando la enfermedad se desestabiliza. El
sintoma mas alarmante, tanto para el paciente como para la familia, es el dolor, porque presenta
mayor grado de incapacitacién y de descontrol mientras este permanece incontrolable. Cuando
alcanza cotas altas, como el dolor incapacitante, plantea problematicas que requieren, con
frecuencia, modificar las dosis y buscar la solucién que més atentie o palie dicho dolor.! A este
puede sumarse el deterioro progresivo compatible con el cansancio y pérdida de fuerza.” En
relaciéon con los familiares, los profesionales coinciden con ellos en esforzarse para que el
enfermo consiga al maximo su bienestar y este hecho identifica a los profesionales con vivencias
propias con sus familiares y personas queridas.

Suelen desencadenarse situaciones de conflicto con algin miembro de la familia,
normalmente procedente del cuidador o cuidadores principales. A veces surgen malos
entendidos y divergencias entre ellos. Es el caso de un familiar que se enoja supuestamente
porque no obtiene la respuesta que desea. Expresa: “gue no tienen palabra”. En otra ocasion se
acelera un alta a una paciente. Coincide con que llego a la habitaciéon en ese momento y me
comenta que se encuentra molesta por lo que le han dicho que “fengo gue dejar la habitacion porgue
una persona estd muy mal’. La enferma verbaliza que “we siento echada de mi habitacion”. Este caso se
soluciona porque la trabajadora social llega a un acuerdo con la paciente para que coma en su
habitacién y después espere a sus familiares en la sala de espera. Durante el periodo de la
investigacién soy testigo de contadas situaciones divergentes y las mismas ocurrieron en una
época en la que se produjeron cambios en el servicio, entre otros, el de supervision. Era una
época de ajustes internos que solfan reflejarse en los aspectos organizativos e incluso en las
relaciones interpersonales.

Entre las situaciones denominadas conflictivas tratadas por el equipo de paliativos
destaco un caso de impacto que se instaura tanto en el grupo familiar como en los profesionales
y que afecta a todo el equipo, aunque se implican mas los que estan més préximos a la paciente.’
Gina, de 39 afios de edad, casada y con un hijo de dos afios, diagnosticada de un glioblastoma
multiforme, en situacién irreversible, fue trasladada desde un hospital general por decision de la

familia a la UH, previa consulta. El diagnostico es clasificado como infausto (rapido) e incierto.

1 En la actualidad los dolores dificiles suelen ser detivados y/o consultados pot los facultativos a la clinica del dolot,
que suele formar parte de las dependencias de hospitales de nivel 3 como en el caso que nos ocupa.

2 En el lenguaje clinico es reconocido como descontrol de sintomas, que abarca alteraciones fisicas como dolor,
deterioros e incapacidades, entre las de mayor incidencia, asi como alteraciones psiquicas y detetioro progresivo de
las facultades mentales.

3 En la UH la atencién a los pacientes esta repartida por habitaciones ocupandose de cada lado un médico, una
enfermera/o y un auxiliat. Los otros profesionales conocen el caso de cada enfermo por las reuniones de las
diferentes comisiones.
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La enferma presenta paresia, mueve las manos y algo los pies, y relajacion esfinteriana. En este
momento de la enfermedad es cuando se traslada al SCP, por deseo de la familia, que antes vio
otros centros pero no los consideré adecuados. Uno de los hermanos realiz6 los tramites del
traslado. Cuando Gina ingresa en la unidad hospitalaria de CP tenfa instaurada una sonda
nasogastrica (SNG) de alimentacion. Toda su familia parental y el marido estaban informados de
la situacién de Gina.' La problematica que se plantea es que, a partir de que se manifiestan los
sintomas y hasta la determinaciéon del diagnéstico han mediado aproximadamente tres meses.
En la consulta la enferma es informada de su situacion, esta consciente y tranquila segin el
informe clinico. En la actualidad no puede expresar sentimientos. Para el marido “Gina, en esta
Sitnacion no quiere vivir y estoy de acuerdo con respetar su decision”, pero la actuacion de la madre le
plantea problemas porque cuida al hijo de ambos. Segin el testimonio de los profesionales,
depende, en cierta medida de ella. Los cuidadores principales son la madre y el marido, se
turnan para estar uno u otra con Gina. L.a madre suele estar durante el dfa y el marido por la
noche.” Desde la incomunicacién Gina responde retirindose continuamente la SNG, los sueros
y el ap6sito de la gastrostomia. Esta actuacion cuestiona al equipo si realmente es una manera de
protestar e indicar que no quiere vivir asi. La actitud de la madre se les presenta como un
conflicto que inicia con el problema de la SNG. Para la madre, cuando Gina se retira la sonda
significa que su hija no se alimenta, por lo que insiste en que se le busque otra forma de

. -, 3
alimentacién  "sea como sea'.

Durante este tiempo la madre estd muy alterada y pide
continuamente que intervengan lo mas rapidamente posible, ya que su hija estd sin alimentacion.
Otro aspecto a destacar es que la madre quiere que se le ponga un colchén antiescaras a su hija
por el problema de ulceracion, aunque se le dice insistentemente que la cama ya esta preparada
para ello. Ante tanta insistencia y estados de inquietud por parte de la madre, los profesionales la
autorizan a comprar un colchén para que ella se sienta mejor." Para el equipo “Toda la familia esti
muy impactada por la sitnacion de Gina”. Para la madre “Con todo lo que ha hecho mi hija, estudiar,
investigar, trabajar, para que le pase esto. Abora que estaba en el mejor momento de su vida”. Una persona
del equipo comenta que “la madre de Gina en este momento, se encuentra muy sola”. Su marido, murié
hace siete aflos; es un tema que no comenta, solo saben por ella que murié de una cardiopatfa.

Los otros hijos aparecen pero no se implican, es la madre la que actiia como representante de la

familia. Algunos miembros del servicio estan impresionados, “Este es un caso que impacta mucho a

! La familia parental de Gina esta formada por la madre, tres hermanos y una hermana.
2 Comentan que la informacién entre ellos esta organizada a través de una libreta en la que explican todo lo que va
pasando durante el tiempo que cuidan a Gina.
3 El equipo solicité una gastrostomia por endoscopia a la consulta de digestivo del hospital general del area.
Tardaron tres semanas hasta que se le instauré la gastrostomia porque en el servicio tenfan muchas solicitudes.

m.s

4 En un momento verbaliz6 que necesitaba que le dejaran hacer cosas que fueran "utiles para su hija". Comentan
que vive cualquier situaciéon con angustia.
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todos”. Comentan que no saben cémo pero que casi siempre terminan cediendo ante lo que la
madre pide, ‘Se le permite todo. Damos protagonismo a la madre porque nos identificamos con ella”. Un
miembro del equipo manifiesta que: “/a madre es la representante de nuestro impacto”. Otro afiade que
“soy consciente de mi sitnacion, me he alejado por no vivir esta situacion y m'estimo més no saber. Es un caso que
tiene un impacto emocional. Es tan doloroso que voy, que no voy”. Otro también “Hemos tenido en los siltinos
meses personas muy jovenes y para colmo Gina’. Otro mas “La situacion de madre joven e hijo pequesio es
conflictiva”." Este tipo de conflicto es bastante frecuente dada las caracteristicas de los enfermos
en terminalidad. Son situaciones muy emocionantes y los profesionales se encuentran envueltos
afectivamente en ellas.

En este caso considero que los profesionales presentan una ambivalencia entre la
atencion a la paciente, lo que deben hacer, y la demanda materna que denomino protagonismo
Sfamiliar. Con esta actitud se modifica el objeto principal, lo que Glaser y Strauss denominan
cambio de objeto (object switching), estrategia utilizada para sustituir el objeto principal de los
cuidados del woribundo por la familia que lo esta pasando mal (Glaser y Strauss, 1979:160). Esta
tactica es realizada por el equipo para manejar su sensaciéon de impotencia, por no poder
soportar esta situacion y por identificacion con la madre. Con este cambio les puede parecer que
ya no son utiles para la paciente y si para el familiar, pero siguen desarrollando sus actividades en
los cuidados a la paciente y a la vez atienden las demandas, aun siendo conscientes de que estas
no van a modificar el final de Gina. Este protagonismo familiar suele presentarse con frecuencia y
las respuestas se asemejan a la citada, lo que va a depender de cada momento o circunstancia.
Las peticiones familiares suelen ser consideradas y tratadas por el equipo para distender
situaciones y dar una respuesta a las angustias y soledades familiares, siempre que no
perjudiquen al paciente ni al bacer paliativo. Las representaciones de los profesionales sobre la
atencion a los enfermos y la familia pasan por conocer las pautas de conducta dirigidas a
comprender y ser comprendidos, sobre todo en los momentos dificiles. La actuacién en grupo
les garantiza responder a problematicas que son dificiles de solucionar individualmente.

Debido a las caracteristicas de estos enfermos y al momento que viven, si los miembros
del equipo no tienen cuidado en minimizar alguna de las relaciones con el enfermo pueden
encontrarse en medio de un conflicto. “A ver, si que he vivido alguna, pero no lo vivo como algo personaly
lo vivo como algo que... bueno, que hay mucha tension, el dolor que tienen, el sufrimiento, el cansancio, el estrés
... que tienen que explotar por algin sitio. Y a veces, pues 11 eres el mds apropiado, sno? para explotar contigo,
pues porque no le has puesto bien la sabana de encima, se la has puesto al revés, las letras iban al revés... Y ti

sabes que. .. que bueno, que esos papeles a veces te toca hacer y ya estd. Y ... pues dejas que descarguen, porgue

1 El caso de Gina fue planteado en una sesién de casos dirigida por un profesional de terapia familiar (médico
psiquiatra), en presencia de la observadora.
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ellos mismos se van a dar cuenta del error que han cometido —o no. Normalmente yo, en mi caso, lnego, después
recapacitan y cuando te ven al dia siguiente o al ofro pues se disculpan y ya est... y como antes’.
Pentre04_01.rtf - (516:516). No siempre hay tanta suerte, cualquier motivo por muy
insignificante y banal que parezca puede ser la mecha que enciende una discusion por un mal
gesto o un mal entendido.

También cuando un paciente permanece mucho tiempo en el servicio, que no es lo
habitual, suele traspasar los limites de la confianza y provocar malestar entre los miembros del
equipo hasta llegar a no poder soportar la situacion. Hubo un caso en el que una enfermera
pidié que se ocupara la otra compafiera de una paciente porque 7o aguantaba mds, ya que

consideraba que abusaba de la confianza que se le habia dado desde el inicio de su enfermedad.

Interaccion con el enfermo y la familia

La relacion con el paciente en el transcurso de la actividad paliativista sigue el curso de la
rutina diaria. “Bueno y... ¢como lo vives? S7 Pues normal; no sé. Como cualguier otro enfermo. Yo lo
vivo... No sé. Es que la relacidn que yo tengo con ellos. .. surge. O sea, no te puedo decir: pues mira, yo intento
ser simpatica, intento ser amable... No. O sea... 50y yo y ellos son ellos. Hay enfermos con los que contacto mis
—y genial—, y hay otros con los que legamos al respeto mutuo y al cuidado bisico que tienes que dar a esa
persona. Pentre04_01.rtf - (310:311).

El balance es positivo en cuanto a la relacion que mantienen con el enfermo y su
enfermedad. “Maravillas ;qué te han ensefiado los enfermos de paliativos? ;Huy! Muchisimas cosas.
No seria capaz de. .. de decirlo. Primero, que somos personas ante todo y sobre todo. .. todos, seh? Segundo, la
necesidad de. .. —;como te diria?— de carifio, de amor —annque sean palabras un poco gastadas, ;no?—, de eso. ..
de carifio, de cercania que tienen los enfermos, ;no? La necesidad de solidaridad, a veces. Y me han enseiado
también la necesidad de disfrutar de las pequenias cosas que tienes, porque eso es la vida. Todas esas cosas’.
Pentre03_ 01.rtf - (342:343).

La impotencia es una de las sensaciones mas frecuentes por la que pasan los
profesionales. “Cuando para esas personas es duro y td lo ves por su comportamiento jcomo te
sientes ta? Impotente. No puedes hacer nada. No sé... La primera sensacion que tienes es de impotencia. No
puedes frenar eso. :Qué haces cuando se da eso? Pues no sé. Recurrir un poco a mi interior, sno?, para un
poco huir de esa impotencia. Porgue no sé... Aqui tienes que estar todos los dias y ese sentimiento puedes tenerlo
una veg cada quince dias, pero si lo vivieras asi continnamente no podrias estar aqui. Pentre04_01.rtf -
(380:384).

Algunos profesionales se impresionan con aquellos pacientes que, en cierta medida, se

sienten identificados con ellos. “:Qué es lo que mas te ha afecta dentro de cuidados paliativos?
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Hombre yo... de afectar yo pienso que. .. algunos pacientes. Sobre todo los pacientes en que yo me pueda ver
reflejada. Yo pienso que eso si que es bastante comiin a todos los profesionales: los pacientes en los que te puedes
ver reflejada. .. que viven situaciones como tn —pues, que tienen ninos pequenos. .. Recuerdo que el siltimo gue me
impresiond mucho fie una pareja en la gue ella vivio amargamente la pérdida de él, ;no?, porque “ellos que se
habian querido tanto, que se querian tanto, s;por qué tenian que...?". Entonces, claro, eso supongo que a mi me
afectd porgue lo vi en mi relacion con mi marido, ;no? Entonces... Yo pensaba en la pérdida de mi marido, qué
es lo que supondria para mi, sno?, y que yo sé que me afectd nuchisimo. .. muchisimo. Pentre03_ O1.rtf -
(239:240).

Hay situaciones que afectan mas que otras, una de ellas es la situacion critica, esta puede
producirse por descontrol de los sintomas. “A mi las situaciones que mds me han afectado son
sitnaciones criticas de estas de mal control de un sintoma. Algo que no era previsible o que, realmente, a nivel
miédico no se ha dejado muy bien ligado, ;no? Por ejemplo, de las que tengo registradas, fue una muerte por
disnea. Las muertes por disnea para mi son las que. .. sobre todo los que estin conscientes, que realmente se estin
muriendo y que se estan ahogando. Esas y las sitnaciones de agonia”. Pentre05_01.rtf - (292:293).

El dolor es uno de los sintomas prioritarios para combatir o disminuir al maximo en el
menor tiempo posible. También es el que mas afecta al enfermo, junto con otros que indican
situaciones de peligro. “sCrees que cuando tienen dolor, eso les aproxima mas a la situacién de
muerte o depende de cada uno? A ver: depende de cada uno. Pero el dolor —sobre todo el dolor, pero otros
sintomas como el ahogo y esto también—, da inseguridad al paciente y significa, pues eso, significa gravedad para é/
Y significa mds enfermedad —aunque no tenga por qué serlo—; pero mds sintomas significa mds gravedad para é/ y
por lo tanto pues mis sensacion de muerte. Eso si”. Pentre03_ 01.rtf - (145:1406).

Lo que hace soportable el dolor es que no mantiene una continuidad en el tiempo, por
lo que quienes lo padecen suelen pasar por fases de remisiones y otras de exacerbaciones; es
cuando el individuo suele descontrolarse mas y llevar sus pensamientos a parajes profundos. La
percepcion personal de un sentimiento desagradable es lo que mejor puede describir la
sensacion de sufrimiento (Allué, 1999:126). Durante la investigaciéon pude comprobar que la
asociacion de dolor con muerte era significativa en cuanto a que en situaciones que podian ser
también reveladoras —incapacidades gastricas, respiratorias, funcionales, anorexias importantes,
u otras— no manifestaban tener conciencia de muerte. Ante el dolor perdian el control y
verbalizaban la posibilidad de que la muerte estaba proxima. Cuando este disminufa o
desaparecia, todo volvia a su cauce.

Para los profesionales el papel del familiar es decisivo en el seguimiento y control del
enfermo en terminalidad. “La familia juega un papel fundamental en todos los pacientes oncoldgicos, porgue

el hecho del diagndstico de un cancer. .. ostras, es dar un mazazo a toda la familia. Bueno. Y encima, cuando el
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paciente ya es terminal —terminal de diagndstico, no terminal de siltimos dias, porque el diagndstico puede ser una
terminalidad. . .—, la familia si que realmente hay que trabajarla, porque es un impacto muy fuerte, ;no?
Entonces... si que juega un papel mucho mads fundamental que en cualquier otra enfermedad”. Pentre03_
01.rtf - (243:243).

Es el caso de una paciente ingresada en la unidad de hospitalizacién, casada y con tres
hijos varones, que se encuentra en una fase avanzada de la enfermedad y no puede valerse por si
misma. En una de las sesiones de casos de familia se plantea su situaciéon porque cuando deciden
darle el alta, por considerar en una sesion clinica que se mantiene estable, e informar al marido,
este manifiesta “xo puedo cuidarla, nos echan, no la quieren aqui”. El informante del caso expresa que
ni el marido ni los hijos, cuando les informan del alta, estin preparados para cuidar a la enferma
en casa. La explicacion de diferentes miembros del equipo alli presentes es que los familiares
desvian el problema hacia ellos y que: “los familiares viven que el equipo esti cansado de la situacion”,
que “no podemos queddrnosla porque estd estable”. Para el equipo el problema reside en que este grupo
familiar est4 instituido en el “modelo clisico”)' y este problema se agudiza cuando la enferma
requiere ser atendida. Esta situacion inmoviliza tanto al padre como a los hijos para tener que
cuidar y asumir funciones no realizadas hasta el momento. El objetivo marcado por el equipo
consiste en hacerles ver que se encuentran en una nueva etapa y eso significa cambios
organizativos. La propuesta es la de conseguir implicar a los hijos en el cuidado de la madre.
Para los profesionales, el marido esta en duelo por lo que le afecta e imposibilita tener en casa a
su mujer, al igual que a los hijos. Esta es una escena que se repite con relativa frecuencia y a la
que los profesionales intentan encontrar un medio adecuado para cada circunstancia.” En este
caso la enferma estuvo mas tiempo ingresada, hasta que los familiares asumieron el problema.
En otros casos optan por buscar un centro sociosanitario (CSS) para descargar a la familia del
problema.

En este, caso al igual que el mencionado anteriormente, se establece el protagonismo
Jfamiliar en el que, para los profesionales, la enferma permanece innecesariamente en la unidad de
hospitalizacién para cubrir temporalmente las incapacidades familiares.

La interaccion que se establece entre los profesionales y familiares va a depender del
grado de empatia que se dé entre ambos y del estado de animo de ambos. “Con los familiares
¢como va? Pienso que bien. Si. Pues es eso. Con gente que tenemos mids acercamiento y con otras familias que
tienes menos. Pero que. .. todos somos humanos. Entonces... no puedes llevarte perfectamente bien con todos.

Con unos te llevas muy bien, con otros te llevas, y con otros el respeto y ya esta”. Pentre04_01.rtf - (498:499).

! Este modelo clasico familiar incapacita al hombre para realizar labores domésticas.
2 Estas sesiones se realizan cada 15 dias para revisar los casos de familia que necesitan ser valorados conjuntamente.
Este punto esta explicado en la segunda parte, capitulo 3 de esta tesis, p.: 92.
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Los profesionales contintan atendiendo a la familia una vez ha fallecido el familiar y lo
hacen a través de sesiones organizadas para el acompanamiento del duelo. “Lo gue queriamos es
que las familias tuvieran algo para gue pudieran llevar su duelo”. Pentre0O5b_01.1tf - (464:464).

Los profesionales en contacto con los enfermos en terminalidad y con sus familiares
establecen unos lazos que les mantienen e influyen en sus acciones cotidianas.

El mundo de la terminalidad prepara al enfermo y a la familia para el final, ayudados por
el equipo de CP. Destaco aquellos aspectos relevantes como que ademas del descontrol
progresivo de los sintomas, la ayuda emocional es la que necesita gran incidencia por parte de
los profesionales. La relaciéon que crean con el enfermo y los familiares en el entorno de la
terminalidad obedece a momentos vividos con ellos y al grado de implicacién que establecen
con la historia del afectado y la familia. Suelen pasar por procesos de impacto en aquellos casos
en los que la enfermedad se manifiesta externamente y va acompafiada de sufrimiento del
enfermo y los familiares. Verbalizan que el enfermo va a CP para vivir su proceso de
terminalidad y muerte, por lo que ayudan al enfermo y a su familia a estar en cada momento lo
mejor posible hasta el final. También presentan periodos de indecisiéon en cuanto a que algin
miembro de la familia adquiere un protagonismo que contrarresta el del paciente. Es lo que
Glaser y Strauss denominan cambio de objeto (object switching). Las relaciones llegan a veces a
situaciones divergentes, incluso, a estados conflictivos ocasionados por malentendidos,

descontrol emotivo u otras causas que acostumbran a solucionarse.

4.10. El espacio de 1a muerte

En nuestra sociedad occidental, el lugar que ocupa la muerte es de invisibilidad, no tiene
un espacio por el que los individuos puedan transitar, por lo que es escondida, negada y alejada
socialmente. Por lo general, es algo que suele ocurrir a /s ofros y, cuando se presenta, es
incomprendida y rechazada. Sin embargo es un acontecimiento que se da en todas las épocas y
al formar parte del ciclo vital de vida, los grupos sociales realizan el aprendizaje de
accién/relacion de atender y comprender la enfermedad/muerte (e/m) en su contexto social y

en el momento histérico que les corresponde vivir.

El hospital establece una muerte publica y alejada con mucha frecuencia del grupo
familiar y en soledad. Morir en el hospital significa estar en una fria cama conectados a algun
artefacto, alejados del grupo sociofamiliar y solos. Para Marta Allué: “El moribundo de hoy
suele ser un objeto comatoso, intubado, conectado a varios monitores, drogado e inconsciente

(Allué, 1985)”. Es una situaciéon que ain hoy dia puede presenciarse en nuestros hospitales, ya
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que la sociedad sigue utilizando el hospital para morir. Los enfermos moribundos y la familia,
aunque con menor frecuencia que en el resto de otros servicios hospitalarios, suelen elegir el
espacio de CP para morir o llevar a sus familiares.

En el entorno de cuidados paliativos el espacio de la muerte es prioritario. Desde el
concepto paliativista, la muerte debe ocurrir en el entorno familiar por ser mas natural para el
enfermo y los familiares. La realidad es que aunque transmiten ese mensaje, hay bastantes
personas que se desplazan de su casa al hospital o a la unidad de hospitalizaciéon para morir. Los
motivos principales son que “Zengo miedo a lo que pueda suceder y no quiero sufrir”, por lo que
prefieren morir en el entorno hospitalario, concretamente en CP. La explicacion también la
basan en que socialmente es la idea la que permanece, ademas de que tanto los familiares como
el espacio carecen de infraestructura para acompafarlos, tal y como se hacia en décadas
anteriores.

Para los profesionales existe una gran diferencia entre morir en un hospital o en el
entorno familiar. La muerte en el hospital, aunque sea en CP, es un acto frio e impersonal y no
suelen aconsejarla. Si bien es cierto que se sigue muriendo en el hospital mas que en casa. Por lo
general, los profesionales consideran que si tuvieran que elegir donde quieren morir, en el
domicilio o en el hospital, prefieren morir en casa rodeados de los suyos. Lo que desean para los
enfermos y sus familiares es que puedan morir en casa, ya que existe un ambiente mas familiar y
relajado para el grupo e incluso para el profesional que los asiste. “Y ab/ fue —quizd—, cuando yo ya
empecé a tener mds contacto con. .. con la muerte y con la muerte en casa; porque cuando comparo con la merte
en el hospital, realmente yo la vivo totalmente distinta, y pienso que si tii puedes tener la oportunidad de elegir
donde quieres morir... Yo tengo claro que quiero morir en mi casa —después de poder comparar—, si tienes
realmente gente, primero, en casa que te cuide y también recursos de personal que te puedan atender. Pero
realmente... yo he vivido, como profesional, la muerte diferente en un domicilio que en el hospital. ;Qué
diferencias ves? Quiza la diferencia la veo mds, por ejemplo, en la familia. La familia. .. estas en su espacio;
ellos no te ven como un profesional porgue no vas de blanco, 1 te sientes mdis integrada a ese ambiente, a esa
mterte, a esos familiares. .. como mads cercano. O Sea, te dejan como participar mds en la muerte. Sin embargo,
en el hospital es. .. si por ejemplo no has tenido contacto con la familia, no conoces tanto a la familia —y en mi
caso, a lo mejor, voy tres dias a la semana—, o por ejemplo —pues ya te digo—, es una familia que ha llegado y ni
la has trabajado y al paciente tampoco, primero a ti te cuesta entrar y ellos creo no estan en su ambiente, no. ..
Eres una persona —si no has tenido relacion ni mucho contacto con ellos—, pues ajena, una persona vestida de
blanco. .. como si algo tan intinmo como es la muerte quisieras. .. No sé, yo la veo. .. la he vivido diferente.

““Doénde desearias morir? En mi casa, con mi gente, poco a poco y habiéndome despedido. Eso si

que lo he pensado muchas veces. :No en el hospital? No. No en el hospital, ni llena de tubos, ni de pronto
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tampoco. No me quiero morir de un infarto. Quiero haberme despedido de mi gente”. Pentre03_ 01.rtf -
(287:291).

El deseo de morir en casa es generalizado y esta matizado por conseguir una muerte mas
humanizada, ya que morir en el hospital lo consideran despersonalizado. Esta aspiracion se aleja

de la realidad y los enfermos suelen morir mas en el hospital.

El proceso de morir

El proceso de morir marca una etapa decisiva en la vida de los enfermos en terminalidad

. ., . , ’ : 1
y tiene una duracion considerable, mas que la muerte en si misma.

El individuo, desde que nace, sabe que se va a morir, es un hecho, aunque cuando esta
proximo a su muerte le es dificil asumirla. En la actualidad, en especial en las ultimas décadas, la
muerte esta desvinculada significativamente del ciclo vital del individuo. En ello ha influido el
avance tecnologico que pretende vencer la enfermedad y alargar al maximo la vida. Cada vez es
mas frecuente llegar a edades avanzadas de la adolescencia sin haber presenciado una muerte
cercana, por ocultacion. En la muerte, en el acompafiamiento al cadaver y a la familia, se ha

pasado de la esfera de lo publico a la de lo privado (Batley, 2002).

Para algunos interlocutores, la vida y la muerte forman parte de su proceso de vida.
“Pero, si haguessis de col locar la mort i la malaltia a la teva vida, com les col locaries durant la
teva infancia? Uz E/ 50% de la meva infancia. Si, si, el 50% de la meva infancia”. PentreO1_01.rtf -
(121:122). Para otros, el contacto cotidiano con la muerte hace que les resulte mas familiar que
en épocas anteriores de su vida. Para estos profesionales, la muerte ocupa un lugar importante y
es mas significativo, que el hecho de morir, el como va a ocurrir y quién va a acompanarles en el
proceso de muerte. “A ver, la muerte, en tu vida cotidiana, ain estando trabajando en paliativos,
¢qué lugar ocupa? Yo creo que ocupa un lugar importante. Quizd mi experiencia aqui, el conocer tan cercana
la muerte, el tenerla tan proxima, me ha permitido el no tener tanto miedo como tenia a la muerte, como algo que
a mi de pequenia me habian inculcado. El miedo que yo ahora pueda tener es el como me muero, no el morir. Yo
creo qute. ... no S€ si se estd o no se estd preparado alguna vez... Para mi es importante cémo me muera y la gente
que tenga alrededor. Pero ocupa un lugar... o sea... importante, porque sé que esti abi. O sea, algo... muy
normalizado lo tengo abora”. Pentre05_01.rtf - (403:404). En estos casos, consideran que la muerte

forma parte de una etapa mas de la vida.

! Constato que el tiempo transcurre desde que los enfermos son pronosticados de una enfermedad terminal hasta
que mueren.
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El papel del terapeuta es determinante para un buen morir. Por lo general, el tema de la
muerte no suele ser motivo de didlogo, ya que es concebido como un tabu. Los profesionales
suelen tratarlo como un tema mas y valorar el momento de como y cuando comentarlo. Asi,
tratar con los enfermos de la muerte y de lo que les preocupa forma parte de las actividades
cotidianas, ya que contribuye a elaborar su proceso de morir. “:Cémo trabajas con ellos la
muerte? Generalmente les intento sacar el tema, veo que informacion tienen. Cuando hacen mencion. O algo que
les asuste o les da miedo. iTe refieres a la muerte? Cuando les hablas de asustar, miedo, te hablan de la
muterte. Si te hacen referencia de algo. Saco el tema. Normalizan un poco eso. Si que les saco el tema, si que
intento hablar con ellos de eso se que les preocupa, no se atreven de hablar con los familiares. Les da miedo y les
preocupa que su familia. ;Suelen hablar con su familia de ello? Les suelo preguntar. Suelen decir que no,
como le voy a preocupar yo con esto”. Pentre06_01.rtf - (355:359). Es un hecho que el tema de la
muerte no forma parte del discurso cotidiano, abordarlo despierta muchos fantasmas por ambas
partes —enfermo y familia. Una vez mas, constato que es frecuente que los afectados presenten
algun tipo de conciencia —cerrada, de sospecha, o engano mutuo— que les impide tratarlo
abiertamente.

El terapeuta, para poder valorar los posibles cambios en los estados de animo de los
enfermos y la familia, necesita partir de cual es el estado emocional en que se encuentra el
paciente’ y el suyo propio. Hay situaciones que van a manejar mejor que otras y a estas ultimas
las denominan de gran impacto. El impacto emocional es precisado como un conjunto de
respuestas fisiolégicas, cognitivas y conductuales mas o menos intensas y cambiantes que la
persona manifiesta ante la percepcion de la muerte inminente, y los problemas que ocasiona esta
situacion es la de apreciarla como amenazadora y también desbordante de los propios recursos
(Gil, 2000:178). Las manifestaciones mas frecuentes de los profesionales cuando muere un

enfermo se observan en la tabla n°® 12.

! Entendiendo que el estado emocional del paciente va a estar mediatizado por la conjuncién de dos constructos
psicolégicos fundamentales como el proceso de adaptacion a la enfermedad terminal y el impacto emocional (Gil,
2000:178),
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Tabla n° 12. Manifestaciones de los profesionales ante la muerte de los enfermos

Mucho

Bastante

Poco

Nada

Frecuencia (%)

Frecuencia (%)

Frecuencia (%)

Frecuencia (%)

Rabia 3 (11) 1(4) 10 37) 9 (33)
Tristeza 4 (15) 10 (37) 5 (19) 3 (1)
Ansiedad 2(7) 3 (11) 11 (41) 8 (30)
Culpabilidad |0 1(49) 4 (15) 18 (67)

Para los profesionales, hablar con los enfermos y familiares del tema de la muerte es mas
habitual de lo que parece. Los pacientes suelen comentar estos temas mas con los miembros del
equipo que con sus familiares y amigos. Por lo general, los profesionales estan preparados para
realizar una escucha asertiva y la mayoria la realizan, salvo excepciones. A la vez, atienden a
todas las demandas efectuadas por el enfermo y la familia. Puede ocurrir que los profesionales,
cuando se inician en el servicio, no den la respuesta esperada por el equipo porque necesitan de
formacioén y contacto con estas situaciones de muerte. El mero hecho de estar en CP no
significa que tengan respuestas adecuadas, ya que para algunos la muerte puede representar una
dificultad personal. “¢Te ha dicho alguna vez algun enfermo: “Me voy a morit”™? SZ Y se han
muerto. ;Y ta qué les contestas? A wver... Para mi eso... es algo que todavia me cuesta. Me cuesta un y
poco. Y cuando. .. Si me lo dicen como que me informan —“me voy a morir’—, pues a lo mejor no contesto nada.
Si me lo hacen como pregunta, pues les digo que si, que como todo el mundo”. Pentre04_01.1tf - (477:481).
Esta es una respuesta que se da mas entre los profesionales de la medicina curativa que entre los
de la paliativa. Esta mas en la linea de evadirse de una situacién, para salir del paso y como
mecanismo de proteccion. “¢Que como todo el mundo? S7 Todos nos vamos a morir. Yo creo que no
estoy preparada para contestar una pregunta asi. No estoy preparada todavia para enfrentarme a algo asi de. ..
gme vy a morir? Para mi es mucho mas ficil salirme por esa...; ya sé que no es lo ideal, lo sé, pero para mi es
mucho mds fdcil escaparme por esa. Y yo sé que asi me escapo rapide”. Pentre04_01.rtf - (483:484). Se
plantea un problema en cuanto a la imposibilidad de dar una respuesta adecuada a la demanda

formulada. ‘sEscaparte de qué? Pues de enfrentarme a eso. Yo creo que para eso estd la psiciloga. Y si...
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sobre todo si saben que yo no tengo mucho roce, que los conozeo hace muy poquito. Si es alguien con el que tengo
mds roce, pues a lo mejor le pregunto que por qué, que por qué me pregunta eso, 3no¢; yo les respondo con otra
pregunta, para saber mds, para saber si realmente quiere escuchar la verdad; porgue yo no puedo saber silo
porque me haga esa pregunta. .. me la puede hacer para ver por donde salgo; tengo que asegurarme de que la
pregunta que me estd haciendo. .. que ella quiere oir realmente la verdad (ella o él) —hablo de ella porgue si que
me pasd con una chica; y cnando ya estds segura de que si, pues se la preguntas ti a ella, y son ellos mismos los
que te contestan que si, que si, que se va a morir de esta enfermedad’. Pentre04_01.rtf - (489:490). Es
frecuente que algunos enfermos que conocen el diagndstico y a veces incluso el prondstico
pregunten por su destino para, en cierta manera, corroborar lo que ya saben o para comprobar
si realmente es un mal suefio del que quieren despertar.

Las acciones paliativistas suelen guardar relaciéon con acciones puntuales que obedecen a
etapas complejas y de dificil solucién, a veces, para un solo miembro del equipo de CP.! “Y te
volvié a salir lo mismo. Claro. Ese rechazo mio... O sea, esa meaculpa que yo llevo, ese sentimiento de
culpa. .. el yo girar la cabeza. ;Te ha vuelto a pasar? Ahora no. Claro, yo lo vivia como algo. .. no sé, con
mucha culpa. Y yo creo que... pienso que el sentimiento de culpa es uno de los peores que pueda tener una
persona, sentir culpa de algo, sentirte culpable. Eso que me has dicho. Me volvid a salir. :Qué es lo que te
volvié a salit? Escribiendo un caso parecido me volvid a salir el sentimiento ése de culpa, y entonces
mentalmente me acordé de ese...”. Pentre05b_01.rtf - (431:438).

En las preguntas abiertas del cuestionario destaco que lo que mas gratificaba a los
profesionales respecto a los enfermos era ayudarles, procurarles bienestar, mejorar los sintomas,
evitarles sufrimiento. En cuanto a las relaciones humanas, les satisfacfa el trabajar en equipo. En
cuanto a lo que menos les gratificaba era el sufrimiento del paciente y la familia, el mal control

de los sintomas, las dificultades en el equipo y la presion asistencial.

Organizacion de la muerte

Parto de la idea de que la muerte esta concebida como la etapa final del individuo.
Aunque el dolor por una pérdida esta presente, la sociedad tolera mas las muertes de aquellas
personas que han cubierto sus etapas de vida y rechaza las muertes tempranas (Barley, 2000).
Las muertes que ocurren en el entorno de cuidados paliativos son un hecho, pero no son
recibidas por igual por los profesionales del equipo. Cuando alguien muere, las causas mas
frecuentes por las que los miembros del equipo se impactan suelen deberse a mantener un

contacto muy directo con el enfermo y la familia; porque el paciente es joven, a lo que suele

! La profesional se encontraba sola sin contar con ayuda posible del ECP, ante una situacién impactante y con un
cuadro agudizado por el descontrol de sintomas, a ello se sumaba que el enfermo estaba consciente.
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afladirse que aun tiene hijos en edades tempranas (mas si es la madre); y porque el proceso de la
enfermedad y muerte es muy rapido y doloroso, por lo que no le da tiempo a asimilarlo.
Ademas, de las afinidades que de establecen entre el paciente y algin miembro del equipo, los
profesionales se sitian en posiciones, a veces, dificiles de asumir. Por lo general, y en estos
casos, unos y otros suelen transitar por momentos que derivan hacia el impacto emocional' y el
bloqueo.

Socialmente, unas muertes son mas aceptadas que otras. “La situacién esta, tan critica,
del enfermo —y ademas no hemos hablado tampoco de los familiares— scomo la vives? Pues. .. yo
qué sé; es que cada familia es un mundo. No te puedo decir asi... Yo te puedo decir vivencias que he tenido con
Sfamilias distintas, pero no te puedo... no puedo generalizar; es muy dificil generalizar. Yo qué sé. Si es una
madre que se le ha muerto un hijo de 17 aios, pues, sientes que es injusto. Si es una nieta que se le ha muerto su
abuelita de noventa y pico anios, pues piensas que es un poco mds normal, ;n0?, que para eso estamos viviendo
todos; y si que puedes entender, te puedes acercar a esa nieta pero. .. no sé; quizas puedes ayudarla mds porque lo
entiendes, yo por lo menos lo entiendo mdis ;no?, que se muera una (persona) de noventa y pico que no una de
diecisiete”. Pentre04_01.xtf - (404:405)

Acompanar en el final de vida es un acto habitual y cotidiano en el que cada situacion
marca la especificidad de cada individuo y de su grupo familiar. Las experiencias de las muertes
dependen de cada contexto y de quién muere. “De hecho nosotros —el PADES donde estabamos—,
como protocolo para un paciente que estaba en fase de agonia. .. para mi la clave era pasar cada dia. Es decir:
cada dia es... que por ejemplo estuviese confortable o con buen control de sintomas —porgue habia algunos gue se
morian bien, (pero) otros que a lo mejor pillaban el fin de semana y se descompensaban y acudian a nrgencias.
Pero el que realmente para mi tenia una agonia con un buen control de sintomas y nosotros ibamos cada dia, lo
veiamos como un triunfo, como un éxito, —aungue realmente, mira.. . Incluso la familia te decia —cnando ibas al
dia siguiente y picabas en casa o les llamabas a primera hora para preguntar como estaba— te decian: no, no, si
es dgual, no hace falta que pases. Pero siempre agradecian tu presencia, ;no? Porgue ellos llegaban a entender que
annque realmente ti alli no hicieses nada —nada en cuanto a cosas pricticas, ;no?—, que tu mera presencia alli
en el domicilio les tranquilizaba mucho, porgue sabian que habia alguien que era ajeno a la familia pero que era
un profesionaly te veian como alguien. .. no sé...” Pentre05_01.rtf - (134:135). Dentro de este contexto
de conciencia la gente interacciona, no solo interacciona sino que ademas lo percibe, lo analiza,
lo reflexiona, o lo racionaliza (Glaser y Strauss, 1997:11).

Los momentos previos al final de vida del paciente suponen una gran actividad por parte
de los profesionales, que atienden a sus demandas. También van acompafiadas de las idas y

venidas de los familiares y amigos de la habitacién a la sala de espera y de expresiones de dolor e

! Terminologfa aplicada por los profesionales del servicio cuando la informacién es inesperada, la evolucion de la
enfermedad ha sido rapida y no han podido asimilatla (enfermera de CP).
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inquietud. La familia, en estado de alerta, suele ser el principal testigo del momento del
fallecimiento, ya que todos estan pendientes de cualquier signo que indique el cese de las
constantes vitales. La muerte del enfermo es verificada por los profesionales, normalmente es la
enfermera la que informa al médico y este el que certifica dicha muerte. A partir de este hecho
dan paso a la despedida del cuerpo y sus allegados inician el proceso del duelo. Una vez ha
fallecido el paciente, se establecen rituales que estan dirigidos a preparar al cadaver para su
evacuacion. La organizacion de los profesionales en torno a este hecho, recae esencialmente en
el personal sanitario (enfermera y auxiliar de clinica).

A partir de que el médico constata y certifica la muerte se establece un ritual dirigido
primero a la despedida por parte de los familiares y amigos y en segundo lugar a limpiar y
evacuar el cadaver. La familia tiene un papel de prioridad y es informada y atendida en sus
peticiones y manifestaciones de dolor. El primer paso previo a la higiene es el recogimiento de la
familia con el fallecido, a puerta cerrada, durante el tiempo que considere oportuno. Este primer
momento esta previsto para que los familiares y allegados puedan despedirse y expresar su
dolor. Una vez mas, el entorno cobra un dramatismo en los momentos cruciales de la despedida
del familiar. Atras quedan los recuerdos y situaciones dolorosas que plantean a los familiares el
interrogante de si realmente ha merecido la pena. Los signos de dolor suelen tener diferentes
tonos y traspasar, en muchas ocasiones, las paredes de la habitaciéon revelando episodios
desgarradores. Generalmente, los enfermos, familiares y profesionales, suelen permanecer
respetuosos y silenciosos a los acontecimientos dolorosos y cotidianos de la muerte en el
entorno de CP.

Por lo general en el mundo hospitalario la despedida requiere una rapidez inusitada. En
paliativos se tiene la sensacion de que el tiempo se para y se pueden cubrir todas las etapas sin
ningun apremio. Los celadores (son los que trasladan el cadaver) no suelen ser avisados hasta
que no se han realizado los tramites previos, por lo que las familias pueden estar con el fallecido
sin prisas. Después de su muerte no se le arregla inmediatamente, sino que la familia cuenta con
un tiempo prudencial para permanecer el tiempo que necesite con el fallecido.'

Cuando los familiares finalizan el acompafiamiento, salen de la habitaciéon para que se
pueda proceder al segundo acto, el de la higiene. Ia higiene del cadaver es realizada por una
enfermera y una auxiliar y, a veces, participa en ella algin familiar si lo desea.” El procedimiento
de la higiene se va aconteciendo entre la rutina de quitar la ropa al fallecido, al igual que las joyas

que pueda llevar, se retiran todos los artefactos (sueros, sonda nasogastrica, vesical, drenajes...),

! En las muertes presenciadas no hubo muestra de apremiar a los familiares, estos eran los que avisaban al personal
de enfermeria cuando finalizaban su ritual de despedida.
2 No suele ser habitual, aunque si ha habido algin familiar que ha lavado y preparado a su patiente.
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si los tiene, se realiza la higiene de todo el cuerpo, se taponan orificios externos como drenajes,
se le ponen un pafial en la zona de los genitales, se cambia la sdbana bajera, se coloca al paciente
en dectibito supino, se comprueba si esta identificado,' se le cubre con una sabana, se instala una
toalla pequefia doblada debajo de la barbilla para evitar que la boca quede entreabierta y se le
cierran los ojos con esparadrapo hipoalérgico (micropore). El ritual va seguido de
conversaciones a media o baja voz entre la enfermera y la auxiliar, como si temieran que alguien
las oyera, sobre temas propios, de su trabajo o del propio fallecido y familia u otros mas
generales. Una vez finalizan, llaman a los familiares, que pasan para darle el dltimo adids. A
partir de ahi, proceden a avisar a los celadores para que se ocupen del traslado del cadaver. El
paciente es tratado en todo momento como enfermo no como un cadaver, incluso cuando se
aproxima a la muerte. En otras areas de las instituciones hospitalarias, al igual que en EEUU, al

enfermo se le aduce una muerte social antes de su muerte real (Sudnow, 1971: 103).

Gestion del cadaver

Habitualmente y antes de ser evacuado el cadaver, los familiares son informados de
como rellenar y gestionar los papeles de la morgue. De los tramites burocraticos suele
encargarse un familiar menos proximo o un amigo. El personal sanitario es el que suele
informar y asesorar a los intermediaros.

En el traslado intervienen dos celadores, que lo transporta en una camilla (cubierto con
una sabana) desde la unidad de hospitalizacion de paliativos hasta la sala de transito. El
recorrido se inicia en la planta de cuidados paliativos. El descenso se realiza en un ascensor
utilizado por el personal sanitario (pueden excluir la entrada mediante una llave), y a la vista del
personal o familiares. Cuando para en la planta baja,Z sigue su recorrido a través de largos
pasillos, hasta llegar a una sala en donde es depositado en una camilla en espera de ser traslado
definitivamente a pompas funebres, proximas al hospital. La sala es una dependencia dotada de
cuatro camillas y no esta acondicionada con camaras frigorificas. Sus puertas permanecen
continuamente cerradas con llave y solo se abren para entrar o sacar los cadaveres. Esta sala
carece de las condiciones propias para la permanencia de un cadaver, aunque soélo tenga la
funcién de acogida momentanea. En estas dependencias es en donde lo preparan y maquillan —

tanatopraxia—, proceso que consiste en aplicar un conjunto de técnicas funerarias que dan al

! Suele llevar una pulsera plastificada con sus datos personales, en caso contrario se inscriben sus datos en un
micropore (esparadrapo de papel) y lo colocan en el tobillo.

2 Suele estar a la vista tanto del personal sanitario como de cualquier enfermo o familiar que transita en ese
momento por el hall o se dirige al bar del centro hospitalario.
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difunto el aspecto de un durmiente (Anati, Boyer, Delahoutre, ¢f al., 1995:227). Posteriormente
los familiares pueden velarlo hasta el momento de ser enterrado o incinerado.

Durante la investigacién realizo una visita al tanatorio cercano al hospital. Recibo la
informacién del encargado. El edificio fue construido hace cinco afios y cuenta con una
distribucién de los espacios de acuerdo con las necesidades de los usuarios. En cuanto a la
estructura, dispone de una sala donde permanece el difunto y otra contigua, el velatorio, donde
estan los familiares, amistades y conocidos. Hay doce cubiculos. Otras dependencias internas
sirven para desarrollar las actividades relacionadas con el recibimiento y preparacion del cadaver
(maquillaje y adecuacién). Dispone de camaras frigorificas para mantener el cadéver a una
temperatura de 5-6 °C. También cuenta con una capilla prevista multiconfesional que permite
realizar todo tipo de rituales. En otro edificio aparte se esta construyendo un crematorio. Cada
veg hay mds demanda de incineracion. La actividad no esta distribuida por funciones debido al peso
del cadaver, puesto que los trabajadores realizan todas las actividades —lavar, peinar, vestir,...—,
excepto el maquillaje ya que no estin todos preparados para desarrollarlo.” Cuando realizamos el
recorrido por las diferentes estancias, al llegar a la sala de lavado se escuchaba musica de Manolo
el diltimo de la fila. En el primer momento resultaba agresivo para los oidos. Chocaba el contraste
entre lo que representa la institucion y la frivolidad de la cancién. Aunque la respuesta esta en
que los trabajadores, en su rutina diaria, cumplen con la jornada de trabajo como otra
cualquiera. En cuanto a los tiempos de espera para proceder al entierro, existen unas normas
legisladas —Ley de sanidad— que tienen que respetarse, aunque son flexibles si los familiares
necesitan esperar unas horas hasta que llegue algin familiar. El mundo de la tanatologia desde
dentro es muy diferente a como lo habia imaginado, significé un experiencia esclarecedora.

La muerte ocupa un lugar importante en la vida de los profesionales y mas que el morir
en si, es significativo el como mueren los enfermos y de quién van a estar acompafiados. Hablar
de la muerte en CP no es facil, aunque los profesionales expresan que suelen tratar con ellos lo
que les preocupa y no se atreven a hablar con sus familiares. A veces las respuestas a los
interrogantes de muerte no son las que desean, como las evasivas, o rechazan situaciones que les
afectan emocionalmente y se culpabilizan posteriormente. La idea es que la muerte es un hecho
inevitable que acontece en un momento u otro del ciclo vital, aunque es escondida, negada y
alejada del circulo social. Suele asociarse a los o#7os y cuando ocurre siempre sorprende, no se
comprende y es rechazada. Los profesionales, por lo general, transmiten a los enfermos que es

mejor morir en casa que en el hospital, ya que este es un espacio alejado del entorno familiar y

! Los arreglos basicos son rellenar la boca con algodén y taponar el resto de las cavidades también con algodon.
Suelen vestitles con la ropa que trae su familia.
2 Suelen recibir cursos durante un mes en Sancho de Avila para aprender a realizar la tanatocracia.
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priva al paciente, en muchas ocasiones, de estar acompanado de los suyos y que el morir sea un
hecho natural. Aunque son conscientes de que muchos enfermos con una enfermedad terminal
prefieren morir en CP por considerarse mas protegidos, sobre todo ante el sufrimiento y la
incertidumbre de lo que pueda sucederles. Este pensamiento no esta desligado de lo que
acontece en la actualidad, se muere mas en el hospital que en casa, sobre todo en las zonas
urbanas. La institucion de pompas funebres no lo pone facil, la muerte esta aseptizada y
controlada. Llas muertes en cuidados paliativos no son recibidas todas por un igual, por cuanto
los profesionales se sienten mas impactados por unas personas que por otras, establecen una

relacién mas directa y se sienten mas identificados con unas que con otras.

4.11. Sesiones de duelo

El duelo es considerado una respuesta normal y saludable ante una pérdida y necesita de
un proceso para ser elaborado, pero el duelo que se alarga sin elaborarse puede derivar a uno de
caracter patologico.

Las sesiones de apoyo al duelo transitan por una actuaciéon profesional de ayuda al
colectivo de familiares de enfermos fallecidos. En el servicio, cuando un enfermo fallece, se
ofrece a la familia un seguimiento mediante sesiones para ayudar en el proceso del duelo, en el
caso de que lo desee.! Las manifestaciones de duelo y sus respuestas son tratadas desde
diferentes teorfas. Me sustento en la teorfa integradora del duelo de Elisabeth Kiibler-Ross

(1993), tal y como esta referido en el Marco Tebrico.

Soporte al familiar cuidador

En cuanto a la organizacion de las sesiones de duelo, se establecen a rafz de los grupos

de familia de enfermos ingresados y se realizan por peticion explicita de las familias.

Estas reuniones empiezan en septiembre de 1999 y estan concebidas para atender a las
personas con una misma problematica: la pérdida de un ser querido. La relacion con los pares
ayuda a identificar situaciones y procesos dolorosos similares que se pueden exponer en grupo,
verbalizar y elaborar. Este proceso se da en aquellas personas o grupos familiares que contindan
presentando una evolucion de las etapas del duelo y una progresiéon en la superacion del mismo.

El tiempo maximo de las sesiones es de aproximadamente seis meses; la decision de asistir a las

1 El contacto se establece a través de una carta de pésame al mes de morir el paciente, en la que también se les
informa del funcionamiento de las sesiones de duelo.
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mismas es exclusivamente personal." “Esta sltima sesion fire muy bonita por eso, porque hubo gente que
estaba iniciando el duelo —que hacia un mes porque lo mds reciente es un mes, es al mes que se manda la carta—,
) habia gente que ya llevaban cinco meses de duelo desde que habia fallecido el marido, ;no?; entonces. .. pudieron
COMmo. .. 0 sea... comparten; es un espacio para ellos en que comparten el sufrinziento, comparten el dolor y se dan
cuenta. .. sobre todo les ha ayndado muchisimo el poder compartir ese sufrimiento dentro de la familia. Es decir,
casi la mayoria —después de revisar todas las sesiones registradas— no compartia ese dolor; sobre todo era tipico las
madres y los hijos: la madre lloraba por un lado, el hijo lloraba por otro sitio... y no habia ese acercamiento”.

PentreO5b_01.rtf - (313:313).

Los mas proximos necesitan de un seguimiento para canalizar los sentimientos como
pena, afliccion, desesperacion..., y lograr mantenerse en un duelo normalizado para ir superando
la situaciéon progresivamente. En una fase de duelo pueden desencadenarse patologias nuevas.
El apoyo a los familiares lo siguen los profesionales y valoran cual es el proceso que siguen los
dolientes, quién les ayuda en el proceso, con qué recursos cuentan. Averiguan si alguien va a
necesitar mas ayuda de la que reciben para ofrecerla. “Y con relacién al duelo ¢qué ayuda, qué
apoyo les das? 57 Dentro de la unidad —o sea, lo que llamariamos que es el programa de atencion al duelo—,
lo que yo hago es, sobre todo, lo que seria higiene del duelo. Recoger como lo estan lHevando, en qué se apoyan, gué
recursos sociales hay a su alrededor de. .. Y entonces. .. es realmente hacer un poco de screening (investigacion): ver
0 valorar si algnien va a necesitar mds ayuda_y ofrecérsela jno? El duelo, normalmente, es siempre sano. Lo rinico
que pasa es que, a veces, a través de un duelo aparecen patologias que hasta entonces no habian aparecido.
Recuerdo el caso de una hermana que tenia un duelo dificil porgue ella no habia podido besar a su hermano, ella
no le dio un abrazo al final de su vida, ;n0? Y tii dices: bueno, pero a lo mejor le has dado nuchos durante toda
la vida, ;no? Lo que resultd es que esta chica no soportaba el contacto fisico con nadie; entonces, fue a través del
duelo que la pude poner en tratamiento, porque realmente habia algo patolgico ahi, ;no?, habia algo que

trabajar”. Pentre02_01.rtf - (394:395).

El trabajo del grupo ayuda a valorar el dolor personal desde perspectivas diferentes al
contactar con sus pares con situaciones similares y les da la oportunidad de expresar entre los
miembros de una misma familia sentimientos que no se han manifestado en otros momentos.
¢ . , . - . .. , .

Las sesiones eran muy buenas, para mi, cnando la viuda asistia con el hijo; esas para mi eran superinteresantes,
porque algo que ellos nunca se habian dicho igual lo expresaban alli; sobre todo las personas mayores, las viudas,
decian: es que nosotros teniamos. .. o sea, habiamos hecho tantos proyectos, toda la vida trabajando, teniamos la
casita. .. —cada una contaba su version yno?—, y entonces decian: bueno, pero los hijos. .. —siempre decian— ti

tienes a tu mujer, tienes toda una vida por delante. Y entonces es cuando saltaba el hijo y se comparaba un poco y

!Estas sesiones se realizan una vez al mes durante una hora y media en el SCP, cuentan con un espacio para
reunirse con otras personas que estan en su misma situacion.
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decia: ‘tBueno, pero yo también necesitaba a mi padre!, aungue yo tenga mi vida por delante yo también necesito
a mi padre, yo también lo loro. Y era algo que a lo mejor la madre no era consciente de hasta qué punto ese hijo
también necesitaba a su padre —pensaba que, bueno, que también siente su pena, su pérdida, pero tiene ahi su

mujer o su pareja, sus bhijos, y que tiene toda una vida por delante”. PentreO5b_01.rtf - (352:352).

Las responsables de estas sesiones consideran que es importante para algunos familiares
despedirse del equipo de cuidados paliativos para poder asi cerrar el circulo y elaborar el duelo
adecuadamente. “Ah, la despedida, dices, de vosotros. S7, si. Y de nosotros es del sitio donde estuvo
ubicado el serior también, por ejemplo, ;no? O sea... —;sabes?—, decia un amigo: esto es como volver al lugar del
crimen, sno?”. PEntre02_01.rtf - (403:404). Estas sesiones cumplen dos funciones, canalizan los
sentimientos y comparten experiencias con sus pares, para, al final, poder cerrar el paréntesis de
la pérdida. “S7, hay que cerrar. Es cerrar algunos capitnlos, si. Y a través de la entrevista del duelo, pues haces
esto: les permites cerrar, les permites que te agradezcan, les permites resolver algunas dudas... Y luego ti haces

un... valoras como esti esta persona, sno?”. Pentre02_ (410:410).

Con frecuencia, entre los miembros del nucleo familiar apenas se trata el tema de la
enfermedad y menos de la muerte, con la idea preconcebida de que no sufran ni los unos ni los
otros. “Ahora me estoy acordando de la iiltima sesion que bicimos, sno?, que una de las que asistid que. ..
bueno, era un seior que habia vivido. .. llevaba creo que doce arios con la enfermedad —y tal—, y hablaba poco con
su mujer y su hija de la enfermedad —por no bacerlas sufrir—, y ellas tampoco con él, y ella verbalizd que... —
porque habia otro caso de otra de las que asistian alli que dijo que su marido hablo nuchisimo de su enfermedad,
qgue habl muchisimo de la muerte, y que era algo que a ella le sorprendid porgue su marido era quizd el ms
depresivo de la familia y ella era mas el pilar, 3n0? Entonces la otra sefiora fue cuando apuntd, fue cuando dijo
que. .. que bueno, que ella con su marido nunca habian hablado de la enfermedad ni menos de la muerte, que ni
siguiera sabia cdmo queria que le enterrasen, si queria que le incinerasen o no. Y entonces dijo: No, no; yo creo
que incluso mi marido esto era algo de lo que no hablaba con nadie. Y entonces yo en ese momento hice una
reflexcion personal y pensé: Cudntas veces no he hablado yo con este seiior de la muerte... Y pensé: Fijate Es
curioso, sno?”. Pentre05_01.rtf - (149:149).

El hecho de que la familia no pueda hablar del tema de la muerte con su familiar
enfermo suele ser una constante. Cuando es el propio paciente el que habla del tema de la
muerte, los primeros sorprendidos son los familiares. Para los interlocutores es en las sesiones
de duelo donde realmente se pueden presentar las dudas y hablar mas abiertamente de la
enfermedad y la muerte. “I'e das cuenta de que, por ejemplo, la muerte es un tema de conversacion tabi; muy
poca gente va alli y verbaliza que habian hablado de la muerte con la persona; muy pocas jeb!... muy pocas.
Esta iiltima sesion vino una mmjer —curiosamente esta— que dijo que a ella le sorprendid su marido porgue ella

era el pilar, era la fuerte de la familia y su marido era el que mids tendencias tenia depresivas, y como hablaba de
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su diagndstico, de su enfermedad. .. y como le hablaba de la muerte a su mujer. Eso a su mujer le dio lecciones de
vida —decia la mujer—, porque no se lo esperaba, no conocia esa faceta de su marido. Son muy pocos los casos en
los que expresan que han hablado previo a la muerte; y entonces... alli hablan de la muerte con mis
naturalidad. Yo creo que. .. incluso... muchas expresan, dicen, que pueden hablar de la palabra cancer sin
mitedo —eso lo dicen muchas; dicen: yo puedo hablar de la palabra cancer sin ningiin miedo. .. y de la mmuerte sin
miedo. Y ese grupo tiene ese espacio para decir. .. para expresar eso”. Pentre05b_01.rtf - (317:317).

Algunos dolientes ademas de asistir a estas sesiones necesitan de una terapia de soporte
y/o un tratamiento farmacoldgico. “¢Y han tenido que recurrir algunos a profesionales? Afgunas
de ellos si, si que lo han verbalizado: que paralelamente llevan las dos cosas; que tienen un soporte especifico y
ademds asisten al grupo. Pero quiza son los menos. Lo que mids puede caracterizar es que casi la mayoria toma
medicacion —sobre todo para dormir—y que. .. bueno, utilizan esas sesiones para expresar lo que a lo mejor —es
curioso— no comparten con el hijo, algnien tan cercano. Son conscientes de que ignal durante todo el proceso de la
enfermedad no compartian. .. Yo creo que es un poco el miedo a que el otro sufra. Lo que nos produce dolor o nos
produce sufrimiento, pues no... no sé, esa mania de no compartirle. Y entonces alli... pues comparten; y se han
dado cuenta de que aparte de compartirlo alli. .. Lloren en su casa; hdaganlo; compartanto. Y han sido conscientes
de que eso les ha ayndado”. Pentre05b_01.rtf - (363:364).

Las reflexiones de los terapeutas sobre el duelo trazan una linea divisoria entre el duelo
sano y el patologico. Para los asesores de las sesiones de duelo, estas son concebidas como
lugares en donde se expresa mucho sufrimiento, aunque se sienten recompensados porque
consideran que les es gratificante porque sienten que, en cierta manera, han ayudado al grupo.
“Yo lo describo como mucho sufrimiento junto. Digo —yo le decia a, es que hay mucho sufrimiento aqui, ;no?;
sumamos mucho sufrimiento aqui. Pero a la vez es reconfortante por eso... porque sales con un agotamiento
emocional —porque ti misma notas que te han chupado mucha energia—, pero es como... no sé, que les has
ayudado; notas que ese espacio les ha servido para ellos compartir eso”. Pentre05b_01.rtf - (317:317).

En la elaboracién del duelo el individuo expresa sus sentimientos, pasa por diferentes
etapas y vuelve a relacionarse con su medio. Pero lo que puede ocurrir es que pase el tiempo y
no lleguen a elaborar su duelo. “Yo he visto duelos no elaborados de cinco asios desde la muerte de esa
persona. Y que se han dado cuenta —y tii a nivel personal—... que llores y que sientas rabia, el gue expreses todo
eso es bueno. No como antes: yo me acuerdo cuando la muerte de mi abuelo, que mi madre se escondia y no la
podias ver lorar...”. PentreO5b_01.rtf - (352:352).

Lo que se cuestionan, a veces, es que dar soporte en el duelo y contar con una
experiencia no es garantia de nada, puede haber situaciones y casos en los que no puedan dar
respuestas. “Yo creo que no es una garantia en el momento, por ¢jemplo, que cualquier persona mds cercana a

mi tenga un cancer o yo vea... viva una muerte mds cercana. No sé si el que yo esté preparada, que haya
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convivido mucho con la muerte. .. no creo que sea una garantia toda mi experiencia para gue Yo sepa responder en
ese momento. Quizd no soy la persona...”. PentreO5Sb_O01.rtf - (374:374). Pero les prepara para
comprender mejor a los ozrvs.

El trabajo de grupo ayuda a que puedan expresar entre los pares sentimientos que no
han manifestado anteriormente. Por lo general ha quedado tanto por decir que pueden
expresarse y trabajar conjuntamente y sin impedimentos. En este medio se comprueba que la
muerte es un tabu en cuanto a hablar con el enfermo de su posible muerte, por lo que implica
que no puedan despedirse del familiar enfermo. El trabajo estd enfocado a que los dolientes
consigan elaborar su duelo. Para los sanitarios estas sesiones son gratificantes porque ante tanto
sufrimiento ayudan a que el grupo se identifique con sus pares y encuentren posibles respuestas
a sus dudas. Parten de una perpectiva biologicista con la posibilidad de detectar una supuesta
desviacién o encontrar una solucién al problema del duelo (Foucault, 2006).

Las narraciones son interpretadas por las profesionales mas como un problema a
solucionar desde la concepcion de la psicoterapia que como un hecho social por el que pasa el

individuo en etapas diferentes de su vida ante la pérdida de un ser querido.
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Capitulo 5. Vidas cruzadas: paciente, familia y profesionales

Mi cuerpo ya no responde, déjame marchar... Trilogia
El Seiior de los Anillos: El retorno del Rey.

Interpretacion de la enfermedad y la muerte en etapas diferentes

En esta categoria se presenta la vision de los testimonios de las personas entrevistadas
que guarda relaciéon con las experiencias mantenidas en la infancia sobre la enfermedad en
general y el cancer en concreto, los rituales funerarios, la muerte y la procedencia de los

informantes.

5.1. Representaciones sociofamiliares

Para conocer las dimensiones socioculturales mantenidas sobre el cancer y como los
individuos construyen sus propias graffas al respecto, parto de la definicion mas citada de
cancer,' tumor maligno o neoplasia que procede del médico britanico Willis. Esta hace
referencia a “una masa anormal de tejido cuyo crecimiento excede y esta descoordinado con el
de los tejidos normales, y que persiste en su anormalidad después de que haya cesado el estimulo
que provoco el cambio” (Willis, 1952). Hoy en dia existe una explicacién genética y molecular
para muchas de las alteraciones presentadas. Se considera que el término cancer es muy genérico
puesto que se emplea para designar a un gran grupo de entidades que difieren de forma variable
en su histogénesis, morfologia, evolucion clinica y pronéstico (Ferbeyre y Salinas, 2005:32).
Desde este nuevo enfoque, el cancer es definido como “un grupo grande y heterogéneo de
enfermedades neoplasicas cuyo factor comun es un desequilibrio que se produce en la relacién
proliferacion/muerte celular a favor de la acumulacion de células, provocado por mecanismos
genéticos o epigenéticos. Las alteraciones genéticas pueden ser congénitas y/o adquiridas...”
(Ferbeyre y Salinas, 2005:78). Ademas, las células cancerosas pueden invadir los tejidos vecinos y
diseminarse a través del torrente sanguineo y el sistema linfatico a otras partes del cuerpo.

Desde la medicina, el cancer es planteado como un mal a combatir con tratamientos
agresivos (Sontag: 1996). Para los profesionales de CP el cancer es concebido como una
patologia que forma parte de un individuo y que, cuando esta no se cura, se puede ayudar al
paciente proporcionandole bienestar hasta su final, por lo que la atencién al individuo la realizan

de una manera holistica. Para ello ordenan sus actividades con acciones como llamar al enfermo

1 Al cancer se le da el término de carcinoma, referido por Hipodcrates (460 a 375 AC), a los tumores malignos con
caracter proliferativo.
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y los familiares por su nombre y apellido, anotar sus observaciones en la tnica historia clinica
del paciente y controlar la alteracién de los sintomas cuando se presentan, con el objetivo de
procurarle bienestar.

Asi la enfermedad debe ser considerada como un todo inseparable desde sus inicios
hasta su terminacion, un conjunto de sintomas caracteristicos y una sucesiéon de periodos. Por lo
que, “no hay enfermedad sino en el elemento de lo visible y, por consiguiente, de lo enunciable”
(Foucault, 2006:129). La enfermedad consiste en una disfuncién organica que puede ser medida
por el patélogo y el laboratorio, mientras que el malestar es lo que esa disfuncién significa para
la persona que esta padeciéndola (Taussig, 1995:138). Para los enfermos y familiares la
enfermedad tiene un significado mas social que organico, aunque presten atencion al diagnostico

y el tratamiento para conseguir mantenerse en salud.

Padecimientos y muertes

Las enfermedades que suceden en el entorno sociofamiliar y la manera de gestionarlas
por los diferentes grupos sociales aportan elementos esclarecedores sobre el significado que los
protagonistas de un cancer, los familiares y los profesionales dan a los procesos de enfermedad y
muerte. La idea es conocer cudl es la concrecién del saber profano y profesional respecto a sus
experiencias individuales y sociales vivenciadas hasta el momento y que ayudan a comprender
mejor las representaciones y las practicas que desarrollan los interlocutores durante el proceso
de atencioén en cuidados paliativos.

Las décadas de los afios treinta a cincuenta del siglo XX corresponden a la época en que
los informantes inician la narracién de su historia. En su recuerdo, las enfermedades propias de
la infancia eran principalmente las infecciosas. Entre ellas cabe citar como relevantes la tos
ferina y el sarampion. Otra de las enfermedades transmitidas era el paludismo. Se manifestaban a
edad temprana, generalmente alrededor de los seis afos.

Para los enfermos: “Nos daban calenturas fuertes, un dia si y otro no, nos levaron al médico del
pueblo, nos curaron con una medicina muy mala de tomar” (un preparado de farmacia). Afectando a los
otros hermanos “porque se pega de unos a otros”. Recuerda “wis padres estaban preocupados, y que tuvimos
que guardar cama”. Eentre03_00.rtf — (16:16).

Los cuidadores: “Debia tener seis o siete quizd, por ahi. O sea, todo esto es de la posguerra, ;no?,
pero mny reciente terminada la gnerra; o sea, eso debia ser el 41 0 42, una cosa asi —mds no. Porque luego ella —
mii hermana, la que actualmente también estd tan mala—, cogid tuberculosis y estuvo en el Hospital de San Pablo,

Inego de los tifus cogid tuberculosis y estuvo en el Hospital de San Pablo. Y lnego esta hermana, cnando salid del

170



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Maria R. Getino Canseco

ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009

Capitulo 5 Paciente, familia y profesionales

hospital, se casd con un chico que habia conocido alli; pero se quedd vinda a los 27 anios”. Fentre03_01.rtf -
(193:193).

En cuanto a los profesionales: “A /los seis asos cogi una hepatitis. Una hepatitis que estuve tres
meses en casa. .. con mucha debilidad. .. mny amarilla... Supongo que fue una hepatitis A. Pero no lo recuerdo
mal. No recuerdo una vivencia tragica, sno? O sea... mi madre me cuids, me dijeron que era una hepatitis, me
veta el médico y ya estdy yo me curé y ya esta...” Pentre03_ 01.rtf - (27:27).

Las situaciones de enfermedad presenciadas y tenidas en el entorno familiar presentan
un panorama determinado por la época que les tocaba vivir.

Enfermos: “A /la edad de siete aros vi a mi padre bien enfermo, una pulmonia mal curada, mi madre
lamo al médico del pueblo y el médico llami a otros especialistas, junta de médicos, para consultarlos porque se
moria. En esa época el médico se pagaba. Yo pensaba en que se iba a morir, como mi madre loraba muchisimo,
nosotros (todos los hermanos) lorabamos también” Eentre03_00.rtf — (27:27).

“¢Quién la cuidaba? (a la madre). Yo y mi padre. Mi padre, no sé qué fue lo que le paso, se le
agarrd a los huesos y al agarrarsele a los huesos, pues se le tha quedando un pie mds corto que el otro, pisaba na
mads con la punta de los deos, tal que el pie y se le iba cogiendo la pierna parriba”. Eentre05_01.rtf -
(123:124). A partir de un proceso social y contextualizado en un referente histérico.

Por lo general, en el tejido familiar hablar del tema de la enfermedad y la muerte era
inusitado, sélo en momentos especificos y dirigidos a algunos miembros del grupo familiar.

Los enfermos: “¢En su casa, se hablaba de la muerte...? 87 se hablaba, se hablaba cuando yo
no estaba, o sea, no era una cosa que, como se hablaba, yo que sé, de si la vecina del tercero ha hecho esto lo otro,
0 sea, las cosas normales si, pero cosas de estas de gravedad, ni enfermedades de la familia ni de eso, a mi no, o
sea, a mi no me las contaban y si estaban hablando y tii pasabas en aquel momento, si oias, algo oias, es que yo
tampoco no, no estaba por... es que no sé como explicartelo. Que una cosa era el mundo de los mayores, y otra
cosa era yo Yy, a mi no tenian... primero que no tenian por qué darme explicaciones”. Eentre07_01.rtf -
(202:203).

Familiares: “S7 Cuando le encontraron aquella pequernia cosa en el higado llegd una carta y ella la
abrid, y aunque no entendid nada de lo que habia dentro —que era para el doctor de cabecera—. .. no entendio
nada pero si gue entendid alguna cosa. Pues entonces fue. .. si acaso fue... yo creo que ha sido la iinica veg que
hemos hablado los dos en este sentido: oye, que si me toca eso... Fue el iinico momento que hemos hablado un
poco de todo eso a lo que se esti refiriendo usted, de este tema. Ha sido entonces. A partir de entonces no hemos
hablado de este tema, porque las circunstancias si que han sido reales. Claro. Y entonces era una ficcion. ;Y qué
le dijo? Que bueno, que... A ver, scomo lo explicaria yo?... Primero de todos los crios. O sea... me acuerdo
que me habld de los crios: Oye, pues si pasa una cosa ast, a esas edades, ;qué pasa con los crios?... Eso era

ya... debia ser siete anios atrds. .. ocho”. Fentre01_01.rtf - (637:644).
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Profesionales: “Por ¢jemplo. .. Mi abuelo materno, que se murid de un infarto, habia tenido una neo
de laringe que se la habian tratade. Y yo me enteré después de muerto. Imaginate si no se hablaba de la
enfermedad alli. S, si”. Pentre05_01.rtf - (75:75). El cancer suele ocultarse, evitan hablar de €I, a
diferencia de otras enfermedades como las cardiacas, respiratorias u otras.

En alguno de los nucleos familiares los temas de cancer y muerte son tratados
abiertamente. Ello no significa que en el discurso participe el propio afectado. Para los
profesionales “Bueno, nosotros siempre hemos estado informados. Porgue claro, mis hermanos —es lo que te
decia—, son mayores que yo (mi hermana era farmacéntica, mi hermano era médico), entonces en mi casa siempre
ha habido. .. —pues eso, claro—, siempre nos llamaban para preguntar: oye, que le duele esto, que le duele lo otro.
cQué tal?; con lo cual siempre ha habido... casi que hemos sido punto de referencia cuando alguien estaba
enfermo, sno? Y pues. .. ellos ahi ya habian terminado la carrera —mi hermana seguro y wii hermano. .. también,
los dos; yo estaba en ello. Y entonces pues... bueno, siempre hemos estado informades —pues claro, con
preocupacion, con...: fijate, ;y ti crees que realmente no sabrd nada, que si sabrd...? Bueno. Pero vamos,
siempre se hablaba abiertamente de la enfermedad, de la muerte, de la posibilidad de la muerte...”
Pentre06_01.rtf - (176:177).

Las muertes proximas afectan a los individuos en funcién de los lazos afectivos
mantenidos en vida con la persona fallecida. Cuando fallece un familiar toleran menos las
muertes inesperadas, continuadas o a edades tempranas.

Enfermos: “Lo de mi tio, para los adultos de mi familia ya estaban todos al cabo de la calle pero lo de
i ta fue tan sorpresivo. Muy mal, muy mal. Y a mds que, a ver, yo venia de trabajar, yo sabia que la estaban
operando pero cuando yo llegué a casa pensé que ya se sabria algo, que ya estaria en habitacion o lo que fuera y,
qué va... no nos decian nada_y entonces nos llamaron, veniros corriendo para la residencia, entonces la operaron,
estaba ingresada en (el) 1Valle Hebron y cuando legamos a eso, ya nada. A mi madre la dejaron pasar al
posquirdfano, a la posquirirgica para que le diera un beso y nada, o sea, pricticamente estaba...vaya, ellos
estaban alli porque estaban para toda la operacion, ellos estaban todo el dia alli, pero cnando llegamos nosotros,
pues nada, en cinco minutos, fallecio, y muy mal porque fue una cosa muy. .. Eentre07_01.rtf — (112:113).

Familiares: “cQué es lo que mas le afect6 a usted, lo de su tia? S7 E/ desespero de ella. Pero
es que a la pobre mujer, luego, se le puso la hija con un cancer, que fue el primero que vivimos. Pero, sfue muy
posterior o...?2 En dos asios se le murid marido, madre e hija. En dos asos. Luego yo fui a dormir con ella
micho tiempo; cuando se queds sola fui a dormir con ella —que yo debia tener... pues de los trece hasta los quince
anos, porque a los trece se nmurid mi tio y luego mi abuela y mi prima. Mi prima también me afectd mucho porque
era muy joven —era casada. .. con 27 anos murioc— y sacabamos jofainas, que se laman en castellano, lenas de
porgueria. Thamos. .. nos turndbamos para hacerle compaiiia a mi tia, para ayndarla... para lo que fuera”.

Fentre03_01.rtf (231:2306).
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Profesionales: “M: primer contacto con la nuerte yo lo tuve entonces, antes de los ocho arios. Recuerdo
siempre que era verano, que se habia muerto un chico del barrio —un chico joven me parece que era, no me acuerdo
mny bien—, y que le estaban velando —era de noche y le estaban velando—, y yo me acuerdo de haber ido con los
otros ninios a mirar por la ventana, ;no?, y ver el muerto en la caja”. Pentre03_ Ol.rtf - (21:21).

Las muertes de los abuelos son recordadas como las mas dolorosas y entranables. Se
entremezclan las caracteristicas personales de los seres queridos con la enfermedad, sufrimiento
y la muerte. Enfermos: ‘¢Como vivié la muerte de su abuelo? La vivi muy mal, muy mal, en aquel
momento se queria nmucho a los abuelps. .. ”. Eentre03_00.rtf — (29:29).

Familiares: “Jolin. Que no nos lo esperabamos eso (la muerte del abuelo). Fue muy fuerte para
nosotros, para toda la familia. Porque es que estabamos. .. habiamos estado toda la vida viviendo juntos desde
que mi abuela murio, que se ve que hacia muchos asios porque yo no la he conocido, ni de pequesita ni nada. Y
bueno, fue fuerte; mucho”. FentreO4_01.rtf - (64:65).

Profesionales: “Recuerdo la primera muerte visible. Creo que fue la de mi abuela, mi abuela paterna
en Matard. Estaba mi abuela agonica en la camay estabamos alli toda la familia, en su casa, y entonces ella
estaba agonica en una habitacion_y nosotros en la habitacion de al lado —toda la familia—, ibamos pasando, la
veiamos un ratito, nos turndbamos para estar cerca de ella... Llegd un momento en que salic alguien de la
habitacion y djjo ya esta”. Pentre02_01.rtf - (110:111).

“Y abora si que pienso que qué pena que entonces no bubiera habido atencion a paliativos. Ia verdad es
que mi abuela murid en casa, murid en casa con el cuidado de todos sus hijos. .. bueno, de las hijas que vivian
aqui, y mis tios de fuera vinieron también. .. pero me acuerdo del sufrinriento de mi abuela —porgue claro, llegd a

tener una pelyis congelada—, y del médico viniéndole a pinchar morfina...”. Pentre03_ 01.rtf - (36:36).

Rituales funerarios

Las experiencias de muertes vividas por parte de los interlocutores cambian
dependiendo de cuando han sucedido. Unos de los interlocutores han visto morir a sus
familiares y conocidos en casa y otros en el hospital.

Enfermo. “La meva avia es va morir a casa i es rebia a totes les persones a casa” Pentre01_01.rtf
- (101:101). Un acontecimiento perdido en la actualidad, sobre todo en las zonas urbanas.

En el transcurso de la ceremonia, los rituales reafirman al individuo como reproductor y
participante de las normas culturales de los diversos niveles de la organizaciéon social (Douglass,
1973:229). Los rituales funerarios se organizan en un entorno privado-familiar o publico-local, y
en las ultimas décadas en el entorno institucional como es el hospital (Glaser y Strauss, 1979:
viii; Allué, 1985:57). Cambiaba y aun cambia en su practica al realizarse en la zona urbana o la

rural.
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Enfermos. “Nunca hemos tenido difuntos en casa, todos han sido en el Hospital. Todos los difuntos
de mi familia han sido de Hospital. Mi tio el mayor, el de mi madre, en San Pablo. El de cancer de colon que
era el pequerio de mi madre, en el Clinico. Mi tia esta, en Vall Hebrin, mi tio, el primero me parece que era en
la Clinica Victoria, una cosa que habia en el paseo Maragall o por ahi. Quiero decir que todos los difuntos de
eso han sido en hospital y no, en casa no hemos tenido nunca difuntos. No me gustan a mi los difuntos en casa”
Eentre07_01.rtf — (165:165).

Familiares: “cMurid en casa? S% si Morian en casa entonces, en aquellos tiempos no habia
tanatorios ni nada —por lo menos por alli, por aquella parte, no los conoci. Y morian en casa y se enterraban.
Liuego... pasaba el cura delante y toda la gente detris, con el féretro... no habia coche, lo tenian que levar a
hombros. Y eso...”. Fentre05_01.rtf - (280:281).

“¢Y cuanto tiempo estaban velandole? Pues... si moria por ejemplo hoy, todo el dia hoy, toda
esta noche y manana ya era el entierro. Mas o menos, porque yo... cuando era pequena se comentaba gue habia
que pasar 48 horas de estar muerto porque habia aparecido alguno vive, porque tal... —se contaban bistorias,
¢no?, que eso serdn historias que se cuentan en todas partes. Asi que. .. entonces lo enterraban. .. recién muerto
no se podia enterrar porque podia revivir y tal; eso es lo que se comentaba, y a #i te impactaba aquello. Y lnego,
ya estd. ... Luego, al poco tiempo, ya murid mi abuelo por parte de mi madre —se levaron poco tiempo”
Fentre05_01.rtf - (283:284).

Profesionales: “Y" cuando se murid, ahi si que estaba el féretro en casa; me acuerdo que me dijeron
que fuera a verlo y a mi me daba un miedo terrible; y me dijeron vete a verlo, que estd alli, y taly y fui, me asons,
le vi y me marché, me acuerdo de los apatos, es de lo gue mds me acuerdo, ;no? Pero bueno, yo creo gue era una
sitnacion bastante normalizada, estabamos todos alli en el salén de la casa...”. Pentre06_01.rtf - (171:171).

“¢Como era el velatorio en la provincia de Albacete? Pues es el... creo que es el tipico de los
pueblos que. .. Sobre todo a mi, el de mi abuela me sorprendid porque me di cuenta de que... —que no sé si
servian para mucho, ;n0¢—, pero si me di cuenta de la hipocresia de la gente, sobre todo la de los pueblos, porque
era un lugar donde ya no iban ni siquiera a acompanar a la persona que estaba dolida, ni a la familia, sino que
era —parece casi gracioso decirlo—, pero era un Iugar de cotilleo. Porgue se sentaban alli alrededor —y yo
observaba— y: scudnto tiempo sin verte?... y tal, y era como —no sé—, como un ninmero, alli alrededor del muerto
—ssabes?”. Pentre05_01.1tf - (90:91). Las muertes en casa y el velatorio establecian una relacién
mas directa con la comunidad que en la actualidad, pues esta participaba acompanando a la
familia durante el proceso (Catedra, 1988:259, 281; Blanco, 2005:46). En las zonas rurales,”la
muerte provoca su mayor impacto en este nivel de organizacion social” (Douglass, 1973:229).

El entierro en décadas anteriores, principalmente en las zonas rurales, era un acto social
del que participaba un sector muy amplio de la comunidad sin excepciones (Catedra, 1988:318,

320; Barandiaran, 1995:55,59). Acompanar al cadaver era una practica generalizada como queda
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reflejado en diferentes monografias (Catedra, 1988; Barandiaran, 1995; Barley, 2000; Blanco,
2005:53). No asistir a los entierros suponia el riesgo de que la gente no acudiera después al del
ausente, con todas las connotaciones estigmatizantes que conllevaba, y que aun conlleva, que
nadie asista a tu entierro. No debemos olvidar el importante papel de la reciprocidad en el
mantenimiento de los vinculos sociales.

En el caso de Catalufia, segin uno de los relatos, las mujeres mas cercanas al fallecido
solian quedarse en casa y los hombres y otros familiares, amigos y vecinos eran los que
acompafiaba al féretro. Familiares: “sSe acuerda de si habia personas en el velatorio? Muchas. Y
entonces las mujeres no podian ir a entierro. .. Se quedaban en la casa rezando el rosario. Pero esto ha subsistido
hasta. .. hasta el afio sesenta todavia las mujeres no iban a entierro, seh? Y aqui en Barcelona. .. ;Esto donde
era? En Sitges, en Sitges. Las mujeres no han ido... hasta el aio setenta y algo no han ido a entierro las
mujeres en Sitges. Porgue claro, he enterrado la abuela, he enterrado a tios... En Barcelona también se
quedaban en casa las mujeres rezando el rosario. Y entonces ponian en casa... ponian unos tules negros, o gasas
mds bien, negras, con cuatro velas. VVenian los enterradores y te los arreglaban un poquito de fisico, los
taponaban... seh? Los tules negros ¢donde estaban? En las paredes...”. Fentre03_01.rtf - (145:164).
Las mujeres mas afectadas por su relaciéon con el fallecido, como la viuda y las hijas, no acudian
al entierro ni a los funerales. La presencia femenina de personas no familiares tampoco era tan
abundante como en la actualidad. (Barandiaran, 1995:295). En el sur de Europa y los demas
paises mediterraneos, la explicacién puede encontrarse en la separaciéon existente entre el
espacio privado —perteneciente a las mujeres— y el publico —mantenido por los hombres—
(Roque, 2000:135).

La forma de conducta observada durante el periodo de luto' estd relacionada con los
sentimientos internos y a la vez moldeados por normativas sociales constituidas por el grupo
social de pertenencia. Para Louis-Vincent Thomas tiene los propodsitos de sefialar al doliente,
acompafiar al difunto, ayudatle a alcanzar su destino posterior a la muerte y preservar a la
sociedad de la contaminacion por el sobreviviente impuro (Thomas, 2001:122).

En el Estado espafol, el luto de un familiar proximo solia ser riguroso y de larga
duracion. Las mujeres eran las que mantenfan mas el periodo de luto por el marido o padres y a
veces no llegaban a quitarselo, mientras que los varones lo guardaban aproximadamente un
afio.” Asi, dependiendo de los lugares y las épocas, es siempre més severo para las mujeres que

para los hombres (Thomas, 2001:122).> Estas costumbres en la actualidad se han perdido o han

! Fase liminal o fase intermedia, marginal, va desde el momento en que se ha consumado el deceso hasta que
el cadaver es conducido al cementerio. (Allué, 1985:62).

2 Bl luto de los varones consistia en llevar una cinta negra en una de las mangas de las chaquetas.

3 Es oportuno recordar la imagen de Yerma (de Garcfa Lorca), en luto permanente por su padre.
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disminuido considerablemente, sobre todo en las zonas urbanas de la geografia espafiola.! Asf
pues, “el luto es considerado hoy en el proceso de negacion de la muerte como una costumbre
obsoleta, arraigada s6lo en el medio tradicional. No se entiende como una expresion externa del
dolor ni tampoco como un habito ceremonial” (Allué, 1998:78). También como un indicio de
cambio, ya que “los occidentales no caracterizamos el luto como un estado ritual, social o fisico,
sino como un trastorno emocional que puede requerir terapia” (Batrley, 2000:19). La
indumentaria, el luto exigido a los integrantes del duelo, extensible a menudo a la mayor parte de
los asistentes a los actos funebres, fue riguroso. El luto de los familiares directos solfa guardarse
durante un periodo largo dependiendo del grado de parentesco. Si ademads las muertes se
sucedian habia veces que el luto se alargaba indefinidamente (Barandiaran, 1995:296).

Enfermos: “cMe puso mi madre de luto de arriba abajo, a mis hermanos sélo les colocaban una tirita
de luto en el brazo. El tiempo de velatorio era de un dia, después se pasaban nueve dias mas rezando en la casa,
era el novenario. Todos le lloraban, la abuela loraba muchisimo, se le acabd el mundo para toda la vida ya. En
el velatorio rezaban, no se acostaba la gente, unos van otros vienen, no se acostaban. La cuestion es si daban de
comer, no se comia nada, ni comida, ni bebida. No es costumbre ni ahora. Yo lo he visto solo cuando vine a
Barcelona. E tienmpo de luto, los hermanos, estuvimos un aio por mi abuelo, mi madre, toda la vida, se puso un
paninelito negro en la cabeza por un aiio, y la ropa después de la muerte de mi abuelo fue negra para toda la vida.
M: abuela se puso ropa de luto y paninelo negro para siempre y no salid a la calle nunca mds. En cuanto a
escuchar la radio, en casa durante un aio no se ponia, después si. Cuando murid mi abuela, habia un cambio de
14 ajios de las cosas, y se notaba el cambio, los tiempos de luto se acortaron para nosotros los hermanos a seis
meses; con la miisica pasd lo mismo, en esa época yo ya estaba casada y ya habia TV, aunque yo no la tenia”
Eentre03_00.rtf — (29:31).

Familiares: “yDurante cuanto tiempo? Mucho, porgue dio la casnalidad que se muere el hermano
Y a continuacion se muere el padre. Y entonces a esa nifia no la vi yo nunca —éramos de la misma calle y a lo
mejor ella venia a mi casa y yo iba a la suya (esto ya siempre de mds mayorcita, jeh!). A esta nifia nunca la vi yo
salir —ni a la madre asomarse a la puerta. [Eh! De eso me acuerdo yo. Que quizd yo no creo mucho en los lutos
por eso” Fentre05_01.rtf - (205:200). El paso del tiempo ha ido mitigando esta exigencia del luto
y hoy en dia se ha resquebrajado aquel sentimiento tan extendido de mostrar externamente el
dolor (Barandiaran, 1995:296).

El reconocimiento de cémo los grupos atienden y entienden los padecimientos y la
muerte en el entorno sociofamiliar da elementos de analisis para la interpretaciéon y comprension

de su manera de responder a ellos.

! Un ejemplo ilustrativo de los rituales de luto en la Espafia franquista es la excelente pelicula La niia de luto, de
Manuel Summers, 1964, mencién especial en el Festival de Cannes.
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Cabe destacar aspectos relevantes extraidos de la observaciéon como que en el entorno
familiar generalmente no solfan hablar del tema de la enfermedad ni de la muerte. Era un tema
tratado en momentos concretos, pruebas o situaciones en las que no tenfan riesgo de padecer
cancer, y estaba reservado a los adultos. En algunos grupos familiares si que hablaban
abiertamente de los temas, pero eran los minimos. Estas actitudes son reproducidas
posteriormente cuando constituyen una familia. Por lo general, las muertes recordadas en edad
temprana estan referidas en su mayoria a la de los abuelos y en un entorno familiar. Aunque en
la actualidad, 7orir en casa no es habitual, mas de un profesional prefiere morir en casa que en el
hospital por significar estar acompafiados de sus familiares y porque posiblemente influye la
enculturacion paliativista que es uno de los componentes de la filosoffa de cuidados paliativos.
También una de las informantes enfermera ve el cancer “com una malaltia amiga”. En el caso de
los enfermos y familiares por lo general desean morir en el hospital por considerarse mas
protegidos. En cuanto a optar por dénde morir, se da un cambio en cuanto a que en la época de

la infancia morfan mas en casa y en las ultimas décadas se muere mas en el hospital.

Sentirse enfermo

Esta categoria disefa el analisis de los inicios del cancer y los sentimientos que ello
genera en el enfermo y los familiares. Con la comunicacién del diagnostico inician un itinerario
desconocido y lleno de incertidumbres. Los profesionales son los mediadores en la informacion

y los observadores directos de sus sufrimientos.

5.2.Riesgo de padecer cancer

La enfermedad es concebida a partir de establecerse la diferencia entre lo social y lo
biolégico en el padecimiento.! En la practica, la enfermedad con la que se enfrenta el médico es
al mismo tiempo disease, illness'y sickness, ya que este debe saber diagnosticar las causas etiologicas
y establecer una relacioén con el individuo al que trata (Kaufmann, 1989:12). En su forma social,
la enfermedad tiene un significado asignado a la situacién por el actor o por quienes le rodean y
la conducta enferma se ordena por ese significado (Friedson, 1978: 227). En la vida cotidiana, la
enfermedad constituye una constante en el discurso del desarrollo biosocial tanto individual

como colectivo (Menéndez, 1990a:177). La trayectoria de enfermedad parte de la intenciéon de

U Disease o patologia, interpretada desde la medicina. I/zess, malestar o afliccion, es la enfermedad percibida por
quienes la suften y sickness es utilizada para indicar de malestar o de enfermedad caractetizados por ciertos
padecimientos fisicos o psiquicos reconocidos a dimension social de todo padecimiento (Kaufmann, ¢z a/, 1989:11;
Young, 1982:270. En: Martinez, (1994:30); Kleinman (1980) trasciende la rigidez de la dicotomia disease/ illness a
través de su propuesta de modelos explicativos (explanatory models). La distincion entte disease/ illness es de Fabrega

(1972).
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recuperar la salud, estableciendo asi el itineratio de s/e/a. En los casos de los que me ocupo, los
enfermos realizan una trayectoria de atenciéon o carrera paliativa buscando, aunque conozcan el
diagnostico y prondstico, la manera de retornar al estado de salud. Para actuar frente a la
enfermedad lo primero es reconocerla cuando se presenta, con elementos de valoracién que
ayuden a distinguir la diferencia entre una molestia pasajera y los malestares valorados como
indicadores de posibles padecimientos. A partit de un estado considerado social y
subjetivamente como sano, hay un punto de inflexién en el que tarde o temprano el individuo o
quienes le rodean verifican que se padecen ciertos sintomas anormales, definidos médicamente
como patolégicos. A partir de ahi se derivan una serie de hechos, entre ellos ser etiquetado
socialmente como enfermo y tener que asumir su rol como tal, con lo que todo ello significa
(Osorio, 2001: 109-110).

La definiciéon literal mas antigua de cancer es la de una excrecencia, bulto o
protuberancia, y el nombre de la enfermedad — del griego karkinos y el latin cincer, que significa
cangrejo— fueron inspirados, segun Galeno, por el parecido entre las venas hinchadas de un
tumor externo y las patas de un cangrejo (Sontag, S. 1996:17). El cancer es temido porque actia
lenta, insidiosa y sigilosamente, permanece oculto y, cuando aparece, es en un proceso muy
avanzado e incurable. Sontag en su obra de La enfermedad y sus metdforas, centra su critica en la
interpretaciéon y denominaciéon de la misma para defender la concepcion de que es un hecho
biolégico que puede afectar a todos los individuos por un igual. La autora considera que la
enfermedad no es una metafora, es un hecho real y como tal hay que asumitlo. Por lo tanto,
debe dejar de considerarse una enfermedad estigmatizadora. (Sontag, 1990).

El itinerario terapéutico de los enfermos de cancer se establece a partir del diagnostico y
del pronodstico de cualquier tipo de cancer, lo que representa padecer esta enfermedad, qué
imagenes son las que se construyen sobre la misma en el proceso de la enfermedad y qué
mecanismos se elaboran para afrontarla’. Esta experiencia, por lo general, es vivida por los
enfermos en soledad, a pesar de estar acompafiados por algun familiar, y acostumbran a vivirla
aislados unos de otros.

El enfermo de cancer suele iniciar su proceso con el unico objetivo de combatir la
enfermedad y curarse. La terapia del cancer, aun siendo eficaz, plantea siempre la incertidumbre
de la curacién y la posibilidad de volver a empezar. Cuando la enfermedad sigue su curso, el

enfermo es portador de una enfermedad terminal por lo que es reconocido socialmente como

! Para Erving Goffman, el paciente en general y el crénico en particular, sigue a lo largo de su padecimiento una
carrera moral paralela o entrecruzada por su proceso vital (Goffman, 2007:133). Al igual es compartido por Allué
(1996) al considerar que el paciente crénico, sujeto a una accién constante, deviene tras el diagndstico un individuo
especial que va a dejar de ser el mismo para transformarse en otro, es considerado socialmente como el que padece
un trastorno que le define y acompafia a partir de su cronicidad.
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que esta al final de su vida. Las vivencias de los enfermos suelen estar marcadas por la gran
carga emotiva que la enfermedad incurable proyecta en la historia personal de cada individuo.
Por lo general suelen asociar la enfermedad con desgracia o infortunio, sin encontrar la
explicacién del por qué les acontece a ellos y no a otros (Comelles, Daura y Arnau, 1991).

Los servicios de CP son percibidos mayoritariamente como un mundo nuevo,
desconocido, temido y no deseado. No deja de ser un ambiente extrafio. Suelen ser rechazados
por marcar una linea infranqueable entre la curacién y la muerte. Se abre asi un periodo
temporal indeterminado de interrogantes. Cada ingreso en CP reafirma la sospecha de que ya no
hay nada mais que hacer respecto a la curacién y aproxima paulatinamente al enfermo hacia una
muerte segura.

A partir de la orientacién de Menéndez (1990a: 55) argumento que en el interior de los
CP se establecen unas relaciones técnicas, tedricas e ideologicas en funcidon del proceso de
s/e/a, que involucran tanto a los terapeutas como a los enfermos. Esto incluye tanto el rol que
van a desarrollar ambos, que es desconocido de entrada, como las relaciones desiguales que
construiran en el entorno de CP.!

Cuando escuchaba a los informantes reproducir fragmentos de su vida rescatados de la
memoria, me cuestionaba si se referfan a lo que realmente habia acontecido o si, por el contrario, era
algo que les habian contado o mas bien algo que interpretaban a medida que iban relatando. Esto
se constataba en cada relato, lo que me llevé a considerar que estas opciones formaban parte de
la historia personal de cada sujeto como piezas de un rompecabezas que intentan encajar para

perfilar su biografia personal.

En CP la ordenacién de las actividades esta planteada desde las necesidades del enfermo.
Uno o mas familiares se encuentran cumpliendo el rol de cuidadores y son una pieza clave en el
acompafiamiento al paciente y en la colaboracién con el equipo. La familia suele ser la entidad
cuidadora del enfermo durante el proceso de su enfermedad y participa de los episodios de esta
desde el inicio hasta el final.

La familia marca pautas concretas para reconocer o no al paciente como enfermo
portador de una enfermedad grave y es la que ejerce de manera mas directa el cambio de rol

mencionado anteriormente, la relacién con el terapeuta y la prictica de autoatenciéon’ a la

enfermedad (Menéndez, 1984, 1990a).

! Esta aplicacién tedrica ya ha sido desarrollada para la especialidad de cuidados intensivos en una unidad de
cuidados intensivos (UCI) en el ambito sanitario (Pallarés, 2003: 89).

2 Referida a "las representaciones y pricticas que la poblacién utliza a nivel de sujeto y grupo social para
diagnosticat, explicar, atender, controlar, aliviar, aguantar, curat, solucionar o prevenir los procesos que afectan a su
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¢Qué me esta ocurriendo?

Para los pacientes los primeros sintomas suelen estar relacionados con la presencia de
una sintomatologfa diferente y alarmante que aparece sin llamar. “A ver, lo mio también fue rapido,
fue una cosa de sopeton. O sea, yo me encontra. .., hoy me encuentro bien y empiezo, eso fue en septientbre, el 11
de septiembre empecé que no me encontraba muy bien, un dolorcillo, dolorcillo. En septiembre ¢de qué ano?
Del 94. Entonces, yo pensaba que era un cdlico de tipo vesicula y bueno entonces empecé que en tres o cuatro dias
dejé de ir al lavabo y entonces ya me tuve que ir,... y luego unos dolores muy fuertes muy fuertes y una noche
tuvimos quie ir de urgencias ya me ingresaron, ya me miraron_y vieron que habia un tumor”. Eentre07_01.rtf
— (229:232).

Pueden retrasar la fecha de ir al médico siendo conscientes de que algo no va bien.
“Desde 1992 me veia un bultito, donde nace el pecho, me tocaba un bultito muy dspero, y decia scomo voy a decir
Yo nada estando mi madre en la clinica? Mi hermana y yo estibamos internadas con ella, cnidindola. Pensaba:
esto no va a ser bueno, yo trabajé en una clinica y sabia que: lo que no duele no es bueno. La doctora de las
mujeres (la ginecologa), en una revision, me mandd a que me bicieran una mamografia. .. Después la doctora
fue muy buena conmigo, me alegré que me lo dijera, me arreglé los papeles para venir aqui al Oncoldgico al doctor
X. Me dijo no te vas a morir, pero vas a sufrir muchisimo. Me alegré, asi no me dejé, al salir fui a dar de comer
a mi madre a la clinica, y después fui a ver al ginecilogo que me levaba siempre, de B. (hospital). A la visita
Jfui ya con mi hermana, el mes de agosto, le dije al doctor delante de mi hermana lo que tenia. El doctor me dijo,
no, gcomo vas a tener eso con la cara que tienes? Cuando vio la mamografia dijo jab sil, tienes eso”.
Eentre03_00.rtf — (55:506).

El padecimiento de cancer va precedido por periodos de cansancio y malestar general
que no suelen relacionarse con esta patologia. El binomio cansancio/trabajo es muy comun.
Cuando se sospecha o evidencia la causa es cuando la sintomatologia se presenta de forma grave
y persistente. “Pues se manifesto... esto..., (la enfermedad), ya yo me encontraba ya muy... ya me
empezaba a encontrar agotado, cansado. Porque trabajaba yo en el ramo de la construccion cuando me. ..
aquello. .. empezd lo de... la enfermedad. Habiamos cogido un bar —ya me habian despedido de Cornella,
porque alli fue un despido—, y mi seiiora ya... empezd ya con los problemas de la depresion, al despedirme”.
Eentrell_01.rtf — (216: 216).

La presencia de dolor es un buen motivo para no demorarse. “/_Ah! Bueno (sintomas). La
panxa. Del estreiiimiento tenia unos dolores pero importantes. Y me decian: 1'és al metge, vés al metge, yo no
tha. Al final me decidi, empecé por la base, (it) al médico de cabecera que te manda al digestlogo, el digestologo
te manda hacer la primera colonoscopia, un enema opaco de estos, la colonoscopia...” Eentre08_01.rOtf —

(326:326). A partir de ahi comienza el itinerario terapéutico.

salud en términos reales o imaginarios, sin la intervencién central, directa e intencional de curadores profesionales,
aun cuando estos pueden ser la referencia de la actividad de autoatencién" (Menéndez, 2005: 54).
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Al igual que el dolor, otros sintomas recidivantes suelen ser una buena razén para acudir
al médico. Cabe citar las pérdidas hematicas o hemorragias gastricas, dolores gastricos, entre
otros. Aun y asi, pueden presentar una gran resistencia a ser atendidos. El cancer es una
enfermedad que plantea interrogantes a largo plazo caracterizados por un futuro incierto. Desde
los inicios, se suceden los hechos y el enfermo esta a la espera de los acontecimientos.

Otros interlocutores, establecen una continuidad en el tiempo con aquello que les
acontece. ‘I em van trobar uns quistes al fetge. I llavorens, el metge d’alla on me'n vaig anar a mirar em va dir:
din. .. miri, aixo s’ha de vigilar; din: cada any vine i farem una ecografia aviam si se’t monen; si no es mouen,
dones mira, que $’hi estignin, que poder els tens de naixenga, i si es monen dones els treurem. Doncs. .. cada anys
hi anava i no es movien. Pero un any abans d’opera’m. .. que devia ser I'any vuitant-sis, van veure doncs que. ..
una cosa al pancrees que. .. bueno, el pancrees: van veure una cosa que no era clara. I lavorens em van fer fer un
TAC, i amb el TAC tampoc van veure res. 1 bueno, em van dir: d’aqui un any torna. 1 lany vuitant-set hi vaig
tornary i em van tornar a fer el TAC i també van veure gue no era clar” Eentre06_01.rtf — (128:128).

En los relatos todos los agentes han acudido a las instituciones sanitarias y no a otros
terapeutas (sanadores, naturopatas...). La diferencia de actuacion viene determinada por el mayor
o menor grado de urgencia. Por lo general suelen acudir al médico de cabecera o al especialista vy,
si la situacion lo requiere, al servicio de urgencias.

La percepcion de que algo no va bien queda reflejada en los testimonios antes
mencionados. La gran mayorfa transmiten una gran inquietud por el curso de su enfermedad,
acompafiada de expresiones dubitativas. El sufrimiento y el dolor trazan trayectorias irreversibles,
aunque se escondan en mensajes subliminales.

En el caso de los familiares, por lo general, cuando se agrava el cuadro es cuando el
enfermo acostumbra a hacerles participes de la situacion. “A ver bueno... ella no nos habia dicho
nada porque bueno, aguello que un dia vas al lavabo y al otro no vas, igual es que estoy algo estrenida. ..
Entonces se empezd a poner peor, estaba en camay; a todo esto devolviendo ya. Porgue claro, le dibamos calditos,
hierbas, a ver si la cosa iba para alante, pero ella seguia mal, en cama. Entonces ya, viendo que no se ponia bien
Sfuimos de urgencias a la mutna esta que te comentaba que tenemos también la clinica M... Pues bueno, alli en
principio no sabian lo que podia ser porgue. .. en principio nos dijeron que ignal podia ser que tuviera una piedra
en la vesicula que se hubiera movido y hubiera obstruido el conducto de la bilis y que se hubiera hecho nna
infeccion que le hubiera provocado todo esto. Ahora no estoy segura si tenia o no piedras, pero ignal si que habian
visto que tenia piedras y mi madre no mejoraba, incluso, estaba cada vez peor, la barriga hinchada, le dabas
cualguier liguido lo devolvia. .. mal, estaba mal. Y entonces pues dijeron que le harian midis pruebas para ver lo

gue era.” Fentre02_01.rtf - (72:72). Asi, “la autoatencion a la enfermedad (y a la salud) refiere en
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términos tedricos a la actividad de un grupo primario y no de una persona” (Menéndez,
1990a:176).

“Y me dice: Tori, cnando llegué a Almeria, no sé si fue de tanto ir sentado en el autobils, pero sangré
mucho por el ano. Digo: ;Y eso? ... Tendré una almorrana, —pensamos, pensi él y pensé yo. Pero vamos, yo
digo, pues vamos al médico, pero él dice: No, no; ya se me ha pasado. Y a los dos o tres dias me dice: Torii, jqué
hay que hacer para ir al médico? —porque é/ no habia ido nunca al médico—. Digo, pues nada, coger y lamar de
urgencias y vamos”. Fentre04_01.rtf - (276:2706).

Tomar la decisiéon de acudir al especialista suele ser inquietante para los familiares. “No
Suimos al médico. ;Y ta cémo lo viviste? Con angustia. Mucha. .. Porgue ya empezamos a construir, a ser
promotores nosotros, y el trabajo lo teniamos fuera; entonces... siempre que. .. o porgue habia que hacer algo o
porque habia que entregar los pisos. .. se fue dejando mucho. Y luego, cuando el nrdlogo de zona... no lo acertd
mny bien; y abi se empezaron a complicar las cosas”. Fentre05_01.rtf - (660:663).

Otras veces, cuando acuden ya es demasiado tarde. “Empezd pues... ya era, pero sangre: era
una hemorragia que. .. bueno, el viter y fodo, sno? Y por qué no queria ir? Pues... eso, tenia el trabajo:
cuando no habia que revisar como iban las obras habia que entregar los pisos... Y nos cogid cuando la huelga
aquella tan grande que hubo de médicos, en el 99...”. Fentre05_01.rtf - (669:672).

“Y entonces pues... fuimos al médico y la doctora que habia, como le explicd él lo que pasaba... Y
entonces, hablando é/ con la doctora, le dijo que hacia casi dos asios que estaba sangrando. Y yo digo: Juan, scono
es posible que t, sabiendo el problema que tengo yo, no me hayas dicho nada? — .Abh, yo pensaba que era una
almorrana. Yo qué sé. Yo qué voy a pensar. Y yo: Pero hijo. Pero ti sabes el problema que tengo yo, que
llevamos tantos arios ya con este problema...” Fentre04_01.rtf - 15:24 (279:279).

La magnitud del problema no suele percibirse. “O sea, cuando oriné sangre la primera
vez, ¢ta qué pensaster Pues... squé piensas? No. .. no piensas. Piensas que es grave pero no le ves... no le
ves la punta, ;no? Sabia que era algo grave —porque era muchas veces, eso fue ya continuamente, jno?...
Fentre05_01.rtf - (665:660).

Cualquier alteracion funcional desencadena una respuesta alarmante y de incertidumbre.
“Entonces claro, le hacen los andlisis; y vamos alli a recogerlos y salen bajos de anemia; y yo me descompuse
porque pensé: Dios mito, anemia, una persona que come como él come —porgue ¢l es una persona de mucha vida,
que lo mismo te come el pescado que. .. todo—, él no tiene aguello de decir... que come una cosa sola, que estd
mny bien alimentado. Y yo me asusté mucho” Fentre04_01.rtf - (283:283).

Cuando un miembro de la familia es diagnosticado de cancer la alarma también se
dispara entre los componentes del mismo grupo. “Abora ya te hablo de mi: por ejemplo, hace unos dos
anos, en el mes de agosto, yo me encontré un bulto en el pecho; ademas yo estaba de vacaciones, no estaba en casa,

y lo primero que piensas es: mira, a mi no me ha salido en el colon pero me ha salido en el pecho. .. no paras de
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darle vueltas a la cabeza. A raiz de la enfermedad de mi madre, que hacen el drbol genealdgico, primero
preguntan si tienes hijos, ella preguntd si nosotros nos teniamos que visitar o algo y le dijeron que hasta que no
tuviéramos como minimo 25 ainos no (mira, mi edad de abora), que el riesgo mayor empieza a partir de esa edad
—anngque esto no tiene edad, si te toca te ha tocado”. Fentre02_01.rtf - 13:60 (154: 154).

Un aspecto generalizado es que ante unos sintomas repetitivos y que van en aumento
exista un temor a que a/go 7o va bien. Ante los primeros sintomas la respuesta puede ser inmediata
de ir al médico o de espera a ver si se estabiliza la situacién. Por lo general pasan por un estadio
a la espera de los acontecimientos que mas tarde o mas temprano les lleva a tomar la decision de
busqueda de salud. Los sintomas se presentan como el cansancio, dolor, otros que por su
frecuencia indican que no es pasajero, al contrario, va en aumento. En el caso de los familiares
las respuestas son mas inmediatas y alarmantes, sobre todo en aquellos casos en los que ¢/

supuesto enfermo no quiere acudir al médico.

5.3.El diagndstico tan temido
Lo que me propongo aqui es averiguar cual es el proceso de reconocimiento de la
enfermedad o falta de salud y los sintomas de disfuncion y sufrimiento que actian como signo
de alarma. Los conceptos de salud y enfermedad' tienen diferentes interpretaciones, forman
parte de construcciones sociales y culturales® determinadas segin el contexto histérico en el que
se desenvuelven, desde una visiéon tanto particular como colectiva, y se refieren a ideas de
inclusién y exclusion del mundo de los supuestamente sanos, es decir, los que se mantienen en

salud. Aqui el proceso de salud/enfermedad/atencion estatfa en relacién con el denominado

modelo biomédico (Menéndez, 2002).

En el recorrido por la busqueda de ayuda médica subsiste una gran angustia y
desorientacion, tanto en los individuos que pueden llegar a ser diagnosticados de cancer, como
en sus allegados. Por lo general, la sintomatologia persistente y las pruebas exploratorias suelen
ser el preludio de que algo no va bien. Su interpretaciéon va a depender de como el sujeto

percibe su enfermedad.

Enfermos. “Tenia aixi com a cremors d'estomac i vaig anar al metge del poble. 1 emr va dir: diu. ..
aixo és que tens algo a la vesicula. Diu: bueno, fes-t'ho mirar... que et facin una ecografia i veurem si tens pedres
a la vesicula o alguna cosa. V'aig anar a fer-me l'ecografia i no, no hi havia ni pedres a la vesicula ni res. 1 em

van trobar uns quistes al fetge. I llavorens, el metge d’alla on me'n vaig anar a mirar em va dir: din. .. miri, aixo

1 El concepto de salud implica el habito o estado corporal que nos permite seguir viviendo, es decir, que nos
permite superar los obstaculos que el vivir encuentra a su paso, ya que vivir no es solo estar (Pardo, 2007:1).

2 Leininger y Watson, tedricos de la escuela del caring, en la que se aborda el cuidado desde la cultura, las creencias y
los valores de los individuos (Leininger, 1981).
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s’ha de vigilar; din: cada any vine i farem una ecografia aviam si se’t mouen; si no es monen, doncs mira, que s hi

estiguin, que poder els tens de naixenga, i si es monen dones els treurem” Eentre06_01.rtf - (128:128).

“cQué le dolia o qué? Me dolia y me sentia ahi mucho, y yo decia pues... no tiene usted nada,
nada, nada, ;como no voy a tener nada? Ya el médico (de cabecera) me mandd, dice pues no la mando a
Navalmoral, digo pues y eso, digo porgue no, hace poco que ha estado usted y dice que no tiene nada, spa que la
voy a mandar otra vez pa que vaya?. Pues digo bueno, si hace falta de ir habrd que ir. Dice pues, le llamo por

teléfono, y llama alli al hospital...”. Eentre05_01.rtf - (317:318).

Familiares: “Un asio antes ya la mandaron de la clinica de Tarragona, la mandaron a un centro para
hacer aquello que hacen con un monton de agna para hacerle unas pruebas, ;no? Le encontraron una manchita
como una moneda de duro en el higado. :Una manchita? 8% una cosa cono una moneda de duro. No sabian si
esperar, si era temprano para hacerle otra prueba de ésas —con cimaras, que se ven fotografias pequesitas, no sé
como se llama— (ecogratia) para ver si aquello habia crecido o no habia crecido”. FentreO1_01.rtf -
(119:122).

El discurso de salud/enfermedad planteado desde el punto de vista biolégico significa
estados del organismo que se pueden especificar mediante mediciones objetivas y
topograficamente ubicables, mientras que desde la antropologia se puedan estimar formas
histéricas de la experiencia, codificadas por la cultura, compartidas y comunicadas en el seno de
un grupo social y continuamente retomadas y redefinidas desde la valoracion subjetiva de los

individuos (Bartoli, 1991: 10-11).

Patologia de cancer

La incognita se esclarece cuando el diagnéstico de cancer se materializa, en el momento
en que el enfermo que lo padece es informado. Frecuentemente, los enfermos diferencian de
manera concluyente el término cancer del de tumor y supuestamente le dan una categoria
diferente.'

Enfermos: “¢Qué le habian dicho que era, un qué? Un tumor maligno... que habia en los
intestinos. Y asi he estado doce arios”. Eentrell_01.rtf - (246:250).

“Me ingresaron, ya me miraron_y vieron que habia un tumor. Primero me dijeron que habia un tumor

que estaba oprimiendo el intestino grueso y que por eso me habian de operar y sacarlo. Eso fue lo primero que me
dijeron y ya cuando ya me operaron entonces ya st, vino el médico a la habitacion y ya me lo dijo. Y, el médico no

mee dijo cancer, me dgjo: “Te hemos sacado un tumor de potencialidad maligna”. Eentre07_01.rtf - (232:232).

! Los términos cancer, neoplasia y tumor son utilizados indistintamente tanto profesionalmente como socialmente.
El cancer define las neoplasias malignas de caracter epitelial y el de neoplasia significa literalmente nuevo crecinsiento
(Cueto, Delgado, 1988. En: Pastor, 1996:64).
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Familiares: “Pues ¢/ médico... al principio el Dr G. me dijo a mi que tenia una... toda la vejiga. ..
pues si son cuatro partes, tres comidas, y que lo iban a operar. El Dr V. me explicé que si podian hacerle una
vejiga con el trogo este (de intestino) y sacdrsela para que orinara por si, pues que se la harian, pero segin mesa
de operaciones, ;n0? —hasta que no abren no ven lo gue hay. Se fue complicando la cosa, se le salia el pipi —no le
hacia la soldadura bien—, se le salia el pipi y... Fentre05_01.rtf - (722:722).

. “Eso era el 4 de agosto de 1997, y ese doctor, pues. .. al conocer a aquel chaval, a mi me llamd y me
dijo: Mira, pasa eso... Que mi mujer tenia un cancer...” FEntre01_01.rtf — (140:143).

Por lo general tienen que actuar rapido. “Dice: Tiene un tumor en el intestino; las dimensiones no
son... no podemos decir... porgue es muy... pero esto hay que quitarlo ya, lo mas rapido posible; cuanto mds
pronto mejor” Fentre04_01.rtf - (292:292).

En las encuestas, los datos extraidos de la documentacién clinica de cada paciente
revelan que los tipos de cancer diagnosticados con mas frecuencia entre los enfermos han sido
el digestivo (29%), el pulmonar (12%) y metastasis en el 51% de los enfermos.

Los primeros contactos con la enfermedad le aproximan a una realidad tan temida.

5.4.Comunicacion de las malas noticias

Para Robert Buckman la mala noticia es aquella que altera drastica y negativamente la
vision que el paciente tiene de su futuro, por lo que el impacto de las malas noticias depende de
la distancia que hay entre las expectativas del paciente (sus ambiciones y planes) y la realidad
médica de la situacién (Buckman, 1998:35). La mayoria de los autores aceptan la definicién de
mala noticia como una comunicacion antes desconocida que altera las expectativas de futuro de
las personas. La persona informada o aquella a quien afecta directamente la informacion es la
que deberfa decidir si es 0 no una mala noticia (Villa, 2007). Las malas noticias son consideradas
no deseadas, evidentemente porque a nadie le gusta recibirlas y por otro lado a ningin médico le

agrada dar malas noticias.

Caracteristicas de la informacién

Los profesionales de cuidados paliativos, para informar, suelen establecer previamente
pautas de valoracion. Los criterios de informacion estan protocolizados por los profesionales y
su aplicacion depende del grado de formacion para tratar a los moribundos y de la sensibilidad
de los informantes. Se organizan estructuralmente para proceder a la informacién mediante la
discusion en equipo de como actuar y qué estrategias utilizar dependiendo de cada situacion.
Parten de la historia clinica para conocer el diagnéstico y prondstico, valorar el estado general

del enfermo y en qué estadio se encuentra, para pasar a decidir quién da la informaciéon —
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individualmente o entre dos profesionales—, buscando el momento mas favorable para el
enfermo. Por lo general, hablan primero con la familia para conocer sus impresiones y después
proceden a la informacion.

La valoracion de las noticias quiza depende mas de quien las recibe que de la gravedad de las
mismas. “Una noticia no creo que sea ni buena ni mala, eso depende de como la vive la persona que la recibe”.
Pentre04_01.rtf - (369:369).

Influye la manera como se da la informacion. “Yo creo que las malas noticias hay que saber como
decirlas. Y hay que ser muy cuidadosos a la hora de decirlas. Porgue yo creo que el que lo hace de manera. .. o
sea, bruscamente, no puede imaginar el impacto que eso genera a lo largo de toda la enfermedad Y que depende de
como te digan, desde los inicios, el diagndstico de tu enfermedad, tii puedes ser de una manera diferente...”.
Pentre05_01.rtf - (302:302).

Se debe informar pero hay que conocer la técnica de dar la informacion. “Hay que decirlo.
Hay que decirlo. Hay que decirlo si realmente —yo creo que el tema de la informacion es un tema mny complejo,
enot—,... si realmente el paciente pide esa informacion. Pero si se dice, hay que cuidar la forma de decirlo. No se
puede decir... Yo be oido: sEstd usted preparado para recibir una mala noticia? ;Quién esta preparado para
recibirla?. .. Hay que cuidar esa forma. Pero si, si, si el paciente la pide. ..”. Pentre05_01.rtf - (308:308).

A partir de estar informado sobre su diagnéstico, el enfermo va a elaborar o no sus
significados y construir las respuestas de lo que le pasa. En ello influye el tipo de informacion
recibida, la manera de abordar la situacion, el apoyo de la familia y de los profesionales. La
manera de comunicar puede llevar al enfermo a grados de insatisfaccion (Buckman, 1998:68),
mas que cualquier insatisfaccion con la competencia clinica.

La primera informacion suele ser impactante por imprevisible y por lo que significa
socialmente. Los pacientes necesitan de un tiempo para adaptarse a la nueva situacion.

Enfermos: “Yo cuando me enteré lo que tenia estuve 15 dias que no me atrevia ni a decirselo a nadie.
Al principio si gue pensé, spor qué me paso eso?, porque no tenemos informacion” Eentre0lbis_99.rtf -
(63:63).

“Ab, cuando yo o hablar de cincer, vale, si, sabias que habia gente que tenia cancer pero que nunca
piensas que te va a pasar a 17”. Eentre07_01.rtf — (98:99).

Familiares: “Mi padre, al principio, estaba mny. .. a ver, cuando nos dijeron que la tenian que ogperar
mii padre estuvo con mucha pena, se adelgazo, fue un shock, claro. Luego ya poco a poco volvi a recuperar pero,
ya te digo, le afectd: se adelgazd. .. bueno, todos nos adelgazamos”. Fentre02_01.rtf - (112:113).

En general necesitan mas de una informacién para reconocer los hechos. “A ver, e/ doctor
me informd. .. st, el doctor me informd bien. O sea, me dijo todo lo que tenia que decir por mi comparero, gue

entendid lo que yo no habia entendido. 1o que pasa es que yo en esos momentos no me enteré de nada. :No se
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enter6? De nada. Me enteré a la maniana siguiente cuando fui a ver a la doctora, la doctora que estaba en el
postoperatorio; fue cuando me dijo que le habian quitado todo el pancreas. O sea el pancreas... que le habian
dejado solo un poqguito, justo para no sé qué. Entonces —yo iba con mi crio, el Higini— y nos quedamos helados:
¢INo se lo ha dicho el doctor? Y yo le dije: ;El doctor? Si, seguro, pero no me pregunte usted qué me dijo porque
en esos momentos yo no estaba...”. Fentre01_01.rtf - (220:224). En estas situaciones de impacto la
informacién suele no llegar porque necesitan de un tiempo.

“Cuando te dijeron que tu madre tenfa un tumor... ;Qué pensaste? Pues a ver... Por un
lado piensas: ya han dado con lo que es, porque como no sabian lo que era pues se pasaron tres dias haciéndole
pruebas, a ver que no fuera también algo de los rifiones... Y entonces... a ver, tampoco nos dijeron al cien por
cien que fuera malo, o sea que primero habia que operar, sacarlo, analizarlo y ver lo que era. Entonces, a ver, por
un lado, en ese momento no eres consciente de la magnitud de la enfermedad; i lo tinico que piensas —o al menos
lo que yo pensé—, es que: bueno, ya han dado con lo que es, pues venga, que la operen, que salga todo bien y que
se ponga buena, ;no? Porgue claro, llevaban ya dos dias que, a ver qué serd, y ella cada vez peor. Y entonces
Squé pasa ahi? asin no eres consciente de que tiene cancer, ;no?”. Fentre02_01.rtf - (77:78).

La mayoria recuerda que recibi6 la informaciéon con gran temor, inquietud y llanto. En
algin caso, una vez que pasé el primer momento se serenaron, al menos por momentos, y
pudieron ver todo con mas claridad. Otros recibieron la noticia con gran incredulidad y
desasosiego, y hasta que no estuvieron solos no lloraron. Las primeras semanas fueron una
pesadilla y no podian controlar las lagrimas. Para otros interlocutores su primera idea fue que se
habfan equivocado en el diagnéstico y pidieron una segunda consulta.

Las narraciones reflejan situaciones emocionales precisas. Estan mas informados del
diagnostico que del pronodstico, tal y como reflejan las encuestas y se ha podido observar y
comprobar en la historia de los enfermos. Estar informados no les exime de adoptar actitudes

de esperanza, rechazo, resignacion, entre otras.

Aunque supuestamente todos los miembros del equipo estan capacitados para informar,
quienes se ocupan principalmente de ello son los médicos, también la psicologa y la trabajadora
social. El personal enfermero, mayoritariamente, suele acompanarlos y ademas refuerza dicha
informacién en todo momento. El resto del equipo da explicaciones concretas y puntuales.
Cuando el paciente llega a CP cuenta ya con un conocimiento sobre el diagnostico y, a veces, el
prondstico de su enfermedad. El enfermo suele estar informado, mientras permanece en la
unidad, hasta donde ¢l desea saber. A pesar de esta predisposicion a tener al enfermo
informado, algunos se mantienen en conciencia cerrada, en sospecha y otros deciden por el
engafio mutuo. También estan los que lo saben y lo asumen abiertamente. En este caso, tanto el

personal como el paciente son conscientes de su terminalidad y actian de una manera mas
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abierta, por lo que procuran expresar sus ultimas voluntades. Los pacientes encuestados
refirieron que presentaron llanto, tristeza, miedo, nervios: 17 (36%); tranquilidad, aceptacion,
resignacion, esperanza: 14 (30%); frialdad, incredulidad y negacion: 10 (21%) y otros: 6 (13%).

Sobre la opinién de los enfermos en cuanto a la informacién recibida (calidad de la
informacién), valorada de 0 a 10 (0 = escasa, confusa, muy técnica... y 10 = clara, suficiente,
sencilla...), la mediana es de 10 (min. = 0, max. = 10) (figura 2). Para los familiares, la mediana es
de 8 (min. = 0, max. = 10) (figura 3).

Con respecto a la forma de dar la informacion, en los pacientes se obtuvo una mediana
de 9 (min. = 0, max. = 10) (figura 2). La mediana para los familiares es de 8 (min. = 0, max. =
10) (figura 3). También se valoré de 0 a 10 (0 = de manera brusca, fria, lejana,... y 10 = de

manera cercana, con tacto, con respeto. . )

Figura n° 2. Valoracién de la informacion por parte de los enfermos
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Figura 3. Valoracion de la informacion por parte de los cuidadores
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La informacioén dada a los enfermos queda registrada en la documentacién clinica. Es
completa para 18 enfermos (37%), conocen el diagnéstico pero no el prondstico 18 (37%) y

tienen informacién confusa o no saben 13 (26%).

Puede observarse la percepcion de los profesionales sobre la informacién a enfermos y
cuidadores en relacién con el pronéstico de la enfermedad. Los profesionales también opinan
que los cuidadores estan mas informados que los enfermos sobre el pronéstico, considerando la
mayoria que mas del 75% de dichos cuidadores tienen la informacién. Ningin profesional
considera que haya enfermos informados sobre su prondstico en un porcentaje superior al 75%.

Ver la figura 4.
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Figura 4. Percepcion de los profesionales en relacion con el porcentaje de

enfermos y cuidadores informados sobre el prondstico

< 25% 25%- 50% 51%75% > 75%

‘ B Enfermos O Cuidadores ‘

La actitud generada por los profesionales hacia al enfermo en situacién terminal es de
aceptacion (26; 96%) y la mayorfa manifiestan que no les produce actitudes de rechazo (22;

82%) ni de indiferencia (23; 85%).

Arquetipos de la informacién

Las pautas informativas, o la manera de informar al enfermo, son determinantes durante
el proceso de la enfermedad. Van a depender del facultativo que las transmite y de las
expectativas que se marca con ellas. Existen diferentes modos de informar.

Primero, el paciente es informado en solitario; no suele ser lo habitual y es el que
posteriormente suele transmitir la primera informacién a sus familiares. A veces les resulta dificil
traspasar su pena a los allegados ya que esto implica convertirse ellos mismos en portadores de
las malas noticias.

Pacientes: “Aqguellos quince dias, no encontraba palabras para explicarlo. Como yo me quedé tan mal
cuando me lo dijeron, es como dar un disgusto a alguien una mala noticia. No me gusta dar malas noticias, no
$é, una paranoia que me cogio supongo”. Eentre01bis_99.rtf — (69:69).

“Me sentia muy mal. A mi marido, el mismo dia que me diagnosticaron se lo tuve que decir, cnando
tuve que dar los pasos del médico. Cuando le dije lo que me dijo la doctora, se puso muy nervioso. Su marido,
¢no habia notado nada? No, yo me lo tapaba (el pecho) para que no me lo viera, el no lo habia visto
nunca. Venia siempre conmigo a los médicos”. Eentre03_00.rtf — (58:62). Suelen hacer participar de la
enfermedad a los familiares préximos como al conyuge, hijos, hermanos.

Segundo, la informacién es dada en tiempos diferentes, ampliamente a la familia y
parcialmente al enfermo. Los familiares proximos, con frecuencia, no quieren que sus enfermos
sean informados del diagnéstico de cancer. Es frecuente que la familia intervenga en la forma y

contenido de la informacién condicionando y convenciendo frecuentemente a los profesionales.
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Pacientes. “Porgue él no quiso saber lo que tenia, no como yo que a mi me dijeron todo. Y él dice que
no, que si él supiera que tenia lo que su hermano, que se tiraba por la ventana. Y yo le dije: por favor, doctor, no
se lo diga, porque con que yo me descuide un poquitito. . .se va a tirar. Porgue yo lo conozco. .. Toda mi vida con
él. 'Y digo: yo sé que lo va a hacer y se va tirar. Y ya por fin lo pudimos convencer y él salid y se fue al otro mundo
esperando que lo iban a operar. Porgue yo le decia: nene, nos vamos a casa. .. ;no es mejor, que el doctor me ha
dicho a mi abora, que te esperes una semana mds? Vas mas fuertecito a la operacion y luego cuando ti salgas,
pues estamos menos aqui y nos vamos a casa. Y él decia: pues si que llevas razon, si, si; levas razon, que es

mejor que yo vaya mas fuerte” Bentre09_01.rtf — (380:380)".

Familiares: “Me lo dijo aparte. Y entonces dice: Pues hay que decirselo, de una manera o de otra. Y
digo: Bueno, sy por qué no le decimos que tiene un polipo y que tendrin que hacerle unas pruebas y que tendrin
que... a ver si operarlo o qué, a ver qué dicen? Entonces, de momento habld con él... ;Quién hablé? E/
médico. Y le dijo... ;Por qué le dijo usted que no le dijera cancer y si polipos? Porgue yo no estaba
segura de lo que era tampoco. Porque como yo no sabia nada. .., yo, en mi familia, nunca ha muerto nadie de
cancer”. Fentre04_01.rtf - (296:303).

%Qué le dijo exactamente el médico? Que mi mujer tenia un cancer” FentreOl_01.rtf -
(142:143).

S1Ab! pues, me lo. .. bueno, estaba yo en el hospital y me lamo, y también estaban i hija_y mi yerno.
¢Se lo dijo a los tres? Entonces nos lo dijo a los tres: que habia que operarlo y que... bueno, que no sabian
Si... qué itha a pasar, que de momento se veia el tumor, que era bastante grande y que habia gue operarlo. Y
bueno, ya después, pues ya le dijeron a él gue se tenia gue operar”. Fentre06_01.rtf - (243:249). Ignorando
a veces aspectos tan importantes como los efectos secundarios de la terapia.

Tercero, la informacién es dada o la conocen por un igual el paciente y la familia.

Pacientes: “Después fui a ver al ginecélogo que me llevaba siempre, de B. (hospital). A /a visita fui
ya con mi hermana, el mes de agosto, le dije al doctor delante de mi hermana lo que tenia, el doctor me dijo, no,
goomo vas a tener eso con la cara que tienes? Cuando vio la mamografia dijo jab sil, tienes eso”
Eentre03_00.rtf — (56:506).

Familiares: “;Cuando lo supo su marido? AL/, mi maride. Pues cuando decidieron. .. la primera
veg que decidieron si le iban a dar la gquimioterapia. Entonces claro... nosotros, mi hijo y yo, se lo dijimos, lo
gue. .. ;Se acuerda de qué le dijeron exactamente? Bueno pues... mds o menos le dijimos que le habian
quitado un tumor... que en el estimago tenia un tumor y que era malo —pero que claro, con las cosas que hay

hoy dia, pues podia ser que a él le hubieran quitado eso y que quedara bien y que viviera muchisimos arios con la

! La enferma estaba ingresada en paliativos, su marido habia sido diagnosticado de cancer y habia fallecido unos
meses antes.
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calidad de vida que tenia”. Fentre06_01.1tf - (311:315). Por lo que el contexto de conciencia pasa de
cerrada a abierta.

La forma de transmitir la informacién suele ser secuencial, depende de la fase por la que
esta pasando.

Familiares: “Una informacion (del tratamiento por ejemplo), miis pantada, para que ella misma
no se haga demasiadas cabories (preocupaciones) y no le esté dando a la cabeza todo el rato. A ella, la
informacion de los tratamientos se la iban dando poco a poco: los efectos secundarios, que podia tener vimitos,
llagas en la boca o en la garganta. .. Le dieron unos preparados, como un anestésico, para que se tomara antes de
comer, aungue comer no comia mucho, porque con los vimitos apetito no tenia mucho; como el tratamiento le
quemaba la parte de tragar, la garganta, pues no tenia mucha gana”. Fentre02_01.rtf - (145:145).

“El médico le dijo: No, no te puedo volver a operar. Y dice: Entonces, ;qué me quiere decir? Y dice:
Pues que yo ya no puedo hacer mads de lo que he hecho; abora tienes que pasar a los otros doctores, donde ellos te
van a llevar y a ver qué pasa; que tampoco vayas a tirar la toalla, que tampoco es eso”. Fentre06_01.rtf -
(356:350).

Otros enfermos no hablan directamente del tema, a lo que mas se aproximan es a
comentar la intervencién, pero sin mencionar la informacién recibida. Este silencio suele
correspondet, por lo general, a aquellos que desconocen la gravedad del diagnéstico. En otros
casos, no quieren hablar del tema por considerar que “ya no pueden hacer nada mas”.

Otra posibilidad de recibir informacién de manera indirecta es a través de los medios de
comunicacién. Asi, aunque afirmen no estar informados, puedan mostrar una conciencia de
sospecha (awareness of dying) ya que en el fondo saben lo que les pasa. “sQué le han dicho? ¢;Qué
es lo mismo o...? No. A wi directamente, ni los médicos ni mi familia. .. ahora no me han dicho nada. Pero
como esto. .. como ves por la tele y por la radio aquello que. .. que escuchas o ves, que hay fases terminales, sno?
Pues una persona a lo mejor tiene... No sé ahora si serd de segunda ya porque, claro, si cuenta la primera veg,
pues son 12 asos lo que llevo, sn0?”. Eentrell_01.ctf — (278:279). El proceso de la enfermedad
también advierte al afectado de su aproximacion hacia el final.

Los enfermos en fase terminal, cuando llegan al servicio ya han sido informados durante
el proceso de su enfermedad por varios profesionales. En la informacién frecuentemente la
comunicacién es inadecuada, no suelen ser escuchados, han utilizado un argot médico y una
actitud de superioridad, evitando tratarles como un igual (Buckman, 1998:62). Por lo que se
establecen grados altos de insatisfaccion y falta de confianza en los profesionales, adoptando, a
veces, una actitud pasiva. En el servicio existe mayor proximidad y participacion en la forma de

informar, pero el lenguaje médico sigue siendo utilizado en gran medida. Es frecuente escuchar
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una terminologia correcta de su enfermedad que aparentemente carece de significado,

posiblemente no por desconocimiento sino para alejar su mal.

Grados de conciencia de la enfermedad y la muerte
Para tratar el procedimiento de la informacion me fundo en Glaser y Strauss, de si se
debe o no informar al enfermo de cancer. Este es un asunto controvertido y de dificil solucion

que, frecuentemente, suele presentar problemas.

El contexto de conciencia es lo que la familia sabe sobre la enfermedad del familiar que
la padece, la gravedad de la misma y la posibilidad de muerte, se verifica a partir de la interaccién
entre las personas y los grupos y lo que dicen o no dicen, lo que saben. A partir de esto, algunos
contextos de conciencia evolucionan a contextos diferentes (Glaser y Strauss, 1979:11).

En cuanto a los contextos de conciencia ya mencionados son clasificados en contexto de
conciencia, cerrada, de sospecha de engasio mutuo y abierta.

La conciencia cerrada esta relacionada en aquellos casos en los que todo el mundo lo sabe
menos el paciente. Impide que el paciente conozca su propio destino por parte del médico u
otros profesionales, la familia o por ambos a la vez. “Su mujer veia muy bien que estuviéramos todos
allt, pero que no le habldaramos del tema, lo protegia”. Eentre0lbis_99.rtf — (52:52).

Habitualmente es la familia la que toma la decision de no informar por miedo a la
respuesta. Cuando deciden no explicar lo que esta ocurriendo, sustituyen la palabra cancer por
otra menos alarmante y mantienen aparentemente al enfermo sin que conozca cual es su
situacion real, lo que puede llevar a errores.

La conciencia de sospecha. Surge cuando el paciente desconfia y hace intentos de confirmar
dicha sospecha, pero posteriormente la descarta y acepta la primera version como verosimil.
“No m’havia dit res ningd, de dir doncs, t'han de fer quinio ni res. 1 jo els hi vaig dir: si tinc res dolent dien-
m’hoy i ho he de sapiguer, dones. I el meu marit em va dir: a nosaltres ningsi no ens ha dit res que tinguis res de
dolent. I jo vaig venir aqui a visitar-me amb el doctor F, i li vaig dir: ;que era dolent o que? I din: no, ho vam
treure per prevencid —em va dir. Diu: doncs, dolent no, bueno. 1 llavorens em van fer venir cap aqui al hospital a

Ser-me quimio. 1 dones, si no era dolent. Din no, aquestes coses les volem agafar abans de que siguin pitjor”.

Eentre06_01.rtf — (154:154).

La conciencia del engasio mutuo es aquella en la que todo el mundo lo sabe y finge que no.
Mantiene a los interlocutores incomunicados. “Una vez operada ¢qué le dijeron? Una veg operada,

pues luego me dijeron que era del estdmago, pero que no era na, que no era na, y luego madre mia, luego casi si

tienen gue sacar todo”. Eentre05_01.rtf — (343:344).
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“No voy a salir de esta y prefiero no decir nada a mi familia, me lo guedo yo para no hacerles sufrir
mds” (enfermo ingresado).

Familiares: “sCon tu marido lo has hablado? No. No, porgue... no es un tema que. .. Ademdis
lo levamos un poquito enganiado, ;sabes? A ver, ;como es eso? Porque eso si que lo hacemos, lo levamos un
poco enganiado todos, seh? He pedido ayuda a los médicos y eso si que me lo han... me lo estan concediendo.
Porque, ;sabes qué pasa?, que él es una persona muy fuerte pero tiene mucho miedo a la muerte”.
Fentre05_01.rtf - (805:809).

“A él, ¢qué le dijeron exactamente? Bueno, como yo les dije... yo les dije que no le dijeran a él
nada de lo que tenia. O sea que. .. Entonces le dijeron que... —como al principio le habian dicho que era como
una tilcera— pues le dijeron que era una ilcera sangrante que tenia y que habia que operarla y que era bastante
grande; y que. .. bueno, que iba a estar bien, que no le iba a pasar nada, gque iba a vivir lo mismo, con la misma
calidad de vida; le dijeron que seguramente le tendrian que quitar casi todo el estomago, pero que por eso iha a
vivir ignal, bien” Fentre06_01.rtf -(251:252).

Autoengano: “Desde 1992, me veia un bultito, donde nace el pecho, me tocaba un bultito muy aspero,
) decia jcomo voy a decir yo nada estando mi madre en la clinica?, mi hermana y yo estabamos internadas con
ella, cuiddndola. Pensaba: esto no va a ser bueno, yo trabajé en una clinica y sabia que: lo que no duele no es
bueno”. Eentre03_00.rtf — (55:506).

A veces no aplican la misma decision para los familiares que para ellas mismas.

Familiar: “A ver, yo soy muy... si fuese yo, yo si que querria saber, hasta el iiltimo detalle, porque
quizd hay cosas en i vida que no he hecho y gue las biciera, ;no? Pero él no. Y de eso estamos conscientes sus

hijas y estoy consciente yo”. Fentre05_01.rtf - 16 (828:828).

Cuando entran en CP muchas familias pretenden seguir con el engafio. Por lo general los
profesionales suelen informarles, pero a veces escuchan la sugerencia familiar. He presenciado
algunos de los casos en los que el enfermo desconocia su enfermedad. Este no solia preguntar,
salvo una excepcion en la que cuando pregunté directamente sobre lo que tenfa se le ocult6 el

diagnostico.

La conciencia abierta, caando ambas partes lo saben y hablan claramente del tema, permite
un didlogo entre todos y da al paciente la posibilidad de tomar decisiones. No suele ser muy
frecuente, aunque se dieron varios casos en el servicio. Lo que les caracterizaba era que
hablaban del tema con los profesionales y los familiares e incluso en una ocasiéon una enferma
queria hablar con los enfermos ingresados de su experiencia con la enfermedad, tenfan mayor
capacidad de decisiéon en sus asuntos familiares y personales, y cuando les llegé el momento

fueron los que decidieron despedirse de sus seres queridos.
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Durante mi observacién tuvieron lugar una gran diversidad de acontecimientos
relacionados con el problema de la conciencia. Ser conscientes de la enfermedad y sus
consecuencias origina multiples reacciones. Destaco el caso del Sr. F. En una de las visitas
iniciamos la conversaciéon hablando de como ha pasado la noche. El tema de la enfermedad
surge durante la conversacion y refiere que también le han tenido que operar de la pierna y que
tiene tres tumores. “Un tumor estd ubicado en la cabeza y esta curado. El segundo esta en el pulmin —en
proceso de evolucion— y el tercero en la pierna. Segun el paciente los médicos le han comentado que “wn
tumor no tiene que ver con el otro”. Su enfermedad lleva un proceso de aproximadamente seis afios.
Indica que desde que se jubilé' “/ ha venido tods”. Antes de estar ingresado en el SCP estuvo en
la sala de oncologia. Cuenta que en esa época “Yuve un momento en que no queria vivir”. Todo lo vefa
mal, estaba siempre irritado y enfadado con todo el mundo. Dice que gracias a una enfermera
que estuvo hablando con él mas de una hora, cambi6 de actitud. “Lo gue s me hizo reaccionar es
que me dijo que yo podia o no vivir unos meses, anos... El tiempo que fuera lo podia vivir bien y también mi
Sfamilia, o mal como estaba haciéndolo hasta ahora, eso dependia solo de mi”. Expresa que “le agradezeo mucho
lo que hizo por mi, me devolvid a la vida”. Me dijo que en “ese momento tenia dolor, molestias y estaba algo
inguiets””. e dejo para que descanse y quedamos en que pasaré cuando llegue su mujer para que
me ensefien las fotos de sus hijos y nietos. La cuidadora principal es su mujer, ya que los hijos
viven fuera del pais y no pueden cuidarle. La mujer explica que ella estaba antes todo el dia en el
hospital, “como ahora esta mejor y no me necesita tanto, me voy a dormir a casa”. Esta sola, sus hermanos
son los que la acompafian mientras dura la enfermedad de su marido. El Sr. FS fallece el dia 20—
06-2000 sin cumplir el deseo de conocer a su nieto. En el periodo anterior al fallecimiento, yo
estaba en la fase de valoracion para realizar o no la entrevista.

Otros pacientes se expresan abiertamente valorando aspectos a favor o en contra de la
enfermedad. Suelen ser conscientes, en parte, de que la enfermedad continta. “Con /a enfermedad
de cdncer, la parte buena ha sido la relacion con mi familia y la parte negativa ha sido que a mis 37 asos
(cuando inici6 la enfermedad), 7o soy madre, quiero tener un hijo, el médico me dice que no es el momento,
asin tenia esperanzas. El segundo palo, con la radioterapia, los ovarios no funcionan, de haberlo sabido hubiera
contado con la opcion de congelar dvulos, también podria optar por una madre de alguiler. Por lo cual no me
queda mids remedio que aceptarlo, no me puedo permitir que me afecte en mi vida privada. También lo de la
radioterapia me ha afectado, (3ona vaginal estrechada requiere dilatar la ona), la solucion dada no le parece bien
Y no lo hace. A veces pienso qué putada, jpor qué me ha tenido que pasar a mi? Es como una loteria, hay que

afrontarlo y tirar palante. Cuando lo de mi tio me enfadé con Dios, con lo mio no. Yo no me siento enferma, me

1 .. . , . . Lo L,

Casi siempre la enfermedad tiene detrds un supuesto motivo y el motivo de la jubilacion suele ser uno de ellos.
2 L . . .

Le administraron un exfra —analgesia. La analgesia suele estar pautada, pero reciben los ex#ras a demanda del
paciente.
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permite levar la vida, de vez en cuando loro y me sirve de desabogo. 1o que me da rabia es que con mi
enfermedad, yo 50y una persona independiente, tengo a mi familia encima, no me dejan hacer cosas, ni salir sola y
eso no me gusta”. BEentreO1bis_99.rtf — (84:84). El rechazo de lo que les ocurre, es un hecho que se
da frecuentemente en algin momento del proceso de la enfermedad terminal.' Aunque
racionalmente creen que lo tienen controlado, las emociones suelen surgir en un intento de
encontrar explicacién a su sufrimiento.

Otra forma de asumir la enfermedad es la de ser conscientes de que necesitan ayuda
clinica. “Yo prefiero estar en casa que no aqui, porque si estoy en casa es que no tengo nada, y si estoy aqui es
porque algo tengo. Eso va..., yo lo que veo, porque si yo estuviera bien no estaria aqui, pero... es la tinica cosa
que veo que la. .., aqui estds bien mirao, o sea. .., y desde el principio eh...”. Eentre02_00.rtf — (237:237).

En general, el contexto de conciencia (awareness context)” es tomado como un problema
técnico y como una vertiente moral (Glaser y Strauss, 1979, ix). La cuestion técnica se soluciona
respondiendo al protocolo, se puede informar al enfermo y actuar en funcién de si lo sabe o no,
o si solo lo sospecha. La derivacién moral aborda aspectos éticos, sociales y valores muy
personales. Ambos aspectos son validos en nuestra sociedad, al igual que en la americana,
porque aun se sigue muriendo mas en los hospitales y porque el avance tecnolégico implica
largos procesos crénicos en los que los enfermos transitan del domicilio al hospital con relativa

frecuencia hasta llegar al final de su vida (Glaser y Strauss, 1979:0).

Siguiendo los dos factores diferenciadores en la informacién establezco los dos tipos de
informar. El primero obedece a un #rdmite técnico en el que la informacion suele darse de manera
directa’ y corresponde a la informacion recibida por el paciente en solitario. Los relatos refieren
que este tipo de informacion se da, frecuentemente, a bocajarro y normalmente por profesionales
de oncologia, de pruebas exploratorias o por algun especialista, que obedece, supuestamente, al

intento de provocar una reacciéon de choque y para cumplir un protocolo de informacion.

Pacientes: “La doctora de las mujeres (1a ginecologa), en una revision, me mandd a que me bicieran
una mamografia; la doctora, de la mamografia, me dijo 3sabe lo que usted tiene?, le dije, no; y me contestd, pues
tiene un cancer, fue la primera que me informo. En ese momento contesté, pues que sea lo que Dios quiera. .. Me
dijo no te vas a morir, pero vas a sufrir muchisimo. Me alegré, asi no me dejé...”". Eentre03_00.rtf — (56:56).

Una manera de informar inadecuada puede ser valorada positivamente, en cierta medida.

! Loules mantuvo casi continuamente una actitud de supuesta normalidad, al menos exteriormente, no se sabia lo que
pensaba y solia manifestar que se iba a curar.

2 Se refiere en una situacién de terminal, ¢quién sabe qué?, sobre la probabilidad de muerte para el paciente
mortibundo.

3 Normalmente se informa para protegerse de supuestos problemas legales o judiciales, tal y como ocurre en
EEUU. En las dltimas décadas, también se da cada vez con mas frecuencia en el tertitorio espafiol.
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Adoptar un procedimiento directo, claro y conciso es una actuacién profesional y
tecnificada, carente, por lo menos en apariencia, de toda relacién emocional con quien transita
por una enfermedad que le aproxima a la muerte. “cQué es lo que tenfa? Me dice ese de la gomita,
dice, si se opera usted, pronto, puede usted tardar un ano o dos. (En que? En vivir, y sino puede usted durar

my corta su vida. Y si quiere usted operar me lo dice y nosotros le ponemos fecha”. Eentre05_01.rtf —

(349:353).

El profesional en este caso, aplica un lenguaje técnico y directo. “Tumor de células malas e
intentaremos ver como lo vamos a tratar”.

Los profesionales lo corroboran: “hay una tendencia a ello (informar brutalmente) por
algunos profesionales” que proceden, mas bien, de la praxis curativa. “S7 /a informacion es rapida y
directa, el paciente queda desprotegido porgue después de los cinco minutos de informacion esta solo para

comprender lo que le estd pasando y le dara muchas vueltas a la sitnacion”.

Muchas veces, la realidad supera la ficciéon. La idea tedrica de como informar
correctamente esta documentada ampliamente tanto en los protocolos hospitalarios como en la
bibliografia sobre el tema y se aleja, inexcusablemente, de esta informacion a bocajarro (Alves,
2003). Por lo general, la sociedad otorga el poder al médico que es e/ gue sabe, frente al enfermo,

—el desinformado de su enfermedad—, que es ¢/ gue no sabe.

Otra manera tecnificada de abordar el problema es obviar o minimizar el tema del

cancer e ir directamente al grano del tratamiento quirargico.

Pacientes: “Vam parlar amb el doctor F. 1 ell em va dir: din... dones, si, si, toperaré. Ja em volia
operar lendema. 1 jo li vaig dir que 'endema no. No estava preparada jo per... Es que em va agafar una
tremolor i una mena de cosa que dic: no, no puc. 1 lavorens em va dir: bueno, doncs mirs, jo me'n vaig de

vacances i quan arribi de vacances doncs... toperaré. Pero una cosa clara no me la va dir ningi’.

Eentre06_01.1tf — (134:134).

“Esto hablo del intestino. Si. Y lo sanearon todo. Alli a mi, en St. Boi, en la operacion, me parece que
ast, decirme tiene un tumor maligno, me parece que no me lo dijeron. Me parece. .. eso: que habian hecho las

pruebas y que habia que operar. Eentrel1_01.rtf — (271:272).

Cuando el presentimiento se convierte en realidad lo que queda como consuelo, al
parecer, es la llamada al orden por parte del facultativo. Por muchos protocolos que existan
sobre como dar las malas noticias, con frecuencia estos no son de utilidad puesto que algunos
no los aplican.

El segundo factor se debe mas a aspectos morales y puede responder a intenciones

antagonicas: dar la oportunidad al enfermo para participar en la toma de decisiones mediante
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una informacion ajustada a la realidad, o bien evitar todo tipo de sufrimientos aun a costa de
presentar una informacion sesgada. El modelo de informacién basado en aspectos morales suele
proceder de los médicos de familia o generalistas.

Paciente: “Y e/ médico no me dijo cancer, me dijo: te hemos sacado un tumor de potencialidad maligna.
Y usted, dentendi6 eso tal cual? S7, porgue yo automidticamente que el me dijo eso le pregunté: stengo que
hacer quimio? (Ab!'Y me dijo, no, en este momento no porque seria contraproducente. En aquel momento y
bueno, entonces me operaron por primera veg en el 94 y me pusieron la bolsa de colostomia (realizaron una
ostomia) pero me dijo el médico que por donde estaba situao el tumor que en dos o tres meses mdximo, si todo
tha bien, me quitarian la bolsa (ostomia) y me volverian a empalmar. Y si, si, esto fue.” Eentre07_01.rtf —
(232:238).

Constato que los familiares proximos, con frecuencia, no quieren que sus enfermos sean
informados del diagnéstico de cancer. Adn en la actualidad la sociedad espafola adopta desde la
familia un papel protector y la institucién sanitaria, como tal, no defiende el derecho del
enfermo a ser informado para que pueda decidir libremente. Cuando se da, es mas un acto

individual de algin profesional médico.

En los hospitales suelen tener protocolos o guias de como realizar informacién pero no
es suficiente porque pueden encontrarse con que a veces prevalece la decision particular del
médico que informa, otras, no estan lo suficientemente informados para ello. Es un tema en el
que los propios sentimientos pueden afectar en el modo de informar, por lo que puede llegar a
cambiar los tipos de respuestas del profesional. Pero lo mas importante es que el enfermo tiene
derecho de estar informado al margen de lo que piensen los profesionales y sus familiares. Este
derecho aun y, a veces, en CP queda postergado a favor de lo que quieran los familiares. La
consecuencia de no estar informados deriva en que los enfermos pasan por periodos de
depresion, desconfianza, duda, estados de confusiéon y situaciones conflictivas entre los
familiares e incomunicacion entre el enfermo y familia. A veces, también afecta a los
profesionales porque se encuentran en situaciones en las que pueden perder la confianza del
enfermo por no informar. La actuacion del equipo es la de informar.

El tema de comunicar al paciente sobre el diagnéstico de cancer suele ser complicado
porque existe un sentimiento protector por parte de los familiares y de algunos profesionales
que dificultan un curso normalizado de la informacién. El enfermo tiene derecho a estar
informado para con ello poder decidir qué hacer con su vida. Por lo general es el que indica
hasta donde quiere saber. Los enfermos suelen estar mas informados del diagnéstico que del
prondstico. Con el diagnostico se les presenta una expectativa de vida por la que merece la pena

luchar, mientras que con el prondstico ya han realizado una trayectoria en la que ban perdido la
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batalla y no han conseguido lo deseado: curarse. Por lo que es mas dificil afrontar la situacion y
unos prefieren no saber, y otros estin ya muy agotados y sin fuerzas para seguir luchando. En
cuanto el grado de conciencia, como ya he mencionado, presentan, por lo general, conciencia
cerrada o de engafio mutuo y una minorfa conciencia abierta. Las primeras implican situaciones
de incomunicacion e incomprension. Por lo general las muertes ocurren sin conseguir que
algunos pasen a conciencia abierta con lo que implica una mayor soledad para el enfermo en la

ultima etapa de vida y un proceso mas doloroso para los familiares.

En transito

Esta categoria plantea el proceso de la enfermedad desde los inicios hasta que la
enfermedad es considerada terminal. Desde los significados y las experiencias que le asignan la

categoria de estado terminal.

5.5. Tratamiento del cancer

Al anuncio del diagnéstico, expresado en un mayor o menor grado, suele seguir el de la
intervenciéon quirargica (IQ), tratamiento aplicado para erradicar el problema. A veces, y antes
de la IQ, se utiliza también el tratamiento de radioterapia o quimioterapia cuando este requiere
realizarse de manera selectiva.

Entrar en el quiréfano es un reto para el enfermo: “Es gue tenia por, no sé... No tenia por de
que em trobessin res dolent, eh? Perqué no hi havia pensat mai de la vida. De que? Que em trobessin algo
dolent. No hi havia pensat mai, mai, mai, mai. Perqué com que jo no em trobava malament. .. 1 aig trobar-me
un dia malament. .. 1... bueno... em van operar. Din que ['operacid va durar més de nou hores... I lavorens,
és clar, quan vaig sortir em van posar a cuidados intensins. Hi havia la meva germana, el meu marit, el meu fill i
un amic que tenim. .. Tots eren aqui. 1 bueno, els dies que vaig estar a cuidados intensius doncs. .. bé. 1 llavorens
em van portar cap a ['habitacid. 1. operacid es veu gue va anar bé, que no em vaig ni enfebrar... He quedat
diabetica, perqué em van treure el pancrees...”. Eentre06_01.rtf - (142:149).

La intervencion esta determinada por el tipo de tumor, la fase en que se encuentre y el
riesgo que implica. “Em van treure el pancrees i la vesicula, després el bazo... i no sé queé mes. Quatre coses,
emt sembla que em van dir. Pero bueno. .. 1 resulta que vaig anar cap a casa —vull dir després de l'operacio—, vaig
anar cap a casa... Em vaig refer molt i no em vaig aprimar gaire” Eentre06_01.rtf - (152:152).

“Pero usted, scomo vivid eso? Lo de operar. Pues después de operar lo vi mal; lo vi mal. Pero
esto. .. la superé, la medicacion. Lo vi mal. Me vi alli muy mal, en B., que estuve ingresado sobre los 50 dias me

parece —entre 45 y 50 dias estuve ingresado, con unos tratamientos muy fuertes. Y aquello pues. .. lo superé, y asi
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han transcurrido 12 arios hasta que ahora esto ha vuelto a brotar por algin sitio”. Eentrell_01.rtf -
(274:275).

La erradicaciéon del tumor se presenta como un periodo dificil y con riesgos, del que,
pase lo que pase, siempre parecen salir victoriosos los cirujanos.

Enfermos: “Salieron y dijeron a mis nisios eso: la vamos a operar a tu madre, pero todo esto de agni
(indicando la zona genital) #o se lo vamos a poder quitar, porgue si no se nos va a quedar en la operacion. Y
dijeron mis hijos: [Bueno, pues bhaga usted lo que pueda! Y lo demds pues ya... Y si, si. De lo demds he salido
my bien, de la operacion... La terapia la he llevado muy bien. .. Pero claro, ahora pues... Pero bueno, ya lo
llevo bastante mejor. .. Pero yo pasé mucho con mi marido. Y a rai3 de ahi pues yo empecé a caer mala, mala,
mala, mala... hasta que cai. Pero bien caida que cai. Asi que llevo pues desde agosto sin levantar cabeza”
Eentre09_01.rtf - (387:389).

Familiares: “Entonces le cortaron un trogo, (un pam), como un palmo nos dijeron, y mi padre tenia el
pote alli porque se tenia que levar a analizar; le sacaron el trozo malo y lo llevaron a analizar, salid que era
cancerigeno. .. pero bueno, nos dijeron que ya le habian sacado todo lo que estaba mal y que. .. que nada, que le
ponian eso si la bolsa” Fentre02_01.rtf - (87:87).

“El 15 de julio con los rayos ldser le hacen por la vejiga... —no sé como se llama esa prueba. Lo
querian operar con laser, y cuando lo fueron a operar se dieron cuenta gue ya estaba comido”. Fentre05_01.rtf
- (716:716).

La IQ actda como tratamiento reparador y les aproxima al menos, de momento, al final
de un mal suefio.

Enfermos: “E/ cincer era microscipico, una microinvasion infiltrante en el sitero, es lo que me dijeron.
E/ médico dijo que asumia el 100% la enfermedad y que después de la intervencion bisterectomia, me quitaron la
matri, ya estaba curada. El cirujano después de la intervencion, me dijo que me olvidara del tema, que estuviera
tranguila” . Eentre01bis_99.rtf - (22:22).

Familiares: “Porque me acuerdo de que cuando ella se despertd, pues claro, ella lo primero que higo fue
tocarse a ver si estaba o no estaba (1a bolsa o dispositivo de colostomia) ”. Fentre02_01.rtf - (122:122).
Asi, con la extirpacién quirdrgica de los tumores intestinales la consecuencia mas temida, aparte
de la muerte, es la mutilacién o amputacién del cuerpo (Sontag, 1996:21).

Cuando la enfermedad avanza suelen estar indicadas nuevas cirugfas u otros tratamientos
—quimioterapia o radioterapia.

Familiares: “Entonces claro, pues la operaron y bueno todo esto que dices: ostras, ahora otra vez a
operar, pero en realidad pensabas, pero por lo menos se puede operar, o sea que lo que te mantiene y hace que no
tires la toalla es eso, es que eso los médicos siempre haran algo. Asi que la prepararon para operaria, la operaron,

) dicen que en esta operacion le resecaron las metdstasis y creo que también le quitaron el otro ovario y no sé si la
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matriz. ¢Y cuanto tiempo pasé de una operacion a la otra (no la del cierre)? Desde la primera quieres
decir, 3no? Pues mds o menos un aiio y pico. ..es que no lo sé, no lo sé. Un afio y pico o igual mdis, ahora no te lo
sabria decir. Es que segiin como, aquello parece tan lejano, ;sabes? St que han pasado muchos arios. .. Es que
claro, aguello pasd y lnego continsias con lo gue venga, ;no?... Pues eso, y yo creo que en esta operacion fue cuando
le quitaron el otro ovario y la matrig, porque alguna cosa verian_y dirian: mejor limpiar, ya que usted ya no va a
tener hijos ni pensamiento de tenerlos y mejor para evitar que hubiera una cosa rara pues lo quitamos. Después de
esta operacion ya si que hablaron de un tratamiento de quimioterapia”. Fentre02_01.rtf - (128:131).

El tratamiento de quimioterapia o radioterapia provoca malestar general, descontrol de
sintomas, sufrimiento y pérdidas de imagen corporal. Suele aplicarse antes, durante o después de

la IQ. Son tratamientos que por su agresividad y efectos secundarios son temidos y rechazados.

Enfermos: “Awntes de la operacion me administraron siete sesiones de “quimi” (quimioterapia) para
ver si salvaban el pecho izquierdo. E1 17 de diciembre de 1992 me operaban. Yo entraba con la cosa de que me
quitaban el pecho, y sali sin él. Me operaron en B., estuve en la planta 17 (donde habia camas). El dia 22 de
diciembre sali (le dieron el alta del hospital) y e/ dia 31 me quitaron los puntos. Después de la operacion, el
31 de diciembre, me dieron la primera sesion de quimi de las cuatro sesiones previstas, me quedé la cabeza cono
la mufiequita de los escaparates, peladita del todo. A partir de abi, tuve revision cada tres meses durante cinco
anos. Antes de la revision de control fui al médico porgue tenia dolor en la pierna izquierda, me dijo el médico (el

oncologo) que era una cidtica, andaba coja, y me dio medicacion”. Eentre03_00.rtf - (62:62).

Familiares: “La primera veg le hicieron tratamiento de quimioterapia, que no era esta que se cae el
pelo sino que era una que le provocaba muchos vomitos y mucha somnolencia, vémitos y somnolencia. Porque ella
tenia que ir los cinco dias de la semana alli y le ponian tres inyecciones —ni sueros ni nada—, eran solo diez
minutos, llegabas la pinchaban y para casa; ahora, en el viaje de vuelta ignal ya devolvia y cnando llegaba a casa
tres cuartos de lo mismo; normalmente se estiraba en el cuarto de mi hermano y dormia un monton, y suerte de eso
porque asi menos que devolvia; por eso si le recetaron el Primperdn, pero como si no le hiciera nada, ella siempre
ha devuelto mucho con estos tratamientos; a veces oyes comentarios de gente que le estan haciendo lo mismo y que
dicen que ellos no devuelven, y suerte que tienen porgue eso deja baldada, pero mi madre si, ella siempre ha

devnelto, que si no hubiera sido asi quizd no bhabria tenido tanto cansancio, tanta resaca...”. Fentre02_01.rtf

- (137:137).

En ocasiones el tratamiento de quimioterapia suele ser rechazado por los pacientes. Uno
de los motivos argumentados es el deseo de no pasar por mas momentos de malestar e
incomodidad. En un principio, esta decision puede no ser aceptada por los médicos de

oncologia.
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¢Como viviste eso? Fue un dia, un dia, porque me dijeron la..., bueno la quimioterapia. Y entonces
no sé porqué pero dije que no me la hacia, y no me la hice. Que para curar una enfermedad tienes que pasarlo
mal es sabido de, de... que se pasa mal, pues no lo quise, que firmaba todos los papeles que me trajeran, que
firmaba todo pero que no. Insistieron que viniera aqui, hablé con una doctora, no me acuerdo como se lama, me
quiso convencer, no quise. Que me trajera papeles que los firmaba, que la responsabilidad era mia pero no
quisieron que firmara nada pues no lo firmé, pero después vine a verla para quitarle ninguna responsabilidad a
nadse. Eentre08_01.rtf -(341:342).

A veces el tratamiento de radioterapia se aplica cuando la IQ) esta contraindicada.

Familiares: “Le dieron radioterapia —le dieron diez sesiones de radioterapia—, estuvieron mirando a ver
si lo podian operar. .. pero se ve que lo tiene en un sitio tan delicado que lo mds minimo que se pasaran —nada
solo que se desviaran medio milimetro del sitio—. .. se quedaria parapléico. .. y seria peor de como esti abora”.
FentreO4_01.rtf - (382:382).

En procesos avanzados suelen aplicar ambas terapias —quimioterapia y radioterapia—.
Los momentos del tratamiento selectivo vividos como desagradables quedan diluidos y se
aprecian aquellos en los que se encuentran mejor, aunque estos ultimos sean minoritarios
comparativamente.

Enfermos: “E/ aio 2000... Eso, wira, el fin de aio, sea para empezar el aiio 2000 estaba yo aqui
ingresada que fue cuando vine con... Porgue me estaban dando la quinmio y me provocd unas diarreas tan fuertes
que me tuvieron que ingresar para controlarlas. Entonces acabamos esa quimio y entonces, todo lo que es el aio
eso, el aio 2000, en febrero empecé hasta que acabamos la radio de las metdistasis dseas, en febrero del 2000
empecé a estar bien. Y he pasao bien desde febrero del 2000 hasta... cuando he empezao con esto de abora, ahora
en enero, en el scanner salid lo de los ganglios, en el iiltimo scanner que fue el 15 de enero, lo vimos el 15 de enero
del 2001 (repetido dos veces). O sea que todo lo que es, casi todo el ario 2000 he estao bien, encontrandome
bien y...”. Eentre07_01.rtf - (272:272). La percepcion de bienestar esta en funciéon de mantener el

control de los sintomas.

Seguimiento y control

En el seguimiento y control del enfermo representa que hay que realizar examenes
ambulatorios periédicos para verificar el curso de la enfermedad y la respuesta del paciente y la
familia, hasta alcanzar la recuperacion total.

Pacientes. ‘gY qué le dijeron? Pues nada; que tenia que espabilarme poco a poco. Y cuando me fui
de aqui estaba como un sable de delgado, y me tenian que llevar en peso, abrazade, porque no podia ni

moverme”. Eentre10_01.rtf - (438:439).
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Familiares: “Bueno. .., lo operaron el dia 2 y salimos —me parece que fue— el dia 12 o el dia 13 —
salimos del hospital. Y el dia 21 bajamos a quitarle los puntos. Juan, digamos desde el dia 13 hasta el dia 21 se
recuperd —porque perdio peso, claro, por la operacion, ;jno?—; se recuperd bastante bien y el dia 21 vinimos a
sacarle los puntos. Estuvo hablando el médico con él y todo eso... y nada, nos dijeron que ya nos lamarian de
aqui. Dice: si hay que darle un poquito de tratamiento ya llamarin desde alli” Fentre04_01.rtf - (341:341).

“Bueno, al principio de la operacion, como le fue muy bien —porque el doctor y todo dijo: es que ha sido
una cosa asombrosa como se bha recuperado y como estdi—... pues no sé, pasd bastantes meses nny bien: estuvo
trabajando muchisimo, no se cansaba nada... ;Siguid trabajando después de la operacion? 87 si. S, s,
estuvo trabajando. .. De hecho, ha estado trabajando hasta hace pocos meses, jebl, tampoco... ha hecho quiza
menos que al principio pero él ha continnado trabajando. Y estaba muy bien. El doctor le dijo, le asegurd: ti,
cuando estés bien, a los 20 dias te puedes comer una fabada. Y fue verdad, que se la comis” Fentre06_01.rtf -
(270:273).

“Pues después de la operacion tards un poco en recuperarse, porque las condiciones en que habia llegado
a la operacion eran malas”. Fentre02_01.rtf - (103:103).

Las complicaciones son los resultados indeseables que pueden presentarse a raiz de los
tratamientos quirdrgicos, farmacolégicos.

Enfermos: “SZ No em trobava malament. Nomiés que. .. el dia que em va comengar la cosa més
fatal, vam anar a sopar una colla i vaig menjar mongetes amb botifarra i carn a la brasa —que tampoc no n'hi
havia per fer-te mal—, pero vaig arribar a casa i vaig tenir uns dolors... perd ni d'estomac ni d'aixo... a
Lesquena. Uns dolors a l'esquena. .. 1 llavorens, és clar, al tornar a anar en el doctor li vaig dir —aixo andavem a
Tarragona— i lavorens em va dir: dones aixo s’ha de fer una endoscopia. Vam venir aqui dalt a la Tecnon, em
va fer una endoscopia i lavorens ja em van dir: diu... no, no, aixo és per operar”. Eentre06_01.rtf -
(130:131).

Familiares: “De Ja cicatriz, si, porque cuando operan de esto abren desde aqui del pubis hasta
estomago, abren mucho. Y esos puntos pues la mayoria se infectaron, entonces se habian de curar aqui en casa —se
los curaba mi abuela o mi tia, abora no sé, pero yo no se los babia curado— Fentre02_01.rtf - (97:97).

“eArritmia? 87 una cosa asi. Y entonces pues... no se la podian poner (la quimioterapia) por eso,
porque los efectos secundarios —segrin me dijeron— iban al corazon. Entonces, a lo mejor pues. .. Como estaba tan
bien al principio dijeron de no ponérsela, porque si de la operacion en si, de la enfermedad, estaba un poco bien, a
lo mejor se lo cargaban de la otra manera, dindole la quimioterapia; y entonces pues prefirieron no darsela, y
como se tba controlando todos los meses mids o menos, a ver como iba, pues dijeron que no, que no se la iban a
dar, que tal como estaba mejor estaba asi. Yo no sé si era mejor, si era peor... no lo sé eso. Pero bueno, de todas

las maneras es igual; se la hubieran dado o no, quiza hubiera sido lo mismo —o sea, gue tampoco no...”

Fentre06_01.rtf - (302:303).
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Si el tratamiento no es eficaz suelen presentarse recidivas que marcan la sucesiéon de
acontecimientos. Dependiendo de qué tipo de cancer padezcan, tiene una evolucién mas o
menos rapida y puede recidivar mas de una vez. Por lo que vuelven a empezar y frecuentemente
son dirigidos hacia el servicio de cuidados paliativos (SCP).

Pacientes: “En mayo del 95 me operaron de metdstasis hepdticas, que entonces si que bice quimio.
Entonces fue la primera vez que hice quinio, que me operd el doctor F. 'Y luego ya, estuve tres asios muy bien,
después de esto, hasta julio del 96. S7, en julio del 96, hice una metdstasis pélvica, bueno ovario, matriz, por ahi
abajo. Cogia ovario, matrig_y no sé cudntas cosas mdsy entonces me volvieron a operar y entonces... no hice
quimio; me parece gue no. ;O si? Ahora no me acuerdo. ;1 es? Esto se me ha olvidado”. BEentre07_01.rtf -
(247:247).

“§i. Després de la quinio, de la segona vegada —que ara fara un any al juliol—, se’m va comencar a fer
aigna al ventre. Primer no me la volien treure. .. Pero aguest hivern no podia més, jo. 1 aig quedar inflada. .. les
cames. .. m'ofegava. .. I vaig venir aqui, al Dr T., i n’ho va treure. I ara doncs cada mes me'n van treient una
migueta” Eentre06_01.rtf - (181:181).

Familiares. “Pues hubo cambio hace. .. A ver, no sé si hace siete meses que se volvid a encontrar mal.
Bueno, que en un control de los que vinimos vieron que habia vuelto a hacérsele un poco de tumor y que quizd le
sangraba un poquito donde la herida... donde la cicatriz que tenia, y entonces pues, bueno, le hicieron mds
pruebas y vieron que si, que habia que volverlo a operar. Entonces lo volvieron a operar, y entonces ya dijo el
miédico. ... el médico dijo que ya no. .. bueno, que podia vivir un poco de tiempo con mds o menos una calidad de
vida pero que, claro, que entonces ya habia sido mucho mds —porque yo creo que él tampoco se lo esperaba, el
miédico. 1e quitaron todo el estomago, un trogo de esdfago, el bazo y un trocito de pancreas” Fentre06_01.rtf -
(285:285).

Y ya un dia por la manana digo: De hoy no pasa. Espérate, y digo: he dicho que no, abora mismo
lamo a la ambulancia y vamos al hospital, —digo— porque esto no puede ser asi, es imposible; yo sé lo que son
vértigos porque mi madre los ha sufrido, y lo tuyo serin vértigos pero serdan de otra manera y a lo mejor necesita
otro tratamiento.” ... Bueno, pues nos venimos aqui, bajan otra veg los cirnjanos, le hacen un TAC... y habia
hecho metdistasis cerebral. (Ahora ti como te comes eso! Lo operaron el dia 2... ;:En dos dias? En menos de
20 dias. Lo operaron el dia 2 y el dia 22 ya tenia metdstasis cerebral. Un tumor cerebral” P15:
Fentre04_01.rtf - (355:358).

El tratamiento de cancer es un punto de partida para combatir la enfermedad. Después
del primer impacto suelen desear luchar para, con ello, poder recuperar su situaciéon anterior.
Conocen que no es un proceso facil, pero el deseo de salir del mal sueiio, por una parte, y la

familia, por otra, les ayudan a aceptar intervenciones quirdrgicas arriesgadas, tratamientos
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agresivos como quimioterapia y radioterapia que implican sufrimiento y alteran su imagen

corporal. Son conscientes, en parte, de que inician un largo camino con un futuro incierto.

5.6.Itinerario de la enfermedad
Todos los conjuntos sociales realizan frente a los padecimientos diferentes estrategias
que incluyen significados y practicas producto de las representaciones socioculturales de su
grupo, e incluyen también las experiencias personales de los sujetos/actores. Una de las
estrategias analizadas desde diferentes perspectivas antropoldgicas es la denominada carrera del
enfermo, esto es el proceso de busqueda de resolucién del padecimiento por parte de los propios

actores sociales. (Carracedo, Iglesias y Saraceni, 2008).

Cancer: interpretaciones, metaforas y misterios

El cancer es la enfermedad que entra sin llamar, vivida como invasion despiadada y
secreta, y esto cambiarda cuando se aclare su etiologia y su tratamiento sea tan eficaz como ha
llegado a ser el de la tuberculosis (Sontag, 1996:13). El cancer no se niega porque se muera de
cancer, porque a un enfermo del corazén no se le oculta, sino porque se considera a la
enfermedad como obscena —en el sentido original de la palabra—, es decir de mal augurio,
abominable, repugnante para los sentidos, cargada de tabu social (Sontag, 1996:16). Una gran
parte de la terapia se centra en el proceso por el cual el paciente aprende a vivir con su
enfermedad y con la idea de que el cancer es a fin de cuentas una sentencia de muerte
(Greenwod, 1984:182). Algunos familiares entran en contradiccion manteniendo sentimientos
ambivalentes de afecto y evitacién e incluso les aplican medidas de descontaminacion, como si
el cancer fuera una enfermedad infecciosa (Sontag, 1996, 13). Asi, el contacto con alguien que
sufre una enfermedad supuestamente misteriosa tiene inevitablemente algo de infraccion, o
peor, algo de violacién de un tabu (Sontag, 1996, 14). Incluso el nombre de esta enfermedad
adquiere un poder magico, como sucede con otras.'

Las interpretaciones de las causas de padecer cancer las clasifico en relacion a la autoculpa,
el infortunio y los otros.

Los enfermos relacionan la autocnlpa con algo que en un momento dado han hecho mal.
Por lo general, el individuo interviene activamente en el mantenimiento de su salud a partir de
un padecimiento determinado, ya que la prevencién es un ejercicio poco practicable. Asi,

cuando tienen una enfermedad grave existen argumentos sobrados para culpabilizarse.

1 En el caso del sida en la actualidad, y anteriormente con la tuberculosis o la sifilis.
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“Sinceramente me ha tocao por burro, yo... ;Por qué? Porque si ese granito me lo hubiera sacao hace 15 asios
atrds, eso seguramente no me hubiera quedao. Pero usted, cuando tenfa ese grano ahi, ¢qué pensaba que
podia ser? ;Pensaba que fuera algo que?... Na.... Que era un grano como aquel... ;Pensaba que
podia ser algo que...? No gue va. No eso era como aquel que. ... 15 0 18 ajios atrds, si salia un grano en la
mano hacias asi... te lo sacabas, eh, pues aquel, me decia: mira cualquier dia vienes aqui que te lo sacaremos, te
lo sacaremos. Luego fui y se fue hinchando, hinchando, hinchando hasta que llegd el momento, pues que era, como
te digo, como una almendra”. Eentre02_00.rtf - (38:47).

Socialmente, el hecho de padecer cancer es considerado una desgracia, confirmando que
la desgracia o el infortunio es una de las respuestas a la situacién de enfermedad, mas alld de las
simples implicaciones fisicas; consiste en considerar el infortunio y la desgracia como categorias
explicativas que tienen en comun una caracterizacion cultural y social. El  continuum
enfermedad/infortunio/desgracia (e/i/d) es vivido por el sujeto, pero es su red social la que le
da el reconocimiento de que padece. Cuando el trastorno es reconocido socialmente como
e/i/d, se pone en funcionamiento un dispositivo de gestién. La gestion de la enfermedad ocurre
si la red social' del individuo pone en marcha la toma de decisiones y lleva a término actos
relacionados con esta gestion (Comelles, Daura, ez a/., 1991:306).

Enfermos: “Una enfermedad como la que tengo es de importancia y la considero que me ha tocado a
mi (enfatiza) ;Considera que cuando hay una enfermedad de estas caracteristicas toca? Lo digo por
mii porque me ha tocado como aquel que tira a la loteria y le toca. Lo que pasa es que yo juego a la loteria y no,
me toca esta. Me toca la otra, yo lo que veo es esto, me ha tocao y lo tengo que asumir, pues. ... a lo que me vayan
diciendo los doctores, lo que yo vaya viendo y lo que vaya haciendo la misma enfermedad. Que no pase de aqui, ir
aguantando todo lo que se pueda, es lo que yo veo. Me ha tocao y asumo toda la responsabilidad”.
Eentre02_00.rtf - (19:25).

Familiares: “T7ene 58, y esto le cogio con 56 —ti dime a mi— en la flor de la vida. Y de no estar
nunca malo, que nunca habia estado malo, a presentarse esta cosa tan gorda. .. Es gordo”. Fentre04_01.rtf -
(511:511).

Esta expresion —me ha tocao— u otras similares, suelen ser habituales en el lenguaje de los
pacientes y en esa expresion se mezclan sentimientos de rabia, rechazo, resignacion, etc., que los
elaboran de una manera u otra dependiendo de cada momento y de cada persona. LL.a mayoria se

. . ., . . . 2
aproximan a la resignacién con la idea de una mala jugada del destino.

! La nocién de red social es un instrumento fundamental para construir las historias naturales de las enfermedades o
las relaciones entre los asistibles y los profesionales, pero no nos indica por qué una red social elige a un
especialista, y no a otro, o una institucién determinada prescindiendo de las otras (Comelles, 1985a:49).

2 Las metaforas de tipo es #na loteria en la gue no jugaba, me ha tocado, etc., también se manifiestan en otro tipo de
enfermedades.
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La explicacion de lo que les sucede también es posible encontrarla en causas ajenas a
ellos y a su entorno social. La causa natural es relatada por la Sra. Rosanna,' que fue
diagnosticada de una neoplasia de mama hacia 15 afios y pronosticada de metastasis 6seas. La
causa principal de su cancer la atribuye, desde el primer momento, a una caida. Considera que
las caidas han sido determinantes para ella en su situacién actual. En la primera caida se hizo
dafo en el pecho y a las pocas semanas le realizaron una revisiéon y le encontraron “un pequerio
bultito”. En su discurso establece una asociacion directa del cancer con las caidas y con el
destino. Ese mismo destino referido a Dios, decidira cuando “se Zene que morir uno”. Argumenta
que “Yo sé, aungue no me lo digan, gque lo que tengo ahi va mal”. Tiene puesta su esperanza en asistir a
la boda de su hija.

En otro caso, la respuesta a su mala suerte recae en los médicos que son los que, en
cierta manera, saben de la enfermedad y como interpretatla. “En la clinica del P... — donde me
llevaban— me hicieron la revision un poco mis tarde de lo normal porgue se murio mi padre (junio 1998), una
mamografia y una ecografia vaginal. El médico dijo que tenia los dos ovarios en el lado izquierdo, yo pensé no
puede ser, a no ser que fuera de nacimiento. Era el tumor, no lo habian sabido ver. A raiz del tumor, este me
oprimia los nervios de la zona uretral, el rision no funcionaba, hace aproximadamente dos meses, me pusieron un
catéter interno que comunicaba rifion con vejiga —atin lo levo, me lo cambiaron hace seis meses”.
Eentre01bis_99.rtf - (22:22).

En opinién de los cuidadores, con relacion a si crefan que su familiar iba a curarse, el
81% (54) considerd que no se iban a curar, el 10% (7) que siy el 9% (6) que no lo sabian. En los
datos de los cuestionarios, las causas por las que crefan que no iban a curarse sus familiares

enfermos se observan en la tabla n° 13.

Tabla n° 13. Causas por las que los cuidadores creen que su familiar no

se curara
Causas Si No
Frecuencia (%) | Frecuencia (%)
Enfermedad incurable 39 (58) 16 (24)
Mal estado general 26 (39) 28 (42)
Lo ha dicho el médico 36 (54) 18 (27)

1 Rosanna es un nombre figurado acordado con la paciente.
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Los familiares son realistas ante la situacion del paciente tal como lo expresan tanto en
las narraciones como en las encuestas.

Evitar mencionar la palabra cancer suele ser una manera de que no se conozca y no le
desacredite a uno.

Enfermos. ‘T dic: pero per dir aquesta paraula, més val no dir res. No sé, mira: tinc una malaltia
cronica, em dinen que és; que és cronica i an. Pero jo no ho he dit mai a ningd, eh?”. Eentre06_01.rtf -
(270:270).

“Cuando te dijeron que tenfas cancer, icomo lo viviste? Tampoco lo vivi tan mal, tampoco, no
mal no lo vivi. Es curioso, no, quigd porque estaba un poco deprimida y esto de vivir muchos anios, no tenia
muchas ganas de vivir francamente. Vivir de la manera que estaba viviendo, pensé que esto seria un
allengeriment, sno? Me facilitaba las cosas, vivir menos por ejemplo. En aquel momento, o sea, lo vivi asi, luego,
cutando te pasa este bache, como ya estds metida en esto, un trauma como la gente explica asi, no fue, no fue”.
Eentre08_01.rtf - (392:393).

Familiares: “La palabra cincer no se ha nombrado. .. [Huy! Antes tenian dolores de vientre, tenian
mal de ojo, tenian... (Risas). Ya, ya... Tenian... o sea: una supersticion horrorosa. JTodo el mundo
sabia? No creo, no creo que supiera, porgue... No sé. Es abora cuando la gente sabe, de hecho, pero entonces
vivian en una completa ignorancia. O sea, ¢quiere decir que el médico no lo decia o...? N7 /los
médicos”. .. FEntre03_01.rtf - (282:291).

Aunque se comprueba que no es un caso aislado y que, por el contrario, es un hecho
muy comun y que acostumbra a estar presente en el discurso cotidiano. “Ie enteras de unos casos. ..
Yo antes no me enteraba de tanto como abora, jhay! Y abora, por ejemplo, tengo ahi enfrente una vecina que en
un mes y pico... y estd ya la mujer en terminal, esperando. .. Y esto no es ni mi casa ni la casa de al lado. .. es
que somos todos. El por qué no me lo explico. Y esta enfermedad. .. a la fuerza todo el mundo habla de esta
enfermedad, porque es que te ves obligada a hablar; porque es asi. Yo es que no me lo explico”.
Fentre04_01.rtf - (611:611). Al ser una enfermedad que no se comenta toman conciencia de ella
a partir de que un miembro de la familia padece cancer y les hace mas conscientes de lo que
acontece a su alrededor.

El cancer es usado como metafora y es dificil residir en el reino de los enfermos sin
dejarse influir por las siniestras metaforas con que han pintado su paisaje (Sontag, 1996:11). Para
esta autora la utilizacién de las metaforas es una forma de eludir la enfermedad como un hecho
biologico que afecta al individuo y es una manera de responder socialmente ante esta. Pero en
todo caso, es dificil pensar sin metaforas. En los relatos el cancer es denominado de diversas
maneras menos por su nombre. Suele ser sustituido por eso u otros sinénimos, ya que

socialmente sélo con mencionarlo parece que contamina a quién pronuncia la palabra. Hay
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quien piensa que su sola mencion puede acelerar la enfermedad o provocar la muerte de quien
lo padece. 451 1i hagués de donar un nom a la seva malaltia, quin li donaria? No sé. Cancer no. ..
No. Pero ¢quin significat té per a vosté aquesta paraula? No sé. No sé si va ser abir o guan era que ho
déiem amb el Salvador Dic: aquesta paranta no... Es una paranla gue no m’agrada gens, no sé. Es que
parlavem d’un altre noi. 1 es que ho déiem: algo den tenir, perque veig com esta ell i com estic jo i d'aixo. Pero ells
no diuen res.” Eentre06_01.rtf - (264:270). Suelen referirse a ella de forma muy sutil y coloquial.
“sCuando dej6 de trabajar? Cuando cogi el mal este. En el aio 997 Eentrel0_01.rtf - (261:262). Es
mejor referirse al cancer de una manera impersonal para que no nos contamine. “Entonces, incluso
ni las personas que lo tenian, esto lo he visto ya de mayor, no, pensando entonces lo que oias de pequerio, nadie lo
decia, lo que decia era, es que tiene nn mal feo”. ' Bentre07_ (215:215). Atn en la actualidad, “para la
imaginacion popular, el cancer es sinénimo de muerte” (Sontang, 1996:14).

No se suele pensar en la posibilidad de llegar a contraer alguna vez un cancer.” “¢No
pensaba...? No, no, yo no pensaba en el futuro, yo no pensaba que yo lo hubiera tenido nunca eso”
Eentre02_00.rtf - (282:283). La sola idea de pensar en ella se considera como algo perjudicial.
“Entonces, es cuando lo tienes, tienes que sacarte eso de. .., borrarlo de la cabeza, porque la cabeza cnanto mas le
metes, le metes las cosas peor”. Eentre02_00.rtf - (289:289).

Ante la conciencia de padecer cancer, hablar del tema va a depender de cémo los
enfermos elaboran su discurso a partir de las valoraciones realizadas en interaccién con su
entorno sociofamiliar, entre otros. El cancer no suele ser un tema de conversacion y hacerlo en
presencia de quién lo padece es atn menos usual. Sin embargo, puede ser beneficioso para
algunos enfermos. ‘“Mientras mds lo hables, mds te olvidas internamente, te sientes midis normal”
Eentre01bis_99.rtf-(52:52). Para otros, no es necesario hablar del tema “;Le gustaria a usted
hablar de la enfermedad de cancer con su familia? Hablar de la enfermedad con la familia, no porque no
se va a resolver nada”. Eentrel0_01.rtf - (500:501). Este tipo de respuesta se da mas entre los
hombres que entre las mujeres y recuerda la teorfa de la representacion de Erving Goffman, ya
que en la interaccion de las personas, estas siempre estan actuando, por lo que parte de las
relaciones sociales estan preparadas. En dichas interacciones los individuos tratan de obtener
informacién de los demas y pretenden controlar lo que ofrecen a los otros. Buscan proyectar la
imagen social de s{ mismos que consideran como la mas adecuada para el momento social que
representan (Goffman, 1997).

Otro aspecto a tratar, aunque es poco frecuente, es el de las relaciones sexuales.
Mencionar el tema puede parecer obsceno en situaciéon de terminalidad y riesgo de muerte. Pero

lo cierto es que los cambios presentados con la enfermedad alcanzan también a las relaciones

! En catalan es habitual la expresion mal leig.
’la propaganda antitabaco suele ignorar este hecho.
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sexuales. Existe la posibilidad de que alguno de los enfermos o familiares haga mencién del
mismo, pero no son muchos los que se atreven.

Familiares: “Claro; era eso, era eso, los crios pequerios... Y dejaba la cena alli y se cabreaba muchas
veces.... pues te castigo. No, pero bien. No, no. La relacion de matrimonio de los dos ha sido. .. correcto, muy
bien, muy bien. Yo creo que abora. .., lo que pasa ahora... Encontramos eso, lo que habiamos vivido antes.
Porque lo que es ahora, pues, no hay forma, no hay forma, no bhay forma. Bueno... yo qué sé. Y eso creo que es
que ha sido lo que... lo que ha salvado... Lo de antes ha sido lo que ha salvado lo de ahora, creo yo, jeh?, o
sea, segrin mi forma de ver... ;Lo de antes? La relacion de matrimonio, que es lo que no hay abora...”.
FEntre01_01.1tf - (844:848).

Este es un tema del que los profesionales sanitarios no hablan ni con el enfermo ni con
los familiares. La disminuciéon o falta de relaciones sexuales no es tratada igual que los otros
sintomas que padece el paciente, aunque es un hecho evidente que durante todo el proceso de la
enfermedad la sexualidad del enfermo y su pareja queda relegada y sin respuesta. Cuando
menciono este tema no me refiero sélo a aquellos casos en que, a causa de la cirugfa, los
enfermos quedan con un grado de impotencia sexual. Para los profesionales, y especialmente en
los hospitales, parece que las personas, por lo general, carecen de sexualidad, como si la
enfermedad tuviera el poder de asexuarlos.

El cancer marca y afsla al que lo sufre, es dificil padecerlo y no quedarse inmerso en las
siniestras metaforas que surgen de él. Esta rodeado de un halo de misterio del que es dificil salir.
No suele nombrarse por su nombre, a diferencia de otras enfermedades que no por menos
terribles no son consideradas tan estigmatizadoras como el cancer. Su sola mencién puede
contaminar a quien lo pronuncie. El enfermo con cancer puede aislarse, ocultar su identidad y

encontrarse rechazado socialmente.

5.7.Ayuda interna proxima con proteccion familiar

En general, los pacientes de cancer reciben un apoyo continuado de su familia y esta
llega a ocupar un espacio significativo en momentos de crisis. La enfermedad en general, y la de
cancer en particular, implica directamente al grupo familiar, que responde a la situacién critica
de acuerdo con las necesidades del momento y las particularidades del grupo. En estas
situaciones el enfermo manifiesta sentirse resguardado por su grupo.

Enfermos: “;En tu familia cuando estais enfermos como se soluciona? En wi casa ante la
enfermedad_y los problemas, se hace una pisnia siempre. Cada uno hace su vida, acudinmos cuando nos necesitamos.
Una tia mia de 1V alencia estuvo unos meses cuando me hicieron la radioterapia, no hacia falta. Mi tio tenia 55

anos, le diagnosticaron aproximadamente bace cuatro anios un cancer de prostata. Se le realizd radioterapia, le
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encogieron el tumor. Pasaron tres asnos y pico, que estaba siper bien, hacia una vida normal. Entonces, cuando yo
empecé con el problema del rifion en septiembre del ano pasado, empezamos a la par con el mismo problema de
rifion, lo que pasa que él era el derecho y yo era el izquierdo, creiamos que era una piedra, lo que teniamos eran
cdlicos nefriticos, fue una cosa paralela” EentreOlbis_99.rtf - (51:52).

Los enfermos, cuando estan ingresados, valoran positivamente el permanecer el mayor
tiempo posible acompanados por sus familiares. “:I el seu marit, la va acompanyar? 57, sz. ;Ui
cada dia venien. No em van deixar mai sola. Vull dir... I no es quedaven a la nit perqué no volia. Pergue
nomiés portava el gotero i prou. Ells si, cada dia venien. La meva germana, cada dia cada dia. I ell tambeé. 1 els
nens no, perque ells anaven al col legi i... Venien un dia o dos. VVan venir... En una setmana poder van venir
dos o tres dies. Pero bueno...” Eentre06_01.rtf - (449:450).

Los familiares: “Hombre, nosotros intentamos no protegerla, que a wver, ;protegeria? Lo que
intentamos pues que no se quede sola. Podemos estar con ella pero igual no estamos hablando con ella, sino que
estamos viendo la tele por ejemplo; a ella le gustan mucho las peliculas y se distrae con ellas, e igual estamos las
dos viendo la tele y no nos decimos ni palabra pero, es ignal, estamos ahi, 3n0? Y cuando se espabila mads, que es
por la noche —eso también se lo comentamos al médico—, pues igual yo tengo suerio y me quiero ir a dormir, pero a
ella le apetece que me quede un rato mas con ella viendo la tele; y claro, yo me quedo con ella un poco mis. O sea,
no es que le esté dando conversacion, pero estoy alli; mi padre se va a dormir bastante temprano, se levanta
temprano y mi hermano también, asi que normalmente la que trasnocha mids soy yo... también porque a ellos la
tele no les llama tanto y a mi me gusta mas, soy mds como ella. Asi que, sencillamente que esté alli viendo la TT”
con ella ya le hace compania. Pero protegeria..., no” Fentre02_01.rtf - (233:233).

También ofrecen su ayuda circulos mas amplios de amigos, companeros de trabajo,
clientes y vecinos que se movilizan para combatir el aislamiento.

Pacientes: “SZ Con mi nifio. Y asi... Y luego a la tarde, pues las visitas. Tuve también unos

clientes. .. dos matrimonios de alli del bar también vinieron a verme. Y estuve pues. .. hasta las diez, estuve aqui
acompanada, de la noche. No se crea que estuve. .. Ayer estuve hasta las diez; acomparnada, con los matrimonios
y todo que vinieron. A solas, francamente, nunca estoy. O bien sube uno, o bien sube otro. Sola no me dejan ellos.
Estdan muy pendientes de mi. Y abora pues vendra ella, porque dice que tenia que ir a hacer unas cosas. .. Digo:
pues haglas y después vienes, y ya nos quedamos aqui las dos”. Eentre09_01.1tf - (609:609).

Sobre la opinidn de los enfermos, las encuestas muestran qué es lo que mas les ayuda.

Figura n°® 5.
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Figura n° 5. Lo que mas ayuda a los enfermos en el proceso de su enfermedad
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Desde la observacion, lo mas relevante para el enfermo es la familia. Las otras opciones
varfan en funcién de su estado fisico y psicoemocional. Las ganas de vivir en algunos enfermos
estan presentes, incluso en momentos bajos. Tienen la esperanza de conseguir su dltimo deseo —
la boda de un hijo, la comunién de un nieto, etc., — y para algunos, una vez conseguido, existe la
posibilidad de que su final esté proximo. Lo que evidentemente cambia es el tipo de cuidado.
Cuando existe conflicto familiar, la dedicaciéon cambia y a veces se limita a visitas esporadicas. El
caso de una esposa e hijos que, aunque le cuidan, recuerdan momentos del pasado. Es el caso de
unos hijos con su padre que, por problemas del pasado, van a visitarle pero no se exceden. Hay
algin caso aislado en el que no cuentan con ayuda familiar, por no tenerla, vivir alejados de ella
o porque hace tiempo que estan distanciados.

En el tiempo que duré la investigacion, los enfermos de la unidad, salvo una o dos
excepciones, contaban con uno o varios cuidadores principales, todos ellos familiares. En la
documentacién clinica consta si el enfermo tiene o no cuidador principal y su parentesco:
esposa 19 (39%), esposo 11 (22%), hermana 5 (10%), hijo 5 (10%), hija 4 (8%) y otros familiares
3 (6%).

Acercamiento a otros
Por otra parte, la ayuda que recibe la familia suele venir de otros miembros de la misma

e incluso de amistades. Por lo general se da una reorganizacién familiar.

212



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Maria R. Getino Canseco

ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009

Capitulo 5 Paciente, familia y profesionales

‘Lo que cambid es que, para empezar, s abuelos estuvieron mas en casa —que son sus padres—, que
en aquella época atin se valian mucho por ellos mismos; ahora se valen pero abora no estan para venir a cuidarla,
al revés, somos nosotros los que los cuidamos a ellos. Asi que ellos estuvieron aqui. .. incluso creo que alguna vez
se quedaron a dormir; también nos organizabamos pues para que se pudieran quedar y asi ellos se ocupaban
mds de que mi madre no estuviera sola, de hacerle la comida. .. de lo que hubiera que organizar de la casa. ..
porque asi como abora la casa la llevo yo mds, mi padre y mi hermano. En aquella época aiin no levibamos
tantas responsabilidades” Fentre02_01.rtf - (109:109).

“Pero tengo uno que somos muy amigos, oye —un tal Ayoso—; somos muy amigos, y a veces lo
comentamos: 3Como va? —Mira Ayoso, estoy hasta el mono, estoy hasta... Es que, ;qué quieres que te diga de
como vai—'Y ella, scomo se encuentra?... —Pues pasa a verla ya estd. (Ab! pues ya vendré el domingo con la
mujer. O sea... Pero comentarles... no sé. ;Qué le dices también a la gente? ;1 as a contarles tus penas a la
gente?”. Fentre01_01.rtf - (801:801).

A veces la respuesta no es la esperada. Pues mira, pues abora tengo problemas con la seiiora —le
dije—, le han encontrado unas cosas raras y tienen que hacerle la quimio y la radio; o sea, tendré que pedir fiesta
al trabajo de hoy para manana o de hoy para hoy, porque si me llaman por teléfono y me dicen: oye, tienes que
subir a Barcelona; maniana tienes que venir, pues no puedo avisar yo para cambiar el turno; entonces, te lo explico
para que me recomiendes tn qué es lo que puedo hacer, y que i lo sepas que cuando te venga una hoja mia
diciendo maniana no vengo, que sepas que es por un motivo justificado, que no es por un capricho de un partido de
fiithol o de una boda. Pasa esto, y él me dijo: mira, cuanto menos hables de este tema con los comparieros, mejor.
Eso me dijo éI”. Fentre01_01.rtf - (801:801).

También pueden optar por buscar en el exterior actividades o aficiones que les ayuden a
distanciarse en algunos momentos de lo que sucede en el interior de la familia. “Pero eso (la
actividad politica) sLe ayuda? A wi si. A mi me ayuda mucho. .. bastante, porque desconecto bastante del
tema, sno? Y ella, en ese sentido de la politica, pues disfruta cuando... Siempre estd a mi favor’.
Fentre01_01.rtf - (477:478).

Los cuidadores principales consideran que les falta un espacio para poder comunicar sus
dificultades y su dolor con alguien. Permanecen dedicados al cuidado del enfermo y carecen de
vida propia. “Y a veces tienes que desabogarte con alguien. Con tu madre porque es mayor... Con mi
hermana. .. ayer estuve hablando con mi hermana Antonia, porque abora levo unas dias que no voy a misa
porque o bien es el horario de la comida o bien porque. .. porque a veces me levanto a las ocho de la maiiana, le
doy la medicacion_y me voy a misa a las ocho y media, seh?, pero ahora, estos dias, tampoco estoy yo muy alta
de... y ademidis no lo puedo dejar solo mucho rato, necesita... desde que lo operaron necesita de mi siempre. O
sea, que tampoco tienes... yo abora no tengo vida”. Fentre05_01.rtf - (784:784). Uno de los recursos

con los que cuenta suelen ser los cortos momentos compartidos con personas proximas. “Y tus
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hermanas, ¢como te ayudan? T les cuentas? Pues yo, con la mayor... por ejemplo ayer que estuvo en
casa Inego la acompané y estuvimos un rato hablando. La que va detris de mi es menos creyente, entonces dice que
piense que yo no soy la rinica, que hay muchas personas que les suele pasary. .., te ayudan moralmente, ;no?;
estdan contigo, te laman mucho por teléfono y sabes que estan abi, que para cualquier cosa que i las necesites
pues ellas estin ahi. De momento, los que mds estamos pues. .. son mis hijas, mi madre... —que convive mucho,
porque todo este fin de semana ha estado en casa—; mi madre convive mds con nosotros, pues. .. tampoco le puedes
decir mucho porque ya es mayor y no quieres que sufra, ;no?; Pero bueno, sabes que estds apoyada por todos: por
los amigos, por los hijos, por los padres, por los hermanos, por los cuniados y por todes. Lo que pasa que...”
Fentre05_01.rtf - (917:918).

Hay momentos en que los cuidadores son conscientes de que necesitan ayuda
profesional (psicélogo, psiquiatra).

“Entonces usted me dice que tiene que ir al psicélogo. ;Qué es lo que ve? Ab, pues que
estoy fatal de la cabeza. Eso lo sé yo —y estoy convencida—, que necesito tratamiento psicologico. No hace falta que
me lo diga nadie. Porgue yo estoy bhablando contigo y te quisiera hablar de otra manera... y no puedo —
gentiendes? Es que me doy cuenta yo que no estoy...” Fentre04_01.rtf - (467:468).

“Yo he sido una persona siempre con mucho cardcter y ahora, la verdad, gue estoy con la cabeza que —
1o sé— que estoy con la cabeza fatal, que yo... si al final tendré que ponerme en tratamiento, tendré que ir a un
psicologo porque yo estoy fatal —lo comprendo, no que es que no lo sé, lo sé de verdad”. FentreO4_01.rtf -
(462:462). Algunos familiares piden ayuda pero rechazan ser visitados por el psicélogo de la
unidad por considerar que no tienen buena experiencia con los psicélogos.

El cancer es un tema rechazado por la sociedad, por lo que permanece ajena a lo que
acontece a cada familia, hasta que les afecta individualmente. Por lo general los enfermos piden
ayuda a sus familiares proximos, pero a la vez suelen evitarles sufrimiento ocultando aspectos de
su enfermedad o evitando hablar del tema. Suele ser lo que mas les importa su familia. También
piden ayuda a amigos e incluso a los profesionales. Con ellos suelen tratar de temas que no se
atreven a tratar con los familiares por miedo a que sufran. La familia suele recibir ayuda de

familiares, amigos y compafieros de trabajo.

Terminalidad y muerte

Esta categoria traza la trayectoria de la terminalidad en el entorno institucional, la
visibilidad del deterioro del cuerpo, asi como los mecanismos de adaptacién a la situacion y los

saberes y valores que les mantienen en su trayectoria.
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5.8.Marco institucional

Parto de la definicion de que un sistema sanitario (SS) es el conjunto de relaciones entre
instituciones, grupos sociales e individuos orientados hacia el mantenimiento y mejora del nivel
sanitario de una poblacién humana determinada, incluyendo tanto las relaciones reales como la
conciencia social producida por dichas relaciones y basicamente su articulacién ideologica (De
Miguel, 1978:142). Asi, “los sistemas sanitarios (SS) deben analizarse como procesos de
mantenimiento y mejora del nivel (...) sanitario en una poblaciéon dada” (De Miguel, 1978:139).

La institucién oncoldgica es el dispositivo que se ha concebido como el lugar apropiado
para situar el espacio de los CP. El servicio de cuidados paliativos estd ubicado en una planta de
dicha institucién, lo que es extensible a la mayoria de los servicios o unidades de CP existentes
en el Estado espanol.

Para los pacientes, la primera impresién del hospital oncolégico y de su SCP es que es
un lugar intimidante y siniestro, pero conocido. “El hospital, todo el hospital, ¢de qué es? No s,
pero yo quiero decir, que eso yo le digo..., desde el principio, eso para mi es como un hotelito. La prueba, la
ventaja que hay es que cuando lo ves desde fuera es una cosa desastrosa. Llevo asios pasando por aqui delante, y
eso decia: eso parece. .., aqui entierran a los muertos. Desde fuera es una cosa que parecia eso. .., tercermundista,
de aquellos arios. Y cuando entré por primera vez dije: esto no estd mal, de fuera es de una manera y de dentro es
otra, y abora lo veo, abora lo he visto, claro lo veo cada dia. Eentre02_00.rtf - (233:237).

Cuando los enfermos son derivados al SCP suelen contar ya con una larga trayectoria de
idas y venidas por uno o varios hospitales y son conocedores del funcionamiento y organizacién
de los mismos. Cuando llegan a CP la comparacién es inevitable; apenas entran hacen la
comparacion con el hospital general. “A/i hay un movimiento (hospitalizacion general)... Agui
(SCP) tenemos una tranquilidad y una paz, enorme. No es que me guste tan, tanta pag porque te pasas muchas
horas que no oyes ni una palabra. Pero, es que alli es demasiao. Ali pues. .., aqui cuando te vienen visitas
también. .. dices: parar un momento, se juntan ocho o nueve personas, pero a lo mejor estis dos dias sin que te
venga nadie. Pero, es que alli es continno. Por eso digo, aqui. .., aparte de eso, de la comida, la comida es tan
diferente, que eso es un hotel. Eso. .., yo por mi, el hotelito”. (...) o sea que tanto, ya te digo, en todo, en todo,
incluso empezando con las chicas de la limpieza, o sea, es una cosa... que como tiene que ver la chica de la
limpieza, pues no porque... Buenos dias, o sea, te tratan, pero como una persona normal y corriente, aungue
estés enfermo te tratan bien y a la mds minima... ;Quiere que le haga..., quiere que...? o sea. En cambio alli
van de otra forma, van de otra forma, y te digo porque he estao, he estao_y lo veo de otra forma”. Eentre02_

(237:237).

La unidad de paliativos podtia ser considerada formando parte de una institucion total.

Esta es concebida como un lugar de residencia y trabajo donde un cierto numero de individuos,
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emplazados en la misma situacién, alejados del mundo exterior por un periodo de tiempo
relativamente largo, desarrollan una vida de reclusion en donde las conductas estan explicita y
sistematicamente regladas (Goffman, 1968:41). Los pacientes de CP van y vienen a la institucién
permaneciendo en ella hasta que su situacién les permite una cierta autonomia. En estas
instituciones los znternos viven normalmente en el interior del recinto y mantienen con el exterior
relaciones limitadas, mientras que el personal permanece en contacto con el mundo exterior
(Goffman, 2007:20). A los pacientes el contacto con el exterior les viene dado por la familia y las
amistades durante el tiempo que permanecen ingresados. Para Erving Goffman (1968), “El
aislamiento es la barrera que se interpone entre el interno y el mundo exterior y es la primera
amputacion que sufre de su personalidad” (Goffman, 1968:57). El aislamiento, en cierta medida,
también es aplicable al moribundo. Cada una de las instituciones totales cuenta con un signo
diferenciador, es decir, con varias caracteristicas propias que las definen (Goffman, 1968:47). En
el interior de la institucion el enfermo se mantiene en soledad, que es el signo caracteristico del

moribundo. Por muy acompafiados que se encuentren, persisten en su soledad.

Entrada en cuidados paliativos

La decision de cambiar el itinerario terapéutico al enfermo se debe a que el tratamiento
de cancer no es eficaz y la enfermedad sigue su curso. El terapeuta que lo trata es el que lo
decide y el encargado de informar al enfermo y a la familia del nuevo curso a tomar, por lo que
es el que toma la responsabilidad de derivar al enfermo al mundo de la paliacion, con lo que esta
en fase de la enfermedad terminal. Este periodo se inicia en el momento en el que el clinico
verbaliza que ya no hay nada mas que hacer y comienza a retirarse de su paciente (Saunders,
1980: 3).

Desde la terapia curativa, a los pacientes les informan del estado de su enfermedad
cuando consideran que son clinicamente incurables. El argumento utilizado para ello es de que
“les han hecho lo que han podido” y que ya “no hay nada mas por hacer”, puesto que seguir con el
tratamiento puede producirles efectos adversos.

“Porque entonces, ¢Es la onciloga, la que me ha levado los tratamientos de oncologia, pero claro,
ahora en esta diltima quinio, que ya me dio el tratamiento que me dio, cuando vio que la gquimio, primero que no
estaba siendo efectivo, no hacia lo que tenia que hacer y segundo, gque me estaba dando, me estaba cansando mids
problemas que beneficio, pues la quitd. Hizo tres ciclos y la quitd, ya dijo que, la siltima veg ya dijo que no me
tha a dar, que no se podia dar nada mis, que no se podia hacer nada. Nada en el sentido de, de dar, gue bueno,

que me fuera lHevando el doctor T. (de cuidados paliativos)....” Eentre07_01.rtf - (342:343).
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“§i, me derivaron aqui entonces, ya no he visto mds a la gente de..., (del hospital)”
Eentre08_01.rtf - (381:381).

Aunque la determinaciéon del ingreso recae en el equipo del servicio, en casos
excepcionales el deseo de los familiares de que le trasladen a CP desde otro centro hospitalario
es valorado por el equipo y después de estudiar el caso se procede a realizar su ingreso.

El primer ingreso se inicia previamente con la demanda de algun médico procedente de
diferentes puntos de la geografia espafiola o de la comunidad, aunque es mas frecuente que los
solicitantes sean médicos del hospital general y del oncolégico al que pertenece el servicio. El
médico y la enfermera responsable de la unidad funcional interdisciplinar sociosanitaria (UFISS)
son quienes reciben la solicitud y visitan a los enfermos cuando estan ain en otras dependencias
sanitarias. L.a demanda procede en su mayoria de otras salas del hospital general o del servicio de
urgencias del mismo y de alguna de las salas del hospital de oncologia de origen. En cuanto a la
derivacion de los enfermos suelen realizarla el médico de cabecera, el especialista o el oncélogo,
que contactan con el equipo de CP, informan del estado del paciente y a partir de ahi, tras una
visita previa, son admitidos en el servicio.

Una vez tomada la decision del ingreso, los enfermos son trasladados por via externa o
interna. En la primera suelen venir desde el domicilio, vestidos de calle y acompafiados
generalmente por sus familiares. En el caso que vengan de otro centro hospitalario, son
trasladados en ambulancia y con el uniforme de dicho hospital que es sustituido por el uniforme
de la unidad una vez llegan al servicio. En la segunda, estan ingresados en otro servicio del
hospital oncolégico o general, son trasladados en camilla y van vestidos con el uniforme que les
identifica de enfermos (un camisén o pijama), tapados con una sabana, manta si tienen frio y
una colcha con el distintivo de la institucién.

Entrar en cuidados paliativos por la via de urgencias suele ser frecuente, tanto al inicio
como posteriormente. Acuden a UCIAS por presentar una fase aguda, como es el caso del Sr. R.
K., que ingresa de madrugada en el servicio de urgencias del hospital de referencia el dfa 17-05-
1999 por presentar vomitos frecuentes. Una vez visitado y tratado, es dado de alta por falta de
camas. Como los sintomas no ceden vuelve a urgencias al dfa siguiente y desde alli los
profesionales avisan al servicio de cuidados paliativos. El enfermo ingresa en la unidad de
hospitalizaciéon después de ser visitado por el equipo de la UFISS. En urgencias le diagnostican
un tumor de médula que le impide caminar, por lo que necesita ayuda para la higiene —bafio
asistido. Esta acompafado de su mujer y tiene seis hijos, siendo el mas pequefio una nifia de tres
aflos. “Estd muy encariiada con su padre, se duerme tocandole el cuello, sino no puede conciliar el sueio y es

mny probable que hoy no haya dormide”. Viven en un pueblo cercano a Barcelona. Al problema del
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Sr. R. se complica porque su mujer padece una hernia y no pude levantar peso. Lo que percibe
la enfermera es que “/os hijos estin a la defensiva; no han debido ser muy bien tratades”. Me comenta que
“he intentado tratarlos asertivamente y la respuesta, aungue sigue siendo de desconfianza, ha sido mds distendida.
Creo que es debido a que son de teg negra y musulmanes”. La mujer conoce el diagnéstico y el
pronodstico. Le pregunto de si el Str. R. conoce la gravedad de su enfermedad y me contesta que
no se lo han dicho pero que ““¢/ no es tonto y se da cuenta’. Este ingreso y todo el proceso posterior
afectaron mucho a los profesionales porque eran una familia muy unida que exteriorizaban un
gran carifio y respeto a su padre.’ El trato en la unidad de hospitalizacién (UH) por parte de
todos los miembros de la familia es discreto y muy respetuoso. El equipo, en general, y los que
estan mas directamente con el enfermo y familia, en particular, les demuestran #z carisio especial.
El Sr. R. K. permanece ingresado durante un corto tiempo, en alguna ocasion es dado de alta.
Cada vez que ingresa se le encuentra mas deteriorado y con las facultades disminuidas,
posteriormente fallece. Lo que les queda a los profesionales es el recuerdo afectuoso de su
forma de ser y actuar, al igual que del resto de la familia.

Familiares: establecen el contacto con el primer ingreso. ‘GCuando fue la primera vez
que vino a paliativos? Aqui. Agui no ha venido hasta ahora. ;Hasta este ingreso? Hasta este ingreso”.
Fentre06_01.rtf - (349:353).

Los ingresos posteriores a la unidad son programados desde las necesidades de los
pacientes, en aquellos periodos en los que presentan alteraciéon de sintomas, habitualmente por
dolor u otros cambios organicos que requieren la atencion paliativa (AP). En esta situacion el
equipo de cuidados paliativos (ECP) acostumbra a tratar los sintomas hasta que la fase aguda se
estabiliza y son derivados a su domicilio o a un centro sociosanitario (CSS). En esta situacion, y
mientras no presentan nuevas alteraciones, los enfermos transitan por un proceso ambulatorio.
Cuando la enfermedad ya esta muy avanzada el proceso de alteracion de los sintomas se agudiza
y los ingresos van en aumento. Otro de los motivos de ingreso es por claudicacion familiar,
protagonizada normalmente por el cuidador o cuidadores principales. En estas circunstancias el
tiempo de permanencia en la unidad se alarga hasta que el cuidador puede continuar con su
actividad. En otras circunstancias, antes o después del ingreso, la trabajadora social (TS) del
servicio busca soluciones a problematicas especificas relacionadas con la ayuda ambulatoria o el
traslado del enfermo a un centro sociosanitario (CSS). El motivo mas frecuente del ingreso en el
servicio es por control de sintomas 16 (33%), mayoritariamente por dolor y nauseas, seguido

por descanso familiar 2 (4%).

! L.a mujer dice que su marido es muy querido en el pueblo y que lleva muchos afios haciendo de Baltasar en
Navidades, que este afio si no puede €l lo hard su hijo y le produce mucha tristeza.
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En cuanto a las altas al domicilio son decididas cuando el paciente mantiene una
sintomatologia relativamente controlada. El tiempo de permanencia en el mismo (de dias,
semanas o meses) es imprevisible, hasta que vuelve a ingresar por alguna de las alteraciones ya
citadas. Las altas también pueden quedar restringidas al fin de semana para estar en contacto
con la familia, para ver si se adapta a permanecer en el domicilio o para que le sirva de
despedida del entorno y de los familiares. Las altas a centros sociosanitarios (CSS) suelen
realizarse en aquellos casos en que el paciente no puede valerse por si mismo y la familia no
puede cuidar de él o carece de familiares que le cuiden.

El transito del domicilio al hospital es determinado por el curso de la enfermedad.
Percepcion familiar: “Y ha estado aqui, en su casa. Pero abora le pasd esto y... claro :Qué le pas6? Que
se le paralizo el intestino. Y entonces pues, claro, decidieron mandarlo aqui a ver si se le podia arreglar o a ver
qué itha a pasar... O siya era el final o...” Fentre06_01.rtf - (341:344).

Estar en CP significa que se alejan cada vez mas de las posibilidades de curarse. Es
frecuente que los enfermos de cuidados paliativos reclamen a los médicos que les mantengan
informados sobre los nuevos avances (farmacos, experimentos, etc.), del mercado, aunque sean

conscientes de que su enfermedad sigue su curso.

Estar medicados es una constante. ‘sPren molts medicaments? No, no. Ara no. Pergué
aquest, el Credn'... doncs va dir que fes el que vulgués. Que si el necessitava me’l prengués i si no el
necessitava. .. Prenc unes vitamines, el Redoxon complex, un xarop que em va donar el doctor T, per donar-me
animos. .., perqué dic: una cosa que em dongui animos pergue si no... ;Per que?, estava molt aixafada. . .,
molt de mal a les cames. Vull dir: allo que a les cames sembla que no bi tingui prou forca, jsap? I llavors prenc
diiirétics”. Eentre06_01.rtf - (380:384).

Para algunos enfermos queda claro que no hay alternativa ya que progresivamente
pierden facultades —fisicas y mentales— y saben que el tratamiento no les va a curar. Otra sefal
evidente es la de que los médicos se desinteresan por ellos. “Pero claro, é/ pues, a ver, yo tampoco
quiero perder la esperanza pero cuando ya te han dicho, como me ha dicho a mi la doctora N.° que no me va a
hacer nada mds y que no me pide ni analitica, ni me va a pedir un scanner, porque no quiere, no tiene ni
curiosidad por saber como estd la enfermedad, pues, cudndo te dicen eso, es porgue te dicen, es como si te dicen:
mira, ya no se puede hacer nada mais y hasta que Dios quiera. Es lo mismo”. Eentre07_01.rtf - (340:340).

Para los familiares tampoco. “Lo que yo creo, que a lo mejor esto es. .. pues mira, como no hay otra
cosa que hacer, pues vienes para ir dandote un poquito de animos. Que desde luego, aqui vienes y te dan mucho

carifio —porque son todas, sois todas, todas—; los médicos también son una buena gente, son muy carinosos... Yo

1 El nombre del medicamento que puede semejarse es el Pancrease que es un tratamiento para el pancreas.
2.Doctora de oncologfa.
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la verdad. .. Claro, a lo mejor esta profesion es que es muy dura también; yo no podria vivir... trabajar asi. Es
mny dura”. Fentre04_01.rtf - (655:655).

Por lo general tanto el enfermo como sus familiares conocen las diferencias entre el
servicio de paliacién y el resto de los otros servicios por los que han transitado, aunque aseguren
que nadie les ha explicado nada son conscientes de lo que significa estar en CP.

Pacientes: ‘¢Sabe usted qué es paliativos? Hombre, a mi nadie me ha explicado nada pero
paliar... ;No le han dicho los médicos? No, pero paliar, paliar, es una cosa que es aminorar efectos de lo
que sea, 0 sea, 1o sé, como reducir danio o reducir sufrimiento, paliar es eso para mi, no sé ni lo he buscado en el
diccionario pero pienso que eso, no lo sé usted me dira”. Eentre07_01.rtf - (351:355).

Familiares: ‘3Qué sabe usted de paliativos? ¢Qué es? Pues para mi... Yo qué sé, qué quieres
que te diga. No te lo quiero ni decir. sPor qué no me lo quiere decitr? Porque paliativos es. .. pues mira, ir
tirando. No es una cosa de curar ni nada, nada mds que ir... Y eso, yo creo que ¢/ también lo sabe. Porgue te
da... bueno... Yo lo estoy viendo. Porque yo a veces veo enfermos aqui, que estan en la consulta. .. y todos somos
paliativos —todos—, aqui no hay ninguna persona que tenga unas anginas y viene y Se visita y las anginas se le
van a quitar; aqui no se va a quitar nada. 1igo yo... sno serd eso? ;O qué crees ti? Dime ti lo que es”.
Fentre04_01.rtf - (645:649).

Las idas y venidas del hospital a casa estan en funcién de los cambios del proceso de la
enfermedad, tanto en lo que atafie a la situacion del enfermo como a la de los miembros de su
familia. “yCuantas veces ha ingresado aqui? Agw/ la segunda veg, la segunda vez, ¢y el tiempo que
mas o menos ha estado? La primera vez estuve 10 dias y esta ya llevo cinco semanas, ayer higo cinco
semanas. La primera vez fue en agosto, ingresé un sibado y era el 15 de agosto, y estuve aqui 10 dias, estuve 10
0 12 dias. Abora no, abora ya llevo, pues mira, ya llevo cinco semanas, cinco semanas hizo ayer. Ayer hizo una
semana que me pusieron el yeso”. Eentre02_00.rtf - (252:250).

En la medida en que la enfermedad sigue su curso, los sintomas se suceden y las idas y

venidas al hospital —servicio de urgencias o SCP—, son cada vez mas frecuentes. “Claro como le

>
comenté, mire doctor es que antes a lo mejor venia de urgencias una veg cada mes_y medio pero es que lnego ya
titimamente a lo mejor cada 15 dias tenia que venir, entonces al decirle que era tan seguido y a la vista del scanner
que me dijo los ganglios, hay unos ganglios ahi, no sé¢ gue... pues entonces...”. Eentre07_01.rtf - (346:340).

Las consultas ambulatorias se realizan si el enfermo requiere un seguimiento y control,
mas o menos espaciado de su enfermedad. ‘gDesde cuando esta viniendo a consultas aqui, a...?
Hombre, hace ya lo menos ocho o diez; meses que de seguido. Una vez al mes”. Eentre10_01.rtf - (444:445).

Una vez materializado el ingreso se inicia un periodo de incertidumbre para el enfermo y

la familia por las caracteristicas del servicio y por lo que este representa socialmente. Aunque

conoce su futuro incierto, a medida que pasan los dfas tiene momentos en los que mantiene la
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esperanza de curacién. Manifiesta esos deseos en cualquiera de las acciones clinicas que recibe,
como pruebas exploratorias, nuevos cambios del tratamiento —aumento de la pauta de analgesia,
cirugfa...—, aplicaciéon de sesiones de fisioterapia u otras acciones terapéuticas. El deseo de
curacion permanece, no es estable y queda oculto en momentos en los que la enfermedad se
manifiesta con mayor malignidad. Transita por la terminalidad con el deseo de vencer la

enfermedad, pero el miedo y la duda son una constante en cuidados paliativos.

El dia a dia de un recorrido interminable

Padecer cancer lleva al individuo a revisar muchos aspectos de su vida, refiriendo un
antes y un después de la aparicion de la enfermedad.

Los cambios de la manera de ver la vida, no se refieren sélo a las relaciones emocionales,
sino también a los aspectos mas cotidianos.

Enfermos. “Hombre, se cambia, se cambia porgue a las cosas que antes dabas importancia, ahora no
las das y das importancia a otras, priorizas otras. ;Por ejemplo? Era muy manidtica con las cosas de casa,
mnty, todo muy, y ya llegd un momento que dije bueno, primero soy yo y luego son las cosas de casa porgue era de
las que, claro, a ver como todo lo hacia yo y todo pasaba por mis manos, pues que queria, que las cosas duraran,
¢no? Y que se conservaran, lo que habia limpiao, limpito, lo que les pasa a todas las madres me imagino. T4 lo
arreglas todo, lo pones todo bien, vienen_y “thala!”. O acabas de hacer el cuarto de baiio y vienen y 'chop, chop,
chop, te lo llenan todo de (agna). Eentre07_01.rtf (510:514).

A partir de la enfermedad refieren haber experimentado un cambio en su manera de ver
la vida 29 enfermos (59%). Expresaron que este cambio fue para mejor en 11 casos (22%) y
para peor en 13 (26%).

Familiares: “¢Y le ha modificado la vida desde que esta asi? Ab, claro. E/ era un pajaro libre.
Y él piensa, ;no?, porgue muchas veces —por cosas que dice—, por cosas. .. pues piensa; pero no te las manifiesta”.
Fentre02_01.rtf - (153:154).

No, mds o menos ignal, porque yo sabia que. .. bueno, que tardando midis o tardando menos las cosas no
than a ir muy bien. Y bueno, que si, que se habia puesto muy bien, pero que a la larga no iba a ir bien; porgue
no, porque el tumor era malo y no... Lo que pasa que, claro, nunca piensas te va a pasar —o no lo quieres
pensar; no es que no lo pienses, mds bien no quieres pensar que te va a suceder”. Fentre06_01.rtf - (329:330).

La enfermedad se convierte en una obsesion. “A partir de la enfermedad de tu madre, ¢a
ti te ha cambiado algo? S7... s/ hombre, yo creo que si. Si, porgue a ver, sabes que pasa algo y piensas que
cualguier cosa crees que no es nada_y de golpe y porrazo te puede venir una cosa gorda, ;no? —ahora ya te hablo
de mii—: por ejemplo, hace unos dos arios, en el mes de agosto, yo me encontré un bulto en el pecho; ademas yo

estaba de vacaciones, no estaba en casa, y lo primero que piensas es: mira, a mi no me ha salido en el colon pero
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me ha salido en el pecho... no paras de darle vueltas a la cabeza. A raiz de la enfermedad de i madre, gue
hacen el drbol genealdgico, primero preguntan si tiene hijos, ella pregunts si nosotros nos teniamos que visitar o
algo y le dijeron que hasta que no tuviéramos como minimo 25 arios no (mira, mi edad de abora), que el riesgo
mayor empieza a partir de esa edad —aunque esto no tiene edad, si te toca te ha tocado” Fentre02_01.rtf -
(153:154).

Los cuidadores, 42 (63%) manifestaron haber experimentado un cambio en su manera
de ver la vida desde que su familiar estaba enfermo, siendo para mejor en 21 casos (31%) y para
peor en 14 (21%). Existe mayor diferencia en el cambio experimentado para mejor en los
familiares que en los profesionales.

Desde la observacién, para los enfermos el cambio es para mejor en algunos aspectos de
interrelacién familiar y con algunas amistades, porque otras se han distanciado del paciente a
raiz de la enfermedad. En cuanto a los familiares, a algunos les ha ido peor en el sentido de que
su vida ha quedado reducida a cuidar al enfermo. En otros aspectos se han sentido mas
proximos con su pareja, hijos, etc., que antes de la enfermedad. En algunos casos, si habia
conflicto interfamiliar este se mantiene y acrecienta mas.

La relativizaciéon de los acontecimientos implica para los enfermos un cambio de
comportamiento como consecuencia de la forma de pensar. “Mira: jo abans patia molt per tot.
Pergue patia hasta pel vei d'alla a dalt de tot. I ara, no pateixo mai per res. Mira penso: lo que hagi de passar,
passara; i ja esta. Home, pels de casa si que pateixo, perque si la nena triga pateixo i si el men marit triga,
pateixo. Pero allo de dir que abans patia tant per tot, no. Mira. Ves... 1 aixo, que vol dir? No sé com
explicar-ho. No em fa ser en les coses de dir: Oil A aquell pobre poder li falta aixo o li falta allo. No. Poder
m’ho prenc més a la torera. Em veig les coses d’una altra manera. Poder no li sé excplicar com les veig, pero ho
veig diferent”. Eentre06_01.rtf — (293:300).

ILla manera de relacionarse con su entorno, prioritariamente el familiar, cambia
significativamente.

Enfermos: “Nosotros somos una pina, mi enfermedad ha ayndado a tener una mejor relacion con mi
Sfamilia. Antes iba bien pero era diferente. Por ejemplo mi hermana Y olanda, se siente mejor, mds escuchada. Se
siente bien, nos hemos unido mds, incluso mi hermano el mediano, querer nos queremos, que es muy machista, ha
cambiado, tiene detalles que no tenia antes, no le gustan los hospitales y viene, es brutote y lo vemos hasta sensible.
Me encanta que estén mejor ellos, me siento bien querida y apoyada”. Eentre01bis_99.rtf - (84:84).

En cuanto a las limitaciones ocasionadas por la enfermedad pueden ser percibidas, al
inicio, poco significativas. Progresivamente esas pequefias cosas condicionan y dificultan la
dindmica cotidiana. Las actividades y aficiones pueden quedar truncadas. “Por la manana me

levanto y digo: mira esta noche iremos a bailar, iremos a cenar, iremos alli, y cuando lega las nueve de la noche,
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pues no tengo ganas ni de ir a cenar, ni de ir a comer porque el cuerpo wiio se queda chafao completamente. ;De
qué? De lo que ya estds padeciendo por dentro, porque aunque no quieras los nervios se te apuran. Si, si. Y
segundo por la medicacion que estds tomando, y cuando lega las nueve de la noche.... yo me he encontrado con
fiestas, teniendo comparieros. Bueno vamos, va. 1 amos a ponernos los trajes y vamonos. Y yo llegar y decir: No
v0y. No puede ir ni a cenar ni a bailar porque no, porque no me veo el cuerpo de ir. Es la iinica cosa que yo he
visto, que yo he visto que me haya pasao en la personalidad mia” Eentre02_00.rtf - (124:127).

En la encuesta, mas de la mitad de los pacientes (34; 69%) referfan necesitar ayuda pocas
veces o nunca para realizar las actividades de su vida diaria, el resto indic6 que la necesitaba
siempre o muchas veces.

Los cambios de habitos guardan relacién con las conductas adoptadas por los individuos
a partir de padecer cancer. Por lo general, y a medida que avanza la enfermedad, los pacientes
experimentan cambios que van poco a poco incluyéndolos como propios. En el servicio de
cuidados paliativos se perciben muy relacionados con el descontrol de sintomas. La falta de
apetito suele ser uno de los factores por lo que en esos casos se rechazan los alimentos. Por lo
general tienen que administrarles suplementos alimenticios' en una fase previa a la agonia. El
habito del suefio también queda alterado y los tiempos de descanso se modifican y reducen mas
que antes. Era muy habitual que los enfermos se pasaran noches enteras en vela por no poder
conciliar el suefo. Al dia siguiente se encontraban muy cansados y con un gran estado de
irritacion. En cuanto los datos estadisticos, los comportamientos de los enfermos y cuidadores

se reflejan en la tabla n°® 14.

Una paciente mientras permanecia ingresada en la unidad se alimentaba exclusivamente de un preparado
farmacéutico, Pentaplus, con sabor a caramelo.
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Tabla n° 14. Habitos de los enfermos en algunos aspectos relacionados con su

enfermedad segun su opinioén y la de los cuidadores

Mais que antes de | Menos que antes de | Igual que antes de
la enfermedad la enfermedad la enfermedad
E C E C E C

Frec. Frec. Frec. Frec. Frec. Frec.

(Vo) (o) (Vo) (o) (Vo) (o)
Comer 11 (22) 5() 24 (49) 51 (76) 14 (29) 11 (10)
Dormir 8 (10) 16 (24) 22 (45) 30 (45) 19 (39) 21 (31)
Distraerse 12 (24) 4 (6) 16 (33) 42 (63) 20 (41) 21 (31)
Comunicarse 8 (10) 2(3) 11 (22) 26 (39) 30 (61) 39 (58)

E = enfermos, C = cuidadores.

Tras aparecer la enfermedad cambian las perspectivas, y vivir el momento se convierte
en lo principal para el paciente. As{ lo manifiestan los propios protagonistas, por
convencimiento previo o por aprendizaje, ya que es un mensaje transmitido frecuentemente por
los profesionales. Para los enfermos lo prioritario es el presente, porque el pasado no lo pueden
recuperar y el futuro lo desconocen. En ese presente algunos pacientes consiguen ver realizados
sus deseos, entre los que se encuentra la posibilidad de viajar, asistir a un acontecimiento
familiar, como una boda, bautizo, la graduacién de un hijo... Son deseos que no habian previsto
anteriormente. A partir de ese convencimiento de valorar cada momento suelen relativizar mas
lo que les acontece e incluso modificar, aunque sea por momentos, sus actitudes anteriores. A la
vez son mas conscientes de sus limitaciones, por lo que, en fases avanzadas de la enfermedad,
delegan sus funciones o simplemente las ignoran. El cancer cambia la vida del sujeto y de su
grupo de referencia hasta el punto de adoptar nuevos habitos. También es una maxima para los
familiares que refuerzan esa postura cada momento.

Enfermos: “S7, s, la siesta la duermo. Y cuando hay en la television algo que me gusta —como por
¢genmplo ayer que hubo toros y cosas de estas—, pues me levanto a la hora de los toros y ya veo la corrida y hago
tiempo para un poquito de merienda —un café con leche—, y después ya a esperar la cena, y después, como ya has
dormido y te da ignal dormir mds que dormir menos porque no tienes nada que hacer... pues cuando el niro se

acuesta, pues ya nos acostamos nosotros también.” Bentre10_01.rtf - (487:487).
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Pacientes: “De momento no. De momento ni predigo ni na, ni pienso. Mira, que vaya viniendo, y ya
te lo digo, el futuro es este que cada dia por la manana es un dia mds. Eso es el futuro que yo veo cada dia. ;Y
disfruta de cada dia? Y cuando me acuesto digo: bueno, masnana serd otro dia. Es el futuro que yo veo
particularmente. Bl futuro que yo veo, a ver si tarde o temprano o puedo volver a trabajar o puedo conducir o
puedo. ... Es el futuro que yo veo y que yo espero”. Eentre02_00.rtf - (275:277).

“Mira... em llevo alla a les den 0 aixi (ara més aviat perque ara el dia ja és més. . .). Lilavorens, dones
mira, faig una mica la feina de casa: si faig els llits... si passo una mica l'escombra (poc a poc), i després faig el
dinar i m’assec una estona a fer punt de cren o... tot aixo. I a la tarda descanso una estona i després ja marxo
amb la meva germana. Arribo i faig el sopar. Se’n va a fer una volta? Sz, anem a fer una volta... Un dia
anem cap a Vilafranca, l'altre anem cap al Vendrell, I'altre dia anem a Tarragona... Sempre bas de comprar
algo i dones jo ho deixo per la tarda. Al mati gquasi no surto mai. Tinc el congelador i sempre estic amb el
congelador. .. i d’aixo. Ho passo d’aquesta manera”. Eentre06_01.rtf - (201:205).

“La vida sigue ignal, como la cancion aquella, la vida sigue ignal y la sinica cosa que me ha variao, y a
veces lo hemos hablao con T. (el doctor), es esto, es que hay momentos que me quedo achafao. ;A qué le doy la
responsabilidad? A medicacion, a medicacion”. Eentre02_00.rtf - (127:127). Siempre a algo externo y
ajeno al cancer.

Familiares. “Te enserian a vivir el dia a dia y no pensar en el. .. ;Quién te ensefia a vivir el dia a
dia? Pues las enfermeras: E., otra chica que me parece que se llama P., todas ellas, cuando hablas con ellas, pues
sabes que tienes que disfrutar del hoy porgue mariana no sabes qué vas a tener. Y el médico, el Dr. M., mi
médico de cabecera” Fentre05_01.1tf - (924:927).

“Mi padre también cogid un poco de conciencia de que esto son cuatro dias y de que... oye ti, vamos
aprovechar. Asi es que hicieron mis cosas. Y luego, por otro lado, cuando estd mal no se puede hacer nada; sobre
todo mi padre que es el que se queda mids en casa, pues claro. .. él tiene que estar aqui, no se puede ir a ningin
sitio, y quieras que no...". Fentre02_01.rtf - (151:151).

“Si yo estoy con él... que no lo dejo ni a sol ni a sombra. Para nada, no lo dejo para nada para nada
para nada. Pendiente de él, pendiente de todo... y ya esta. Yo vivo el momento con él. Disfrutar de... vaya,
disfrutar del abora, porque estds pensando. .. ;Adinde vas?... no puedes ir a muchos sitios —porque no puedes,
estds limitada para todo. Pensar: ;Hoy: qué harias, qué no harias?... Qué va, no puedes hacer nada’.
Fentre04_01.rtf - (456:456).

Ante el futuro incierto, mantener una expectativa' de vida no entra dentro de los planes
de los pacientes, no suelen mencionarla, a no ser que empeoren los sintomas. Por lo general,
prefieren vivir el momento. Es mejor seguir adelante sin buscar explicaciones, estar a la espera

de los acontecimientos y considerar que es preferible actuar cuando se presente el problema.

I Expectativas son las representaciones mentales —tacitas o expresas, precisas o difusas-, de sucesos o estados de
cosas eperados (Giner, LLamo y Torres, 1998:280).
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Pacientes: “tHuy! Perspectivas ni una, perspectivas no, el dia a dia”. Eentre08_01.rtf - (508:508).

“Antes, no hacia ni eso, abora el dia a dia. Antes era una negacion total. Ahora no niego las cosas mds
proximas, niego las lejanas porque no sé si llegaran, o de qué manera llegaran y como... pero antes era distinto,
antes lo negaba para evitar todo. Abora he adoptado una manera de vivir al dia pero negandolo todo, ahora vivo
al dia porque, hacer planes para qué, si te van a salir todos al revés. Es como el efecto domind, una ficha se va a
caer y deshacer todo el castillo. No, no hago planes, no tengo planes.” Eentre08_01.rtf - (516:517).

Familiares: “Yo me he mentalizado de que para nosotros es el dia a dia. Porque si yo me pongo a
querer dar un paso mds adelante aqui te dicen que no bajes la guardia. Y es un problema, porque yo no puedo
estar pendiente de que de hoy a manana... ;Qué puede ser? No se sabe. Pero yo no puedo vivir completamente
obsesionada por eso porque estaria amargada yo y amargaria a toda mi familia’. Fentre04_01.rtf -
(432:432).

“Y alguna vez si que hemos comentado: pues ya veremos la mama, a ver ;qué va a pasar?, pero vaya. Y
tu padre, squé dice? M7 padre delante nuestro no demuestra nada, pero yo creo que lo lleva por dentro, porque
a ver... Ahora, precisamente, con esto del entierro de mi suegra, cuando le fue a dar el pésame a mi novio se
emociond. .. O sea, delante nuestro no, no demmuestra, pero, no sé. (Pausa emotiva)”. Fentre02_01.rtf -
(210:213).

Otro interrogante planteado por los interlocutores es después ;qué pasari?, y presenta en el
horizonte de los familiares proximos un futuro incierto.

El mero hecho de verbalizar la pérdida del ser querido lo hace inconcebible. “;Uy/, yo gué
sé. Yo ya no quiero ni pensarlo. No quiero ni pensarlo. Yo vivir sin Juan... No lo puedo ni pensar. Es gue
no... no cambio... No me veo yo asi”. Fentre04_01.rtf - (820:821).

“Tengo amigas que lo han perdido hace poco (al marido). Te dicen. Tengo una que lo perdid de muerte
sibita en mayo. Tengo otra, Aurora, que lo perdio de... era intimo amigo de mi marido, era un... —cémo se
lama...— un industrial que trabajaba mucho con él —era un gran industrial y una gran persona—, y murid
también de cancer de huesos. ... Te explican, te dicen. .. pero claro, no te lo imaginas, porgue no sabes vivir sola;
tienes que aprender a andar de nuevo. Nunca te puedes imaginar eso”. Fentre05_01.rtf - (934:935).

“No lo entiendo por nada del mundo, bhija mia de mi vida. Yo, lo sinico que me da mucha pena es que
mii marido ha estado toda la vida trabajando para disfrutar de su hijo, para disfrutar de su casa y de su mujer. . .
9 a la criatura le ha cambiado la vida por completo .... El no me lo dice a mi, lo mismo que yo a él no le puedo
decir... Porque ;qué le digo yo? ;Qué hacemos?, si abora aungue te pongas boca abajo ya no solucionas el
problema”. Fentre04_01.rtf - (403:403).

“Porgue es que no tenia sintomas de ninguna clase. Pero bueno, como ya dijeron que estaba tan mal, tan

mal, ya parece que es que todos la... ya teniamos sintomas todos. Porque ya estabamos. .. cualquier cosa ya
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nos. .. Estibamos que no sabiamos qué hacer, ni qué... —bueno, una cosa tremenda.” Fentre04_01.rtf -
(323:323).

YU La enfermedad de mi marido, para mi... El dia 5 de agosto de hace... —bueno, dos asios y
cttatro meses— me cambid la vida. Fue el golpe mds grande gue. ..”. Fentre04_01.1tf - (264:264).

También pude comprobar que el posible cambio afectivo de los pacientes hacia sus
cuidadores dependia del curso trazado por la enfermedad. La sintomatologia es muy inestable,
los estados emocionales y funcionales desestabilizan al paciente y las relaciones varfan en
funcién de ello. Estados de rechazo, inseguridad e incluso recelo por lo que hiciera su cuidador
al margen del paciente desencadenan situaciones momentaneas de confusion y enfado. Aun asi
el familiar es un apoyo importante para la mayoria de ellos. En cuanto a los datos estadisticos
sobre el posible cambio afectivo manifestado por el paciente y percibido por los cuidadores, 39
(58%) consideran que es igual que antes, 17 (25%) que es mas carifioso y tiene mas relacion,
siete (10%) que es menos carifioso y tres (4,5%) dan otras respuestas.

En la fase final, una mayorfa suelen ser conscientes de que su vida se acaba y actian
realizando aquellas acciones que no habian podido hacer, para terminar dejandose llevar por la
situaciéon sin oponer resistencia. Otros contintan hasta el final ignorando su situaciéon e
impidiendo que el curso de los acontecimientos transcurra fluidamente. Por lo general, no
suelen despedirse, y los familiares, también en supuesta negacién, pasan los ultimos momentos

con afliccién.

Pares desparejados

Las personas que estan en el mundo de cuidados paliativos o pertenecen a él cuentan
con aspectos identificadores y diferenciadores que les permiten, a priori, crear una identidad
propia como grupo. En cambio, desde la observacion percibo que las relaciones establecidas
entre los pacientes acostumbran a ser mas bien casuales. Es un grupo que estd de paso. Con
frecuencia parece que lo que les sucede afecte a los otros. Suelen comportarse como si los
hechos no tuvieran que ver con ellos. Por lo general, los enfermos permanecen en sus
habitaciones casi todo el tiempo mientras estan ingresados. La relacién entre los pacientes, si se
establece, suele ser a través de la familia, con frecuencia el cuidador principal. Coinciden con
otros enfermos en aquellos momentos en que realizan pequenos paseos por la sala y en las
estancias compartidas, como la sala de espera o la sala de fumadores.

Los pacientes de la consulta externa pueden coincidir, entre si o con los pacientes
hospitalizados, mientras esperan a ser atendidos por los profesionales de la consulta. Este es un

lugar y momento durante el cual pueden establecer contactos. Aunque, por lo observado, no
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suelen relacionarse ni con los visitantes de la consulta externa ni con los pacientes de la unidad
de hospitalizacion. La visita esta sujeta a unos horarios y con frecuencia el estado general del
paciente esta deteriorado. Lo habitual es que sean atendidos con rapidez y abandonen la
consulta lo mas rapidamente posible. En ocasiones, cuando van a la consulta, requieren ser
ingresados en la unidad de hospitalizacion, pero no es lo usual.

Cuando los pacientes hospitalizados en la unidad permanecen muchas horas solos en su
habitacion, los profesionales intentan que se relacionen entre si en la sala de espera. La iniciativa
no suele ser aceptada y cuando acceden, por lo general, existe escasa interaccion entre si, aunque
a los profesionales les parezca un momento propiciatorio para que se relacionen entre si. Por lo
general, las actividades pasan por leer revistas cada uno por su lado o charlar con el o los
familiares, si estan en ese momento. Cabe citar uno, entre muchos supuestos encuentros. La Sra.
H., enferma que lleva mucho tiempo en la unidad, curada de su cancer originario, pero que
ingresa con relativa frecuencia para tratar un dolor crénico idiopatico puesto que tiene secuelas
de la enfermedad. En uno de sus ingresos y después realizar una higiene asistida —no se vale por
ella misma—, la enfermera que la cuida le sugiere que si quiere la acompafia hasta la sala de
espera —es donde acuden enfermos del area de hospitalizaciéon y de la consulta— para estar
acompafiada de otros pacientes y distraerse un rato. La enferma no manifiesta ningin tipo de
deseo, pero al final decide ir. La relacion que puede haber mantenido con algin paciente no se
da ni la intenta. Pasa el tiempo leyendo una revista y al final charla con un familiar que
acompafia a un paciente porque este inicia la conversacion, pero entre los enfermos no se
establece ningin dialogo. No suele ser un hecho aislado, mas bien es frecuente. Esta falta de
comunicaciéon puede deberse también a factores psicosociales como el tabu de mencionar el
cancer en publico y el desconocimiento de hasta qué punto los otros enfermos de cancer
asumen o estan dispuestos a tratar el tema. Parece que existe un acuerdo mutuo de no cruzar el
limite de lo que supuestamente ‘%o saben, aparentemente no existe 0 no se debe expresar”.

En un ambiente de enfermedad y muerte como es este suele presentarse un fenémeno
extrafio. Los protagonistas de la terminalidad, proximos a la muerte, pueden pasar por periodos
de espera en que los acontecimientos parece que se alejan de ellos. Tanto en los tiempos en que
estan hospitalizados como en la consulta, la presencia de otros enfermos con situaciones
similares no les hace despertar de su fletargo, pero un dia y un momento determinado, suelen
reaccionar y expresar eso fambién me estd pasando a mi. A partir de ahi suelen ser conscientes de su
situacion de enfermo en situacion terminal. Aunque estos actos de supuesta sinceridad pueden
ser olvidados posteriormente y, a veces, actuar como si no pasara nada. Los cambios de animo

son frecuentes y combinan estas manifestaciones espontaneas con otras de ocultacion, rechazo,
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indiferencia; dependiendo de cémo se encuentran emocionalmente. Esta actitud es mas
frecuente en aquellos pacientes que presentan un contexto de conciencia de sospecha y de engasio mutno
que en los de conciencia abierta. Cualquier tipo de manifestacion imprevisible, como identificarse
con el ofro, presenta la posibilidad, aunque sea por momentos, de que pasen a conciencia abierta.

La institucion desempefia un papel importante en la vida de los enfermos en
terminalidad por formar parte de un entorno que no es el suyo y permanecer alejados de su
entorno en periodos relativamente largos, por lo que el aislamiento es la barrera que se
interpone entre el interno y el mundo exterior y es la primera escisiéon que sufre de su
personalidad. Con la entrada en el mundo de la paliaciéon se instaura un sentimiento de
abandono y resignaciéon al mismo tiempo, por carecer de alternativa. Los pacientes presentan
cambios con la enfermedad y algunos son valorados positivamente, como la relacién con su
familia, que es lo que les mantiene, y vivir cada momento. En cuanto a la relacién con sus pares,
no suele darse, permanecen aislados en su habitacién o en su interior y no establecen relacion
alguna. En lo que respecta a la identidad como moribundo, no qued¢ reflejada en el tiempo que

durd la investigacion.

5.9.Corporalidad

Las transformaciones corporales y psiquicas son una constante en el mundo de los
cuidados paliativos, por lo que los momentos en los que se pueden desarrollar unas actividades
de autocuidado, distraccion, relacion o de otro tipo se valoran positivamente ya que se

desconoce cuando se va a poder disfrutar de periodos similares.

Conciencia corporal

El saber sobre el cuerpo, basado en la cultura y mas o menos compartido por el
conjunto de la comunidad, ha sido sustituido paulatinamente por un saber especializado. El
saber biomédico es considerado la representacion oficial del cuerpo humano de hoy, pero es un
elemento de la cultura erudita sélo parcialmente compartido. La mayoria de las personas tiene
un conocimiento bastante vago de su cuerpo. Por lo tanto, “en la conciencia de su fundamento
fisico, de la constitucion secreta interna del cuerpo, el sujeto recurre paralelamente a muchas
otras referencias” (Le Breton, 1990:83). La relacién con el cuerpo no se limita a una imagen del
mismo, sino que también es una representacion subjetiva constituida a partir de la
representaciéon objetiva del cuerpo producida y reenviada por los otros. “Los esquemas de
percepcion y apreciacion en los que el grupo sustenta sus estructuras fundamentales engendran

las reacciones o las representaciones que el propio cuerpo suscita en los otros (Bourdieu,
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1986:191-192). Podemos considerar que en la relaciéon que se establece con el cuerpo como
espejo del otro, en la familiaridad del sujeto con la simbolizacién de los propios compromisos
corporales durante la vida cotidiana, el cuerpo se vuelve invisible, desaparece de la propia
conciencia, diluido en los posibles automatismos de los rituales diarios (Le Bretén, 2002: 121).

Tras la experiencia de la enfermedad se presenta la problematizacion y visibilizacion del
cuerpo (Alonso, 2008:1). Los cambios de imagen trazan una linea divisoria entre el cuerpo sano
y el portador de cancer. En él quedan transcritos los efectos de la enfermedad y sus
consecuencias. El cuerpo suele mostrarse desde dos perspectivas, una externa, que presenta la
estructura fisica y las transformaciones que adopta, y otra interna, que transmite las sensaciones
y emociones del individuo. El cancer deja su huella en el cuerpo y cambia al individuo en lo
fisico. Con la enfermedad es el mundo lo que primero empieza a cambiar para el paciente. Estos
cambios pueden ser interpretados como parte del proceso de la enfermedad, pero el cuerpo es a
la vez objeto fisico y sujeto de la experiencia y no pertenece a un mundo aparte. De esta manera,
la enfermedad se encuentra presente en el mundo vital y es experimentada como un cambio en
este ultimo (Good, 2003:216).

Enfermos: “¢Usted ha notado cambios fisicos en su imagen? $7, yo era mis, yo siempre soy
de tendencia a estar gordita, yo, y abora perdi un montin de kilos, si. Eentre07_01.rtf - (467:468).

Familiares: “Io zinico que le preocupaba era lo del pelo. Pero le djje: eso es un capricho que tenemos,
que no es importante; lo que mds preocupa es que la cosa salga bien y vaya bien, sno? Y si, si; asi fue como
hemos ido trampeando el asunto”. FentreO1_01.1rtf - (731:731).

A veces, la recuperacion de la imagen corporal, al menos desde la apariencia, no presenta
interés para la afectada, en este caso, en mantener una estética reparadora. “Cuando me operaron del
pecho, el doctor que me operd me dijo que podia ponerme otro, pero yo no quise, lo que si me puse a los cinco meses
fue una protesis que me hicieron en la ortopedia, es un sujetador con relleno, es caro, y en un principio solo tenia
uno después me fui comprando otros mas’. Eentre03_00.1tf - (71:71). Factores como la edad y la vision
de la propia imagen influyen en la toma de decisiones.

El transcurso de la enfermedad exige a los afectados desarrollar una actitud adaptativa,
lo que les permite mantener un cierto equilibrio ante unos acontecimientos que no pueden
cambiar.

Enfermos: “Hago mala cara abora. Llevo una temporada que... ;Te preocupa? Me preocupaba
mds antes que abora. Cada vez veo que me voy dejando de preocupar porque ya no puedo hacer nada, pero si, me
habia preocupao, claro, lo que pasa que abora...”. Eentre08_01.rtf - (540:543).

Familiares: “Ha perdido vision —él dice que por el azvicar. ;Tiene azicar? S7, a los tratamientos. Y

eso se dice él, que es por el azuicar. Entonces. .. ya me dirds, una persona que no puede caminar. .. una persona
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que ha sido activa, que le ha gustado la caza, que le ha gustado hacer, que le ha gustado muchisimo conducir. .. y
ahora verse limitado. Su vida ha cambiado; su vida ha cambiado porque. .. claro. O sea, ha sido una persona
que lo mismo. .. él ha trabajado por todas partes de Esparia, y lo mismo lo tenias en Zaragoza que lo tenias en
Castellon que lo tenias en Bilbao. Ha sido una persona mmuy libre” Fentre05_01.rtf - (970:974).

El deterioro de la imagen corporal se instaura de manera progresiva y continuada. En el
cuerpo enfermo quedan transcritos los efectos de la enfermedad, lo que provoca intensas
emociones como inseguridad, culpa, sufrimiento. Las percepciones que los pacientes tienen de
su cuerpo suelen ser realistas, perciben el deterioro en todas las dimensiones que suelen
inquietatles. Paralelamente, entran en un proceso de adaptacion/resignacioén que les permite en
parte vivir con su enfermedad. ‘Si yo me encontrara bien, lo mismo me daba. Mds que estar guapa, estar
bien. E/ estar mds o menos, mira, a ver, dentro de no tener un buen tipo, tengo mejor tipo abora porque estoy mis
delgada, que no que lo que yo s0y, que yo soy de estar gordita (risas). Yo soy de estar lenita. Esta cara no es mi
cara tampoco, estoy hinchada supongo que de la enfermedad y de la cortisona, de las dos cosas”
Eentre07_01.rtf - (473:480).

“Dones mira, guaita: estic seca. No tinc pit de cap manera. Pero res. I ara des de que prenc tants
dinrétics, encara menos. Abans encara. .. doncs mira, estava prima pero tenia una mica de pit i d'aixo. I ara no
tine res, jeh! Aixo també costa de superar. Pero bueno. .. Penso: bueno, tot com aixo... Si em trobo bé, ja ho
dono per ben empleat estar d’aquesta manera. Lo que passa que, quan vas d’una estacid a l'altra, et veus aquests
bracets i no goses ni posar-te de maniga curta. Pero quan ja fa quatre dies que hi vas ja penses: mira, és ignal. ..
Es que é5 aixi... No s¢” Eentre06_01.1tf - (285:285).

Otro hecho a sefalar entre los que padecen cancer, sobre todo en la fase terminal, es que
suelen aparentar mas edad de la que tienen en realidad. El enfermo percibe cémo
progresivamente su cuerpo envejece cada dia que pasa. Ese deterioro progresivo es detectado
por los otros aunque desconozcan los hechos.

Enfermos: “Estoy mads delgada que lo que yo soy y todo, parece el cuerpo parece de una persona, si yo
tengo 55 pues dirias que es de una persona de sesenta_y tantos anos o sea la piel... mal como, como viejo, como
todo, viejo, no sé como decirte. Si, se cambia. No sé si es efecto de la enfermedad y de la quimio o sélo de la
enfermedad o..., supongo que de todo junto”. Eentre07_01.1tf - (470:471). Estos cambios fisicos son los
que mas interrogantes les plantean.

Familiares: “Y é/.... viene... a lo mejor estamos sentados en un banco y viene. .. mira, el otro dia sin
ir mds legos (que la gente tampoco tiene cabeza), una persona mayor ya, pero una persona mayor, —
¢cuantos afos tenfa el hombrer... 92— (claro, Juan no esti como estaba)... y le dijo que si era de su

quinta. Y entonces él, como es una persona tan educada, le dijo: ya quisiera yo ser de su quinta y estar como esta
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usted, porque ya tendria la vida vivida... jentiendes? Y otra persona le hubiera dicho. .. yo qué sé. Y él no se
irrita por nada, ni le molesta que digas nada”. Fentre04_01.rtf - (511:511).

La limitaciéon de las capacidades fisicas es una de las caracteristicas principales de la
enfermedad. La trayectoria de esta complica el curso diario de la vida del paciente, reduce sus
fuerzas y le limita en su vida cotidiana. “Doncs mira, de quan em vaig posar bé després de la primera
quimio fins ara aquest hivern, feia tot lo de casa. Perque tenia unes dones que em venien a fregar i aixt, i els hi
vaig dir: no cal que vinguen. Pero aquest hivern, al inflar-se'm la panxa, vai tornar a quedar-me d’aixo... 1
m’ha impedit moltes coses... fer la feina que jo volia fer: per exemple fregar, escombrar, planxar... tot aixo.
Mira, avui he planxat i no m’he cansat. Pero ara avui ja tornaré... em tornaré a treure aixo i em tornaré a
quedar com una coca. M'entén? Dones m’ba impedit aixo. Després, tambeé, de sortir sola... No em deixen
sortir. Perqué ma germana, doncs, cada dia em ve a buscar a la tarda, perqué surti”. Eentre06_01.rtf -
(192:193).

Progresivamente cuentan con mayores impedimentos y son mas frecuentes las
limitaciones llegando a no poder ni desarrollar las actividades cotidianas. Los sintomas estan
presentes en mayor o menor graduacion. “No s estoy bien como abora, sentadita en mi casa: me
levanto de dormir, desayuno y al sillon. Y ya estd, cosas de casa no puedo hacer. A parte, o sea, estd lo de el dolor
de espalda, una por lo que haya de metdstasis abi que estda dando su deso. Pero a parte, tuve la mala pata de que
ahora mientras hacia esta iiltima quimio, un dia me cai, me cai toda yo de espaldas al suelo y entonces me acabé
de... 87 ya las tenia mal, pues me acabé de chafar alguna vértebra.” Eentre07_01.rtf - (283:287).

“Los impedimentos fisicos, es duro, no puedes hacer tu vida como la tienes que hacer. Lo de los huesos
me limita, no soy capag, de coger un papel si cae al suelo. No sé como me voy a apaniar cuando vaya a mi casa.
Me preocupa ver que no sirvo pa nada. Que va a ser de mi, segin estoy no me puedo valer, antes lo que no hacia
0, lo hacia mi marido, 3y ahora?‘. Eentre03_00.rtf - 4:30 (71:71).

Los datos obtenidos de los pacientes encuestados indicaron que desde su enfermedad
los cambios fisicos producidos con mayor frecuencia fueron debilidad corporal, malestar fisico y

pérdida de apetito (figura n° 6).
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Figura n° 6. Cambios fisicos referidos por los pacientes
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Los cambios corporales influyen en los cambios emocionales. En un primer momento el
estado de animo suele estar alto, pero a medida que avanza la enfermedad suele decrecer.
“Cuando estoy mal, pues mira para estar... de la mejor manera que estoy es en la cama, en la cama y sin ganas
de ver a nadie ni de hablar con nadie, ni..., y lo que si que desde esta diltima recaida, tampoco tengo ganas de
hablar. O sea me paso ratos y ratos, aunque me hablen y me cuenten cosas, los de mi casa pues diré si o no o lo
que sea pero, que no..., gue no tienes ganas de conversacion tampoco. Mira, suerte de la tele porque la tele, te coge
la cabeza y te la abstrae. Es lo tinico porgue a mi me gusta mucho leer pero es que cuando estoy asi, soy incapaz,
no puedo. Leo cinco rayas y tengo que volver hacia atrds porgue, o sea, no me puedo concentrar entonces pues, lo
tinico que me absorbe la cabeza y me guita de pensar y de eso pues es (la tele), que a veces no sé ni lo que veo
tampoco, jebh! no es que digas que estds viendo la tele y estds mucho por lo que ves pero es una manera que bueno,
que tienes la atencion alli fijada, y ya no estis dandole vueltas a lo tuyo, pensar, porque claro, se piensan muchas
cosas”. Eentre07_01.rtf - (371:371).

Al deterioro corporal se suma el deterioro mental va aumentando de forma gradual
dejando lagunas en el discurso, aunque solo sea por momentos. sEra verano? 87 manga corta me
parece que llevaba. Es que no me acuerdo. Sabes que pasa que con esta riltima quimio que me han dao. :Se le
han olvidado cosas? Se e olvidan un monton de cosas. Hay cosas que me acuerdo y hay cosas que... Porgue
es que esta tiltima si que me ha dejao la cabeza...”. Eentre07_01.rtf - (137:144).

Acostumbra a ser una constante que las personas afectadas se deterioren
progresivamente —fisica y psiquicamente—, pierdan su capacidad de autonomia y cada vez sean
mas dependientes del grupo familiar y profesional. Es una faceta en la que para algunos es mejor
terminar, morir, y para otros a pesar de los obstaculos, seguir y aceptar o resignarse,
posiblemente a la espera de que algo cambie su mala suerte. En esta situacion lo sorprendente es

que refieren una separacion entre su cuerpo que no les responde y su mente que puede
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reproducir deseos y acciones inalcanzables en cada una de las etapas por las que pasan.' La
mayoria son conscientes que la etapa siguiente va a ser aun peor.

A medida que avanza la enfermedad, la presencia del dolor suele ser mas frecuente e
intensa y pone a prueba la capacidad de control de los enfermos. El dolor es el punto central de
la accién terapéutica en el entorno de cuidados paliativos. Las alusiones al dolor por parte de los
sujetos son multiples y diversas. Por lo general, el dolor se presenta como una experiencia
insoportable y un anuncio de su propia muerte, para retornar a las esperanzas anteriores en
cuanto desaparece. Por lo que el cuerpo enfermo, con dolor, adquiere nuevos sentidos, interpela
y es interrogado de forma renovada. El horizonte de finitud, la amenaza latente de la propia
muerte como es el caso del cancer, otorga a este fenémeno caracteres particulares (Alonso,
2008:4)

Enfermos: “;Cuando ha tenido dolor fuerte, ¢qué piensa? ;Ufl Muy mal. Tirarme hasta por
la ventana. Pero tirarme. Yo les decia: o me hacéis algo o me tiro por la ventana o hago alguna trastada. Porgue
era insoportable. Es que a mi ya no... me tenian que llevar a rastras. Mis pies no andaban, iba asi como una
mniitil. De la parte del cuerpo para abajo, nada. Mis pies no andaban. Igual que un niso. Ni cuando va a
empezar un nino a andar. .. asi iba yo. Me echaba encima de mi ninia_y me levaba como podia y me sentaba
como podia. Y asi iba... Y me deseaba. Yo me decia: pero yo pa’ qué estoy aqui. Eso si es verdad, me lo
deseaba: y yo qué hago aqui, si no valgo pa’ na’. Yo he sido un demonio —porque he sido un nervio puro. Porgue
he sido un nervio. Y que te veas asi... pues asin se te cae el mundo encima mds. Porgue aiin si vas andando. ..
Hasta la gente que me ha visto dice: madre mia, si no pareces ti. Que yo decia: Nena, pero si... tii no lo ves
que yo no valgo pa’ na’, hija mia. Qué hago yo aqui. Y claro, yo tan nerviosa como he sido siempre, que me he
movido pa’ alld y pa’ acd, y que te ves que vas a rastras... pues se te cae el mundo encima. Mas que si nuna
mujer es mds tranquila. Pero yo... Yo lo he pasado muy mal. Hasta que me han calmado los dolores. .. Ya le
digo, desearme de que me voy a echar por la ventana y hacer lo que querdis. Lo he pensado pero un monton”.
Eentre09_01.rtf - (582:583). Cuando pasa el dolor vuelven los deseos de vivir y luchar, sobre
todo por la familia.

En cambio, para algunos pacientes el dolor no es significativo y cuando se manifiesta es
esporadico y de facil control. “No, no, no, no. Jo de dolor... és que no en tinc. Home, de vegades tinc una
mica de mal de panxa, allo com a retortijones que dinen, o aixi. Pero allo de dir dolor dolor, no. Aquest hivern
ent va agafar un dolor agqui dalt a l'espatila. .. Pero és que no 1¢ res que veure, em sembla, aqui dalt a ['espatila
amb lo que tinc a baix a la panxa, ;no? 1 aig tenir com un dolor que no em podia moure, dos o tres dies. Algun
dia, dones n’ha agafat. .. dues vegades, poder, em va agafar un dolor (també fa més d'un any), aqui al costat. ..

Mira, em prenia un Nolotil. .. esterilla. .. i me n’anava al llit i em passava. Pero jo, vull dir... La doctora del

! También expresado por Carlos Cristos en el documental Las alas de la vida, dirigido por Antoni P. Canet. Seccién
‘Tiempo de historia’ Primer premio al mejor documental. Festival Internacional de Cine de Valladolid, 2006.
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poble, gue miés o menys també em fa el seguiment i aixi, sempre em din: quan tinguis dolor, pren-te un Nolotil”.
Eentre06_01.rtf - (377:378). En los resultados cuantitativos, los sintomas que mas preocupaban
a los pacientes respecto a su enfermedad eran el dolor 8 (16%) y otras molestias fisicas 14
(29%).

A algunos familiares proximos les inquieta la idea de qué es lo que realmente piensa el
afectado cuando va perdiendo sus capacidades. “cPues al no encontrarse bien, ;no? O al pensar sus
pensamientos. .. también puede influir que sean sus pensamientos, porque nunca puedes saber lo que piensa otra
persona; ti puedes conocerlo o saber lo que estd pensando pero, claro, profundizar en sus pensamientos no creo
qgue. .. no creo que ti puedas traspasar esa barrera; nadie, yo pienso que nadie puede traspasar la barrera de los
pensamientos. Y eso creo que a él le entristece, le hace... Y claro, el no encontrarse bien. .. mucho; porque abora,
hoy ve un poco mejor, pero antes a lo mejor pasaba una persona por alli y no la conocia hasta que no la tenia
enfrente. Pues ya me dirds a mi, una persona gue va...". Fentre05_01.1tf - (967:968). Este pensamiento,
que surge con mas fuerza en situaciones criticas y preocupa a los otros, forma parte de la
experiencia reflexiva. El individuo elabora su propia demostracion de una proposicion
determinada y esto es algo que tiene lugar dentro de si mismo, existe Unicamente en su
pensamiento. Como otros contenidos, tales como el juego de la memoria y el juego de la
imaginacién, solo son accesibles al individuo (Mead, 1993:195). Asi, podemos afirmar que
sabemos lo que dice la gente pero no sabemos lo que piensa cuando habla con ella misma. A
partir del concepto de Mead de que la persona es un organismo dotado de un 57 mismo —como
proceso—, Blumer (1982) considera que la posesion de un 7 mismo dota al ser humano de un
mecanismo de interaccién consigo mismo que le permite afrontar el mundo y que utiliza para
conformar y orientar su propia conducta (Blumer,1982: 46).'

Retomando el tema del cambio de imagen en determinados tipos de cancer es mas
visible e inquietante. Es el caso de un enfermo ingresado en el servicio en fase proxima a la
muerte. Este enfermo, diagnosticado de neoplasia de laringe, tenfa toda la zona de la mandibula
externa invadida (o desaparecida) por el cancer, no se le entendia al hablar y su expresion era de
gran angustia y nerviosismo. La mujer se encontraba a su lado con un semblante triste y
resignado. Solian llamar con frecuencia al timbre y, al entrar en la habitacién, aunque los
profesionales y la observadora conocian el diagnéstico y el avance de la enfermedad, la
expresion nos cambiaba sin poder apenas disimular. Aunque se colocaba con frecuencia una
especie de barba postiza, esto hacia wds grotesca la situacion. Las dificultades de este paciente eran
muchas, se comunicaba con una libreta, no podia comer, era consciente de su limite de vida y

tenfa que afrontar el rechazo controlado que ocasionaba su estado fisico. La mujer permanecia

! Remite asimismo al término inglés se/f; que resulta dificil de traducir entodo su significado.
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triste y muy callada. Personalmente me creaba una sensacioén de impotencia y a la vez pienso que
es uno de los peores canceres que puede padecer un individuo. El principal factor influyente en
el rechazo es la pérdida de imagen, ya que por mucho que se prepare uno para normalizarlo es
dificil lograrlo. Estos enfermos crean un gran impacto en los profesionales de la unidad y sus
familiares son transmisores de un gran sufrimiento. Aunque es un cancer que estadisticamente
cuenta con un porcentaje muy bajo, quien lo padece puede pensar “qué es lo que he hecho yo para
merecer esto”.) Ta familia que participa directamente de todo el proceso tiene un pensamiento
similar. Durante la observacion asisti a tres diagnosticos similares y siempre me hicieron pensar
que eran una prueba muy dura para el enfermo y para el grupo familiar afectado.

Parto de que el cuerpo constituye el punto de vista por el cual nos insertamos en el
mundo como eje instrumental de involucracién practica. Por lo que la enfermedad y el dolor
ponen en jaque la forma no cuestionada en que actuamos en y sobre el mundo a través del
cuerpo. En este sentido, el dolor pone en tension la relaciéon no problematica entre cuerpo y
practica, dotandola de nuevos sentidos. Con la experiencia de le enfermedad, el cuerpo aparece
como objeto, como obstaculo a las realizaciones practicas. Se constituye como limite, que
constrifie y limita la capacidad de representacion de la persona (Alonso, 2008:4).

El cuerpo es el que exterioriza los cambios ocasionados por la enfermedad y da cuenta
de que algo no va bien. Los enfermos son conscientes de que pierden sus capacidades
progresivamente y de que 70 hay vuelta atrds. La relaciéon con el cuerpo aparece por momentos
desligada de la realidad, como mecanismo compensatorio, para volver a cerciorarse de que los
hechos estan ocurriendo. En la fase final tienen un proceso de deterioro ineludible y que les

conciencia de su propia muerte.

5.10. Estrategias ante la adversidad
La actitud ante los acontecimientos, para algunos cientificos sociales como Thurston, es
la tendencia a evaluar un objeto actitudinal en términos positivos o negativos, bien de manera
favorable o desfavorable (Giner ez a/, 1998:8). La actitud personal del hombre ante la muerte
viene determinada por la forma que tiene este de concebirla. La actitud social es la que se espera
de él en el trance de morir. Es el producto de aprendizajes del individuo que cambian segiun sea
su contexto cultural y las situaciones concretas. La actitud que adopta el paciente ante la muerte

va a definir las decisiones que marcaran su trayectoria de vida y muerte.

! Este es un tema recurrente ante la adversidad. Recordemos el titulo de la pelicula de Almodévar ;Qué be hecho yo
para merecer esto?
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Miedo generalizado

Los miedos son sentimientos de angustia producidos por la proximidad real o
imaginaria de algin dafio (Casares, 2004:556). La mayoria de las personas, de vez en cuando,
experimentan el miedo que normalmente causa la muerte, por estar relacionado con ciertos
sintomas, por circunstancias de riesgo que les hacen sentir un gran temor o por encontrarse
realmente expuestas a la muerte (Hinton, 1974:40).

El miedo a lo que pueda suceder es una sensaciéon angustiante referida a algo
desconocido e imprevisible. Al inicio de la enfermedad algunos enfermos desconocen el
diagnostico, lo unico que saben es que les tienen que operar. Asi pues, la falta de informacion y
la necesidad de aplicar un tratamiento radical y rapido desconcierta a los afectados
produciéndose situaciones de descontrol ya que, supuestamente, la situacién no era tan grave.
Con el tiempo terminan descubriendo, en parte, la gravedad de la enfermedad y estan a la espera
de qué les depara el futuro. Tanto si conocen a ciencia cierta su enfermedad como si sélo
sospechan, suelen recibir los acontecimientos como algo inesperado. A la vez, interrogan a mas
de un especialista sobre los posibles cambios que indiquen el avance de la enfermedad. También
acecha el miedo hacia la repeticiéon de episodios de sufrimientos ya vividos por los que no
quieren volver a pasar. Cuando evidencian posibles cambios, existe siempre el temor de que se
repitan episodios traumaticos como en el caso del tratamiento de quimioterapia. Este es uno de
los mas temidos. En cuanto a los familiares, los miedos estan también relacionados con posibles
cambios que empeoren la situacion actual.

Enfermos: “Doncs mira... sobre l'enfermetat. .. que de vegades penses... Ara em vaig notar un bulto
aqui al costat que m’ha portat pel cami de l'amargura. Es clar, al notar-me el bulto jo li vaig dir al Dr T. T ell
em va dir: aixo, din, ja ho tenies, no t'ha sortit; aixo ja ho tenies. I allo que. .. no quedes convengut. Ilavorens
vaig trucar a la doctora G. i li vaig dir a la doctora G.: dic... mira, a mi m'ba sortit un bulto i no estic
tranquil.la. Din: doncs vine. Llavors també vaig anar a la doctora G. i em va mirar i em va dir: no, no, aixo ja
ho tenies; és el mateix que tenies; el que passa és que ara te’l notes més perque no tens liquid, o poder se t'hi ha
posat liguid del que se’t fa i tho notes més. Bueno... 1 abans d'abir vam venir al doctor F. (el que em va
operar). .. i també li vaig dir: dic, agui tinc un bulto. 1 me’l va mirar, me’l va tocar, i vaig veure que es mirava el
TAC que n’havien fet guan m’ho van descobrir... i no va dir res. I jo vaig pensar: dones aixo és que ja bi era.
Pergue si no hi hagués signt haguera dit: no, doncs aixo és nou. Ojo... Perqué la meva obsessid és que no
m’hagin de tornar a fer quimio. Perqué ho passes malament... I lo que passo més malament de tot, és la boca”.
Eentre06_01.rtf - (226:220).

Familiares: “Abora yo, cada vez que me entero de algo u 0igo algo ya me parece... Ayer, no sé cuando

fue, que estuvieron hablando de uno de los Beatles...Ah, si... que se ha muerto de un tumor cerebral y habia
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durado no sé cudntos anios. Pues todo eso... no hablamos; lo oimos pero no hablamos, porque es que nos da
terror. 3A usted le da terror? A mi mucho. A mi nmucho. Yo... yo qué sé. Yo, nada mas pensar. .. —es que
no quiero ni pensarlo— que a mi marido le pase algo. Yo —fijate como esti— pero no quiero que le pase nada. Ya
tiene bastante. Que por lo menos yo...”. Fentre04_01.rtf — (438:444).

Con el deseo de que no cambie nada. “sCuanto mas qué? Sentada, quieta. ;Quieta? Quieta.
Porque pienso que a lo mejor moviéndome. .. no sé, las cosas van mads deprisa. Yo qué sé. Y en vez de eso pues. ..
57 me estoy quietecica a lo mejor todo va mids despacio. Eis un miedo tremendo a todo. Yo qué sé, hija mia. ... Es
que me gustaria decirte muchas cosas, pero es que no sé qué decirte”. Fentre04_01.rtf - (492:490).

Ante la pérdida progresiva de las capacidades. “Le hice friegas en la pierna y claro, la dejé alli
en la sillita, tapada, y me fui a ver la television. Claro, es que... Lo ves, no le puedes hacer nada. .. ;qué haces?
Pero legara un momento que si tendrds que verlo. Eso es lo que me da. .. miedo, miiedo; miedo. Porgue ella
tampoco no guiere que por no disgustar a la madre. ...". Fentre01_01.rtf - (694:6906).

El sufrimiento’ significa que muchas situaciones no son controladas, por lo que los
informantes valoran el miedo a sufrir como lo peor que les puede pasar. La muerte en si no les
preocupa, pero si lo que les puede ocurrir hasta que se mueren. El miedo al sufrimiento se
identifica con el emocional, la soledad, la tristeza y la pérdida.

Enfermos: “No, no me gustaria morirme en casa. ;e gustarfa morir entonces, en el hospital?
S7. No porgue me guste mas el hospital que..., sino porque en el hospital estin todos los medios y cuando yo no
aguante mas, que me pongan una inyeccion y que me duerman. O sea, lo que tengo panico es a sufrir. Claro, y en
casa mientras vienen, mientras no vienen porque por muy bien que digan que funciona, todo eso de gue vienen y te
ponen y... Y abora tiene usted que ir a pedir este volante y abora tiene que ir usted a pedir este papelito y
ahora...”. Bentre07_01.rtf — (167:176).

“Abhora he estao unos dias mal porgué me ahogaba y no podia, nada, no podia levantar esta, me cogia y
no podia, me quedaba sin aire, sin_fuerzas y me espanté un poco. Tomé cortisona unos cuantos y no sé qué mds,
un antibiotico porqué tenia los pulmones un poco mal y se me pasd. Tengo miedo del sufrimiento, esto si, al dolor
fisico”. Eentre08_01.xrtf - (555:555).

Familiares: “Quiero decir: sobre todo que no sufra, que no tenga que sufrir. Ese sufrimiento es un
sufrimiento pues. .. compartido; dura, sube, baja....". Fentre01_01.1tf - (663:663).

“Por un lado pienso, y es un palo mny duro, ;no?, pero también, para estar mal, prefiero que... que no
sufra, que se muera sin sufrir y ya estd (muy emocionada)... Y en relacion a esto pues. .. también abora se
ha muerto la madre de mi novio, que ha sido muny rapido...” Fentre02_01.rtf - (182:182).

“O sea, yo la quiero mucho; pero comprendo que también, a cierta edad, pues de algo hemos de morir,

¢no? Lo malo es que tenga que sufrir tanto, porque de hecho esta sufriendo”. FEntre03_01.1tf - (673:673).

! Bl sufrimiento es otro de los hechos evasivos sefialados por Geertz (1991).
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En cuanto a los datos de las respuestas sobre lo que mas preocupa a los cuidadores, es
temor al sufrimiento fisico o psiquico de su familiar enfermo (30; 45%), temor a que muera y a

cémo muera (15; 23%) y, por ultimo, les preocupa la propia familia y la pérdida (13; 20%).

Miedo de los familiares a la recidiva. “Pues claro, en esos momentos si que hay mucha angustia,
un estado de nervios interior, a ver por dénde va a salir, si va a salir algo. .. y si sale algo, ;se va a poder operar?
Eso no te lo quita nadie, es un estado de nervios que, quieras o no, se vive. Pero luego habia controles que nada,
que si e/l CEA (antigeno carcinoembrionario) se mantiene, seguimos igual... y entonces claro, siper
contentos”. Fentre02_01.rtf - (145:145).

El miedo a la muerte es una realidad no resuelta con la que se enfrenta la sociedad
occidental. Los valores creados alrededor del cuerpo, la juventud, la belleza, hacen que el
individuo en su fuero interno piense que no se va a morir. La muerte individual es un hecho,
pero el tiempo se alarga al maximo. Algunas personas verbalizan abiertamente tener miedo a la
muerte y otras no. La muerte, como gran desconocida y alejada de la vida cotidiana en nuestra
sociedad, plantea muchos miedos incontrolados.

Enfermos: ‘gMiedo? Mucho... Se apodera de ti. No te deja coger... Vas a coger el suefio y todo son
sobresaltos. Y nada, aquello que quieres cerrar... y es mads fuerte que el suerio. Ni con pastillas ni sin pastillas
ni... ¢A qué tiene miedo? —ya, ya, a la muerte ya sé, pero... E/miedo ya... eso se lo he dicho. Que si a
mi me quedan seis meses, pues prefiero no saber nada_y en el siltimo dia acostarme_y ya no volver... Pum, hacer
as, y ya esta”. Eentrell_01.rtf - (342:345).

Lo que mas preocupaba a los enfermos en el momento de realizar el estudio era el temor
a morir, a estar peor y a la despedida (17; 35%), temor al malestar fisico (11; 22%) y también la
preocupacion por la familia (5; 11%).

Familiares: “sPor qué crees que tiene miedo a la muerte? Si a é/ le dijeras ahora mismo:
Manolo, pasa esto, él se vendria abajo, sentiendes? ;Crees que no aguantaria? No. E/ te agnantard —no sé—,
[frio, calor, hambre, sol... lo que ti digas, pero decirle a mi marido hoy por hoy como estan las cosas, yo pienso
que seria hundirlo —porque un dia que vinieron la psicéloga y el Dr. M. lloraba como un nino, jentiendes?”.
Fentre05_01.rtf - (814:818).

La preocupacion por la muerte esta relacionada con el miedo a dejar a la familia. “Em
pot explicar una mica? De vegades si que hi he pensat. De dir: ai! em moriré i deixaré els de casa. Aixo em
fa por. No jo... Pero deixar els altres...”. Eentre06_01.rtf - (327:327). Este es un testimonio muy

repetido, mas que en ellos mismos piensan en su familia y lo que pasara cuando ellos no estén.
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A medida que avanza la enfermedad los individuos se enfrentan a diversos tipos de
sensaciones como la incertidumbre,' si padecen céncer o no y si este esti en retroceso o en
avance, si se van a poder curar o no, si van a poder valerse por ellos mismos o si van a morir.

Enfermos: “Awntes de ingresarme, yo pensaba, jufl, a mi me pasa algo, me sigue creciendo, no es
normal. Son percepciones que se tienen no siempre sino a lapsus”. EentreOlbis_99.rtf - (22:22). Ademas de
cuestionarse la eficacia del tratamiento. “sTe hacia pensar en algo? §7, pensaba, me parece gue no me
han curado. Pensaba serd del rifion,.., cada uno (los médicos) me daba sus ragonamientos. La doctora M., me
hizo una gammagrafia, me dolia tanto la parte de atrds”. BEentreOlbis_99.rtf - (24:25).

El St. Juan comenta que “Estoy esperanzado de poder salir y volver a casa, pero, sesto se cura?
Porgue yo no quiero morir agui, quiero morir en mi casa’.

Incluso ante los resultados mas optimistas, algunos enfermos cuestionan sus
posibilidades de volver a una normalidad satisfactoria o si, por el contrario, existe un
impedimento para volver al punto de partida. “Me da miedo en el sentido de que no sé si podré, qué
pasard, si sabré amoldarme a todo lo que he dejado aparcado durante tanto tiempo. No estoy nada segura.
Tampoco s¢ si quiero hacerlo”. Eentre08_01.rtf - (589:589).

Esta es una sensaciéon que permanece casi como una constante en los enfermos y
familiares. Puede apreciarse la presencia de las dudas y la falta de certeza que tienen los

enfermos y familiares ante la idea de que puedan morir con dolor y sufrimiento.

Afrontamiento

El concepto de afrontamiento se define como el esfuerzo individual que el paciente con
problemas de salud realiza para soportar la enfermedad y adaptarse a ella (Zabalegui, Vidal, Soler
y Latre, 2002:29). Para los enfermos es una forma directa de luchar para vencer al cancer. Esta
lucha se emprende desde diferentes frentes hasta el final. La pérdida constituye la separacion de
un individuo de su vida social y familiar y la ausencia para sus familiares y el grupo social. La
forma de adaptacion a una pérdida es el resultado de una elaboracion a lo largo de la vida. Una
de estas formas es el afrontamiento, que es una operaciéon continuada de cambios sucesivos
hacia un fin particular, abierto a detectar estimulos y que responde a una situacion motivadora:
la enfermedad. El propodsito del mismo es la reduccion de los estresores fisiologicos y
psicologicos hasta grados tolerables para adaptarse a la situacion de estrés (Zabalegui et a/,

2002:37).

! Para ampliar el tema sobre la incertidumbre consultar a Alonso (2008).
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Enfermos. “He luchado mucho, mucho, mucho, mucho, mucho. Es que si yo no hubiese luchado no
estaria aqui ya. Con la enfermedad. Con la enfermedad y con lo de mi marido y to. i yo no bhubiese luchado, e
hubiese hundido. Pero he sido muny fuerte. Los médicos lo decian. He luchado con fuerza para quitarme yo el mal
que yo tenia. .. de esto de cancer. He luchado mucho. Cada maguina que me decian, alli me metia yo. Cosa que
me decian, alld iba yo. ;Me decian tres pruebas?, vale, pues las tres pruebas; si las aguanto, bien, y si no pues ya
sabéis; pero yo voy derecha a hacérmelas. Nunca me he echado a atris. Nunca. Y a mis hijos mismos les dicen los
médicos: yo tengo mucha fe en su madre, porque la veo muy potente”. Eentre09_01.rtf - (498:505).

A pesar del deterioro progresivo siguen luchado y minimizando el problema. “Y claro. Yo
me levanto un dia por la manana, hosti, como me encuentro hoy bien, y cuando a veces, también le doy al
tiempo. . ., a veces hay dias que hace mal tienpo o lo que sea, pues te encuentras con un achafamiento de cabeza, o
lo que sea y entonces ya..., pero vas pasando, vas pasando, y a la que ha pasado dos horas ya vuelvo a ser yo, ya
vuelpo a estar.., ya vuelvo a ser yo mismo. O sea, yo desayuno, salgo a la calle voy aqui, voy alla como si no
bubiera pasado nada, o sea que yo en eso solamente me veo esto”. Eentre02_00.rtf - (129:130).

Ordenar el afrontamiento estd en funcién de la construcciéon de mecanismos de
adaptacion a las situaciones por las que transitan con la enfermedad. En ocasiones, y para ejercer
el dominio de la situacién, hay pacientes que suelen marcar unas pautas de actuaciéon dentro del
grupo familiar. Esto lleva a que realmente el protagonista adquiera un poder que no podria
ejercer de otra manera.

Enfermos: “Ellas (refiriéndose a la mujer y la hija) sEstan de acuerdo? Claro gue estin de
acuerdo. Ya se lo dije al principio, que tenian de estar de acuerdo con todo lo gque hacia yo. Lo gue no quiero son
ni loros ni na de todo eso. A lorar que se vayan al campo, pero en casa delante de mi no quiero ninguna
lagrima. Y asi se lo dije claramente. Y de momento me creen. Porque entonces seria yo, ... si yo me derrumbo se
derrumba todo el mundo. Prefiero yo agnantar, que aguanto todo, aunque ellos tienen que aguantar sabiendo lo
qute tengo, pues también tienen gque aguantar”. Eentre02_00.rtf - (101:102).

Las decisiones de asumir la responsabilidad de su enfermedad por parte del enfermo
vienen determinadas por la actitud que adopta en ocasiones su red social. “En casa tuve que decir,
si alguien se va a morir 50y yo, asi que aqui todo el mundo a estar bien y sea lo que el Senor quiera, spa que voy
a estar amargada? Llorar, be lorado muchisimo, mi familia no me ha visto Horar, eso es verdad. Cuando estaba
con mi madre (cuidandola) loraba”. Eentre03_00.rtf - (62:62).

La lucha de los enfermos vista por los familiares. “E/ estado de animo... bueno, ella ya desde
un principio dijo que a ver, jquién iba a poder mds, si ella o la enfermedad? A ver, que su estado de dnimo era
del estilo aqui estoy yo para lo que venga, o sea que a nivel animico estaba bastante bien y ademds con cardcter
Juerte, de decir: si hay que luchar, pues yo voy a luchar. Asi que le quitaron el ovario, le empalmaron el

intestino. .. pasd el tiempo —un aio o asi”. Fentre02_01.rtf - (125:125).
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Aunque es una situacion dificil para los familiares son conscientes de que es aun peor
para los que la padecen. “Yo no digo que no tenga dias malos —pues como todo el mundo—y dias buenos. .. y
me tengo que reir y tengo que vivir porque yo quedo agui. il se marcha y se acabd y yo tengo que quedar aqui y
tengo a mis bijos, que aungue estan casados los tengo y tengo que estar con ellos. Y nada mds. No se puede hacer
otra cosa. La vida es asi de dura pero... como no es a mi sola la que me toca sino que es a todas las personas
pues.... bueno. Pues tenemos que decir. .. bueno. Cada cual —claro— lo sentimos de una manera diferente pero la
vida es ast, se ha de continuar”. Fentre06_01.rtf - (390:390).

Heim et al. (1993) establecieron una clasificaciéon del afrontamiento segun la conducta,
grado de conocimiento y orientacién emocional. Comprobaron que el afrontamiento inicial
centrado en la solucién de problemas se cambia por la aceptaciéon a medida que empeora la

enfermedad (Zabalegui, Vidal, Soler y Latre, 2002:30).

Negacion

Esta indica, tanto para el enfermo como la familia, un rechazo activo de lo que les
ocurre. Esta etapa puede presentarse en cualquier momento de la enfermedad, pero la negacion
inicial es frecuente en aquellos pacientes y familiares a los que se les comunica el diagnéstico
desde el inicio. Para Kiibler-Ross la negacion es una defensa provisional y suele ser sustituida
por una aceptacion parcial (Kubler-Ross, 1993:61).

Las estrategias de negaciéon son equiparar el cancer con otras enfermedades menos
graves, contrastar la situacién personal con otras, adoptar una posicion de excepcionalidad,
pasividad ante la distensiéon de las visitas ambulatorias, desentenderse del tema, la sensacién de
impotencia.

Enfermos: “Considero esta enfermedad como otra cualquiera. 1o que pasa es que nos asusta. Yo,
cuando me enteré lo que tenia estuve 15 dias que no me atrevia ni a decirselo a nadie. Al principio si que pense,
Jpor qué me pasi eso?, porque no tenemos informacion. I cancer ignual a muerte, es lo que pensamos
normalmente todas las personas. Yo he tenido suerte, hay quién esti mucho peor. Cuando me informaron de la
enfermedad, los quince primeros dias los pasé muy mal, después no lo podia gnardar. De mi enfermedad lo hablo
con amigas mias con naturalidad. Cuando todo haya pasado estaré bien. Hay gente que se muere, gente que se
salva, es una enfermedad mads. Antignamente la gente se moria por una tuberculosis, pulmonia, ahora ya no.
Pienso que es lo mismo. Actnalmente, el cancer esti mds controlado que hace 50 arios”. Eentre01bis_99.rtf -
(63:63). Esta comparacion de “Yo he tenido suerte, hay quién esta mucho peor” es considerada por
Glaser y Strauss como el método de la comparacion favorable, que consiste en distorsionar la

realidad para incluir la enfermedad de uno en una categoria no terminal (Glaser y Strauss, 1979).
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“Porque esto es una cosa que no sabes si vas a durar muchos aios o no vas a durar. .. Pero pienso que
me voy a curar estupendamente y que de eso no me voy a morir (risas). Puede ser que me nmera de otra cosa,
¢no? Porgue ha habido muchas cosas que... Yo conozco a familiares, bueno, amigos, que a lo mejor se han
operado de un pecho y decian: se va a morir de eso, se va a morir de eso. Y luego de eso no se ha nuerto. Se ha
mterto, pues, de otra cosa. ;Y eso es lo que usted piensa que le puede pasar a usted...? Eso es lo gue
Yo pienso. Porgue a lo mejor pues de eso no me muero... y me muero de otra cosa. Por eso... No porque ti
tengas cancer —si 1 te estds curando—, no creo yo que por eso digas me voy a morir de cincer. ;INo? Eso. ;No?”
Eentre09_01.rtf - (492:496). En este caso morir de otra cosa se encuentra en la clasificacién de
la posicion de excepcionalidad.

También los bloqueos de comunicacién de varios tipos ayudan a la negacion. En la
primera etapa de la enfermedad es bastante frecuente que unos enfermos pidan hacer mas y mas
pruebas para ver si realmente se han equivocado y alejar la muerte de ellos, moverse mucho
intentando demostrar que no pasa nada, poner el énfasis en los planes futuros, intentar aislarse
como proteccion. Y en la fase terminal es frecuente que hagan oidos sordos al diagnéstico; o
que expliquen con todo lujo de detalles el proceso de su enfermedad, la manera de combatirla,
pero que cuando les mencionen el prondstico permanezcan ajenos; que algunos, en cambio, se
nieguen a admitir el diagndstico; que otros sean incapaces de utilizar la palabra cancer en
cualquier contexto verbal, y los hay que evitan cualquier tipo de conversacion sobre la naturaleza
de su enfermedad y la inevitabilidad de la muerte.

Familiares: “Es gue yo no quiero creérmelo. Es que a mi me dice. .. Mira, el otro dia cnando vinimos
—claro, nos da visita para seis meses—_y ¢l dice: pues no serd tan malo, sverdad Toni?, y digo: pues claro que no,
si te ha dado para seis meses sabes que... mira, que estis mejor, estds mds tranquilico, estds mds estabilizado y
10 es necesario venir tanto; si algiin problema tenemos, pues llamamos y ya esta. Y claro, entonces... es un estado
con la cosa — jeudndo me toca el médico? Y a ¢l —ves tii— venir cada mes no le molesta; yo lo comprendo, él cree
que viniendo aqui cada mes estan pendientes de él. Entonces, si dicen seis meses. .. es como si ya no hubiera nada
que hacer, sentiendes?”. Fentre04_01.rtf - (588:588). La distension de las visitas es una situacion que
genera respuestas ambivalentes, entre la conformidad y el desespero de ser tratado, en mas de
un paciente ambulatorio.

““No quiere saber mas...? No. Porque, con el riesgo de que. .. S¢ lo que hay y punto. Ya no hace
falta saber... Para qué mas claro. Para qué mas claro. ... Eso es lo gue...”. Fentre01_01.rtf - (370:372).

No poder ayudar al familiar enfermo, tal y como es deseado, crea sensacion de

impotencia. ‘yHas pensado en eso? No guiero pensar. Sé que estd abi. A veces me siento impotente de no

poder ayndarle mds. De eso no hay vuelta de hoja, no se puede hacer nada. Dios me da fuergas... me dari
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fuerzas, digo yo. Se lo pido con toda mi alma. Silo pido fuerza, porgue egoistamente no puedo pedir otra cosa.
No s5é cmo voy a responder a eso, no sé cémo voy a...” Fentre05_01.1tf - (792:790).

En el caso de los familiares, la negaciéon es mas evidente cuando son informados por
primera vez de la situacién terminal del paciente y cuando son jovenes, agravandose cuando
tienen hijos pequefios como el caso de una madre que se resistia a aceptar el diagnostico y el
prondstico de su hija. Y también cada vez que ingresan por descontrol de sintomas como
hemorragias, dolor, deterioro progresivo, etc.

La negacion puede ir seguida de la fase de 7z, aunque no ocurre siempre. En esta fase se
desencadenan sentimientos de rabia, envidia y resentimiento. Suele ser una fase dificil de
afrontar tanto para la familia como por el personal sanitario, porque va en todas las direcciones
y se proyecta contra los mas proximos, casi al azar. Las manifestaciones de ira y colera son
frecuentes en situaciones de aflicciéon. La ira es una reacciéon comprensible que ayuda a
reconducir las emociones de las personas con duelo.

Los pacientes suelen dirigir la rabia con mayor frecuencia contra los cuidadores
principales, como esposos e hijos, hermanos y padres, también puede extenderse a otros
familiares y amigos en momentos puntuales. La alusiéon hacia la salud del familiar cuidador se
manifiesta en forma de supuesta envidia y celos sefialando, por ejemplo, lo que han tardado en
llegar, en lo mucho que se cuidan o arreglan, indicando, casi siempre a la esposa, gue si alguien les
espera o alusiones similares. También pueden dirigir la ira hacia el personal sanitario, con
muestras de rechazo por un tipo de informacién, un tratamiento inviable, una higiene no
deseada o supuestas altas precipitadas.

En el caso de los familiares la rabia se manifiesta casi siempre en momentos en los que
no se encuentran con el enfermo, contra ellos mismos por no hacer mas, contra familiares
cercanos o por cualquier motivo.

Familiares: “Yo a veces digo: Bueno, sy por qué me tengo yo que merecer tantos problemas? Si yo no le
hago mal a nadie. Yo todo... Mira que te diga: yo, si tengo que hacer un bien, lo hago; con tanta fe y con tanta
dnlzura que no seria capaz de. .. —;como te digo yo?— de echar en cara nada. Pero yo digo: spor qué tengo yo que
tener tantos problemas? ... Porque si yo abora me pongo a pensar: no hay derecho, sen qué se ba fallado? ... no
tengo respuesta. ;Qué hago yo?, s;me voy a la tele a denunciar?. .. 3y qué denuncio? —que hoy denuncian por todo.
cQué denuncio yo? Hoy vas a la tele y todo el mundo sale denunciando. ;Qué adelantaria? Si yo no sé ni lo que
puedo denunciar, porgue no sé ni lo que ha pasado. —sme entiendes?”. Fentre04_01.rtf - (798:798).

También dirigfan la rabia hacia los sanitarios por las decisiones tomadas en un momento

dado. Es el caso de unos familiares, padre y dos hijos, que expresaron su contrariedad ante el
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alta de su familiar enferma por considerar que “asin no estamos preparados para llevdrnosia y esta mejor
cuidada en la nnidad”.

El pacto' es una etapa menos conocida pero de utilidad para los pacientes. Es el fruto de
la necesidad de ser escuchados. Si las otras dos fases no les han ayudado a obtener lo que
querian, con esta intentan ser escuchados y atendidos mediante un acuerdo. El enfermo puede
llegar a acuerdos premeditados para aprovechar el tiempo que le queda por vivir. El plazo se
dilata de forma progresiva. Las estrategias de pacto son jugar con los plazos de tiempo que se le
dan, conseguir deseos trazados...

Enfermos: ‘¢Para usted...? Un asio mads, dos aiios mas, tres anios mds, dos meses, quince dias, ocho
dias. Lo sabe, lo sabe mi cuerpo. Hasta que agnante: En eso si que. ..., yo no lo be pensao, acabao. Me he dao
la vuelta a la cama, me he levantao y he dicho: tii José no estds acabao. A la calle, coger meterme el jersey y salir
a la calle, y a cargar pilas, que digo yo, hablar con uno, hablar con otro y se ha acabao todo. Llegar a casa mds
tranquilo. Como aquel que carga la pila de..., la bateria del coche, igual”. Eentre02_00.rtf - (187:188).

“Yo, si me quedan nueve meses de vida, vivirlos y en el siltimo dia acostarme y hacer asi con los ojos y ni
sufrir ni hacer sufrir a nadie. ;Entiende?”. Eentrell_01.rtf - (348:348).

“Voste té ganes de viure? S7. Més pels altres que per mi, ves. Té algun projecte? Vers els
altres? ... Ab, bueno... M agradaria veure la nena casada. (Al I dones. .. és clar: no deixar el men marit. 1
d'aixo...” Eentre06_01.rtf - (332:339).

Los pactos de los enfermos pasan por poder asistir a bautizos, bodas, etc. de hijos o
familiares préximos, cumplir el deseo de viajar, recuperar afectos o amistades rotas y, en ultima
instancia, mantenerse como esta.

Familiares: “Lo sinico que le pido a Dios es que me dé tranquilidad; no me quiero poner nerviosa, no
quiero que ¢l sufra —porque si yo me pongo mal el que lo sufre es él y no quiero que pase mal rato”.
Fentre04_01.xrtf - (397:397).

Los pactos de los familiares suelen estar dirigidos hacia el enfermo, lo prioritario es que
no sufra, que se entere lo menos posible de su final y que permanezca lo mas estable posible en
su enfermedad.

La fase de depresion llega en el momento en que tanto fisica como psiquicamente sienten
que ya no pueden aguantar mas. Las causas concretas de la depresiéon pueden ser varias,
dependiendo de la situacion del entorno de la persona.

Enfermos: “A ver, pues mira desde que ya no vales para nada, que eres como, no eres un vegetal
porque, porque bueno, porque comes y vas al lavabo..., vas al lavabo a bacer pis, porque yo llevo la colostomia

pero bueno, quiero decir en ese aspecto, y lo poco que yo me puedo mover o sea, no me puedo mover mds una por el

! Esta es una de las etapas de las fases del duelo expuestas por Kubler-Ross y reconocida por el resto de autores
hasta la actualidad.
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agotamiento que me produce y otra por el dolor de espalda, ;n0? Pero bueno, pero que puedo, que no es aquello de
decir que no te puedes mover, que si que, pa qué vales, pa estar alli en un sillon, no vales para nada mas, no
puedes ni levar tu casa, ves que todo se desmorona. Claro lo que pasa, yo mi casa la he llevado yo y quien ha
hecho todas las cosas he sido yo, porque, mis hijos, ya ves ti, la juventud de hoy en dia qué hace, se va, se va a
estudiar o se va a trabajar y cuando llegan a casa no les digas de bacer nada en la casa porque estin muy
cansaos”. Bentre07_01.rtf - (373:373).

Algunos familiares suelen debatirse entre el desasosiego y la supuesta normalidad agui no
pasa nada, sobre todo cuando estan en presencia del paciente y otros familiares o amistades. Esta
situacion les crea mucha contradiccion y ansiedad. “Bueno, yo estaba gue. .. Aquel mes de agosto no fue
un mes, fue un calvario. Una preocupacion. .. Sin querer darle importancia a nada, como si no pasara nada para
que no sufriera... Yo qué sé. Fue aguello muy grande. Aquel mes no se me olvida en la vida”.
FentreO4_01.rtf - (341:341). Esta representaciéon es muy frecuente en CP, ya que en muchas
ocasiones la misma familia es la que desencadena esta situacion por mantener la caracteristica de
conciencia cerrada.

“Pero claro, como estaba tan malo y no tenia muchas posibilidades de salir, pues te angustiabas. . .. Pues
imaginate ti: a partir de esos meses con él, después el ganglio le salia por la prostata, ;no? Le pusieron cuatro
meses de quinio. ... Fentre05_01.1tf - (741:741).

Como un factor de prevision, los miembros del personal que se relacionan con el
paciente y los familiares intentan manejar la depresién para que consigan la aceptacion y guiar al
paciente mediante la preparacion activa para la muerte, aunque no es una tarea facil ya que tanto
las situaciones como las respuestas cambian en cada persona, aun cuando se encuentran en

situaciones similares.

Aceptacion

Los pacientes pueden mostrar su aceptacion de la muerte preparindose activamente,
conscientemente o pasivamente. La preparacion activa puede adoptar la forma de una actitud
filosofica con relaciéon a la muerte, al acto de morir, a la vida previa, pueden revisar su vida
anterior y valorarla con la ayuda de su familia, de médicos, enfermeras, auxiliares, trabajadores
sociales, etc.

Enfermos: “Pero quiero decir que es una enfermedad que me ha tocao (silencio). Yo me acuerdo, diez
anos atrds, estaba de una forma. ..y decia: estds viviendo la vida, y abora estoy viviendo la vida ignal, porque yo
la estoy viviendo, ya ves, hablando normal y tranquilo. Y otro, a lo mejor, la veria de otra forma. Yo la veo

normal. Me ha tocao, me ha tocao”. Eentre02_00.rtf - (31:32).
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“Pues hombre, si. Dentro de lo gque yo puedo hacer por i, yo solo... ya procuro. lgnal que hablar y
cosas de esas. .. Hombre, el médico de la cabeza me dice que estoy bien. Digo: hombre yo no he estado tan pesado
como estoy ahora... Dice: bueno, bueno, eso es lo que hay; hay que conservar lo que se tiene. Y eso es lo que hago:
tener paciencia”. Eentre10_01.rtf - (459:459).

En la actitud consciente los enfermos son consecuentes y manifiestan su situacion
terminal y proximidad a la muerte.

Enfermos: “cPor qué? He conocido demasiados casos que se la han palmao y que lo han pasao mny
mal y... y si puedo evitar esto, morir joven no me, no me asusta, al contrario. Ahora ves, llegar a mayor cono i
madre, con las personas que estan alli, es mucho peor. Morir joven sabiendo de qué te mueres, no por un accidente
que todo se te va y no te da tiempo de nada ni de enterarte que te mueres...”. Bentre08_01.rtf - (350:351).

87 la enfermedad no se para y va evolucionando quiero no sufrir. S¢ que bien no me voy a poner. Si me
tuviera que poner bien me lo hubieran dicho los médicos, y los médicos no me lo han dicho, al revés han dicho gue
la enfermedad estd abi y ird haciendo lo que la enfermedad quiera”. Eentre07_01.rtf - (559:559).

Familiares: “Con este tratamiento dijeron que bueno, que a ver como iba, lo que nunca le dijeron es
que con esto ya se iba a curar (ni a ella ni a nosotros). Lo que si nos dijeron bastante pronto es que para el tipo
de cdncer que tiene ella no hay una solucion; o sea, que lo que se puede ir haciendo son tratamientos. .. que
estamos dos arios que no vuelve a pasar nada, pues estos dos arios que se han ganado —digdamoslo asi. Eso nos lo
dijeron bien claro, ;no? y entonces pues era cuestion de decir bueno con aquel tratamiento estaba bien una buena
temporada”. Fentre02_01.rtf - (145:145).

“Y cuando sucede, ¢qué pasa? Pues nada. .. que hay que aceptarlo. No se puede decir nada mas.
... " Fentre06_01.rtf - (331:332).

La actitud pasiva puede clasificarse en cuanto a que aceptan su terminalidad con la
caracteristica de tomarse su situacion sin mostrarse afectados, sin pensar, aparentemente.

Pacientes: ‘gEso a usted le ayuda? Claro que me aynda. No pensar y borrarlo, que ahora mismo
estamos hablando y yo si que estoy pensando porque estamos hablando de las malaltias, pero yo te puedo... Yo te
digo una cosa: ahora cuando salgas por la puerta, yo me he olvidado y lo que te he dicho. Te lo digo claramente: la
mitad de las cosas de que te he dicho, olvidadas totalmente. Porque son cosas que salen hablando, hablando van
saliendo, por eso digo: abora ya, ya no queda nada mas por decir. Ahbora ya me queda el futuro, y el futuro como
no lo sé, no te puedo decir nada mids (silencio). No te puedo decir nada mds”. Eentre02_00.rtf - (291:292).

“Pues mira, no lo sé, procurar no pensar mucho. Hay dias que tengo el dia mny negro y entonces pues lo
piensas mids y hay dias pues que, como ya te e dicho, me enchufo a la television, y es la manera de no, de no
pensar. La cosa estd en no..., porque empiezas a pensar te vuelves loca”. Eentre07_01.rtf - (387:388).

Durante la observacion, sin embargo, pude comprobar que la forma de adaptacién

predominante era mas la resignacioén que la aceptacion.
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Esperanza

Estar esperanzados implica dejar abierta una posibilidad de curacion que mantiene al
enfermo y su familia a la espera de que algo milagroso suceda. Es una idea persistente que
permanece invariablemente durante todo el proceso de la enfermedad para buscar sentido a lo
que les sucede. Aportaciones posteriores han sefialado la esperanza como un elemento de
primer orden que ayuda a los pacientes de cancer a mantener un sentido del control durante el
sufrimiento de las heridas fisicas y psicolégicas (Bunston, ezal, 1995).'

Las argumentaciones representativas de la esperanza son la familia, el apego a la vida,
disfrutar cada momento, esperar tiempos mejores, confianza en los ofros, los momentos
optimistas, entre otras.

Enfermos: “Es claro, que me gusta vivir y a mds con la familia que fengo, estoy mny a gusto, o sea
que..., gracias a Dios no nos falta de na. Dejamos estar lo que haya, jeh! Porgue la salud es la salud, y el dinero
es el dinero, claro pero la salud es lo que te falla, pero miras de pasarlo sea como sea, de pasarlo como puedas.
Pero quiero decir que. .., yo vivo normal, vivo y ya te digo, ojald pudiera trabajar, pudiera... ojald pudiera
conducir, aunque tuviera el dano, todo eso me daria mds voluntad o mdis fuerga o mds dnimos de los que tengo.
Hay poca gente que pueda tenerlos, pero. .. puede ser que a lo mejor me dieran mads, pero quiero decir, que me
va..., ya te digo estoy desanimao, ya te digo no he tenido hasta ahora eso que dicen de estrés, eso que cogen. ..
¢Depresion? Depresion, eso, yo que sepa, no he tenido depresiones, no he tenido nada”. Eentre02_00.rtf -
(190:194).

%Qué es lo que le mantiene? ;Ob! Supongo que las ganas de vivir, a ver, yo lo que, siempre me
decian cuando las amigas y eso que me decian, me decian lo que le he dicho antes, que era valiente. Digo, no, lo
que soy es cobarde porque me da tanto miedo morirme que lo que quiero es vivir (con risas nerviosas) J
supongo que las ganas de vivir es lo que me ha ayudao hasta ahora a seguir pa adelante”. Eentre07_01.rtf -
(507:508).

Internamente esta presente el no perder la ilusion, disfrutando de cada momento sin
perder la esperanza de recuperar alguna de las actividades de su vida cotidiana.

Pacientes: “Mis esperanzas pues. .. aqui aguantando a ver lo que Dios me..., porgue esto es una
cosa que no sabes si vas a durar muchos aios o no vas a durar... Pero pienso que me voy a curar
estupendamente y que de eso no me voy a morir (risas). Puede ser que me muera de otra cosa, ;no? Porgue ha
habido muchas cosas que... Yo conozco a familiares... bueno, amigos, que a lo mejor se han operado de un
pecho y decian: se va a morir de eso, se va a morir de eso. Y luego de eso no se ha muerto. Se ha muerto, pues, de

otra cosa”. BEentre09_01.rtf - (493:493).

1 El valor de la esperanza como poder curativo se encuentra en muchas fuentes sobre el tema y ya se menciona en

la Biblia.
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“Y la esperanza que me dice, ¢de qué la tiene? Hombre. .. De gue no todo va a ser malo. A ver
§i hay suerte en alguna cosa”. Eentrel10_01.rtf - (522:522).

“Abhora pienso que: tengo confianza en los médicos, me voy a curar. Aqui en paliativos, es donde mejor
mee trataron, me daban respuesta, antes he ido a diferentes médicos”. Eentre01bis_99.rtf - (22:22).

“sY tiene esperanzas? S7 Tengo esperanzga de que todo va a ir bien, es que estoy convencidisima
(risas). S7 tengo esperanzas, ahora todo estd muy avanzado. (...) 84, estd relacionado porque intento ver la vida
con optimismo y ante cualquier problema siempre consigo, jeh!, pero intento superarme mds que ... pero también
me hundo jeb!, cojo depres, pero intento superarme ante los problemas, pero vaya, lo intento es mi forma de ver la
vida”. Eentre01bis_99.rtf - (33:40).

Familiares: “A nosotros nos dijeron, y eso también te tranquiliza, que suerte que el tumor habia
crecido alrededor del intestino y lo habia segado, digamos, porque ese tumor, si hubiera subido por el intestino y
hubiera llegado al estimago se hubiera muerto de golpe y porrazo y hubiéramos dicho: pues si no tenia nada’.
Fentre02_01.rtf - (87:87).

Yo tengo esperanza —ya te digo— en no tener sufrimiento de enfermedades, de dolor. Que el dolor no
exista en mi casa. Que mi hijo siga como va basta boy, que es lo mds importante; que no nos olvide nunca, que
no sea de estos hijos que dice: mira, si te e visto no me acuerdo —que los hay asi—; y eso también lo pido a Dios:
que no me vaya a cambiar (que hay muchos que cambian). Hombre ya... mi hijo con 25 afios no creo que
cambie —y €/ tiene las ideas muy claras. Y que mi marido pues vaya tirandico; si se pudiera poner mejor. . .pues
gjald que si que se pusiera mejor”. Fentre04_01.rtf - (809:809).

“:En ese tiempo le hacian controles o qué? 87 S7 Tenia las visitas... se venia a controlar y
estaba bien. Le haclan la endoscopia, le miraban. .. y estaba bien. O sea, no salia nada que no fuera... Y claro,
llega un momento que dices:”Ay, pues mira qué bien. A lo mejor hemos tenido suerte y se pone bien”.
Fentre06_01.rtf - (281:282).

Los familiares y los profesionales consideran que mientras dura la esperanza hay una
sefial de vida. Cuando el paciente deja de manifestar esperanza, puede ser una sefial de muerte
inminente. Cuando los enfermos y familiares se sentian esperanzados los hechos se sucedfan

mas fluidos al igual que las relaciones, a diferencia de cuando se encontraban deprimidos.

Desesperanza

Cuando el destino final del proceso se hace evidente, el estado de animo del enfermo se
resiente. “Ahora es la vez que estoy peor, que claro, cada vex la enfermedad puede mds y mis defensas pueden
menos, cada vex serd un paso, un paso mds pa la enfermedad y un paso atras pa mi”. EentreO7_01.rtf -

(382:382).
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Sin salida. “Entonces, y operar dicen que no pueden operarme, porque lo tengo tan profundo gue no se
quieren arriesgar, porque entonces puede ser que me quede invilido de un lado, me quede sin visibilidad del todo.
Claro. Me guedo con muchas cosas porque esti muy profunde. Eso si que. .., todo eso me lo explicaron. La
prueba es gue me dijeron que de operar nada”. Eentre02_00.1tf - (105:108).

Yo ya esperar, nada, ni de nadie ni de mi. Yo ya ni mando nada, no prospero na de na. Que me dejen
a mi rumbo y nada mds. Muchas veces se ponen dolores de cabeza por tontunas que se me meten en la cabeza”.
Eentre05_01.rtf - (435:435).

Cuando se les cierran todas las puertas hacia el mantenimiento de la vida, cada vez
tienen mas presente, y asi lo manifiestan, que se les agota su tiempo. En el caso del Str. M,
ingresa en el SCP para la colocacion de una protesis de eséfago. La broncoscopia del dia 5-06-
00, presenta una estenosis parcial de traquea en ambos bronquios principales, por lo que no se
puede realizar la prétesis. Con la protesis la misma tumoracién provocaria crisis de disnea
seguidas de posible ahogo. La propia tumoracién puede hacer el mismo efecto que la protesis,
cerrando la fistula. EI ECP toma la decision, el dia 15-07-2000, de que no es candidato a la
protesis porque existe el riesgo al 100% de bloqueo de vias aéreas a pesar de la protesis traqueal.
Cuando comunican al enfermo y a su familia que no se puede realizar la protesis, quedan muy
afectados y sufren un impacto severo porque era en lo que tenfan puestas todas sus esperanzas.
Después de esta informacion, el paciente, muy afectado, comenta ‘47 a EEUU porque alli esta miis
avanzada la medicina” seguido de “bueno la medicina no esti avanzada en ningin sitio”. En el primer
momento, al hacer el comentario, primero bajé la voz, en el segundo su actitud era de rabia y
enfado por lo que le estaba pasando.’

Decepcion ante la recidiva de la enfermedad valorada por el familiar como negligencia
médica.

Familiares: “Es lo que yo le dije. Digo: Bueno, y si ustedes saben que esto suele pasar, spor qué no le
hicieron a mi marido una resonancia magnética antes de operarlo para saber exactamente como estaba? Porque, si
tan avanzado tenia el tumor, también tenian que haberse dado cuenta de si habia ramificaciones. Dice: es que eso
no se puede hacer, porgue eso... si a todo el mundo que se tiene que operar se le hiciera resonancia magnética no
se daria abasto. Digo: pues es lo que tenian que hacer desde un principio, porque si a mi marido le hacen una
resonancia de arriba abajo se hubiesen dado cuenta. .. Porgue eso no se hace en dos dias; a mi. .. yo no me lo creo
que eso se haga en dos dias”. Fentre04_01.xrtf - (376:376).

Para algunos familiares es dificil abordar conjuntamente con el paciente la problematica
por la que transitan. “Y me gustaria que alguien, si pudiera, me dijera: pues mira, puedes hacer esto.

Hablarle de lo que él tiene. .. no me atrevo. ;No se atreves? No me atrevo. Es que no me atrevo, jeh! Es que

! Hste paciente era candidato para realizar una entrevista, pero no pudo efectuarse por toda la problematica que se
desencadend. No era el mejor momento para €L
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pienso que si lo hiciera lo hundiria; son mmuchos aios de estar con €l y sé mucho sus pensamientos”.

Fentre05_01.rtf - (1010:1013).

En las etapas adaptativas referidas quedan reflejados cambios en el estado de animo de

los enfermos y cuidadores.

Los datos estadisticos en relacién con el estado de animo se presentan en la tabla n® 15.

Tabla n° 15. Opinién de enfermos y cuidadores sobre el estado de animo

de aquellos en relacion a su enfermedad

Mas que antes Menos que antes Igual que antes
de la enfermedad de la enfermedad de la enfermedad
E C E C E C
Frec. (%) | Frec. (%) |Frec. (%) |Frec. (%) |Frec. (%) |Frec. (%)
Deprimido (triste) 33 (67) 48 (72) 12 3 (4,5 15 (31) 15 (22)
Nervioso (ansioso) 28 (57) 35 (52) 3 (6) 4 (6) 18 (37) 27 (40)
Irritable (agresivo) 18 (37) 33 (49) 24 3 (4,5 29 (59) 30 (45)
Angustiado (miedo) |20 (41) 38 (57) 12 0 28 (57) 28 (42)

E = enfermos, C = cuidadores.

Los mecanismos que mas presentes se encuentran en estos pacientes son el de negacion,
alternado con el afrontamiento, en la primera etapa. La negaciéon fluctia dependiendo de la
evoluciéon de la enfermedad. La esperanza es importante para los enfermos y los familiares, les
ayuda a continuar. En cuanto a la desesperanza, también se manifiesta en diferentes momentos
del proceso. Los estados de animo entre los enfermos varfan en funcién de su estado y suelen
pasar por diferentes estadios: alegria, frustracion, nerviosismo, etc., al igual que los familiares,
quienes responden a la situacién dependiendo de cémo se encuentra el enfermo.

5.11. Saberes y valores

Los saberes del paciente forman parte de “elementos culturales de referencia, procesos de
informacién y toma de decisiones, de diagnéstico y prondstico...” (Haro, 2000: 103). Son
expuestos a partir de los procesos de atencion realizados cuando se presenta un episodio de

enfermedad en una persona.
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Los valores son creencias o convicciones acerca de que algo es bueno o malo, mejor o
peor que otra cosa. En este caso estan referidos al origen y la naturaleza sociocultural (Giner,
Lamo y Torres, 1998: 811). Estos valores son analizados con relacién a la situaciéon de
terminalidad y muerte proxima de los enfermos oncolégicos y sus mecanismos de accion.

Planteo el analisis de como los enfermos construyen sus valores, representaciones y
convicciones como un instrumento esclarecedor durante el proceso de s/e/a. La consideracién
de estar enfermo, pues, se encuentra siempre dentro de un proceso sociocultural en el que
participan diferentes agentes. Una de las pacientes optd, ademas de la terapia biomédica, por
recurrir a curanderos y retorné posteriormente al lugar de origen, el centro oncolégico de
referencia en el que ya habia estado.

La antropologia médica ha dejado constancia de que la familia cumple funciones de
atencion no menos importantes que los dispositivos institucionales y que en ocasiones es la

unica que interviene, obteniendo muy frecuentemente sus recursos y saberes del acervo popular

(Haro, 2000: 104).

Conocimientos que ayudan

Los saberes hacen mencion a lo que el enfermo conoce sobre los padecimientos y a como
aplica estos saberes aprendidos. Podriamos partir de la idea socialmente dominante de que los
fenémenos relacionados con la salud y la enfermedad pertenecen a la esfera de los médicos
(Comelles, 1985:357). Si parto de los relatos extraidos en CP, pareceria cierto que una minoria
de los enfermos también ha utilizado terapias alternativas (plantas medicinales, homeopatia,
etc.), teniendo en cuenta que en esta ultima etapa de la enfermedad vuelven a /las cosas de los
médicos. 1.os saberes de los pacientes se sustentan en un proceso realizado en el entorno familiar y
social pero que van a estar en continua interaccion con nuevos saberes, que inducen su
modificacién y resignificacion. La mayorfa de estos pacientes emprenden una larga trayectoria
que les mantiene en contacto directo con su enfermedad y con los hospitales y adecuan su
lenguaje al sanitario. Esto les lleva a adquirir un extenso bagaje en cuanto a conocimiento del
medio (o lo que en él se cocina) por lo que, con el tiempo, adquieren nuevos saberes a través de la
observacion participante de lo que les hacen, de la informacién que reciben del personal
sanitario a rafz de sus preguntas, de conversaciones informales mantenidas con amistades en
situaciones parecidas, de preguntas directas al médico o en las consultas ambulatorias con otros
enfermos y familiares.

Enfermos: “E/ crujano después de la intervencion, me dijo que me olvidara del tema, que estuviera

tranquila. Flace unos meses inicié con dolor en los ovarios. En la clinica del Pilar —donde me llevaban— me
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hicieron la revision —un poco mds tarde de lo normal porgue se murid mi padre (junio 1998 -, una manografia
Y una ecografia vaginal. El médico dijo que tenia los dos ovarios en el lado izquierdo, yo pensé no puede ser, a no
ser que fuera de nacimiento. Era el tumor, no lo habian sabido ver. A raiz del tumor, este me oprimia los nervios
de la zona wretral, el rifion no funcionaba, hace aproximadamente dos meses me pusieron un catéter interno gue
comunicaba rifidn con vejiga —atin lo llevo, me lo cambiaron hace seis meses. También me dieron radioterapia, con
eso me encontraba mejor, anngue nunca se me fue el dolor. Al cabo de dos meses cai en picado, me asusté, dije no
puede ser, y llegué a tener relajacion de esfinteres”. Eentre01bis_99.rtf - (22:22).

La utilizacién de terminologia técnica suele estar al alcance de todo tipo de enfermos,
aunque se da con mayor frecuencia en pacientes que conocen el diagndstico y que, en cierta
medida, investigan lo que pasa en su enfermedad y se documentan por diferentes vias (lectura,
medios de comunicacién, internet...). “Claro, ¢ahora ya es definitivo? Era definitivo. Entonces,
pusieron la bolsa hice radio y quimio. (Ah! Porque entonces no lo pudieron limpiar todo, tuvieron que dejar
algnnas adherencias o no sé qué, o adenopatias o no sé que me dijeron, que por la Jona que estaban no se podian
quitar, y entonces hice radio. Que habian dejado unos ganglios marcaos o no sé qué me dijeron, y entonces hice
radio y quiniio, en el 99. Que la acabé pues, por febrero. (Ah! Entonces haciendo todo esto salieron metdstasis
dseas aqui, a nivel de la dorsal 12 (indica con la mano), que la radiamos y fue mny bien, me fue muy bien, y
se puso muy bien y estuve pues desde que acabé que debia ser febrero del 99... no, no. A ver, el aiio pasado...”.
Eentre07_01.rtf - (268:269).

El tipo de lenguaje que utilizan los familiares lo adecuan al profesional, ya que es
aprendido en el entorno sanitario. En algunos momentos del proceso, el lenguaje clinico se
introduce insistentemente en la mente de los familiares. El aprendizaje también pueden
adquirirlo de los informes médicos recibidos.

Enfermos: “Por qué, squé pasér ;Que estaba la zona afectada? Porgue, ya entonces quitaron
recto (amputacion rectal), mesorrecto, 0 no sé qué es lo que pone alli en el informe. Y entonces claro como ya
condenaron, guitaron recto...". Eentre07_01.rtf - (265:260).

Familiares. “Metdistasis me dijeron. Bueno, en el informe aqui estard: metdstasis. .. metdstasis. Y yo
digo: Bueno, sy eso qué es? —porque yo no sabia qué era eso. Entonces... Y yo digo: ;Y eso qué es? —porque
claro, yo la palabra metdstasis no la habia oido nunca; ahora si que la 0igo —a pastilla—... Claro... Ahora s,
Y me doy cuenta de lo que estan hablando; pero antes no. Yo decia: ;Qué serd? Entonces me explicd el doctor G.
Dice: mire, de la operacion, una célula. .. Si ti operas, por ejemplo. .. —le han operado del intestino—, ;y la célula
va a saltar al cerebro en tan poco tiempo?y seso es normal? Fentre04_01.rtf - (361:367).

Ocurre por un igual con experiencias en las que han realizado exploraciones clinicas.
“Entonces le hicieron poner unos tubos por la boca y mirarla dentro. Y entonces... alli mismo, que nosotros no

sabliamos nada, ya le pusieron... le bicieron un puente.... Fentre01_0l.rtf - (134:134). En estas
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situaciones de crisis suelen quedarse muy grabados algunos pasajes del proceso de la
enfermedad y vuelven a ellos posteriormente.

La interpretacion y valoraciéon de padecer una enfermedad de riesgo y la posibilidad de
expresar o no la gravedad de la situacion indican lo que realmente reconocen de su enfermedad
y el significado que le dan a la misma en cada momento. A la bisqueda del significado de la
enfermedad que padecen se unen los conocimientos aprendidos socialmente y los adquiridos en
otros ambitos, incluido el hospitalario. La explicacion puede ser confusa por falta de
comprension de los conceptos basicos.

Enfermos. “En cambio yo le doy la corazonada que, seguramente, todo eso que agui arriba ha sido
por culpa de eso de agui abajo. Que empieza a tirar pa bajo, ha pasado por el oido y se ha ido parriba, que es lo
que mds o menos, hay un camino formao por los nervios el (titubea) de la dptica o de la vista, el del oido, después
estd el nervio famoso, que es en que va..., el trisemio. El trisemio es el que tengo yo afectao. Es claro, el afectao es
el que leva de la glandula, pasa por todo eso de aqui hasta la cabeza. Es el "trisemio, que es el que estd afectao,
concretamente”. Bentre02_00.rtf - (50:50).

Para la familia tratar el tema del cancer utilizando un lenguaje supuestamente
desconocido pero expresado en clave les aproxima a la realidad que esta viviendo.

“Entonces le cortaron un troze, (un pam) como un palmo nos dijeron, y mi padre tenia el pote alli
porque se tenia que levar a analizar; le sacaron el trogo malo y lo levaron a analizar, salio que era
cancerigeno. .. pero bueno, nos dijeron que ya le habian sacado todo lo que estaba mal y que. .. que nada, que le
ponian eso si la bolsa; le pusieron la bolsa. .. que eso de la bolsa en un principio. .. —la bolsa de la colostomia me

refiero— , que eso claro, ;qué paso?, pues que cuando ella se despertd lo primero que not es que esto hacia “grrmr”

... Fentre02_01.rtf - (87:87).

«

A veces dan paso a la duda “... Tampoco tengo que decir que yo puedo saber lo que es un tumor.

Yo s¢ que tiene que ser una cosa que se hace y o es buena o es mala; un bultito, ;no?”. Fentre04_01.rtf -
(329:329).

Cuando la familia transmite lo que le han informado actda, en ocasiones, como si de
versados se tratara, ya que construye interpretaciones, tanto de la patologia como del
tratamiento, a partir de la informacién recibida desde el inicio. El discurso lo elaboran a partir de
los conocimientos adquiridos en contacto directo con las instituciones por las que han pasado
junto con el enfermo. “De lo de clinicamente muerto. .. Entonces, para ponerle la sangre tuvieron que abrir,
coger aqui un corte, sacar la vena vacia y ahi poner la primera transfusion porgue no habia sangre ya en su
cuerpo. ¢Esto es lo que te dijeron, que no habia sangre? Eso es, que no habia. Cuando lo operaron, pues

tenia codgnlos de sangre. .. pues por todo. O sea, gue la sangre se le habia salido del bazo —como el bazo es la
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masa de la sangre, ;no?— entonces. .. se le habia esparcido por todo el cuerpo y en sus venas no tenia sangre; a
mds a mds sudaba, y el sudor lo debilitaba”. Fentre05_01.rtf - (392:397).

Un lenguaje que aborda la terminologfa restringida al medio sanitario. “Era un tumor en la
vejiga, pero ya salia un ganglio para la pristata —su padre murid de cancer de prostata. Entonces i ya te vas
haciendo una (idea)..., del peligro que corve y todo, sno? Entonces le pusieron cuatro meses de quimio para
prevenir. Pero todo esto lo he vivido con mucha. .. metiéndome muy de lleno en la enfermedad, porque él tiene
mucha fe en mi, yme entiendes? Entonces... Es igual que le pasaba a mi padre: mi padre sélo queria estar
conmigo porque quizd le transmitiera pag —digo yo— sno? Y a mi marido le pasa ignal. Entonces claro, vives esta
angustia...”. Fentre05_01.rtf - (745:745).

Cuando el individuo tiene unas convicciones firmes estas le suelen ayudar a soportar su
situacién mas facilmente. A algunos enfermos les ayuda ¢reer en los médicos y en el tratamiento.
“Por eso los médicos muchas veces decian: si tuviéramos mucha gente asi como ustedes. .. porque ustedes ayudan
mcho a los médicos y se trabaja a gusto. Dice: porque como va ayuddndonos y no empieza con que si me quejo
que si eso... Dige: nos aynda en cantidad. Pero yo siempre he tenido mucha fe; mucha. Y todo lo que me han
dicho lo he hecho: todo, todo, todo, todo, todo... Y me han dicho: y aungue no he podido, me han metido en el
coche y he ido”. Bentre09_01.rtf - (511:511).

A veces la fuerza procede de la misma persona. Los familiares: ‘¢4 mwi? ;Qué es lo que me
ayuda? Yo misma, me ayudo yo misma; yo misma me desespero, yo misma. .., me rio porque me tengo que reiry
porque la vida tiene que continnar y tengo que seguir viviendo, no por esto me voy a morir yo... Porgue las
personas agnantamos todo lo que nos echen en la vida y tenemos que ser fuertes y tenemos que estar ahi hasta el

final y tenemos que vivir”. Fentre06_01.rtf - (390:390).

Aferrarse a una idea o convencimiento para luchar contra lo inevitable, la muerte de un
ser querido, suele ser como una contienda para las personas. “Pero yo s6lo le pediria eso: tener... si mi
marido estd asi ya, que yo me vaya aguantando mds o menos como estoy —que no estoy bien, pero voy tirando—,
que yo pueda estar pendiente de ¢l y ayudarle en todo lo que pueda, porque es lo gque necesita. Y no pido mds. No
pido mads. Que mi bijo, si llega el momento que se tiene que casar o se tiene que ir a vivir junto con la chica. ..

que se vaya. Y ya estd”. Fentre04_01.rtf - (798:798).

Creencias religiosas

Las creencias religiosas sustentan a los individuos en el proceso de su enfermedad. La
creencia les reduce la ansiedad frente a la incertidumbre de manera transitoria. Para ellos Dios
puede nuclear los valores sociales y éticos de su existencia que les han proporcionado, hasta ese
momento, la seguridad y la comprension de su realidad mas préxima frente a los distintos

avatares (Durkheim, 2003). Hay momentos en que conocer mas de la enfermedad no les ayuda.
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En estos casos, una de las opciones es la de confiar en sus creencias y esperar el transcurso de
los acontecimientos. La creencia en Dios sustenta y fortalece a quienes la comparten. La
adversidad puede ser mas llevadera y tolerable. De manera pragmatica ayuda a afrontar
situaciones criticas y reafirma la lucha contra el infortunio y lo innombrable. Las creencias del
colectivo estudiado corresponden en su mayoria a la religion catdlica.

Enfermos: “Porgue luego pienso y digo: bueno, esto no va a ser malo. ;Qué vamos a hacer? Dios. ..
Cada uno tiene su destino y lo tiene que soportar pues. .. lo mejor que pueda. Y ya esta. ;Que a mi Dios me ha
echado que mi marido se bha ido y yo ahora estoy enferma. ..? Pues mira, poquito a poco Dios me va ayudando.
Pienso: mira, hoy Dios me ha ayudado un poguito mds; hoy me encuentro un poguito mejorcita, Dios me ha
echado una manecilla. .. Pues yo todo eso me lo voy hablando yo sola, porque algo tiene que haber. Y yo pues, mi
religion. .. como mis padres me la han hecho siempre. La religion que habia antes. .. Bueno, la que hay siempre.
Y mis hijos pues también, ignal. Son religiosos”. Eentre09_01.rtf - (479:480).

“Doncs jo soc catolica. I mira: crec en Déu. El que passa que no crec en la parafernalia de tot lo altre.
Pero crec que si, que hi ha una cosa que és més que nosaltres. .. 11 ha ajudat, aixo? S7... S Hi ha moments
que si. Hi ha moments que dius: poder no existeix. Perd hi ha moments que si... Es que m'emociono...”
Eentre06_01.rtf - (255:259).

“sLa idea que puedo tener yo de Dios? He pedido fuerzas para seguir adelante. Abora es la vez que
[fisicamente estoy peor”. Eentre07_01.rtf - (547:547).

La fe depositada en Dios hace que a algunos familiares les ayude a seguir luchando por
el paciente.

Familiares: “Dios me da fuergas. .. me dard fuerzas, digo yo. Se lo pido con toda mi alma. Sdlo pido

)

fuerza, porque egoistamente no puedo pedir otra cosa. No sé como voy a responder a eso, no sé cimo voy a...”.
Fentre05_01.xtf - (796:796).

“Tit le preguntas a mis hermanas y ellas te diran: mi Antonia toda la vida mala... Y parece que Dios
me da fuergas. Porgue yo solamente digo: por favor, Dios mio, ayiidame; porque es que tampoco sé hablar con é/ —
jnol, no € pedir—; pero yo, en mi corto entendimiento, le digo: ayiidame, yo no me sé explicar pero ya sabes dénde
e tienes que ayndar a sobrellevar tantos problemas: que mi hijo no tenga que sufrir malos ratos, que mi marido
no tenga dolor. Por favor... Pero lo pido con humildad, no lo pido con amor propio de decir: Jolin, pues fulano
estd mejor que yo. No, al revés; yo veo una persona bien de salud y digo: Dios quiera que disfruten muchos asios
de esa felicidad, jeh! “. Fentre04_01.rtf - (798:798).

Profesionales: “A wver, yo creo... tedricamente... Yo creo que me englobaria en el pool de catdlicos
minimamente practicantes. Y digo minimamente practicantes porque yo pienso que practicar no es cumplir los
ritos sino intentar dar vida a Jesis en mi vida, ;no?... Y eso. Mi familia es catdlica. Yo creo que en el fondo

somos catdlicos por tradicion, y probablemente si hubiera nacido en otro medio pues también seria creyente de lo
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que se estilara: pues si en la India... Si, es verdad; yo pienso que hay un sustrato de espiritualidad y a partir de
abi pues un poco depende de la educacion, ;no? Yo creo que Jestis es Dios, creo que la vida no se acaba aqui, creo
que hay algo mis. .. No sé si realmente Jesis. .. A veces tengo pues... mis dudas de fe, no soy una creyente sin
dudas; tengo mis dudas, he pasado por muchas etapas”. Pentre03_ 01.rtf - (86:87).

“No soy practicante ni creo. De hecho —fijate, es curioso—, yo las iglesias siempre me gusta visitarlas
todas pero cuando estan vacias; me voy alli a pensar — ;jsabes?—, a meditar. .. pero no... a oir misa y a todas
estas historias no. Tampoco sé decirte si creo en Dios. Yo creo que si que hay algo, pero es mads la necesidad de
creer, de tener fe en algo”. Pentre05_01.rtf - (172:176).

Creer en el mas alld estd en relacion a la posibilidad de que hay algo mas después de la
muerte con la convicciéon de que vamos a un lugar en el que dependiendo de nuestros actos
seremos premiados o castigados. Es el deseo de encontrar una explicacion a algo sobrenatural,
espiritual.

Enfermos: La posibilidad de algo mas. “Tgual es que Dios no quiere que me vaya. Seriamos

Selices alli. sDOnde? Creo que algo tiene que haber. A lo mejor le encuentro alli, si hay algo claro, vivo con esa
fe”. Eentre03_00.rtf - (87:91). La idea del mas alla la conciben como algo esperanzador. “Howzbre,
pues si. Pienso que hay algo mds. Aunque hoy dia cada vez, estd uno mds desenganado de las cosas. Pero siempre
en el fondo te queda alguna cosa, una esperanza de algo...”. Eentre10_01.rtf -(513:514).

Familiares: ‘3Qué es para ti el mas alla? Quizd te dijera... como les diria a mis bijas: creer que
hay un cielo y un infierno, no, pero yo sé que tu alma no muere. No te voy a decir que haya un cielo y un infierno,
porque el purgatorio esti aqui, ;no? Pero yo sé que el alma vuela, no muere...” Fentre05_01.rtf - (890:891).
La respuesta al sufrimiento y a la mortalidad se presenta como una recompensa. “Yo creo eso: gue
el infierno estd aqui, que pagamos nuestras culpas o no culpas aqui, que el cuerpo se va a la tierra o donde
quieras, pero que el alma vuela, el alma no se queda. .. no se muere”. Fentre05_01.1tf - (897:897).

Para los profesionales, la mortalidad es evidente pero eso no les significa que sea
aceptada y que todo termine con la destruccion de la materia. “S7 gue existe algo mds. Hay algo que
estd por encima de nosotros, por encima de la materia. .. algo que no es materia. Y que ademis, es verdad. O
sea... Y yo me creo toda la evolucion de Darwin y todo esto; yo me lo creo perfectamente. Pero hay algo que esti
por encima de esta evolucion de la célula, de la genética, del cosmos y del microcosmos; hay algo mds. Y pienso que
incluso la naturaleza nos demuestra que hay ese algo mas, ;no?”. Pentre03_ 01.rtf - (90:90).

“Lo que si me resulta dificil, es pensar que seamos todo bioquinica. Por ejemplo ahora, ti y yo, que
estamos aqui hablando, que todo sea bioguimica, jentiendes?, —bioquimica, fisiologia o lo que sea—. .. jme cuesta!

Me cuesta mucho trabajo pensar... [Y soy bastante organicista, sno?”. Pentre03_ 01.rtf - (327:327).

A la pregunta de si practican o creen en alguna religion las respuestas de los familiares

estudiados en comparacion con los enfermos estan representadas en la tabla n® 16.
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Tabla n° 16. Creencias religiosas cuidadores / enfermos

Si creen No creen
Frecuencia (%) | Frecuencia (%)
Cuidadores 37 (55) 30 (45)
Enfermos 34 (69) 15 (31)

En relacién a si la religion les ayudaba en el proceso de su enfermedad, las respuestas de
los enfermos fueron las siguientes: mucho ocho (24%); bastante 12 (37%), poco dos (6%) y
nada 11 (33%). En este colectivo de informantes se mantiene bastante la creencia religiosa como
resultado de su socializaciéon en un tiempo histérico determinado.

Las respuestas de los cuidadores ante la pregunta de si consideran que las creencias le
ayudan a llevar mejor la situacion fueron: mucho seis (16%), bastante 9 (24%), poco 8 (22%) y
nada 14 (38%). Lo que mas ayuda a los cuidadores es la propia familia y el entorno (21; 31%);
que el paciente esté animado o no sufra (18; 27%); nada o no saben (11; 16%); ganas de vivir,

esperanza o animo (8; 12%) y otras respuestas (8; 12%).

En cuanto a la opinién que tienen los profesionales sobre si las creencias les ayudan en
el contacto directo con los enfermos en estado terminal, fue mucho cuatro (33%); bastante dos
(17%), poco cinco (42%) y nada uno (8%). Las opiniones de los profesionales respecto a lo que

mas les ayuda en el contacto con los enfermos en terminalidad, se reflejan en la tabla n® 17.
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Tabla n° 17. Opinién de los profesionales respecto a lo que mas les ayuda

en el contacto con pacientes en terminalidad

Si No
Frecuencia (%) | Frecuencia (%)
Mis propias creencias 23 (85) 2(7)
El trabajo en equipo 21 (78) 2(7)
Los avances de la ciencia 10 (37) 12 (44)
Mis creencias religiosas 4 (15) 17 (63)
La suerte 14 20 (74)

Ya en los primeros discursos presentan una dualidad entre los saberes cientificos y legos,
los que son adquiridos por la informacion recibida en contacto con los profesionales. Aunque
los enfermos utilizan la terminologia cientifica, que escuchan principalmente en el medio
hospitalario, por su actitud parece que no sean conscientes de la gravedad de su situacién, ya
que desconocen el significado real de la misma y con frecuencia la gravedad no se corresponde

con las manifestaciones externas.

Proceso final

En esta categorfa analizo las opiniones de los implicados sobre los derechos de los

pacientes y el proceso de la muerte y el morir para conocer como viven el duelo los familiares.

5.12. Derechos inconclusos y decisiones aplazadas

Los derechos de los pacientes como eje principal de las relaciones clinico-asistenciales
estan reconocidos por las diferentes organizaciones internacionales competentes en la materia,
que han impulsado declaraciones o promulgado normas juridicas al respecto.' De acuerdo con
ello, la norma legal actual hace referencia a la inclusiéon de la regulacion sobre la posibilidad de
elaborar documentos de voluntades anticipadas con relaciéon a la autonomia del paciente y
basada en el derecho a la informacién y al consentimiento informado, entre otros. Esta ley
regula el derecho de la persona a decidir de forma anticipada que no se le prolongue la vida

innecesariamente.’

1 Véase Convenio de Oviedo, 4 de abril de 1997, sobre los detechos humanos y la biomedicina, la Ley 21/2000,
promulgada el 29 de diciembre por el Parlamento catalan, y la Ley 41/2002 del Patlamento espafiol, que tratan
sobre los derechos de informacion concerniente a la salud y a la autonomia del paciente y la documentacién clinica.
2 Después de Catalufia le siguen Extremadura, Galicia, el Pafs Vasco y Aragon, entre otras.
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Voluntades anticipadas

Las voluntades anticipadas, documento de instrucciones previas o testamento vital, estan
previstas legalmente para que la persona pueda dejar escrita su voluntad respecto al tratamiento
o cuidados que desea o no recibir. Subrayo que si el paciente esta consciente se actua mediante
el consentimiento informado y si no lo esta se atiende a las voluntades recogidas en el
documento o manifestadas por su representante.’ Se aplican en aquellas situaciones en las que la
persona no puede expresarse verbalmente.” Cada persona puede redactar sus propias previsiones
respecto a las actuaciones sanitarias que desee recibir si se presentan determinadas circunstancias
y carece de capacidad para manifestar personalmente la propia voluntad. Se aspira asi a facilitar
el cumplimiento de su voluntad de quienes decidan hacer uso de las nuevas posibilidades de
ejercicio de la autonomia que reconoce la Ley (Observatori de Bioctica i Dret, 2001:19).

Los enfermos de CP han oido hablar del testamento vital y conocen sustancialmente su
significado, aunque los informantes no han dejado constancia de sus voluntades. “A ver yo lo que
no quiero es sufrir. Ya, lo ha dicho, ¢Lo ha dejado escrito o no? No, no ni he hecho el testamento vital
ese, ni nada. Abora por ahora no. Supongo que cuando me vea peor. Cuando se vea peor lo puede hacer
(reafirmando). ¢Qué opina del testamento vital? No /o veo mal. :No lo ve mal? No lo veo mal porgue
cpara qué vas a estar alargando sufrimientos iniitiles? Vamos que, es que ni para mi ni para mis familiares creo
que seria agradable, ver abi a tu madre sufriendo”. Eentre07_01.rtf - (179:188).

Por lo general suelen ver las voluntades anticipadas como algo a hacer en el dltimo
momento. Existe una descompensacion entre los instrumentos que ofrecen la ley y la asuncion
de la misma. Para que las personas puedan optar por dejar expresada su voluntad dentro de las
instituciones sanitarias es importante que se respete su libertad, su autonomia y se les ayude a
llevarla a cabo. En este contexto es cuando el afectado podtia organizarse para poder decidir en
un futuro (Observatori de Bioetica 1 Dret, 2001:21). Los informantes suelen estar de acuerdo en
que quede constancia de las voluntades del paciente pero no suelen pedirlo para ellos y, cuando
se menciona, piensan que aun les queda tiempo. Es probable que esta actitud forme parte de la
esperanza o incognita de que su final esta lejano, en lugar de ver la oportunidad de tomar
decisiones anticipadamente.

Dejar arreglados los asuntos terrenales y despedirse de los seres queridos antes de morir

es un deseo que no siempre puede cumplirse, va a depender de como han elaborado todo el

! La declaracion de voluntades anticipadas es la manifestacion formalizada, mediante un documento escrito, de una
persona capaz que, actuando libremente, expresa las instrucciones que deben tenerse en cuenta acerca de la
asistencia sanitaria que desea recibir en situaciones que le impidan comunicar personalmente su voluntad, o sobre el
destino de su cuerpo o sus 6rganos una vez producido el fallecimiento.

2 Recogido en la Ley 21/2000, de 29 del diciembre, y la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésicas reguladoras de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién sobre la salud y la documentacion
clinica.
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proceso de la enfermedad y la terminalidad el enfermo y la familia. Para llevarlo a término el
enfermo tiene que saber con certeza que se va a morir, aunque eso no garantice que llegue a
despedirse de sus allegados. Acostumbra a dejarse arreglado el testamento de bienes, deudas,
antiguas rencillas u otras acciones que beneficien a los allegados. “:Coémo se vive en tu familia el
tema de la muerte? La verdad es que no lo hemos hablado, con relacion a esta enfermedad, me da tristeza,
pero me dura cinco minutos. Le comenté a mi hermana Carmen, si me pongo nny mal pues me caso con Bernabé
(el compariero sentimental de su hermana) para que aprovechéis mi paga. Mi hermana no me dijo nada a mi pero
st a mi tia, que me dijo que se habia disgustado con lo que le dije. Yo lo dije porque asi pensaba en que se
beneficiaria tiene una ninia pequena_y muchos pagos. Del tema no nos hemos sentado nunca a hablar del mwismo,
hemos hecho algunos comentarios en ocasiones. Yo por mi parte no me da miedo a moriv, no quiero 7morir, pienso
que la vida forma parte de la muerte, mientras estamos aqui tenemos que hacer cosas, dejar huella. Yo he
arreglado cosas, he dejado testamento porque hicimos una compra de un piso con mi hermana V'ioleta, no por la
enfermedad”. BEentre01bis_99.rtf - (80:81).

Arreglar sus asuntos y despedirse depende mas de una decision tomada por el propio
paciente o el grupo familiar que de la propuesta y ayuda del personal sanitario. Los profesionales
consideran que es una actividad “gue no les pertenece” porque se aleja de “las acciones relacionadas con
la atencion al moribundo”. Este acto de conciencia influye significativamente en la relacién entre el
enfermo, la familia y los profesionales, ya que cuando no se da dificulta el proceso y les
aproxima a situaciones de engafio mutuo o de sospecha. Muchos de ellos mueren sin haber
mantenido una conversacion con su familia sobre su enfermedad y posible muerte, por lo que
no pueden adoptar ninguna postura al respecto. Tampoco acostumbran a expresar qué quieren
que hagan con sus exequias y con sus restos. Algunos pacientes verbalizaban —a profesionales y
familiares— su preocupacion “qué serd de su familia a su muerte”. Estos enfermos, que son una
minoria, son los que mantienen una conciencia abierfa y pueden expresar lo que sienten.

La familia es la conocedora de las dltimas intenciones y es la que intenta que se cumplan.
Sz, bueno, él no quiere ser enterrado; él quiere ser incinerado. Eso lo tenemos —bueno—, eso lo tenemos nny claro,
en mi casa lo tenemos eso muy claro, lo hemos hablado muchas veces. Mi hija tampoco quiere ser enterrada; ella
dice que no la metan en un agujero de aquellos porque no lo podria soportar, y yo le digo: no, si lo podrias
soportar, si ti ya no ibas a salir de él. .. Pero claro, cada uno tenemos nuestras cosas, ;no? Ella dice que no, y mi
marido, de hecho, toda la vida lo ha dicho: Yo el dia que me muera, ja mi no me enterréis, seh?, ni quiero que
vaydis al cementerio a llevarme flores porgue esto es un camelo; si una persona quiere sentir a esta persona, estd en
su casa y la puede sentir. Pero esto lo tenemos en mi familia todos muy claro, tanto mis hijos como nosotros —lo
tenemos clarisimo: que eso es un comercio, —el cementerio— y es un sacar dinero, porque si 17 quieres tener el

sentimiento de esa persona que se te ha ido tienes tu casa —si quieres ponerle un ramo de flores o...; si t4i tienes el
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sentimiento de ponerle un ramo de flores, se las puedes poner en tu casa; si él... si lo va a sentir de alguna
manera, ignalmente va a saber que se las has puesto y va a saber que t1i estds pensando en él, no tienes que hacer
en el cementerio el drama y... y con el ramito de flores alli y a limpiar aguello —porgue a él le va a dar ignal gque
esté limpio o esté sucio (si él ya se fue y ya se fue). Entonces... eso lo tenemos muy claro y eso... lo que él ha
dicho se va a hacer”. Fentre06_01.rtf - (417:417). También tienen claro dar su cuerpo a la ciencia.
“¢De organos, dice? Si. ... gue me lo quiten y lo aprovechen. Que no se puede, pues o que me tiren al mar y
que me coman los peces o que... —que eso, que € enterrado no quiere ser— o que me incineren. Y dice: Las
cenizas las podéis tirar donde querdis”. Fentre06_01.rtf - (422:423).

Para los familiares y personas proximas, la voluntad del paciente no admite
interpretaciones ni discusiones. ‘gAs/ que... ya digo, que se hard lo que él quiere. No como muchas
personas hacen, que a lo mejor le ha dicho la persona que sea que quiere ser incinerada o lo que sea y...ay no, yo
quiero. .. Pues no, yo respeto su opinion; si él no quiere meterse alll y él no quiere que le hagan esas cosas... Y
dice: i yo me mmuero no quiero ni que me leven flores, que ese dinero que se van a gastar se lo den a los nirios
pobres. O sea que no, que no quiere nada. Dice: Porque a mi eso todo me sobray si pueden comer tres nifios, pues
mira aquel dia qué alegria tendran”. Fentre06_01.rtf - (425:420).

En el caso de los profesionales. “cTu harfas testamento vital? No. No. No, porgue, sobre
todo, me parece que. .. O sea, lo que si 5¢ —o siento—, es que mi familia me quiere, ;n0¢ —poco mds o menos, es
sgual, pero alguno quedard por ahi que me quiera cuando yo esté mal. Y por tanto, ése que esté cercano a mi, o ni
que sea el enfermero que esté cercano a mi, pues yo se lo dejo a su criterio un poco. Y a lo mejor, pues con la
capacidad que yo tenga...” Pentre02_01.rtf - (321:322). La idea puede explicarse si concebimos que
lo que desean los profesionales para si mismos pretende ser trasladado a los enfermos y
familiares, buscando para los enfermos el mismo tipo de representaciéon familiar que la de ellos.
Parece que no son conscientes que esta idea implica llegar a situaciones conflictivas y sin salida.
Con ello se anula la posibilidad de decidir del propio paciente con relacién al final de su vida.

El deseo o intencién de dejar sus voluntades por escrito o tenerlas ya realizadas no fue
un hecho que se diera entre los diferentes tipos de interlocutores observados. Es un tema que
no solia mencionarse y posiblemente no solia ser demandado por la sociedad en esos momentos
como lo es en la actualidad.’

La mayorfa de los pacientes y familiares no tratan del tema ni piden informacion al
respecto, actuan como desconocedores de este derecho y, cuando se menciona, es un problema
mas de los otros que de ellos mismos. En el caso de los profesionales, estos temas no eran tratados
en las diferentes comisiones del servicio ni en las reuniones o informaciones mantenidas con los

enfermos y familia. Para que el paciente pueda ejercer su derecho a optar por el testamento vital

! En Catalufia, desde el afio 2002, la legislacion acoge el derecho a tomar decisiones por parte del paciente y legaliza
las instrucciones previas y las voluntades anticipadas.
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es necesario que conozca el previsible curso de su enfermedad, las opciones de tratamiento y
cuidados, asi como su situacion de terminal para optar libremente. Aunque en CP la
informacién es prioritaria, no todos los pacientes son conscientes de su situacioén. Por otro lado
los profesionales sanitarios no suelen informar a los enfermos sobre su derecho a decidir al final
de la vida y la ayuda que supone la declaraciéon de las voluntades anticipadas en situaciones en
las que la persona no puede expresarse por si misma. En la actualidad, la sociedad ha cambiado
significativamente sobre el tema y este derecho esta reconocido legalmente. Sin embargo, a
pesar de la ley, cuesta cambiar la cultura de los profesionales y la de los usuarios.

Ademas no hay consenso sobre la buena practica clinica y es importante que las
asociaciones cientificas lleguen a acuerdos y busquen el referente legal si se precisa. Al mismo
tiempo, este marco debe proteger la accién profesional para que los profesionales no sean
tachados de llevar a cabo una mala praxis, tal y como sucedié con la sedacion paliativa en el caso
del Hospital de Leganés que gener6 una gran alarma social, inquietud entre los médicos e

influy6é de forma negativa en otros casos de enfermos en terminalidad.

(Im)posibilidad de la eutanasia

Etimolégicamente, la palabra eutanasia equivale a buena muerte. La utilizé por primera vez
Francisco Bacon en el siglo XVII. Desde diferentes planteamientos tedricos, las caracteristicas
de la eutanasia serfan: “Voluntad clara del paciente de que se acabe con su vida, irreversibilidad
de su enfermedad, con la consiguiente falta de alternativas, y sufrimiento, psiquico o fisico (o los
dos a la vez) insoportables” (Sadaba, 2006:1). Teniendo siempre en cuenta la voluntad y el
consentimiento firme por parte del afectado para que se le practique la eutanasia.

En la actualidad el término eutanasia se refiere a las acciones realizadas por otras
personas, a peticion expresa y reiterada de un paciente que padece un sufrimiento fisico o
psiquico como consecuencia de una enfermedad incurable y que ¢l vive como inaceptable,
indigna y un mal, para causarle la muerte de manera rapida, eficaz e indolora. Son acciones que
se realizan a peticion de la persona y segin su voluntad —requisito indispensable para distinguir
la eutanasia del homicidio— con objeto de poner fin o evitar un padecimiento insoportable. En
la eutanasia existe un vinculo causal directo e inmediato entre la accién realizada y la muerte del
paciente (Comité Consultivo de Bioética de Catalufia, 2006:92)." El objetivo central es provocar

la muerte en beneficio del propio enfermo, con el requisito de que el método utilizado debe ser

1Al igual que la ecutanasia, el suicidio asistido estd castigado con penas de carcel
por el Codigo Penal en el articulo 143. Se trata de que una persona provea a otra persona de los instrumentos
necesarios para que pueda aplicarselo ella misma. Es una ayuda a morir.
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controlado socialmente, ya que tiene que estar médicamente asistido, y aplicarse bajo control
sanitario. Y también ha de ser seguro, rapido, no afiadir padecimiento y ser documentalmente
comprobable.

La demanda de la eutanasia en las sociedades occidentales es cada vez mas frecuente, ya
que los avances de la medicina y la tecnologia conducen a alargar la vida biolégica de los
individuos, llegando a situaciones en las que a persona manifiesta que no merece la pena vivir.

Segun los profesionales, la eutanasia no acostumbra a ser mencionada por los pacientes y
cuando lo hacen es cuando el dolor se vuelve insoportable, en esos momentos la peticion de
terminar lo mds rapido posible con su vida aparece. Cuando el dolor cesa o aminora contindan como si
nada hubiera pasado. De los enfermos hospitalizados no tuve constancia que pidieran
abiertamente la eutanasia, pero si un paciente no hospitalizado que hizo la demanda de eutanasia
al equipo de CP. Apareci6 en la unidad una mafiana acompafiado de una amiga, fue atendido
por un médico al que expuso su problema y el deseo de que se le realizara la eutanasia, el
médico le explicéd que en CP no realizaban la entanasia. En las semanas posteriores fallecié ayudado
por sus amistades.

En las conversaciones mantenidas con los pacientes, la mayorfa estaban de acuerdo con
que tenfan derecho a no sufrir, pero no solian tomar decisiones por escrito y argumentaban que
lo dejaban al albedrio de la familia “gue sus familiares o amigos sabian lo que tenian que hacer en el caso
que llegase el momento”. En cuanto a la familia, esta opta porque sea el propio paciente el que
decida lo que quiere hacer y a ellos solo les queda cumplir su voluntad. Por lo tanto queda clara
la necesidad de hacer de intermediario para ayudarles a tomar decisiones.

Algunos familiares plantean que se respeten las decisiones del paciente ya que es su
deseo. “Y cuando sucede, ¢qué pasa? Pues nada... que hay que aceptarlo. No se puede decir nada mds.
... Porque él es el primero que no quiere vivir asi; él se lo ha dicho a los médicos que no quiere vivir asi mds, que
le pongan algo y que se muera. ;Asi como esta ahora o...? 87 s, claro, como estd abora; exactamente. Conmo
estaba ya digamos en casa. .. que ha estado en casa hasta que abora pues, claro, se le ha paralizado el intestino y
lo hemos traido aqui;...pero yo lo he tenido en casa; han ido las doctoras del PADES alli...”.
Fentre06_01.rtf - (331:335).

%Y usted qué cree? ¢Qué le pueden hacer algo? Pues... A ver... No lo sé. Pienso que si una
persona quiere morirse y no quiere estar padeciendo, deberian hacerle algo. Es muy duro pensarlo y decirlo, pero si
es su voluntad ésa, jpor qué tiene que estar padeciendo? Porque él dice que no quiere hacer sufrir a la familia, y
que si él no va a ponerse bien —que sabe que no se va a poner bien— spor qué tiene que estar sufriendo? ... Y que
no, que ¢l quiere que le pongan algo y que se muera. Y ya estd. ;Que €l sabe que se tiene que morir?. $7 ¢/

lo sabe... Que es diferente que no lo supiera y dijera: bueno, estoy aqui y voy a ponerme bien y voy a estar
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bien. .., pero si él sabe que no se va a poner bien y que se va a tener que morir, spor qué tiene que tener este
sufrimiento, verse acabar agotado?. . .que no quiere”. Fentre06_01.rtf - (370:371).

La respuesta del médico. “¢Y qué le contest6 el doctor? Me dice: “Se esti apagando como una
vela. Y le digo: Ya lo sé. Dice: Hombre, procuraremos que la muerte sea lo mas apacible posible, y que dentro de
como estd —que esta muy débil, se estd apagando como una vela—... supongo que la mmuerte serd... bien;
esperanmos ir haciéndole las cosas para que tenga una muerte. .. bien... Yo no lo sé; esperemos, a ver qué pasard.
Yo no creo que sean muchos dias ya, seh?, porque yo lo veo nny mal y él estd muy mal”. Fentre06_01.rtf -
(381:382). Los profesionales parten del supuesto ideologico de no interceptar el proceso natural
de agonia y muerte del paciente y asi poder acompanar al paciente y a la familia siguiendo el
transcurso de los acontecimientos. Sin embargo, parece necesario que el profesional pueda
hablar de ello con el enfermo y su familia (siempre que el primero acceda). Ayudar a morir con
dignidad es uno de los objetivos claves de la atencién a los enfermos al final de su vida. Por ello
los profesionales, basicamente médicos y enfermeras, pero también trabajadores sociales y todo
aquel personal que estan en contacto con personas y familiares al final de la vida, tendrfan que
asumir la voluntad del enfermo y proponer las medidas y recursos disponibles. Por ejemplo,
ayudar a elaborar documentos de instrucciones previas cuando la persona esté en las mejores
condiciones posibles para tomar sus decisiones, ayudar a los familiares, etc. Al mismo tiempo,
los profesionales tienen que identificar sus propios valores respecto al derecho a morir
dignamente y a la eutanasia, para poder resolver los problemas o dilemas éticos que el respeto
por la autonomia de los pacientes les puede provocar.

En ocasiones, los profesionales tienen que indagar si realmente la voluntad que expresa
el familiar se corresponde con la del deseo del paciente, ya que pueden no tener la misma visiéon
de la situacion. Como es el caso de un paciente ingresado en que la peticién de interrumpir su
vida provenia de su hijo, no de él. No fue necesario que el equipo tomara una decision ya que el
paciente no quiso ni oir hablar del tema, porque no tenia el deseo de terminar con su vida.

Los testimonios de esa época diferenciaban entre eutanasia pasiva y activa, pero en la
actualidad esta clasificaciéon no es la mas correcta porque induce a confusién, tanto desde el
punto de vista de la ética como de la clinica." Asi, en las concepciones de los profesionales
utilizan la palabra eutanasia como genérico, sin hacer diferencias entre las actuaciones clinicas
como la limitacién del esfuerzo terapéutico’ (colocacién forzosa de un respirador o negarse a

desconectarlo, rechazo del tratamiento...), la sedacién y la desconexién en caso de

! Hsta clasificacién sigue utilizandose en la prensa cuando tratan del tema de la eutanasia (Prblico, jueves, 2 de
octubre de 2008; sabado, 31 de mayo de 2008).

2 La limitacion del esfuerzo terapéutico es la situacién que se da cuando un enfermo no quiere que se le continien
poniendo medios diagndsticos patra su curacion.
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fallecimiento.' Hay que resaltar que la eutanasia requiere la peticién expresa y reiterada de la
propia persona. “Y entonces... lo que se llama entanasia pasiva o eutanasia activa... Bueno, pues de la
eutanasia activa yo, personalmente, no estoy a favor. No estoy a favor. Lo que pasa es que es muy dificil de poder
decidir sobre una persona —pues por ejemplo el caso del parapléjico este que ahora no me acuerdo... (San
Pedro? San Pedro, exactamente...es muy dificil poder decidir sobre una persona que estd en su pleno
conocimiento y que debe haber evaluado todas sus posibilidades y sus porqués, ;n0? Yo a esto ya no me atrevo
tampoco a decir nada. En el caso de los pacientes terminales, lo que te digo, entanasia, en mi experiencia, es que
todavia, en serio —otra cosa es decir pdngame usted una inyeccion en un momento de sufrimiento que a veces si gue
los pacientes lo piden—, pero a una entanasia en serio no me he tenido que enfrentar. Y luego, lo de la entanasia

pasiva, pues es que creo que en nuestros pacientes es bastante poco correcto usar este término; porque lo que si

hacemos, intentamos sobre todo, es buscar una muerte digna y evitar el... —ahora no sé como se llama en
castellano—. ..  laferrissament terapéutic (encarnizamiento terapéutico)...”. Pentre03_ 0l.rtf -
(149:152).

Pues yo creo que eso también tiene un riesgo. Porgue nosotros, por ejemplo, abora tenemos una paciente
que, cuando vino, enseguida dijo: yo quiero la eutanasia en cuanto me empiece encontrar maly pero segin van
cambiando cosas ella también va cambiando de forma de pensar; pero imaginate que esta mujer hubiera entrado —
Yo qué sé— en un problema cognitivo, que ahora no fuera capaz de decidir. .. su familia se ha quedado con la cosa
de que ella queria la eutanasia en ese momento; ignal su_familia le habria practicado la entanasia porque ella asi
lo queria, pero ella abora ha cambiado de opinidn. Entonces claro, como cambian tanto las circunstancias y
cambian tanto... . Pentre06_01.rtf - 24:99 (336:337).

También consideran que es mas frecuente que, como discurso, algunas personas
reclaman la eutanasia cuando no padecen la enfermedad y la rechacen en los momentos en que
supuestamente la necesitan. “Cuando la gente estd sana es capaz de decir: yo seria capaz de suicidarme si
mee dicen tal diagndstico o tal y cual. Cnando hay una enfermedad, cambia mucho la perspectiva. Y la experiencia
de los pacientes es que se reactiva la lucha contra la enfermedad; que en un principio pensabas que no ibas a
agnantar, y que agnantas. .., porque el objetivo cambia, o siempre buscas... o salen intereses que antes nunca
hubieras pensado que podrias tener por los que vivir...”. Pentre03_ 01.rtf - (149:149).

Va a depender de cada momento. “Lo de la eutanasia, scémo lo ves? ¢Cono lo veo?. .. Pues
es tan dificil decir un... dar un veredicto —estgy a favor, estoy en contra... A wver, yo pienso que hay
sitnaciones. .. Es muy diferente cuando lo ves en otra persona que cuando lo ves en 11, sno?, porque yo podria
decir que estoy en contra de la eutanasia. .. Pienso que es muy distinto visto en otra persona que visto en 17 o en tu

Sfamilia, ;no? Yo, por ejemplo, te puedo decir esto, que en otra gente diria: yo estoy en contra de la entanasia —

! En la desconexion estarfan aquellas actuaciones que tienen que ver con los trasplantes. La persona se mantiene
con el corazén latiendo para permitir la recogida de 6rganos, aunque tenga muerte cerebral.

266



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Maria R. Getino Canseco

ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009

Capitulo 5 Paciente, familia y profesionales

diria. No, porgue en realidad, todo, si se trabaja, se puede llegar a un... a ver, cuando hay dolor, pues se puede
trabajar con el dolor, si lo que hay es un sufrimiento moral se puede trabajar con eso. .. Pero yo a veces pienso. ..
O sea, yo he visto situaciones aqui, de pacientes. .. bueno, pues hace poco un paciente que teniamos, un chico
Joven, que tenia una laga gigante y que al final le salian gusanos de esa llaga. . .; yo preferiria. .. o sea, yo ahi
estaria a favor de la entanasia. Pero claro, el problema estd en sdonde esti el limite?; porque dices: bueno, pues en
esa situacion es que yo lo tengo clarisimo”. Pentre06_01.rtf - (321:322).

La confusion de técnicas se ve reflejada en este informante que al hablar de su propio
final de vida confunde eutanasia con voluntades anticipadas y con limitaciéon del esfuerzo
terapéutico. “Lleutandsia de la que es parla per la radio em fa rabia. Jo crec gue se la banalitza molt. Pergué
no és veritat que la gent vulgni morir. La gent vol viure Pero hi ha situacions molt dures. I si la persona que jo
estimo veig que pateix molt i que. .. I de fet el men company ha fet testament vital. .. 1 jo li dic: jo no el faré mai
testament vitaly jo confio que els professionals amb els que jo estic, i tu, i les persones amb les que jo estigui pugen
actuar com Dén mana i no em fen patir insitilment. Pergue jo no vull de cap persona que jo estimo. .. Llavors...
Vale, si tu me la demanes jo faré tot el gue em calgui. .. Pero jo no penso que em faci falta, jeh! Jo confio que las
persones que estan al meu voltant no em faran patir iniitilment. Pergue jo crec que sempre tindré un motiu per
viure, i que m'ajudaren a trobar-lo. Jo no faré mai un testament vital, perqué vull confiar en les meves
possibilitats de sobreviure i de que m’ajudin a sobreviure en unes condicions que signin. .. que bhi hagi sempre un
motin per viure. 1 si no, jo crec que ja no fara falta, que ja n’ho estalviaren... Jo confio en els professionals. Jo
penso que no he de patir...”. Pentre01_01.rtf - (161:161).

“Lo demds yo creo que tiene que ver con la capacidad de uno, con lo que tii puedas haber dejado y
transmitido a tu familia para que maduren al respecto. .. Me es jgual. O sea me es ignal... 1 eremos qué es lo
que yo haré en ese momento...”. Pentre02_01.rtf - (319:319).

Destaco que tanto los profesionales como los pacientes trasladan sus decisiones del final
de la vida a sus familiares. Esta postura indica una actitud pasiva en el enfermo y los
profesionales cuando delegan sus voluntades y una actitud paternalista de los profesionales en
referencia a los enfermos.

Con la posible Ley de despenalizacién de la eutanasia' cuestionan que esta abarque las
expectativas y necesidades de la poblaciéon. “Pero aixi, segons com, estaries en contra de
Ieutanasia o...? Aviam. Jo crec que és probable que s’hagi de legislar, perqué és un tema que preocupa a la
gent, i que ni tan sols signi per tranquil fitzar a la gent de que. .. sembla que les coses legislades pugnin ser més
Sacils de fer. Jo crec que és tot lo contrari: que com més legislacid pitjor. Pero bueno, si s’ha de legislar perque

socialment hi ha una demanda, que es pot tranquil litzar. .. Pero que jo... és que jo no n’ho crec, sincerament.

! La despenalizacién de la eutanasia en Holanda el 5/12/2000 favorece que aumente la sensibilidad social para
poder conseguir en otros paises lo mismo que en Holanda.
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O sigui: veig que tot estd tan potingat, i que hi ha tanta barreja d’interessos creats als propis partits. .. d'anar a
buscar vots i de no sé qué, que la veritat és que. .. Que s'ha de legislar poder si, pero bueno. .. Magradaria que
1o estéssim en una societat on aixo s’hagués de legalitzar’. Pentre01_01.rtf - (166:167).

Queda de manifiesto el conflicto moral que la eutanasia y su posible despenalizacién o
legalizacion provoca en los profesionales. “Pero hi ha unes lleis, no? SZ Pero és igual. Les lleis estan
fetes per saltar-se-les. Més ignal. A mii m’és ignal. Encara que hi hagi unes lleis, si jo algun dia he de decidir fer
10 5¢ que, dones ignal ho faré. M'és ignal les lleis que bi hagin. (O nol) No ho sé. Si una llei m’obliga. .. Es que
una llei no em pot obligar, no?, davant d’'una objeccid de conciéncia, per exemple... pero si jo no tine clara una
cosa, no la faré. No ho sé¢”. Pentre01_01.rtf - (163:164).

Los propios profesionales parecen tener confusiéon con los conceptos de eutanasia y
buena practica profesional, ya que respetar la autonomia de la persona requiere ser muy
conscientes de cémo la circunstancia concreta, el dolor por ejemplo, puede inducir las
decisiones. Sin embargo paliar el dolor y el sufrimiento buscando el maximo confort se entiende
como un requisito basico en el cuidado y atencion al paciente en terminalidad. Es decir, la buena
practica profesional incorpora el cuidado paliativo como estandar de calidad y se diferencia de la
eutanasia. El dolor y sufrimiento fisico y psicolégico que puede tratarse debe ser tratado siempre
tanto si la persona estd como si no esta en una situacion terminal inmediata. Por lo tanto no se
debe confundir con la peticién de poner fin a la vida.

La cuestion es si existen incompatibilidades entre paliacién y eutanasia.

Sustituir la eutanasia por los CP puede concebirse, en un principio, dentro de los
parametros habituales, sobre todo si existe un problema con la legalizacion que penaliza la
eutanasia. El argumento dominante entre los profesionales es que si los cuidados paliativos
estuvieran mas implementados y hubiese mas recursos existiria menor demanda de la eutanasia.

“Tu creus que la pal liaci6 seria una substitucié de I'eutanasia? No, jo crec que la pal Jiacid s’ha de fer
sempre, absolutament sempre. Ha d’haver-hi cures pal liatives tant a intensius com a terminals, com a Onco, com
a Cirnrgia, com a tot arren. A tot arren hi ha d’haver medicina pal liativa, i una cosa no és el substitut de
Laltre. Pero estic segura que si nosaltres estéssim més implantats, amb més pes socials i amb més pes especific, i
amb mieés recursos. .. hi hanria menys demanda. De cures pal liatives? D ’eutanasia. Ah!, d’eutanasia. Que
57 estés més implementat —les cures pal liatives—, si hi hagués més conerxement social, si hi hagués més recursos en
cures pal liatives. .. hi hauria menys demanda d'entandsia”. Pentre01_01.rtf - (169:176). La valoracion
también se centra en que como equipo tienen que ir madurando, individualizar la acciéon en cada
caso y llegar a consensos.

Concluyendo, la idea del paciente de delegar a los of7os la toma de decisiones coincide

con la que dieron algunos profesionales en el caso de que ellos estuvieran en una situacion
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irreversible y con la capacidad de decidir sobre las voluntades anticipadas y la eutanasia. Ambos
conffan por igual en sus seres queridos y companeros para que “si Mega el momento sepan lo que
tienen que hacer”. Esta posicion, que evidentemente no es apoyada por todos los informantes,
indica una actitud de pasividad que se detecta en la mayoria de los actos de los pacientes y
familiares, delegar las decisiones sobre su enfermedad a los otros. La contradiccion esta en que
los profesionales paliativistas transmiten verbalmente y en muchos de sus actos que los
enfermos y familiares sean conscientes y auténomos en la toma de decisiones sobre su
enfermedad y muerte, aunque sus aprendizajes no siempre han sido asi. Tanto en la institucién
sanitaria como en la académica, los profesionales adquieren unos conocimientos sobre la
enfermedad y el tratamiento que les sitian en una posiciéon de hegemonia sobre los usuarios. Es
una enseflanza transmitida a la sociedad y reproducida socialmente cada vez que contactan con
las instituciones, en este caso la sanitaria, por lo que la persona cuando enferma adopta el papel
de paciente. Queda reflejado en sus representaciones y practicas que los profesionales adoptan
una actitud pasiva como pacientes al delegar su capacidad de decision a /s ofros. Aunque tienen
mayores ventajas por conocer el medio hospitalario y poder contar con /s ofros profesionales,
algo de lo que privan con su actitud a una gran mayoria de los pacientes. Creo que el respeto a la
voluntad de la persona al final de su vida necesita ser discutido por los profesionales paliativistas
a partir de lo que quieren los enfermos y familia, no desde lo que ellos creen que quieren los
usuarios o desean para ellos mismos. En la actualidad, la sociedad no se mantiene tan pasiva
como hace unas décadas y cada vez surgen mas voces que se dejan ofr, reivindican el derecho a
poner fin a su vida cuando es su deseo sin trabas legales.

Periédicamente, los medios de comunicacién, para dejar testimonio de unas personas
que por su trayectoria de cronicidad y por la irreversibilidad de su enfermedad quieren
interrumpir su vida, se hacen eco de casos como el de Ramoén Sarnpedrol que pedia morir. Es
diferente a desear morir con dignidad y reclamar el derecho a rechazar el tratamiento que lleva a
la muerte, como es el caso de Inmaculada Echevarria® que permanecié sujeta a un respirador
durante muchos afios; en este caso es una negacion al tratamiento y esta actitud esta amparada
por el articulo 2.4 de la nueva Ley de autonomia del paciente. Otro caso el de Chantal Sébire, la

francesa que habia pedido la eutanasia a los tribunales y que aparecié muerta en su domicilio el

! Ramén Sampedro, que a la edad de 25 afios sufrié un accidente al tirarse de cabeza al agua desde una roca un dfa
de resaca maritima, quedando tetrapléjico y postrado en una cama para el resto de su vida, murié en su casa de
Boiro el 12 de enero de 1998 por envenenamiento de cianuro potasico con ayuda de una amiga (en prensa).

2 Inmaculada Echevarria, de 51 afios, que sufria distrofia muscular progresiva y llevaba mds de veinte aflos en una
cama, fallecié el miércoles 15 de marzo de 2007, a las 12:01 en el Hospital de San Juan de Dios de Granada, centro
de gestion publica a donde habia sido trasladada horas antes, tras ser desconectada del respirador que la mantenia
con vida (en prensa).
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miéreoles 19 de marzo de 2008, dos dias después de que la justicia le negara la eutanasia activa.
En Francia estan prohibidos tanto el suicidio asistido como la eutanasia. Supuestamente murio
por suicidio, pero la autopsia no ha permitido encontrar la causa especifica del deceso. Este
tema es lo suficientemente polémico que la informacion a veces es diversa.

En el caso del suicidio asistido es el enfermo quien se causa la muerte con la ayuda del
profesional, tanto si este se limita a aconsejar y prescribir el medio, como si lo acompafia en el
momento de hacerlo. Los requisitos que definen y limitan estas practicas (suicidio y eutanasia)
son la presencia de una enfermedad terminal (incurable y avanzada) que provoca sufrimiento
severo y que se prevé permanente. El paciente debe tener la informacién exhaustiva sobre las
posibles alternativas. En Espafia, el suicidio esta penalizado por el Cédigo penal, pero
actualmente se esta reformando su regularizacion legal, permitiéndose en casos de enfermedad
terminal, proporcionando al enfermo una muerte digna, con medios seguros y poco traumaticos
al morir.

Cada vez hay mas personas con una enfermedad crénica, que no suelen tener dolor ni
estan en situacién terminal, pero que reclaman el derecho a decidir libremente. Por lo que no es
acertado meter en el wismo saco eutanasia, dolot, sedacién, rechazo al tratamiento o limitacion del
tratamiento, ni mucho menos cuidados paliativos porque se encuentran en diferentes categorias
y unas situaciones no tiene por qué llevar a otras. Se abre una esperanza para aquellas personas
que desean realizar algunas de las acciones mencionadas, ya que en nuestro pais se vislumbra la
posibilidad de permitir la eutanasia, aunque ain queda un largo camino por recorrer. En la
actualidad existe un Anteproyecto de ley de derechos y garantias de la dignidad de la persona en
el proceso de la muerte de la Junta de Andalucia, una norma que regulara el ejercicio de los
derechos del paciente durante la tltima etapa de la vida, asegurando su autonomia y el respeto a
su voluntad y dignidad, asi como los deberes de los profesionales sanitarios encargados de la
atencion y las funciones de las instituciones y centros sanitatios (Madrid, (AFP) 03/09/2008;
Priblico, jueves 2 de octubre de 2008; sabado, 31 de mayo de 2008, Blog de Alfonso Sabato,
martes 2 septiembre 2008).

Gran parte de los problemas éticos mas importantes con los que debe enfrentarse el
personal sanitario se refieren al paciente en estado terminal. Al moribundo se le plantean unos
interrogantes que deben tenerse en cuenta, como la pérdida de la independencia en las
actividades de la vida diaria, los roles que ejercia hasta ese momento, la imagen, el control de los
acontecimientos y la capacidad de tomar decisiones y de seguir el proceso de su propia
enfermedad. A ello se afiade la sensaciéon de ansiedad y miedo. El paciente cuenta con una

autonomia y una capacidad de decisién tanto para vivir como para morir, con unas opiniones,
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que hay que valorar y que deben ser tenidas en cuenta. Por consiguiente, hay que favorecer la
aceptacion de su situacién vy, posteriormente, su participacion en el propio proceso, la
comunicacién con sus familiares y el personal que le atiende, asi como el hecho de que pueda
resolver sus asuntos personales. Siempre se deberfan respetar las decisiones del paciente, incluso

sus familiares.

5.13. El proceso de morir

Los antropdlogos entendemos la muerte como un proceso biologico y social. La muerte
bioldgica es la cesacion de la actividad celular (Sudnow, 1971:93) y la muerte social dentro del
ambito hospitalario se origina en el momento en que el paciente es tratado como un cadaver,
aunque clinica y biolégicamente esté ain vivo. Es definida como “el momento en el cual las
propiedades sociales mas importantes del paciente comienzan a cesar de ser condiciones
operativas para aquellos que las tratan, y cuando el paciente es, esencialmente, considerado
muerto” (Sudnow, 1971:93). Porque, ¢como se puede morir socialmente antes de morir
clinicamente?’ Todas las sociedades construyen, a partir de sus creencias, significaciones y
valores, su interpretacion cultural del morir. Asi, morir es un transito que afecta al individuo
protagonista y al grupo que lo pierde, transito que es facilitado por las acciones rituales que
sirven para restablecer simbolicamente el orden social perturbado (Barley, 2000).

En esta etapa el enfermo muestra una conducta mas bien pasiva, se deja llevar por los
acontecimientos y por lo que le marquen los profesionales y familiares: suele arreglar sus
asuntos, perdonar o hacerse perdonar por algo del pasado, despedirse de sus familiares y
amigos, pasar por cambios en el conocimiento como ver a seres queridos o algin tipo de objeto,
por estados de somnolencia, puede dejar de hablar o responder y dormitar cada vez mas, hasta
entrar en un estado de confusiéon o desorientacion pudiendo llegar al coma. En el caso de los
familiares, adquieren un mayor protagonismo de decisiéon, suelen acompafiar al paciente
llamandole para que les responda, llorando, pidiendo ayuda al personal de la planta, se despiden
de él cuando ain esta consciente, pueden pedir ayuda espiritual (confesion y extremauncion si
son catolicos) y estan con el enfermo hasta su muerte. El personal de la unidad suele ser el
protagonista principal dirigiendo el ritual del morir: realiza cuidados relacionados con el control
de sintomas, consuelo a los familiares, facilita espacios para el duelo, ofrece la tila reparadora,
llama al médico para que compruebe el éxitus, amortaja al enfermo, informa a los familiares

sobre los tramites funerarios y, por dltimo, llama a los camilleros para que procedan al traslado.

U La muerte clinica se presenta cuando aparecen los signos de la muerfe en el examen fisico.
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Pensar en la muerte supone para los moribundos muchos interrogantes, que descubren a
medida que se acercan a su final de vida. Esto suele ser ineludible, sobre todo en situaciones de
proximidad a la misma. En las sociedades occidentales la muerte no es concebida como parte
del ciclo vital del individuo. Ha contribuido a ello la laicizacién, que ha despojado a la muerte de
los rituales de acompafiamiento, velatorio y entierro, que son los momentos en los que el grupo
social cumplia su funcién de apoyo (Blanco, 2005).

Enfermos: “No me da miedo a morir, pero no quiero morir, quiero vivir muchos asos, pero cuando
pienso en la muerte hoy por hoy no me da miedo. Me da mds miedo mi familia (mi madre, mis hermanos), scémo
lo podran asimilar?, no podia explicarlo. Mi madre lo esta asimilando bastante bien”. Eentre0lbis_99.rtf -
(68:69).

“¢Quiere decir que no ha pensado nunca, por ejemplo, en la muerte? Howmsbre, es tonteria
decir que no, porgue estando asi tu sabes mds que en un sitio que estds asi, casi cada momento, bueno, ves salir
pues personas muertas. Pues claro que lo piensas, es una tonteria. No por la mala tia esta, porque yo ya te digo,
puedo padecer del corazon, tener un ataque del corazon y morirme. ;O no? O caerme de agui y darme un golpe a
la cabeza y matarme. Pero eso es una cosa que es normal que lo pienses, de la muerte. Pero ahora de esto es lo
que pienso, cuando llegue el dia y el momento sonardn las trompetas y ya esta. Que tarde tiempo, mejor. Pero
claro tienes que pensarlo tarde o temprano, pero no por eso, no por lo que tenga, porque ya te digo puedo caerme y
romperme la crisma, o se puede caer eso de aqui arriba y meterse en la cabeza”. Eentre02_00.rtf - (178:179).

Adquieren su total dimensiéon en periodos criticos. La incertidumbre sobre como va a
ocurrir la muerte es lo que mas les atormenta. “3Suele pensar alguna vez en la muerte? Pienso,
anngue intento no pensar. A veces pienso, jcudnto tiempo queda? ;Cudnto peor te pondrds? No lo podris
aguantar. Cuando me encuentro peor pego un bajon y pienso en la muerte. Si supiera que me he de quedar
dormida_y no despertar, no, no de miedo. El miedo es a lo que vas a pasar dolor fisico y deterioro. La familia no
quiere que pienses en esas cosas”. BEentre07_01.rtf - (549:550).

Para otras personas la muerte es un hecho; mejor no ocuparse de ella y dejatla en otras
manos. . Hombre, a veces me he mosqueado y digo: si yo me tenia que morir. Pero pasa lo mismo. .. de aqui
solo (sefiala la boca). O sea... de corazon no se dice. Porque francamente, la que diga eso es mentira. Si te
llega, pues mira. . .que sea lo que Dios quiera, ;no? Pero a veces cuando se mosquea uno si que lo dice. .. (Risas)
Cuando uno se mosquea un poquito: jayj, pero si yo ya me tendria que haber muerto. ;Qué hago yo aqui ya?
Abora si que lo digo muchas veces”. Eentre09_01.rtf - (482:483).

Pensar en la muerte, para casi todos los interlocutores, es algo inevitable que llegara
independientemente de los deseos de cada uno, por lo que se esfuerzan en borrarlo de la cabeza.

Aunque para otros la idea no tiene mayor significado del que tiene, zorirse. Las respuestas de los
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enfermos al preguntarles si habfan pensado en la muerte tltimamente fueron: nunca 13 (26%), a
veces 18 (37%) y con frecuencia 17 (35%).

Familiares: “sEn mi propia muerte? Pues si. Tampoco no me importaria. Vull dir que. .. Usted me
dice: mira, manana te vas a morir, pues digo: bueno pues. .. De hecho, quizds me aborraré muchos disgustos. . .,
(risas) 877 ... Mi hijo pequerio ahora ha estado también... su matrimonio. .. estd harto; o sea que también
llevaba yo asi como un poco de angustia por mi hijo, por mi nuera... —uno hablindome de esto el otro
hablandome de lo otro... y no sabes a cudl darle la razdn porgue son dos, no es uno”. Fentre03_01.rtf -
(764:769.)

Como también se ha dicho anteriormente, algunos informantes realizan el aprendizaje
de la muerte ya desde la infancia y la consideran como algo habitual y que forma parte de su
vida cotidiana. “cMe esta diciendo que a los ocho afios ya entendias qué era la muerte? Claro. 57,
porque claro, como estas en el campo. .. En el campo hay animales, y si mataban un conejo pues ya sabias que. . .
si estaba vivo y lo mataban... Ti entendias, ;no? O sea, puede ser que no te hayan... pero ti tienes un
conocimiento. Si matas un conejo, o un cerdo. .. pues cuando mataban un cerdo, por ejemplo, que era el tiempo de
la matanza, pues nosotras nos ibamos a corver por ahi porque nos daba mucho miedo, nos tapdabamos los oidos;
sabes ya relacionar lo que es la vida y la muerte, ;no? Que yo recuerde, toda mi vida be relacionado. Pero que en
casa. .. o mi madre, que mataron a su tio en la guerra, ;no?, pues entonces a ti te van explicando las cosas y ti
sabes asimilarlo; ti sabes ya lo que es eso. Entonces, cuando ya eres mas mayor, como nadie se te habia ido
Joven. .. bueno joven, también en el cortijo se nos murid una hermanita, y claro que eso ya lo recuerdo como algo
mty malo, sno? —porgue claro, que se le muera a mi madre una hija dandole el pecho...” Fentre05_01.rtf -
(177:178). La muerte es un acontecimiento inevitable por la condicién humana del individuo, es
por lo tanto conocida por todos, pero eso no impide que exista un rechazo hacia ella. ‘3Y ahora
como ve la muerte usted? ;Como la veo? Pues... a ver. De hecho, como hemos nacido, sabemos desde el
principio que tenemos que morirnos. Pero claro, a nadie le gusta llegar a este momento. Pero claro, es ley de vida y
lo tenemos que asumir que es asi”. Fentre06_01.rtf - (182:183).

Los cuidadores piensan en que su familiar se puede morir, con frecuencia 39 (58%); a
veces 24 (36%) y nunca cuatro (6%). Manifestaron que su familiar solia pensar en la muerte: a

veces 30 (45%), con frecuencia 20 (30%), nunca 10 (15%) y no lo sabian siete (10%).

En el caso de los profesionales, la respuesta a si piensan alguna vez en la muerte es
nunca 0, a veces 15 (56%) y con frecuencia 12 (44%). Lo habfan hecho en el momento de la
muerte de un familiar o conocido (22; 81,5%), de la muerte de enfermos (16; 59%) o en

situaciones de peligro (16; 59%).

Hablar de la muerte siempre es un problema para los enfermos y la familia. El mero

hecho de nombrarla lleva implicita la ruptura de un tabt y es dificil de afrontar. La sociedad

273



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Maria R. Getino Canseco

ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009

Capitulo 5 Paciente, familia y profesionales

rechaza toda alusion a la muerte tanto por parte de las personas sanas, aunque entonces parezca
mas facil hacerlo, como por parte de las enfermas proximas a morir. Es tanto el poder que tiene
en si el término muerte que ni siquiera consiguen mencionarla.

Pacientes: “sHablaron de la muerte entre ustedes? Nunca tuvimos valor de hablar uno con el
otro esa palabra. Yo lo pensaba pero nunca hablamos esa palabra. El, si que temia siempre que no iba a conocer
a su nieto. Nos veiamos que estabamos muy malos y no aprovechamos esa palabra. Cuando estis bueno, te pones
a hablar de esas cosas, pero estando malo pues no hablas”. Eentre03_00.rtf - (80:81).

Por lo general, y mas cuando estan en CP, reciben muchos indicadores de que algo no va
bien. “N'ha patrlat algun cop amb el seu marit d'aixo? E// no vol sentir aixo. No vol. E/ no... Es
posa nervids. .. Que no. Ni vol sentir res de malalties ni, ni... ni vol sentir res. Ja sap que hi son, és clar. Pero
no, ell no hi vol parlar. Ni la nena. Ningi. Ningii no en vol parlar. 1 la seva germana? Tampoc. Sempre em
din: ves Final VVes ara en qué pensa! No, no. No”. Eentre06_01.1tf - (341:348).

“¢Eso le ha modificado su forma de ver la vida? No. Tocar el tema lo menos posible, a ver si el
tiempo que me quede a mi, de vida, pues no... Tocarlo lo menos posible. ;Me entiende?” Eentrell_01.rtf -
(373:374).

Familiares: “Stempre hemos hablado de lo que pasaba en el momento: que si le van a poner esta
quimio o... Mi madre siempre ha estado al cabo de la calle de la enfermedad y siempre ha querido saber —que
cuando va al médico lo primero que bace es preguntar cincuenta mil cosas—; pero ya es su cardcter, ella es ast,
porque por ejemplo cuando viene el lampista ella no le deja trabajar, todo el rato le estd preguntado cosas... vaya,
0 sea es el cardcter de la persona. Y la doctora de la quimio siempre le ha dado la informacion palmo a palmo, a
trozos. .. sno?”. Fentre02_01.rtf - 13:53 (142:142). Se comportan con su proceso de enfermedad
tal y como se manifiestan en su vida cotidiana.

En el momento cercano a la muerte, algunos enfermos expresan sus temores a aquellos
familiares proximos que les estan cuidando. “Y, ¢han hablado de su posible muerte, por
ejemplo? ¢Ha hablado? ;Con ella? Si. Ayer loraba... —ayer fui para bajarla—... y loraba. Y digo: ;por
qué lloras? — Es que me estoy muriendo... Y digo: “Pero Magda, ti has sido siempre muy realista. Porgue es
verdad, ella ha sido siempre muy vital pero muy realista; o sea, muchas veces hemos hablado de cuando nos
mriéramos, de cuando. . ., que esto, que lo otro... O sea, no es de aquellas personas que no se enfrentan a que se
han de morir —ni ella ni yo. Si, si. Pero a ella, scomo la ha visto? Ella estd muy afectada, de verdad. Yo a
ella la he visto... me la bacia mas fuerte de lo que realmente ha resultado. Pero supongo que a la hora de la
verdad todos debemos rajarnos, sno?”. Fentre03_01.rtf - (746:753).

A veces es el propio enfermo el que aborda el tema de la posible muerte,
considerandola como algo que se tiene que dar, aunque la mayoria prefiere que se produzca mas

bien tarde. Para otros enfermos y familiares no es habitual hablar abiertamente del tema.
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En general, desde que estan enfermos la mayoria de los pacientes piensan que su
actitud ante la muerte no ha cambiado 41 (84%). Esta opinion contrasta con las declaraciones de
los otros dos sectores, familiares y profesionales. Desde la enfermedad de su familiar, 56
personas (84%) piensan que su actitud ante la muerte no ha cambiado y 11 (16%) piensa que si
ha cambiado. Entre los que trabajan con enfermos en terminalidad la actitud ante la muerte ha
cambiado en 20 (74%) de los profesionales estudiados, siendo este cambio valorado
positivamente por todos ellos.

Por lo general, los enfermos prefieren que su muerte pase sin enterarse, repentinamente
y sin tener que sufrir y sin pensar en ella. “¢Cémo la desearia la muerte? Pues sin ver sufrir ni sufrir
ti. Y coémo serfa esa muerte sin ver sufrir y sin sufrit? Pues cerrar los ojos y ya no... aquello. ..
cerrarlos y ya no... y... O sea, suna muerte de repente o...? Exactamente. A lo mejor... ;La prefiere?
Si. Bueno la prefiero... Que siempre se ha dicho... sufrir lo... Nada, cerrar los ojos y ya esta”.
Eentrell_01.rtf - (123:132).

“¢No piensa nada? Yo no pienso nada, yo sélo pienso que cuando llegue el momento llegara. Es lo
gue pienso”. Eentre02_00.rtf — (175:176). En un momento de la enfermedad se alejan del
pensamiento de lucha sin reclamaciones de ningun tipo. “Yo ya esperar, nada, ni de nadie ni de wi.
Yo ya ni mando nada, no prospero na de na. Que me dejen a mi rumbo y nada mds”. Eentre05_01.rtf -
(435:435).

Asumen que la lucha por su futuro no tiene posibilidades de éxito. “sQué perspectivas
de vida tiene usted, de futuro? Yo. Ninguna. ;Lucha por algo? Hombre, si. Pero qué futuro puedo tener
Yo con las condiciones en que me encuentro.” Eentre10_01.rtf - (551:555).

“¢Qué es lo que espera actualmente de la vida? Pues, gue la enfermedad se parara y estuviera
muchos anios parada, yo sé que eso no puede ser. En un ano se ba destorotao, un ano es poco tiempo”.
Eentre07_01.rtf - (555:550).

“¢Se quiere ir con su marido? (ya muerto) A veces si; pero digo... Y a veces, pues no. Digo:
pero si yo... Mama no digas tonterias; no digas tonterias. Pero luego pienso: no, Dios mio, que mi marido no
querrd eso tampoco. Porque yo tengo mis hijos y mis nietos que me adoran. Y en seguida, pues, digo: no, Dios
mito, déjalo. Cuando legne la hora, cuando Dios lo quiera, pues ya estoy preparada para lo que me venga. No,
tampoco digo: tengo miedo. Cuando Dios diga: aqui estds, ha llegado la hora y ya esti. Aquello que. .. yo no soy
tampoco que pienso: hui, la muerte. .. la muerte me da miedo. Cuando Dios llegue, que ya diga Dios, pues aqui
has llegado, pues... mi destino de vida. .. Pues mira, cuando Dios me quiera llevar pues aqui estoy. Otra cosa
no... A veces si que lo he pensado, muchas veces; pero digo: bueno... Y luego después digo: vale, pues ya estd. ..

Asi que, cuando llegne el momento ya llegard’. Eentre09_01.1tf - (489:490).
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Para los familiares las muestras corporales de deterioro que anuncian el final son dificiles
de llevar. “Aguello que dices, vives dia a dia y tiras para adelante. Si no es peor. O sea, todo lo que es el
proceso lo tienes superado, es que viene abora —porque cada veg va a ms... Y mds a partir de abora, que le han
dicho que... Le estaban dando diltimamente una quimio pero no le estaba haciendo efecto, y la estaba
perjudicando mis de lo que la podria beneficiar. Y claro, ella, a partir de que le dijeron esto. .. Porque es verdad
que siempre nos habian dicho que las quimios eran para ver si paraban esto un poco, gue nunca se puede resolver,
que no se podia curar..., pero la verdad es que te coges a un clavo ardiendo y cuando nos dijeron que la quiniio no
hacia lo que tendria que hacer, pues le dijeron que en principio no habia nada que hacer, que se fuera recuperando
de la medicacion —porgue esta siltima quimio la habia dejado muy chafada. .. Ademds se cayd hace un tiempo
aqui en casa, de espalda, y a raiz del golpe le empezd a doler la espalda y le ha seguido doliendo; al principio
pensamos que seria cosa del golpe, pero le ha continnado doliendo y la han puesto en tratamiento con los de
paliativos”. Fentre02_01.rtf - (190:193).

También es doloroso que les expresen su deseo de partir. “‘Siempre dice que ve un punto de
Inz a lo lejos y dice que quiere legar alli. ;Quiere llegar alli? Awunque sepa que haya mil demonios. Dice que
quiere legar alli. Y se cogerd a aquello aunque... Yo creo que se va a marchar y va a... ;Qué pasard, que no
pasara?”. Fentre01_01.rtf - 12:66 (615:618).

Dejar todo arreglado es un deseo que puede cumplirse o no, va a depender de como han
elaborado todo el proceso de la enfermedad y terminalidad y de que la institucion lo facilite.
“¢Como se vive en tu familia el tema de la muerte? La verdad es que no lo hemos hablado, con relacion
a esta enfermedad, me da tristeza, pero me dura cinco minutos. Le comenté a mi hermana Carmen, si me pongo
mnty mal pues me caso con Bernabé (el compafiero sentimental de su hermana) para que aprovechéis mi
paga. Mi hermana no me dijo nada a mi pero si a mi tia, que me dijo que se habia disgustado con lo que le dije.
Yo lo dije porque asi pensaba en que se beneficiaria tiene una nina pequenia_ y muchos pagos. Del tema no nos
hemos sentado nunca a hablar del mismo, hemos hecho algunos comentarios en ocasiones. Yo por mi parte no me
da miedo a morir, no quiero morir, pienso gue la vida forma parte de la muerte, mientras estamos aqui tenenos
que hacer cosas, dejar buella. Yo he arreglado cosas, he dejado testamento porgue hicimos una compra de un piso
con mi hermana Violeta, no por la enfermedad”. Eentre01bis_99.rtf - (80:81).

Durante la observacién hubo un paciente que era consciente de su diagnéstico y cuando
vio que se le aproximaba su hora, tomo6 la decisiéon de organizar la despedida de sus familiares y
amigos. El Sr. A. B. emple6 un dfa para organizarse, ver qué orden establecia y en dénde era
mejor llevarlo a término. La familia proxima eran sus dos hijas y su ex-esposa (separados hace
afios). Estaba muy ilusionado con conocer al novio de la hija. Cuando llegd el momento se

arreglé para la ocasién y esperd sentado en una silla en su habitaciéon individual, un tanto
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inquieto. También pudo decir adiés a sus amigos, su hermana y a todas aquellas personas
queridas.

Muchos de los pacientes mueren sin haber tenido una conversacién con su familia sobre
su enfermedad y posible muerte, por lo que no actian al respecto. Tampoco suelen expresar
como quieren que se realicen sus exequias y qué hacer con sus restos. Algunos pacientes
verbalizan —a profesionales y familiares— su preocupacion por “gué serd de su familia a su muerte’.
Estos enfermos, en su minoria, eran los que mantenfan una conciencia abierta y podian expresar
lo que sentian.

Estar preparados para morir ha motivado muchas investigaciones y teorias al respecto.
Algo tan importante como morir crea polémica, también entre los profesionales, en cuanto a
saber como comportarse cuando llega el momento. La idea de que el individuo debe saber
coémo morir se ha convertido en una maxima social. El aprendizaje de muerte forma parte del
aprendizaje de vida. Durante el ciclo vital del individuo suceden, a nuestro alrededor,
acontecimientos relacionados con la enfermedad y la muerte que nos muestran el camino. “ Yo
creo que todo el mundo esti preparado para la muerte. Lo que pasa es que unos quieren verlo y otros no, ;no?
Porque ti, desde el momento que naces, tii sabes que has nacido y vas a morir. O sea, es algo que se sabe. Se
sabe. Lo que pasa es que, bueno, pues depende de las circunstancias, sobre todo si hay una enfermedad antes,
pues es mds sufrida; no es que sea mds dolorosa, es mds sufrida. Porque si es con un accidente de trdfico, entonces
es mds dolorosa en el momento, en ese momento que ti vives eso; luego con el tiempo pues ves que no, que lo que

ha sido es una gran suerte, ;no?, de esa manera”. Pentre04_01.rtf - (238:239).

Agonia

La etapa de agonfa del enfermo corresponde al dltimo periodo del proceso de su
enfermedad, que ocurre gradualmente, con deterioro fisico severo, extrema debilidad,
reiteracion de los trastornos cognitivos y de conciencia, dificultad de relacion, de ingesta y con
su pronoéstico vital de dfas. La atencion en la agonfa implica, ademas de un control de sintomas,
tratamiento, plan de cuidados y llegar hasta todas las necesidades humanas. Los sintomas mas
frecuentes son deterioro del estado de conciencia, desorientaciéon y agitacion psicomottiz y
trastornos de la comunicaciéon hasta llegar al coma; dificultades respiratorias; dificultad en la
ingesta, retenciéon urinaria; hipertermia; ansiedad, depresion y crisis de miedo; debilidad
muscular; estertores premortem (Boceta, 2005: 45; Institut Catala D" Oncologia, 1998). Uno de
los sintomas mas comunes que indican que el enfermo ha entrado en agonia es la alteracion del

ritmo respiratorio: el moribundo respira de forma entrecortada y a veces produce un ruido
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similar a un ronquido (Barandiaran, 1995:84). Los estertores' implican la imposibilidad de poder
expulsar las secreciones de la orofaringe y la trdquea, produciendo con frecuencia una
respiracion ruidosa cuando las secreciones oscilan conjuntamente con los movimientos de
inspiracion y espiracion (Protocol d'agonia del SCP, 1998).

Para los profesionales: “La situacidn de agonia, por ejemplo cuando hay ranera y tal, eso les
angustia mucho, jpiensan que se ahogan? ;Crees que ahi se puede dormirlo... acelerar... silo piden?
Es que no se puede hacer mucho mais. Porque la medicacion, habitualmente, en situacion de agonia y con ranera,
es una medicacion que ya tiene un efecto central. Y ahi si que ya no puedes hacer mucho mds”. Pentre03_
O1.rtf - (178:179).

“9Qué medicacion dais? Escopolamina para la ranera y luego la medicacion de base que lleve el
paciente. Habitualmente, claro, pues suelen llevar morfina o si ha habido alguna crisis de ansiedad —que en
algunos momentos sobre todo en la fase de agonia puede haber ansiedad—, pues hipniticos de accidn corta.
Entonces, todos tienen efecto central. ;Puede acortar la vida o no? A ver, lo de acortar la vida... Es que es
muy relativo. En principio no, pero todas, claro, tienen wun efecto central. El problema principal de la
Escopolamina es que favorece la presencia de sobreinfecciones respiratorias. Entonces claro, en un paciente
inmunodeprimido, con una sobreinfeccion respiratoria, puede hacer un shock séptico y en lugar de morirse a las 48
horas, morirse a las 24. Esto si que es asi”. Pentre03_ 01.rtf - (181:188). En ocasiones, es la familia la
que hace la demanda por la angustia que les producen esos ruidos.

La situacién de agonia es diferente para cada tipo de enfermedad y el tiempo oscila de
horas a dias. Por lo general, suelen entrar en un estado de sopor que les facilita desligarse poco a
poco de su mundo terrenal (Protocolo de agonia de la UCP, 1998). En una mirada retrospectiva
vemos que antafio era creencia extendida que la prolongaciéon de la agonia obedecia a causas de
origen sobrenatural. Las personas enemistadas o que habian cometido un dafio a otra sufrfan
largas agonfas hasta que lograban el perdéon del ofendido (Barandiaran, 1995:95). La agonia,
antesala de la muerte, se presenta con diferentes atuendos. En esta fase el enfermo suele
mantenerse en un estado de somnolencia, volviendo a conectarse con la realidad ante un ligero
toque o susurro, para después volverse a sumir otra vez en las tinieblas. La agonia suele mostrar
a una persona desprotegida en medio de situaciones de dolor familiar, de posibles conflictos y
desavenencias.” Este es un acontecimiento frecuente detras del que pueden esconderse historias

de sufrimiento, incomprension y conflicto que no se disipan ante la inminencia de la muerte.

L El tratamiento de los estertores es farmacologico, con anticolinérgicos como la Escopolamina (bromuro de
hioscina) a dosis de 0,5-1 mg C/ 6-8 h. via subcutinea (sc). En su defecto se utiliza Buscapina (N-butilbromuro de
hioscina) 20 mg C/ 6-8h (Protoco! d'agonia del SCP, 1998).

2 Como en el caso del St. F., el conflicto suele presentarse entre un miembro de la familia nuclear (la mujer) con el
familiar o familiares de la familia afin (del marido).
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El equipo terapéutico se ocupa de atender estas situaciones para dar soporte emocional
al enfermo y a la familia. En esta etapa final, los profesionales mantiene el criterio de los CP, que
incluye la atencién familiar, el control de los sintomas, la aplicacién del tratamiento adecuado en
cada momento, la atenciéon al duelo, la relacion de ayuda o cownseling para establecer una
comunicacioén con el paciente y su familia, y el cuidado de las propias necesidades y emociones
(Boceta, 2005:44).

La atencion en la agonia es un acontecimiento que se da cotidianamente en el area de
hospitalizacion. Es un momento significativo para los profesionales porque requiere una
atencion al enfermo y la familia en una etapa significativa para el enfermo y dolorosa para la
familia. Cada situacién de agonia es considerada diferente, pero requiere de unas atenciones
funcionales y emocionales que exigen dedicacion y atencioén por parte de todo el equipo. Lo que
mas se repite en las agonias es la llamada al timbre por la angustia que representa ver morir al ser
querido; la posibilidad de que sufra —dolor, apneas...—; la agonia, aunque no sea larga, se hace
interminable para la familia, porque siente que sufre; las idas y venidas de los familiares por la
unidad; y las manifestaciones de duelo —con mayor o menor exteriorizacion. Esta etapa es muy
emotiva y hay una gran implicacién tanto por parte de los que la transitan como de los que la
presenciamos.

“La agonia. ¢Cémo la vives? Las que son por asfixia. .. ahogo, las vivo justitas. Las vivo, pero las
vivo _justitas. No son situaciones que me resulten... no sé, que pasen desapercibidas. Son sitnaciones que luego
tengo que salirme y coger aire yo; sentarme un ratito, beber agua y coger aire. Y bueno, luego seguir adelante. Pero
necesito coger aire”. Pentre04_01.rtf - (468:469).

En ocasiones hay que aplicar la sedacién terminal o paliativa, consistente en administrar
farmacos adecuados, en las dosis y combinaciones requeridas para disminuir el nivel de
conciencia, con el objetivo de aliviar uno o mas sintomas refractarios,' con el consentimiento
del paciente o familiares (Boceta, 2005:45). Con la sedacion, que es algo gradual, no se busca un
coma, lo que se intenta es que el paciente no sufra (Boceta, 2005:47). El farmaco de eleccion
para la sedacién terminal es el Midazolam® y se aplica por via endovenosa y subcutanea.

Los pacientes que fallecen en CP suelen haber realizado un recorrido de ingresos y altas
y al final llegan a la unidad para morir. Algunos son derivados de urgencias o del servicio de
PADES vy otros proceden del domicilio, porque cuando estan en la fase final toman la decision

de morir en la unidad. En el ambiente de cuidados paliativos el enfermo agonizante puede estar

! Se entiende por sintoma refractario aquel que no puede ser adecuadamente controlado a pesar de que se hagan
grandes esfuerzos para encontrar un tratamiento tolerable, en un plazo de tiempo razonable, sin que comprometa la
conciencia del paciente (Boceta, 2005:163).

2 ) . . .
Otros farmacos sedantes en caso de que requeritlos son Levomepromazina, Fenobarbital, Propofol IV.
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acompafiado de sus familiares y amistades compartiendo con ¢l sus ultimos momentos o solo en
el caso de que no tenga familiares, amigos o haya algun impedimento para acompafiarle. En el
caso de un enfermo no tenfa familia, otros enfermos que venian de puntos diferentes del Estado
espanol o les acompafiaba solo un familiar o a veces ni llegaba, porque morian antes.

En estas circunstancias finales de agonia y muerte consideré que: “Me siento como una
intrusa en medio de su dolor. En esos instantes deseaba ser invisible para evitar en todo momento inmiscuirme en
el proceso doloroso por el que pasaban” (diario de campo).

La familia suele participar del proceso de agonia y también del estado emocional del
paciente. Ademas, padece su propio impacto por la situacion que esta viviendo y por su propio
sufrimiento emocional. Esta situacién es también unica para el familiar (Protocol dagonia de CP,
1998). La fase final casi siempre les resulta angustiosa porque frecuentemente tienen la
sensacion de que el muriente sufre y se ahoga. Ante sus demandas, precisan informacion de los
profesionales que los tranquilizan explicando lo que es un signo externo y que no
necesariamente estan sufriendo. El momento de mayor descontrol de los familiares es la fase de
los estertores de la muerte. En este estado los sufridores son los familiares intimos, que viven
con angustia los dltimos momentos del enfermo.

En cuanto a la informacién sobre la inminencia de la muerte, los familiares mas
proximos suelen ser los primeros en estar informados, generalmente por los profesionales del
servicio. Para ello se sigue un orden jerarquico familiar y de relacion intima con el enfermo. Los
familiares suelen avisar a otras personas proximas al paciente y que mantienen con ¢l lazos
familiares o de amistad. Estos, cuando fallece el paciente, suelen estar ya informados y son
considerados, en cierta medida, dolientes recientes, ya que se supone que también han sufrido
una pérdida personal ante la muerte (Sudnow, 1971: 189).

En una de las muchas ocasiones en que presencié el transcurso de la muerte supe de la
misma a partir de una llamada telefénica de una de las hijas del paciente agonizante. Cuando
entré en la habitaciéon del enfermo, para informar a los familiares, me encontré con que este
acababa de morir. Toda la familia estaba a su alrededor llorando, las manifestaciones de duelo
eran expresadas gesticulando con las manos expresivamente, con lloros en un tono elevado y
con continuas idas y venidas de la habitacién al pasillo de la unidad de hospitalizaciéon. Los
familiares fueron atendidos y consolados en todo momento por el personal de enfermeria.
Durante el tiempo en que duré mi observacion, las manifestaciones externas de dolor por parte
de los familiares, cuando moria el enfermo, solian ser muy contenidas y limitadas al recinto de la
habitacion y la sala destinada a las familias, salvo alguna excepcion como la indicada

anteriormente. Los familiares del fallecido permanecen en intimidad en dicho recinto el tiempo
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que necesitan. Cualquier tipo de manifestacion expresada en la unidad es aceptada con
normalidad por parte de otros enfermos, sus familiares o los profesionales.

Cabe destacar el caso del Sr. F., encamado y en proceso de agonfa. El estado general del
enfermo estd muy deteriorado y ya no establece relaciéon ni verbal ni visual con nadie. Se
encuentra acompafiado por su mujer Ana, sus hijos y la familia (su madre...) en espera del
desenlace final. Cuando el enfermo se queja la familia llama al timbre. En una de las llamadas de
los familiares en que acudimos a la habitacion, la madre' del enfermo se echa a llorar, nos
comenta que no quiere que se vaya su hijo que es muy bueno. Presenta una imagen de dolor y
sufrimiento, le cuesta aceptar la muerte de su hijo y a medida que habla va negando con la
cabeza. La enfermera la ayuda a sentarse mientras la escucha y abraza, permaneciendo un rato
en esta posicion hasta que aparentemente se calma. Esta es una escena frecuente en el servicio
de paliativos cuando se muere un enfermo. A las muestras de dolor por parte de la familia, se
aflade una situacién de conflicto interparental, pues la relacion entre la familia del Sr. F. y de su
mujer Ana no es buena por desavenencias mantenidas en el pasado. La Sra. Ana, en todo el
proceso de terminalidad del marido, ha sido la que ha ejercido como cuidadora principal. Su
estado fisico y emocional esta muy deteriorado por el cansancio y por los acontecimientos. La
Sra. Ana camina por la sala como una autémata, no se queja y su expresion es de tristeza.

En esta situacion de agonia y muerte las problematicas familiares se suman y afiaden una
nota mayor de dolor a todo el cuadro general, como es el caso del Sr. A. M., diagnosticado de
neoplasia de pulmoén, que se encuentra ingresado en una fase de preagonfa. Cuando voy a
visitarle esta acompafiado de su hija Lucia, y en ese momento se encuentra sentado en un sillon.
La hija me dice que no aguanta acostado en la cama, pues presenta somnolencia y secreciones
bronquiales. Su estado general esta muy deteriorado. Hablo un rato con la hija y es cuando me
comenta la situacién familiar por la que estan pasando. No viven aqui, son de Badajoz, alli se
encuentran su madre y una hermana de 33 afios. La madre padece enfermedad de Parkinson,
esta inmovilizada con las piernas muy edematizadas, habitualmente esta sentada en una silla y su
hija (Ia que se quedo cuidandola) le tiene que hacer todo y no puede dejarla sola. Lucia comenta
que su padre estd peor y su hermana quiere verlo antes de que muera. La preocupacion de Lucia
es como su madre se queda sola en la casa para que pueda venir la hermana, ya que no hay quien
la cuide’ en ausencia de ella. Comenta que su padre ha cambiado mucho de ayer a hoy y que
ahora tiene miedo que no le dé tiempo a su hermana de llegar a verlo, “Me echaria la cuipa a mi de

ello”. Ademas de la problematica de la familia ausente se afiade el que su padre, segin relata su

! La madre es mayor, se apoya en un baston, estd ciega y muy afectada.
2 Los vecinos no pueden cuidar a la madre, hay sefloras muy mayores y las otras son muy jévenes y no se ocupan,
porque ya tienen otra forma de actuar, segin la informante.
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hija, no sabe que se va a morir (conciencia cerrada). “Cree que tiene los pulmones cargados, y que le dan
una medicacion para que se le pase”. Lucia comenta que su padre no ha verbalizado en ningun
momento que se va a morir. Y que esta con pena, aunque tranquila, “para estar asi prefiero gque no
sufra”. Un deseo que se invoca en la mayorfa de los familiares.

Otro caso relevante es el de la mujer de un paciente en fase final, que expresa que “no
me hago a la idea y pienso que voy a bacer cuando él se muera”. Esta mujer presentaba un estado de
angustia muy notable. Cuando hablaba tenfa verdaderas dificultades para poder expresarse
correctamente y hacerse entender, ya que cambiaba los términos. Es un hecho que
comentanban los profesionales del equipo porque estos expusieron que no comprendian lo que
decfa.

La soledad del moribundo ha sido utilizada para denunciar la situacion del paciente en
los hospitales en su etapa final. A partir de los afios cincuenta se concreta la definitiva
hospitalizacién y aislamiento de los moribundos en los hospitales (Esteban, 2003:31). Esto les
separ6 de su casa y del entorno social cotidiano. En el hospital, aunque estén rodeados de su
familia, puede manifestarse la soledad si los familiares mas préximos no aceptan la situacion y se
establece un bloqueo que impide a los protagonistas poder expresarse y sentirse acompafiados.
Incluso dentro del sistema hospitalario se dan situaciones que demuestran hasta qué punto
puede no comprenderse la situacion especifica de terminalidad y el porqué de las decisiones
adoptadas. Cuando esto se da, la sensacién de soledad y abandono puede extenderse al equipo
de CP que se ocupa del moribundo.

Un difa soleado de julio de 1999, a media manana, presencié la llegada de una mujer de
25 afos en estado muy critico acompafiada de sus familiares (esposo y padres). Previamente los
familiares habfan llamado por teléfono a la consulta, informando sobre el estado en que se
encontraba M. A., por lo que les aconsejaron que trasladaran a su familiar a la consulta para
visitarla y decidir lo que se hacia. Cuando M. A. lleg6 al servicio fue visitada por el doctor M. en
la consulta. Posteriormente, debido a su estado, deciden ingresarla. No habia camas en la sala de
hospitalizacién y mientras buscaban una en el resto del hospital la colocaron en la sala de
“hospital de dia”, donde hay una camilla més ancha y cémoda que las de consulta. Al trasladarla
a la camilla daba la sensacion de se que rompia de tan delgada como estaba. En un inicio, M. A
s6lo venia a visitarse a la consulta, no se queria quedar ingresada. Tampoco entendfa (pregunta
que realizé al médico) por qué le quitaban la dieta (ya hacia dias que no probaba bocado). Con
estas preguntas parecia que no era consciente de su situacion final. Tanto el médico como la
enfermera de la consulta la convencieron para que esperara uno o dos dias a ver qué pasaba.

Para los profesionales esta era una situacion en la que “babia que actuar con rapide”, ya que M. A.
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llegaba en un estado muy deteriorado y estaba tan al limite que podia morirse en la camilla al no
haber una cama libre ni en el hospital oncolégico ni en el general. Entre los profesionales se
establecié como prioridad “comseguir una cama como fuera”, para poder proporcionar confort y
tranquilidad a M. A y a su familia en el tiempo que le quedara de vida. Una de las profesionales
de la unidad que gestionaba la cama se enteré por el centro de admisiéon' que habia retenida una
cama en una de las salas del hospital a las que se habia consultado previamente. Este hecho
alteré6 mucho a todo el personal del servicio de CP y les provocéd una situaciéon de agitacion
general, angustia e incluso enfado por la falta de comprensién por parte de otros profesionales
que no pertenecian al entorno de paliativos. Este comportamiento puede darse en unidades de
hospitalizacion en las que no suelen tratar con pacientes terminales (Sudnow, 1971). La soledad
no queda limitada a que los pacientes no tengan familiares que les acompafien en su etapa final,
que los hay, sino también a que el morir es un acto individual en el que el sujeto emprende su

desapego en soledad.

La tila como reconfortante

La tila suele utilizarse como un reconfortante, sobre todo en momentos que presentan
ansiedad o angustia como la recepcién de una mala noticia y también en este caso, en la agonfa y
la muerte del ser querido. En estos momentos y otros similares las enfermeras o auxiliares de
enfermeria ofrecen una tila. En el SCP la tila cumple su funcién tonificadora en circunstancias
criticas, porque sirve también para que los familiares puedan disponer en esos momentos de
recogimiento con su dolor en un lugar” alejado de miradas indiscretas, donde son atendidos y
escuchados por los profesionales, y también para llorar solos o acompafiados de otros
familiares.

La tila, mas alld de actuar como un calmante, desempena un papel simbdlico aglutinador
y confortador en una situacioén incontrolable y de estrés. Con ese acto se establece un proceso
ritual que instaura un orden aunque sea circunstancial dentro del caos emocional que se genera.

Durante el tiempo que durd el trabajo de campo esta imagen solia repetirse con
frecuencia, hasta llegar, incluso, a convertirse en familiar y adquiria una gran fuerza, sobre todo
cuando un enfermo estaba en el proceso de agonia y en el momento de la muerte. La primera
vez que presencié la escena, como observadora ajena, la sorpresa y el encantamiento fueron
instantaneos, con el riesgo incluso de llegar a convertirme en estatua de sal como la mujer de

Lot y eso que no podia ni mirar hacia atras. Son momentos cargados de gran dolor y de mucho

! Departamento donde se gestionan los ingresos, altas y éxitus del hospital.
? Normalmente la sala de informacién a las familias.
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sufrimiento, en los que el espectador no puede permanecer ajeno a ello sin implicarse
emocionalmente. A modo de ejemplo, en una ocasién en la que me encontraba realizando el
trabajo de campo visitibamos a los enfermos en compafifa de una de las enfermeras para
saludarles y ver si necesitaban algun tipo de atencién. En una de las habitaciones un enfermo
estaba en proceso de agonia, se encontraba acompafiado de su mujer y familiares (madre,
hermana e hijos), la esposa estaba muy afectada y en este momento la enfermera les ofrecié una
taza de tila que fue aceptada tanto por ella como por uno de los familiares. Acompané a la
enfermera al gffice, realizamos las infusiones y las llevamos a la sala de informacién de las
familias, donde permanecieron un rato a solas. Ademas de darles la tila se les consol6 y se
acudi6 a una llamada porque el enfermo se quejaba y la mera sospecha de que sufriera
inquietaba a los alli presentes. Este es un elemento mas de los que acompafian al enfermo y a su

familia en el recorrido final.

Muerte y morir

La mayoria de los espafioles mueren en los hospitales, donde se centra el trabajo de los
rituales y las actitudes en las muertes hospitalarias, por lo que cabe preguntarse scuales son las
consecuencias sociales para el hospital y el personal, para los pacientes y su familia? (Glaser y
Strauss, 1979:5). El morir es un drama casi siempre compartido que provoca ciertos
comportamientos, fantasfas y a veces construcciones mentales altamente elaboradas. Si bien
todo el mundo estd destinado a morir, no se muere siempre de la misma manera ni se concibe la
muerte siempre igual. "Ya sea uno testigo o actor, el drama no se concibe, se representa y se
vive segin los mismos modelos" (Aries, 1982: 160).

Morir en cuidados paliativos sigue siendo, al igual que en otras salas de hospitalizacion,
un acto descontextualizado. Aunque la idea de paliacién pasa por conseguir que los pacientes
mueran en el entorno familiar, no suele ser asi puesto que con bastante frecuencia siguen
acudiendo al servicio de CP para ser atendidos en su momento final. Algunos pacientes mueren
en su domicilio pero son una minorfa. Esto puede ser debido, en parte, a que no identifican su
final, ni lo quieren reconocer sus familiares y también por el miedo a la muerte. He considerado
que mas que tener miedo a la muerte, los enfermos temian al sufrimiento y preferian estar en un
entorno hospitalario para que les pudieran tratar y evitar padecimientos innecesarios. Mas de un
enfermo me ha manifestado que a lo que realmente tenfa miedo era a morir con sufrimiento,
por eso preferia morir en el hospital. Desde las encuestas retomo dos aspectos del temor al
malestar fisico (11; 22%) y también la preocupacion por la familia (5; 11%). A partir de mi

observacion considero que también son los dos aspectos que mas preocupan a los pacientes. La
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familia suele ser muy importante para ellos, les preocupa tener que abandonarla y la pérdida
afectiva que les ocasiona su marcha. De los problemas fisicos, el que mas les descontrola, tal
como he comprobado, es el dolor. Este sigho, que no es generalizable a todos los sujetos con
cancer, es el que subjetivamente mas les acerca a la muerte.

La actitud ante las diferentes muertes la valoro a partir de las respuestas de los
profesionales de CP que, por su contacto directo, poseen una manera particular de responder
ante la muerte de los o#rvs. La convivencia cotidiana con la muerte establece pautas de actuacion
en funcién del aqui y el ahora. “La mort la tine molt present a la meva vida, i penso que la vida és per
vinre-la i per aprofitar-la molt bé. No en sentit gens banal, eh?... vull dir, en sentit de profunditat i de
seriositat”. Pentre01_01.rtf - (252:252). Por lo general, manifiestan que su vida ha cambiado
significativamente, suelen considerarse mas permisivos y sensibles que antes y viven cada
momento con mayor intensidad, y perciben cualquier pequefia emocién y estimulo de forma
mucho mas profunda, tanto en los aspectos positivos como en los negativos.

A la vez, ante la inevitabilidad de la muerte, una opcién puede ser la de darle importancia
en cada momento, sin mas preambulos. “¢Y no piensas en la muerte ni...? Es gue si pensara en la
mterte me volveria loca. La muerte existe. Y es algo que estd ahi. Pero no porque yo trabaje en paliativos. .. lo
sabe todo el mundo. La muerte esta abi. Eso si gue estd abi”. Pentre04_01.rtf - (456:457).

A partir de trabajar con enfermos en estado terminal, la actitud de los profesionales ante
la muerte cambia en 20 (74%) de los profesionales estudiados, siendo este cambio en positivo
para todos ellos.

Algunos enfermo piensan, en momentos concretos, en la muerte como un hecho que se
va a dar en un tiempo proximo.

Paciente: “Es que és una cosa que en aquesta societat no la tenim (la muerte)... No la tenim
assumida. .. Bueno, jo si que la tinc assumida. Mori'm no. .. Jo ja sé que en una hora. .. Mira, abir vam anar
a buscar... tenim el carnet d’identitat caducat i ens vam haver de fer el passaport, i vam anar a buscar el
passaport a Tarragona; i jo me’l vaig mirar i caduca el 2011. 1 quan el vaig veure vaig pensar entre mi:
carribarem? 1 despreés, jo mateixa: és clar que hi arribarem. Ja esta”. Eentre06_01.rtf - (329:330).

La muerte propia es un acontecimiento decisivo en la vida del individuo y, aunque forma
parte del ciclo vital, en muchas ocasiones queda desligada de la vida cotidiana. Para algunas
informantes, su propia muerte es un hecho preocupante pero algo inevitable que hay que
asumir. 3Y como crees que responderias (ante la muerte)? Como te he dicho antes: o sea, puedo hacer
un esfuerzo de madurez —o me gustaria hacer un esfuer3o de madurez—, pero por otro lado pienso que también

me permitiria el lujo de aprovechar y despotricar contra todo y todos”. Pentre02_01.rtf - (382:383).
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También puede estar considerada como un acontecimiento cotidiano y que hay que
aceptar, a pesar de lo que implica social y familiarmente. “;Como lo verfas la muerte? Si. Pues. ..
ni como positive ni como negativo, sino como algo normal que tiene que suceder —y ya esta—, y que hay que...
annque duela, pues tienes que aprender a aceptar”. Pentre04_01.rtf - (232:230).

“eQué significado tiene para ti la muerte? Pues es que a nivel religioso, te podria decir, pues se
supone que después de la muerte viene algo bueno, ;no? Pero no lo tengo tan claro. No es algo sobre lo que haya
reflexcionado mucho a nivel personal, ni siquiera a nivel de pareja. Es un tema... El tema de las creencias
religiosas y de la muerte es un tema que tratamos poco —hablamos mucho con sobreentendidos, o sea con... La
mterte igual un poco la hemos tratado mds abora con el tema de mi suegro y asi, pero... Como no tengo iy
claro qué hay después ni tengo una creencia para decir: “pues es que yo, como creo esto, sé que después va a haber
esto, quie después va a haber lo otro, que después no hay nada...”. Pentre06_01.rtf - 24:64 (276:277).

Por lo general, suele asustar mas el proceso que viene antes de la muerte que la muerte
en sf, sobre todo conociendo el futuro proceso de la misma. L.a idea de concebir coémo se desea
morir esta relacionada mayoritariamente con las esperanzas de evitar sobre todo el sufrimiento.
Los deseos se presentan desde diferentes ambitos, entre los que se encuentra la posibilidad de
llegar a la perfeccion, rozando una muerte idilica. “:Cémo desearias morir? Acompariada por
alguien. Acompanada por alguien, si. Y quizd es un topicazo decir: “en pagz, con las cosas arregladas...” Quiza
tener una muerte. .. bueno, no anunciada, ;no? porque abora, es curioso, ves todas las experiencias de la gente
que dice. .. sobre todo los duelos, ;n0?, cuando dicen “Ay, mi marido se murig, se lo diagnosticaron_y no nos dio
tiempo porque en un mes ya esta’ y las otras comentan “Ab, pues yo tres meses” jno?, y comparan (porque lo
que si he vivido yo mucho en los grupos de duelo es el comparar el sufrimiento; eso se compara muchisimo, sobre
todo entre mades, las viudas con los hijos, ;no?)... El poder decir, mi muerte... no anunciada, ;no?, porque
quizd el saber que tienes una enfermedad y que la tienes mds proxima... creo que no, porque yo creo que la
milerte para mi estd tan proxima ahora, que estgy sana, que manana que me pueden diagnosticar cualquier
enfermedad. Pero el. .. no sé, el poder —es un tdpico, ;no?—, estar en paz y tener las cosas arregladas. No sé. Yo
desearia morir, ya te digo, acompanada; no morir sola”. Pentre05_01.rtf - (415:416).

La idea de morir de cancer y con un diagnéstico de enfermedad terminal ha sido
verbalizada por alguno de los informantes. “S7 és de la meva mort. .. Si jo m’he de morir, jo penso que no
em desagradaria morir-me d'un cancer, per exemple, perqué és com una malaltia amiga. Penso: puc tenir molt
dolor... Pero jo confio que el dolor fisic, amb tots els avenos que hi haura, sera facil de portar. El dolor
emocional ja no ho sé, seh? No ho sé...O penso: el dolor de morir-se un fill, que jo no el tindré mai, que no ho
sabré lo que és. .. pero penso que és terrible. ..”. Pentre01_01.rtf — (324:324).

El tipo de muerte que se vive esta en funcién de la rapidez o lentitud con que se muere.
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La muerte subita es inesperada, en general en soledad, no es posible la despedida y no
hay tiempo para arreglar los asuntos. En las ultimas décadas, por considerar que esta es la
manera de evitar el sufrimiento personal, es la deseada por la gran mayoria de la poblacién
occidental. Esto enlaza con la idea de no querer morir o el miedo a la muerte. “A ver... squé
tipo de muerte crees que es mejor? La instantanea. ;Me puedes explicar un poco por qué? Porgue
no hay sufrimiento. .. no bay sufrimiento. Yo creo que la persona que muere. .. —no sé—, no es que... estd ignal
de preparada que la que estd enferma, porque realmente tampoco nadie se quiere morir, yno? —o casi nadie se
quiere morir—, nadie quiere dejar este mundo por el miedo —yo qué sé—, al después o no sé... Entonces pues, si te
meres de repente, pues para la familia es mds doloroso porgue para nada se esperaba algo asi —si que se sabe
que el final de todo el mundo es eso, pero no se espera, y mids si es mucho mds joven. Y si estds enfermo_y es una
enfermedad incurable y todo eso, es que estd llegando el final, un poco como que te estin anunciando que tu vida
tiene un final y que est legando —que va a durar tanto. De la otra manera no tienes ningin anuncio de nada;
llega y ya esta”. Pentre04_01.rtf - (241:2406).

Familiares: Las muertes inesperadas son peor aceptadas y afectan significativamente a la
vida familiar. “Y eso fue... le dieron a mi padre el alta por ejemplo hoy, y el miércoles murid. .. digamos, si,
como si le dieran el alta el sabado —el sibado, que fue cuando vino de alta— y el miércoles mi padre ya estaba
muerto. Fue aquello. .. nny, nny, muy... Y la muerte de mi padre fue muy violenta”. FentreO4_01.1tf -
(92:92).

La muerte subita o repentina, considerada desde el siglo VI al XII como la marca de una

maldicion (Aries, 1982), es una de las principales causas de muerte en los paises industrializados.

La muerte de los enfermos con cancer cuenta con un periodo largo y previsible para
morir. Es una muerte que si bien era deseada y aceptada hasta finales del siglo XIX, en la

actualidad se prefiere no enterarse de lo que acontece, en definitiva no tener que sufrir.

La muerte lenta hace referencia a una forma de morir que se da en un tiempo
determinado, la persona va perdiendo progresivamente facultades hasta que entra en estado de
coma. Va implicito el estar acompanado de los suyos, poder despedirse y arreglar sus asuntos. El
moribundo va perdiendo sus facultades progresivamente. Es una muerte habitual en el cancer y
en CP. Los profesionales la aceptan mas que la que tiene un proceso mas rapido. Les da tiempo
tanto a ellos como a los familiares de asimilar la pérdida.

Los profesionales, en su contacto directo con la enfermedad y la muerte, suelen
presentar impacto por descontrol exacerbado de los sintomas, dolor dificil, la edad de los
afectados e hijos, y porque se desencadena un proceso riapido de terminalidad. En la
investigacién cuantitativa del proceso de agonia y muerte refirieren las siguientes situaciones: no

control de sintomas 12 (44%), vivencia emocional nueve (33%), otras situaciones” cuatro (15%)
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y pacientes jovenes dos (7%). Desde la observacion coinciden las estadisticas en cuanto a no
control de sintomas, situaciones emocionales, pacientes jévenes y se aflade madres con hijos
pequenos.

La soledad de los moribundos se relaciona con la posibilidad de morir solos, incluso en
situaciones en las que estos se encuentran acompafiados por los suyos. Es cada vez mas
frecuente, sobre todo, a partir de que se muere mas que antes en una institucién hospitalaria que
en el entorno sociofamiliar. Este es un tema ampliamente teorizado por autores de diferentes
disciplinas. La soledad del moribundo presenta un problema social al que es dificil dar
explicacién y unificar debido a la complejidad de este acto y a su caracter individual. “A/ entrar,
Y0 la cogi de la mano y ella me la apretd —;sabes?—, fue como decir... Yo (para) esa muerte no estaba preparada
porque. .. senti... quizd una de las muertes que mds pena, que con mas pena he vivido porgue pensé: esta mujer

qué sola se ha muerto, sno?”. Pentre05_01.rtf - (141:141).

En los ultimos momentos de vida del moribundo, este puede estar acompanado por
familiares, ya que conocen a ciencia cierta su final. “sMuri6 solo? No, 7. ;Con quién estaba? Su
mujer, su hija, el novio de su hija_y yo; estabamos alli los cuatro. Y continuamente habia alli como minimo dos
personas. Y ... bueno, supongo que también porgue ignal tenian miedo, sno?, por el miedo a estar uno solo
porgue sabiamos qué podia pasar”. Pentre06_01.rtf - (200:204). En la etapa final, es frecuente que los
familiares y el enfermo, cuando aun esta consciente, no expresen sus sentimientos y la muerte
llegue sin mediar palabra, introducida en un aislamiento comunicativo, aunque estén todos

presentes.

Morir solo en los hospitales hace referencia a la ausencia del entorno familiar rodeado de
familiares y amigos. La soledad del moribundo es una situacién propia de los centros
hospitalarios debido a su frialdad y burocratizacién. “Ahora que dices eso. ¢Crees que muchos
enfermos mueren solos o estan solos? Yo creo que si. Yo creo que si. 84, si. Y que también. .. es curioso,
pero muchos que a lo mejor estan rodeados de mucha gente. Si; y tanto, suelen morir solos, ;Incluso en paliativos?
Incluso en paliativos. En la unidad si. 7, si... si. Y es algo que yo por ejemplo me he dado cuenta ahora en los
grupos de duelo...”. Pentre05_01.rtf - (145:149). Morir en el hospital es un acontecimiento
relativamente reciente que tiene sus inicios a mediados del siglo XX con el avance de la
medicina y la medicalizaciéon de la muerte. Cada vez mueren mas personas en los hospitales,
alejadas de sus familiares, exentas de privacidad y en soledad. Es decir, ocultas y sin testigos
(Thomas, 2001: 89; Aries, 1982). En definitiva, todo ocurre como si nadie debiera saber que

alguien va a morir.
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Partida del paciente

El momento final plantea muchas disyuntivas aunque sea en un espacio en donde la
muerte es un hecho cotidiano. Cada individuo tiene su forma especifica de ser y estar, no basta
con pasar por un nimero determinado de sucesos para saber como actuar y posiblemente

congelar la imagen de los sentimientos, para que no afecte.

La despedida es una accién significativa y habitual que se da en toda relaciéon social. En
ella se establece un tiempo de distanciamiento o separacion que, dependiendo de las
circunstancias, es de caracter temporal o definitivo. Durante ese periodo las personas van
preparandose para adaptarse a la pérdida del ser querido. Con la muerte, la despedida adquiere
gran importancia y significado, ya que esta separaciéon o ruptura es definitiva e inevitable. Yo
observaba como ocurtian los hechos en torno a esta despedida entre el enfermo y sus familiares
pero, al tener unas connotaciones personales e intimas, me era dificil coincidir para presenciar
dichas despedidas. Mi estrategia consistié en averiguar las posibles despedidas entre el paciente y
su grupo social a través de los profesionales. Asi, cuando una persona fallecfa solia preguntar si
conocfan como se habia dado el proceso de la despedida. Es un tema que esta relegado a la
esfera de lo privado, por lo que existe dificultad en conocer exactamente cuales son los
verdaderos motivos que les impulsan a despedirse o no.

Paciente: ‘¢Ha pensado en algin momento en la despedida? S7 estuviera consciente y no
estuviera muy mal, si me gustaria despedirme. No sé como seria, no sé cimo voy a estar”. Eentre07_01.xtf -
(552:553). El tiempo del adids acontece si el paciente es conocedor de su muerte inmediata. La
despedida es un acto considerado necesario por todos los que participan en el mundo de CP y
algunos moribundos lo llevan a término, pero una gran mayoria no.

Aunque, durante el proceso de terminalidad la familia cuenta con diferentes momentos
en donde poder expresar sus sentimientos conjuntamente con el enfermo, la despedida es un
acto en el que confluyen las emociones y adquiere mayor significado para la familia en aquellos
momentos en los que el moribundo aun esta consciente. La despedida en CP presenta una
aparente improvisacion, puesto que no esta valorada por los profesionales de cuidados paliativos
como una accién previa en la que tengan que preparar al familiar para ella.' El acto de
despedirse es algo estimado positivamente por los familiares. Durante el proceso de
terminalidad la familia no suele verbalizar su deseo de despedirse, pero si que lo manifiesta una

vez fallecido el familiar y constata que no lo ha podido hacer a causa de su gran conmocion.

! Durante el periodo de la investigacion no se realizé la preparacion al familiar del agonizante y al ser preguntados
los miembros del servicio al respecto, la respuesta de alguno de fue que eso correspondia a la familia. No figura en
el protocolo de agonia existente en la UCP.
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El momento del adiés es considerado un acto puntual y suele posponerse entre los
familiares. Queda la esperanza de que el acontecimiento se alargue en el tiempo. GTu has
pensado si te gustaria que estuviera consciente, o sea despedirte estando ella consciente? Hombre,
no lo he pensado. Pero me gustaria. Es que, ya te digo, ese momento azin no... Yo pienso que asin ha de estar
miicho peor para que legue ese momento —annque realmente las cosas pueden ir muy rapidas. Como la ves que se
mieve por la casa. ..y abora, incluso abora le han recetado una medicacion que es para subirle un poco el animo
Y parece que esta un poco mds...". Fentre02_01.rtf - (217:218). La dificultad estriba en encontrar el
momento clave para tratar el tema y despedirse.

A veces es directo. “GUstedes han hablado de su situacion de enfermedad? Hombre. ..
Cuando a ., lo ingresaron aqui, que lo pasaron de alli, pues me dijo: A., esto es cuestion. .. puede ser un mes,
pueden ser dos semanas, pueden ser tres meses. ... pero que sepas que me voy. ol me lo dijo claramente. Y me dijo:
Sabes que esto es grave, que esto no es ninguna cosa de. .. que lo mismo puede durar un mes que dos meses que. ..
a lo mejor seis meses”. Fentre04_01.rtf - (405:408).

La idea de la despedida suele ser un deseo prioritario en el individuo, aunque por lo
general se practica poco. Los profesionales lo consideran oportuno y necesario, sobre todo,
porque comprueban que cuando los familiares no se despiden les afecta emocionalmente y se les
convierte en una obsesion. “¢:Se despidior No. Y es una cosa que su mujer ahora no para de preguntarme
¢No? ¢Y por qué? Y sta crees que €l lo sabfa que se iba a morir? Digo: hombre, supongo que lo habrd
pensado. Dice: ;Y entonces por qué no se despidid? Y cuando estaba en el velatorio, cuando estaban todos, no
paraba de decirle. Y no te bas despedido de mii, [y no me has dicho adids”... Para mi eso... Yo creo que fue peor

verla a ella, después, que el hecho de que él se muriera, 3n0?”. Pentre06_01.14f - (197:198).

Las despedidas que se realizan en CP, por parte de los familiares, son decididas por ellos
y el enfermo, pero como desconocen, a veces, cuando es el momento adecuado, suelen

adelantarse o no llegar a tiempo.

En cuanto a las muertes que mas impactan a los profesionales quedan reflejadas en la

tabla n® 18.
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Tabla n°. 18. Muertes que mas impactan a los profesionales

Mucho Bastante | Poco Nada
Frec. (%) Frec. (%) Frec. (%) Frec. (o)
Enfermos con hijos pequefios 13 (48) 11 (41) 14 0
Adolescentes 13 (48) 12 (44) 14 0
Enfermos significativos 8 (30) 11 (41) 3 (11) 14
No previstas 8 (30) 9 (33) 6 (22) 0
No control de sintomas 18 (67) 7 (206) 14 0

Manifestaron exteriorizar su afectacion ante una muerte impactante: Siempre cuatro
profesionales (15%), casi siempre 11 (41%), a veces 11 (41%) y nunca uno (4%). La forma mas
frecuente de exteriorizarla es la impotencia, segin expresaron 20 profesionales (74%). Lo
comparten con sus compafieros siempre o casi siempre 18 (67%) y a veces ocho (30%).

Para finalizar, me sustento en que “la enfermedad, la muerte y la finitud se concretan en
el cadaver, en el cuerpo humano. Y la salvacién o, por lo menos, una representacion parcial de

la misma, esta presente en la eficacia técnica de la medicina”. (Good, 2003:167).

5.14. Discursos sobre la muerte

Cuando se presenta una pérdida los afectados pasan por unas fases o momentos de
duelo, como el de la propia muerte. Si bien el duelo se vive como una experiencia individual,
psicoldgica, psicosocial y psicobiologica, es también una realidad colectiva, aunque cada vez
mas el duelo se hace mas privado y las manifestaciones publicas ante la muerte han
cambiado y siguen cambiando cada vez mds, como ya se ha dicho en el capitulo anterior
(Tizén, 2007:27). Las respuestas pueden ser variadas y dependen de la forma cémo cada
persona responde y elabora cada etapa.! Aquf destaco las etapas que méas manifestaron los

enfermos y familiares mientras permanecieron en la unidad de hospitalizaciéon de CP.

! Las etapas ya indicadas previamente no se dan todas, ni por un igual en todos los enfermos, y cambian
dependiendo del estado emocional que presenten. La negacién puede mantenerse constante en una persona y pasar
a otra al final de su vida, o no.
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Duelo establecido

La pérdida significa para el doliente privarse de vivencias, sentimientos, sensaciones que
procedian o transmitia el ser querido. Imaginarse una pérdida es un acto que ocasiona inquietud
y deseo de que no ocurra esa desgracia o se alargue en el tiempo. “Ahora, cuando has dicho
eso... ¢Qué es para ti la pérdida? La pérdida. .. La pérdida para mi es muy dolorosa. Depende de qué es
dolorosa; mucho. A mi esto... Prefiero no pensar en pérdida. Prefiero no perder cosas que quiero ni pensar en que
las tengo que perder —aunque sé que va a llegar algiin dia ese momento. Pero prefiero no pensar en eso. Llegard, y
cuando llegue tendré que enfrentarme, no tendré mds remedio”. ;Pérdida serfa una muerte o serfan mas
cosas para ti? Pérdida es no volver a ver, a sentir, a tocar. No tiene por qué ser muerte. Puedes perder un perro,
Y entonces no lo vuelves a sentir, ni a oler, ni a tocar, ni a escuchar; sabes que estd, que esta en algin sitio, pero ti
lo has perdido; lo tienes en tu recuerdo solo, y para mi eso pues, a lo mejor, hoy por hoy todavia no es suficiente;
necesito mas. Necesito eso, el contacto”. Pentre04_01.rtf - (462:460).

Hipotéticamente uno puede prepararse para las pérdidas pero cuando acontecen la
manera de afrontar y elaborar esas pérdidas puede ser diferente. “sCrees que uno se puede
preparar para esas pérdidas? Yo creo que no. Yo creo que no. De hecho. .. Quizd, conforme vas creciendo,
vas siendo mds consciente de que a lo mejor llegard —y mids en mi caso, porque yo estoy separada de ellos; para ni,
ctando los veo y me vgy, siempre es una despedida que yo llamo definitiva porque pienso: “quizd no los vuelvo a
ver. Pero... Y quizd, conforme va pasando el tiempo, tomas midis conciencia de que a lo mejor va a llegar ese
momento; pero Yo creo que no te preparas a que legue ese momento —quid es porque como niegas, haces una
negacion, no quieres que llegue nunca... no te puedes preparar. Yo creo gue no”. Pentre05_01.rtf -
(194:195).

El duelo' estd relacionado con el periodo en el que se muestran a nivel psicoldgico,
biolégico o social fenémenos mentales o conductuales relacionados con la pérdida. Ante toda
pérdida existen momentos de protesta, tristeza, desesperanza y culpa con insomnio y ansiedad o
alguno de ellos. Estos procesos psicologicos precisan de una respuesta progresiva de
elaboracion del duelo (Tizon, 2007:48). Aunque la muerte se prevea con bastante tiempo, como
es el caso de algunos enfermos de cancer, cuando llega se produce un sentimiento de pena.

El tratamiento de duelo suele concederse a una clase limitada de personas proximas al
fallecido. El estatus de duelo abarca normalmente a individuos directos que son conyuges,
hermanos, hijos y padres del fallecido, por lo que tienen derecho legitimo a usar la categoria del
mi, en contraposicion a los que tienen que ganarse dicha categoria como reconocimiento de

proximidad con el muerto (Sudnow, 1971). Desde este planteamiento de legitimacion del 7z se

! Duelo, segin el Diccionario de la Real Academia, significa dolor, lastima, aflicciéon o sentimiento. Es un término
conectado con el término latino dolere (doler) y hace referencia a un dolor. Otro significado es fatiga o trabajo
también valido para considerar en el concepto de duelo actual (Tizon, 2007:44).
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plantea el duelo de una muerte reciente del pariente préximo (esposo). Este proceso de duelo
cuenta con la caracteristica de que no ha presentado un proceso de la enfermedad y que la
muerte se ha sucedido casi de inmediato, en un corto espacio de tiempo. Desde la observacion
constato que estos acontecimientos suelen provocar un gran impacto emocional, rechazando
todo contacto con el mundo exterior y con algo que recuerde al fallecido.

Para Glaser y Strauss, la formaciéon que reciben los profesionales en los hospitales es
especialmente para manejar los aspectos técnicos. No hacen énfasis en cémo hablar con los
moribundos, cémo informar de la muerte inminente o cémo hablar con los familiares. Esta
actitud moral es compartida por los profesionales en el trabajo con los pacientes en estado
terminal que mueren en el hospital (Glaser y Strauss, 1979). La conducta hacia la muerte de los
profesionales es muy parecida a la de los no profesionales. Los procesos de duelo guardan
relacién con el conjunto de fendémenos psicologicos —conductuales, emocionales, cognitivos y
psicosociales— que van desde que se presenta la pérdida afectiva hasta la elaboracién del mismo
(Tizon, 2007:48).

Para algunos informantes, el motivo del duelo anticipado puede ser cuando existe la
certeza de que hay una patologfa terminal, por convencimiento de los familiares e incluso de los
profesionales sanitarios de que la muerte sucedera en fechas proximas. Algunas familias, en esa
situacion, suelen iniciar ya el proceso de duelo. Es el caso de un paciente que fue intervenido de
una hernia hace ocho meses y estaba ingresado en la unidad de CP. Cuando le realizaron la
intervencién vieron que estaba zzvadido y a la familia le comunicaron que no disponfan de mucho
tiempo. La esposa, con la informacién del prondstico, inicié el proceso de duelo a partir de la
intervencion ya que el tiempo que le daban al enfermo era muy limitado —horas, dias, maximo
un mes. El paciente ingresé en la unidad de hospitalizacién por presentar un dolor difici/ de
controlar. En este caso concreto, todos eran conscientes de lo que les acontecia, tanto el
paciente que manifestaba que “sobraba”, como la mujer que estaba a la espera del desenlace y los
profesionales que estudiaban la mejor manera de apoyar a ambos.

La elaboracion de las pérdidas en un duelo denominado #ormal implica llegar a una meta
tras multiples obstaculos. El horizonte suele vislumbrarse lejano. “Se murid el 5, precisamente a las
10 y media o por ahi se murid. Pues ya ves ti... Y a las 3 y media el dia 6 lo enterramos. Quieras o no quieras,
pues todo eso —pues ya ves tri—, se me pone a mi en la cabeza y me pongo fatal. .. fatal. Y es lo que dice el doctor:
es quie es muy reciente, y le vino de sopeton. .. Porque claro, cuando ya dices que lo tienes enfermo, que —dices—, lo
has tenido ya ahi y ya sabes que se te va a ir... es muy diferente. Pero claro, que ti sepas. .. Que dices: bueno, si
lo que mi marido tiene no es nada malo. Porgue nos decian que malo no era nada”. Eentre09_01.rtf -

(454:454). En una situacién de duelo por la pérdida reciente de la persona querida el doliente
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suele elaborar una respuesta depresiva, en la que no encuentra salidas. También, la angustia y el
autorreproche por no haber hecho lo suficiente por sus familiares puede ser una de las quejas
que realizan en esos momentos y al final cuando se aproxima la muerte del ser querido. Entre
los reproches cabe citar el no haber acudido a otros terapeutas dentro del pais o de EEUU. A
veces estos reproches también derivan hacia los médicos que supuestamente se han equivocado
o no han realizado las suficientes investigaciones para detectar antes complicaciones y prever
metastasis. La sensacion de culpabilidad suele darse antes de la muerte e incluso después de la
misma, por lo que a veces el deudo se siente culpable por lo que sintié o no llegd a sentir
durante el duelo (Tizén, 2007:168). Los duelos considerados patolégicos no suelen ser
frecuentes en el SCP, ya que se dan en un tiempo en el que la mayoria de los familiares han

perdido el contacto con el servicio y suelen buscar otras vias de informacién y tratamiento.
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Capitulo 6. Conclusiones: un paso adelante

La presente investigaciéon me ha permitido cubrir los objetivos enunciados y confirmar
el planteamiento de los interrogantes y de dichos objetivos. Resalto la importancia que adquiere
el cancer y la muerte en los procesos enfermedad/atencién de los enfermos, sus familiares y los
profesionales de cuidados paliativos (CP). En cierta manera, el contexto del padecimiento del
enfermo terminal tiene su eje en el estado de irreversibilidad, los procesos de terminalidad y las
practicas, asi como en las diferentes estrategias utilizadas y su articulacién con los saberes
médicos y la instituciéon con los que interactia. A continuaciéon enuncio los objetivos para
sustentar la confirmacién tanto de cada uno de los interrogantes como de los objetivos, por
guardar correspondencia entre si.

El primero se refiere a /a descripcion y andlisis de los modos de construccion sociocultural del proceso
de morir de los pacientes de cancer en situacion terminal, en interaccion con su contexto social y hospitalario.

Los enfermos de cuidados paliativos, a partir del momento de ser diagnosticados de
cancer, manifiestan no comprender lo que les esta pasando, que ya nada es igual que antes y que
se sienten impotentes ante los hechos. Inician una etapa de hospitalizacién y tratamientos que
les modifica radicalmente la vida, pasan en muchas ocasiones de auténomos a dependientes,
adquieren el rol de enfermo y suelen dejar, con algunas resistencias, parte de los roles sociales y
familiares a la espera de que todo cambie. El cancer les traza un itinerario dificil con
experiencias negativas como sufrimiento y dolor que les produce momentos de incertidumbre y
desesperacion. No encuentran salida a lo que les acontece y algunos suelen asociatlo con el
destino y la decisiéon divina. Aunque la etapa del tratamiento es traumatica para una mayoria, es
positiva porque cuentan con un tiempo para combatir la enfermedad y poder recuperarse. Es
en esta fase primera cuando la lucha por combatir la enfermedad tiene mayor fuerza y
depositan su confianza en el tratamiento y en los médicos.

A pesar de que cada vez hay mas personas con cancer que se curan, segun las
estadisticas, hay que considerar que en nuestro pais sigue existiendo, y que esa estadistica no es
valida para aquellas personas que protagonizan un proceso de enfermedad y muerte, ni
tampoco para sus familiares. Los enfermos de CP suelen considerar que “es una enfermedad
maligna en la que aun falta mucho por investigar”, “no se la merecen”, “les afsla de su
entorno”, y reconocen que a pesar de afrontar la enfermedad esta continta, “les ha tocado”, y
es su destino ineludible.

Este comportamiento y rechazo del cancer lleva a un aislamiento del enfermo y sus
familiares implicados en guardar ese secreto que no queda limitado a un simple ocultamiento.

No establecen una relacion como grupo, permanecen aislados y no se identifican como
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enfermos en situaciéon terminal. La atencién a las caracteristicas culturales del enfermo y sus
familiares, asi como las particularidades del cancer, trazan una serie de necesidades especificas
que le confieren rasgos socioculturales propios. El enfermo de cancer en su primera etapa de
enfermedad se ha impregnado del modelo biomédico que se centra en conocer la enfermedad y
los efectos del tratamiento. En la etapa final de la enfermedad, en cuidados paliativos, tratan al
paciente desde el concepto holistico, aunque los enfermos y familiares cuentan con aprendizajes
del modelo curativo y suelen permanecer a la espera de ser curados.

Retomo lo que Glaser y Strauss denominan contexto de conciencia sobre la
terminalidad del paciente, y es lo que cada persona sabe en el proceso de interaccion sobre el
estatus del paciente, y el reconocimiento de la conciencia de cada uno (Glaser y Strauss, 1979).
Este contexto es complejo y cambia, no permanece estatico. Aunque la gran mayoria de
enfermos y familiares mantienen el deseo de curacién, a medida que avanza la enfermedad y
pierden facultades suelen cambiar su situaciéon de conciencia de sospecha o conciencia cerrada
por la de conciencia abierta, en algunos casos, mientras que en otros se mantienen con la
conciencia cerrada o la de sospecha. En el caso de los familiares, suelen estar informados desde
el inicio del diagnostico y el prondstico, pero con relaciéon a los enfermos una gran mayoria se
mantienen en conciencia cerrada o de engafio mutuo, aunque, en contra de los deseos
familiares, el enfermo puede cambiar de conciencia y pasar por otras como la de sospecha e
incluso llegar a la de conciencia abierta. En cuanto a los profesionales, los que pertenecen al
medio sanitario en general se encuentran mas reticentes a informar y provocan estados de
conciencia cerrada o de sospecha, mientras que en cuidados paliativos suelen informar, salvo
alguna excepcion, y evitan el engafio, por lo que dan la informacién en funcién de la demanda
del enfermo. A los familiares suelen convencerlos de que los enfermos tienen que estar
informados si ellos lo desean. En la practica, la gran mayoria de los enfermos estan informados
de su diagnéstico y los menos de su pronéstico. El equipo manifiesta que es frecuente que los
enfermos expresen que no quieren conocer “cuando va a ser su final”.

La familia toma conciencia de la gravedad de la enfermedad a partir de padecer cancer
uno de los componentes del grupo familiar. Es significativo lo generalizado que esta que la
familia se niegue firmemente a que el enfermo esté informado del diagnéstico de cancer y atn
menos del prondstico, por considerar que la respuesta puede ser adversa para el enfermo y
desean protegetlo. En todo el proceso de la enfermedad/atencion/muerte de los enfermos, la
familia ejerce un papel significativo de ayuda que marca la diferencia con aquellos casos en los
que el paciente carece de familia o esta se excluye de acompafarlo. Tanto los enfermos como

los familiares evitan, por lo general, mencionar en sus conversaciones la palabra cancer, como si
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su sola evocaciéon pudiera contaminarles, sentimiento que llega a producir contradicciones y
sufrimiento a los familiares. En el caso de referirse al cancer, suele ser con terminologia
imprecisa como “eso” u otros sin6bnimos, o despectivamente como “la mala tia esa”.

Los profesionales consideran que la familia asume un papel importante con los
pacientes oncoldgicos, que les afecta mucho la situacién, expresando que es como “dar un
mazazo a toda la familia”. Destacan que los familiares, a diferencia de otras ocasiones, en los
grupos de duelo que han dirigido se atreven a tratar el tema del cancer e incluso a llamatrlo por
su nombre. Uno de los aspectos que mas les impacta a los profesionales es cuando el cancer, en
fase avanzada, se hace visible externamente cambiando la imagen del enfermo y haciéndole
consciente de su situacién, con el sufrimiento que ello implica. Es una situacién que tampoco
desean que les suceda a ellos. A los paliativistas, el hecho de estar en contacto directo con el
cancer no les garantiza que puedan responder a todas las demandas que se les presenta, sobre
todo en momentos impactantes para ellos. Hablar de la muerte en cuidados paliativos no es
facil aunque el equipo suele expresar que los enfermos tratan con ellos lo que les preocupa y lo
que no se atreven a hablar con sus familiares. Los profesionales creen que las personas no
mueren de manera diferente a como han vivido, porque es un hecho que se repite
constantemente. Consideran que los comportamientos al final van a ser de tranquilidad,
inquietud, miedo u otros, en funcién de las actuaciones mantenidas a lo largo de su vida. Esta
observacion puede sustentarse en los aprendizajes socioculturales aprendidos y manifestados
por los individuos en su proceso de vida. Por ello, podria deducirse que la muerte es una
continuacién de la vida.

Tanto el enfermo como la familia y los profesionales consideran que si pudieran elegir
el tipo de muerte, la mayoria optarfan por tener una muerte subita para evitar el sufrimiento.
Pero si se trata de la muerte de un familiar, la familia acepta peor la muerte inesperada que la
muerte lenta. El lugar adecuado para morir deberfa ser un buen ambiente social, siendo este
generalmente como lo desean los interlocutores, el domicilio del paciente junto a su entorno
familiar. Esta es una prioridad mantenida por los CP y un cambio importante socialmente,
aunque lamentablemente una gran mayoria aun siguen muriendo en las salas del hospital y en
cuidados paliativos. LLos deseos superan a la praxis. La esperanza suele ser proyectada hacia la
esperanza de vivir, alargar la vida al maximo, tanto por parte de los enfermos como de sus
familiares. Cuando los enfermos se expresan sobre su muerte, les angustian aspectos como
morir con sufrimiento y que sus familiares sufran con su ausencia, mas que el mero hecho de
morir. Subrayo que algunos enfermos prefieren morir en CP por estar mas protegidos, sobre

todo ante el sufrimiento y la incertidumbre de lo que pueda sucederles. LLa mayoria prefieren
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morir acompafiados de sus familiares, también los profesionales. Los familiares suelen desear
que sea una muerte rapida y que no sufran. Para los profesionales es significativo mas que el
morir en si, como mueren los enfermos y de quién van a estar acompafados. A mi juicio, la
esperanza en el morir consistirfa en brindar al muriente la posibilidad real y concreta de morir
reposadamente, en un entorno agradable y junto a sus seres queridos. También que estos
puedan procesar el morir, y luego el duelo, debidamente, por lo que considero prioritario que la
persona tenga la opcion de saber, si es su deseo, que se va a morir, que pueda decidir en donde
morir y en compafifa de quién.

En la actualidad, los funerales y los ritos funerarios son escamoteados y la relacién con el
cadaver se torna molesta (Thomas, 1993). La muerte es apartada de nuestra vida cotidiana y
expresada en recintos en los que sélo participan el enfermo y la familia, cuando les toca.
Frecuentemente oimos que no nos enseflan a morir y que no estamos preparados para ello.
Posiblemente la ensefianza de la muerte pase por considerar que esta forma parte de la vida y
para ello no tiene que ser escondida ya desde la infancia con el alejamiento de la escena
mortuoria desde las familias, extendiéndose a la sociedad en general. A partir de las narraciones
compruebo que durante la infancia de los interlocutores, en décadas anteriores, solian participar
de la muerte, despedir a sus seres queridos y elaborar su duelo ayudados por el grupo de su
entorno social. En la actualidad quedan vestigios de ello en las zonas rurales, aunque cada vez se
individualiza mds la muerte y pertenece a las pompas funebres y a los familiares, evitando la
participacion del grupo social. La ensefianza de la muerte deberfa impartirse desde la etapa de
escolarizacion. La conducta de los profesionales hacia la muerte es muy parecida a la de los no
profesionales. La formaciéon que reciben en las universidades y en los hospitales, salvo
excepciones, es basicamente para manejar los aspectos técnicos. No se enfatiza en como hablar
con los moribundos, cémo informar de la muerte inminente o cémo hablar con los familiares.
Los profesionales de la salud tienen que contar también con una formaciéon psicoemocional. Si

no elaboran sus propios duelos, dificilmente pueden ayudar a otros a construitlos.

El segundo objetivo trata de analizar las representaciones y las pricticas sociales de los pacientes

con cdncer ante los cambios corporales.

Los enfermos experimentan cambios significativos como limitaciones fisicas que les
obligan a adoptar nuevos habitos, y emociones como el miedo al deterioro, al dolor y a la
muerte. La imagen del cancer asociada a deterioro, sufrimiento y muerte con dolor es evocada
frecuentemente por los enfermos de cuidados paliativos, que, para evitarlo, prefieren morir en

este ambito hospitalario que en el contexto familiar.
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Los familiares suelen participar directamente del proceso de s/e/a/m del enfermo, por
lo que se implican directamente y comparten con €l los cambios de imagen y psicoemocionales,
ocasionados por procesos degenerativos, limitaciones y episodios de dolor, sin encontrar
explicacién a tanto sufrimiento y deseando en muchas ocasiones que todo termine para que el

familiar deje de sufrir, aunque eso les produzca afliccion.

Teniendo en cuenta que existen diferentes tipos de sufrimiento y que la ciencia ha
avanzado significativamente en la aplicacion de sus tratamientos, los profesionales son
conscientes de que no pueden conseguir en todos los casos una erradicaciéon del dolor. Aun y
asi, consideran que es uno de los sintomas que les ocasiona mayores dificultades en cuanto al
momento de elegir el tipo de tratamiento mas eficaz y que les inquieta en situaciones de dolor
persistente, ya que son dificiles de controlar emocionalmente, al igual que les ocurre con las

manifestaciones externas del cancer en fase avanzada.

El sufrimiento fisico y psicoemocional es una constante en CP que afecta tanto a quien
lo padece como a los familiares y a los profesionales. A los enfermos que han padecido
sufrimientos y dolores les inquieta que esos episodios se repitan, a los familiares que el enfermo
pase por periodos de sufrimiento fisico y psiquico como queda reflejado en las narraciones y en
los datos estadisticos. En el caso de los paliativistas, tanto sufrimiento les cambia y afecta hasta
llegar a desear, en ocasiones, ponetle fin e incluso alejarse cambiando de profesion. Consideran

que el sufrimiento y el dolor es lo que menos soportan y les gratifica.

Si pensamos en las “dimensiones antropolégicas profundas” de la muerte, desde nuestra
vision occidental de la muerte y el morir, el sufrimiento estd y no siempre se puede evitar, ni
siempre es nocivo (Esteban, 2003.168). Como indica Le Breton las manifestaciones de dolor
actian como proteccion del organismo ante posibles peligros. Sin la advertencia del dolor y la
capacidad de sufrir el individuo estarfa expuesto a situaciones de riesgo en cuanto a su existencia
debido a su vulnerabilidad. Este conforma al individuo y le prepara para combatirlo cuando se
presenta. (Le Breton, 1999). Si bien es cierto, hay sufrimientos que se pueden evitar y otros no,
por lo que se desconoce qué se puede hacer con estos ultimos. Una situacion irreversible como
la muerte pone en cuestioén el deseo de vivir y, a la vez, la capacidad de aprender a morir. Esta
situacion conlleva que las personas que acompanan y atienden al moribundo estan sufriendo, y

que en CP puedan ser atendidos y orientados para elaborar de manera positiva su duelo.

El tercer objetivo trata de describir y analizar las representaciones y las pricticas del proceso de

enfermedad) atencion/ muerte en los grupos integrantes de cuidados paliativos.
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En el analisis de las representaciones y las practicas sociales de los enfermos, familiares y
profesionales sanitarios, normalmente existe una diferencia entre lo que piensan y lo que hacen
con respecto a los procesos de s/e/a, tal como sucede en el caso de muchos enfermos que son
conscientes de su gravedad pero se niegan a visitar a un terapeuta cuando inician los primeros
sintomas del cancer. La idea principal es que son manifestaciones que pueden alejarse igual que
han venido, que tienen otras cosas mas importantes que hacer y no pueden perder el tiempo. A
medida que la enfermedad avanza se convencen de que algo esta pasando y a veces es la familia
quien influye en la toma de decisiones, la mayorfa de las veces es la sintomatologia la que se
agrava y no pueden esperar. Por lo general inician su trayectoria en la bisqueda de salud en la
consulta del médico de cabecera. A partir de ahi, pasan por unos periodos terapéuticos que les
aproximan a la realidad de la enfermedad o se mantienen a la espera de los acontecimientos.
Posteriormente, con el ingteso en CP, en el proceso de enfermedad/atencion/muerte los
enfermos suelen mantener actitudes de pasividad, cuando no saben o sospechan, o actitudes de
espera cuando son conscientes de su futuro. En ambos casos pasan por momentos de
incertidumbre y desesperanza, seguidos de otros, mas constantes, de esperanza en la curacion o
en desear objetivos a cumplir con los familiares y amistades. Cuando pierden la esperanza, la
muerte llega relativamente rapida. Los familiares y los profesionales son conscientes, de
diferente manera, de lo que le pasa realmente al enfermo pero entran en contradiccion entre lo
que piensan y sus actuaciones en cada situacion, omitiendo hechos o modificando la realidad

con frecuencia.

Con referencia al padecimiento de los diferentes tipos de cancer, este esta sin duda
determinado por los saberes biomédicos, en una primera etapa, combinados con los saberes
paliativos en el entorno de la paliacién. La eficacia curativa depende, en el periodo de busqueda
de salud, de cada episodio de enfermedad, por lo que se considera que la biomedicina —con la
alta tecnificacion de que dispone- es la que posee mayor eficacia curativa, en cuanto a que esta
capacitada para tratar mayores tipos de cancer. Cuando los tratamientos son desechados, por el
riesgo que producen, los sustituye la eficacia paliativa para conseguir el mantenimiento y control
de sintomas, evitar o atenuar el sufrimiento, dar soporte psicoemocional y procurar bienestar
hasta el final de la vida. Aunque los pacientes y familiares suelen estar informados de los dos
tipos de terapia y perciben su deterioro progresivo, casi hasta el final, suelen esperar que algin

tratamiento nuevo les pueda curar.

La relaciéon de saberes observada en los enfermos y familiares se encuentra en los
padecimientos de cancer y se expresa en la estructura del modelo médico hegemonico, siendo el

principal recurso de atencién aplicado y, en el modelo paliativo, utilizado en la fase de
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terminalidad. Los saberes médicos determinan el lenguaje de los enfermos y familiares ya desde
el inicio de la enfermedad y se mantiene durante todo el proceso de
salud/enfermedad/atenciéon/muerte. Algunos enfermos, los menos, buscan informacién sobre
la enfermedad en diferentes medios, ademas de la recibida por los sanitarios. Otros hacen el
aprendizaje, casi exclusivamente, de lo que les transmiten los médicos, otros profesionales y los
medios de comunicacién. Lo que llama la atencién es que la terminologia que utilizan los
enfermos se ajusta al diagnostico y el prondstico dados, asi como al tratamiento, y pruebas
exploratorias, pero no suelen corresponderse con las manifestaciones de la gravedad de su
situacién. Algunos enfermos catalogan su enfermedad como otra cualquiera y consideran que
pueden morir de otra cosa, no necesariamente de cancer. En un principio presuponia que era
una forma que tenfan los enfermos de mantener la esperanza, pero estin implicitos otros
factores, entre los que destaco el grado de conciencia sobre la terminalidad y muerte, una

manera de afrontar la situacion y el rechazo a aceptar lo que les esta aconteciendo.

En cuanto a depositar la confianza en sus creencias, algunos enfermos optan por aceptar
como un hecho el destino que les toca a la espera los acontecimientos. Los creyentes, pero no
practicantes, conffan en que hay algo mas alla y eso les ayuda a tolerar su sufrimiento. Los
familiares también soportan mejor las situaciones de pena y sufrimiento ocasionadas por la
enfermedad. En el caso de los profesionales, los hay que creen que son algo mas que biologfa,
algunos en su religién y otros que hay algo mas que solamente desaparecer. En cierta manera el
grado de religiosidad suele ayudar a la mayoria de los enfermos, familiares y profesionales a

superar los momentos mas tragicos de la enfermedad.

En el analisis del funcionamiento de la familia destaco que las mujeres tienen un papel
determinante con relaciéon a los cuidados, tanto en el medio paliativo como en el familiar.
Estos cuidados son aplicados con una orientacién y direccion profesional, en ambos casos.
Cuando el enfermo se encuentra en su domicilio, el tipo de cuidados se centra en la
administracién de tratamientos, realizacién de curas, movilizaciones, etc. Los enfermos
permanecen en su domicilio en los periodos valorados por el equipo como estables y cuando
presentan algun cambio, descontrol de sintomas, agotamiento familiar, suelen ser ingresados en

la unidad de hospitalizacién para su seguimiento y control.

En la mayoria de los episodios de terminalidad analizados, la atencién paliativa se
presenta como la primera demanda, aunque no todos los enfermos en terminalidad ingresan en
cuidados paliativos. Los conocimientos paliativos son aplicados y resignificados por los
familiares cuidadores en la estructura de paliacién y en el domicilio familiar. El aprendizaje se

realiza a través del equipo interdisciplinar por parte de los cuidadores principales, que suelen
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ser, prioritariamente las mujeres de la familia. Es en el entorno de los cuidados paliativos

b
donde, en constante interacciéon entre los grupos, los enfermos y familiares adquieren diferentes
grados de conciencia de terminalidad y muerte y realizan el aprendizaje del morir que van a
conformar las diversas formas de respuesta a una situacion irreversible, la proximidad a la

muerte. Cada enfermo y cada grupo familiar elaboran unas trayectorias de vida/muerte que les

dota de unas caracteristicas particulares.

Cuando el tratamiento no presenta los resultados esperados y son informados de “que
no hay nada que hacer por ellos”, los mecanismos adaptativos de afrontamiento y esperanza
suelen dar paso con mayor visibilidad a otros de miedo, desesperanza, negacion e ira, entre
otros. Se presenta una etapa de inestabilidad y dudas, ya que es el momento en que les informan
que tienen que ser atendidos en cuidados paliativos. La etapa de cuidados paliativos suele
iniciarse con muchas dudas y desconfianzas, pero progresivamente suelen adaptarse y en cierta

medida aceptar la situacion.

Mi investigacion aporta una vision diferente sobre la muerte por plantearla a partir de la
construccion sociocultural del proceso de morir desde la percepcion particular de los enfermos,
familiares y profesionales que interaccionan estableciendo diferentes grados de conciencia sobre

terminalidad y muerte en una unidad de cuidados paliativos inserta en un hospital oncoldgico.

Aspectos a contrastar

En la investigacion, retomo la aportacion bibliografica desde las perspectivas histérica y
cultural de Louis-Vicent Thomas, con elementos a resaltar como que la muerte es un universal
que tiene que estar reinsertado en la vida como manera de humanizarla, que el hombre es
privado de ser protagonista de su propia muerte, hasta morir solo en un asilo u hospital sin
preparacion psicolégica (Thomas, 1975). Los paliativistas estan formados para ayudar a morir al
enfermo y acompafar a los familiares, es decir, humanizar la muerte, pero al formar parte de un
hospital total, se encuentran con los impedimentos propios de la institucién. El hecho de que
los enfermos se sientan protagonistas de su muerte y acompafiados en su proceso de agonia
depende de si realmente son conscientes de su muerte, de la red familiar que les atiende, y del

entorno que no deja de ser impersonal y ajeno al domicilio.

El analisis de Sudnow, (1971) y Thomas (1975), sobre la diferenciacién de la muerte
biologica y la muerte social plantea el interrogante de si las personas pueden morir socialmente
antes de morir biolégicamente. Las implicaciones que se pueden originar en cuanto a que las

relaciones humanas estan en funcién de que los moribundos pierden, progresivamente, sus
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facultades fisicas y psicoemocionales a medida que se acerca al final y con ellas sus roles
familiares y sociales. En los hospitales pueden ser tratados como un cadaver, aunque clinica y
biolégicamente estén aun vivos. En cuidados paliativos los enfermos son llamados por su

nombre y reconocidos como personas que requiere atencion hasta el final.

El razonamiento de Glaser y Strauss sobre el contexto de conciencia' permite: conocer
qué tipo de interacciéon establecen los enfermos, los familiares y el personal de cuidados
paliativos, investigar contextos de accion® més que “actitudes hacia la muerte”, e interesarse por
el proceso de morir mas que por la propia muerte, ya que los procesos gozan de considerable
duraciéon. Los autores utilizan la conciencia como una variable explicativa de los distintos
aspectos observados, conductas e interacciones (Glaser y Strauss, 1979), concepto que aplico en
mi investigacion. Cuando llegan a cuidados paliativos, los enfermos ya han recibido un tipo de
informacién y tienen un conocimiento sobre su situacién. La conciencia puede ser transitoria o
permanente, secuencial, o, por el contrario, no se manifiestan todos los tipos de conciencia.
Suelen presentar con mayor frecuencia una conciencia cerrada, a la que siguen la de engafio

mutuo, de sospecha y, menos habitualmente, la conciencia abierta.

Otro aspecto relevante es el tiempo del que disponen los pacientes para morir (Zime for
dying). Son momentos que no suelen ser estables, por lo que el paciente vive con una esperanza
incierta frente a los profesionales, que pueden prever la hora cierta y marcar su trayectoria,
reconociendo que aunque se mantenga la dyin trajectory la muerte no llega a la hora prevista
afectando a los implicados e incluso a los sanitarios. (Glaser y Strauss, 1974). Los enfermos que
ingresan en cuidados paliativos cuentan con una trayectoria aproximada de seis meses que, salvo
contadas excepciones, suele cumplirse. El tiempo de agonia depende de cada enfermo y la
prevision de la hora cierta no es exacta, aunque si aproximada, pero puede alargarse
considerablemente. Estas situaciones contribuyen a comprometer la dignidad del paciente,
afectan a los sentimientos de los familiares por la espera, que les afiade mayor sufrimiento, y

desconciertan a algunos profesionales.

El analisis de Sudnow (1971) sobre la muerte y morir incide en que las muertes ocurren
dentro de un orden social y también en un orden clinico organizado. En cuidados paliativos los
familiares cuidadores, por lo general, establecen una relaciéon muy estrecha con el enfermo
posponiendo lo personal. Suelen centrar las actividades, proyectos, esperanzas, etc., en el

enfermo y su proceso de salud/enfermedad/atencién/muerte. En el orden clinico, la

YPuntualizo que son conciencia cerrada, de sospecha, engafio mutuo y abierta. Aplico esta clasificacién en el
capitulo cinco respecto a la comunicacion de las malas noticias.

2Investigan contextos de accién social (interacciones) y el proceso de morir mas que la muerte en si. Diferencian
primero el proceso de muerte y en segundo lugar el de morir.
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distribucion de las actividades, aplicacion de los tratamientos, disposicién de los tiempos y
momento en que suceden las muertes acontecen de forma organizada. El proceso de morir
adquiere relevancia porque cuidados paliativos es un medio que esta preparado para que los
enfermos puedan organizar sus asuntos, estar acompafiados de sus seres queridos, prepararse
para morir y despedirse si lo desean. Mayoritariamente, los profesionales les acompafan y
atienden en la muerte, asi como a los familiares, pero consideran un hecho mas natural que

mueran en el domicilio rodeados de sus seres queridos.

Las etnografias revisadas sobre la organizacion de la muerte y el morir estan planteadas
desde el punto de vista de los profesionales sanitarios que se encuentran en el hospital en
contacto directo con los afectados (Sudnow, 1971; Glasser y Strauss, 1974, 1979).
Investigaciones cualitativas realizadas desde los hospices se centran también en el estudio de las
familias y los profesionales sanitarios, con menor frecuencia en los enfermos. Otra de ellas, esta
realizada en un centro de atencién primaria a profesionales de cuidados paliativos. El eje central
de mi investigacion, realizada en el entorno de CP se centra en los pacientes como los
protagonistas principales de su proceso de morir. Los familiares y los profesionales, aunque
tienen un papel relevante en esta investigacion, estan valorados en funcion de las necesidades de

los enfermos y las relaciones que establecen con ellos.

Con respecto a los estudios realizados desde las ciencias médicas, el trabajo de Kiibler-
Ross dio a conocer los testimonios de los enfermos en la etapa final de su vida. La autora
establecié unas fases a partir de los diferentes mecanismos de reaccion o afrontamiento que
surgen durante la enfermedad terminal. También constaté que la esperanza persistia a lo largo
de las diferentes etapas manteniendo al individuo y que hacia el final, solia abandonarle, no con
desesperacién sino con aceptacion. Estas fases las he aplicado en mi investigaciéon por quedar
manifiestas en las representaciones y en las practicas y porque son utilizadas por los
profesionales para comprender las etapas de cambio que se dan en algin momento del proceso
terminal. Remarco que la negacién y el pacto son etapas por las que pasan la mayoria de los
enfermos en algin momento de su enfermedad. Algunos enfermos mueren manteniéndose en
situaciéon de negacion. Las etapas de ira, depresion y aceptacién también quedan manifiestas
entre los enfermos de CP. Con mayor frecuencia los enfermos y familiares, mas que aceptacion
solfan presentar resignacion. Ademas de realizar la misma clasificacién de las cinco etapas de la
autora he incluido otras categorias como miedo generalizado, afrontamiento, esperanza y
desesperanza. El miedo generalizado se presenta al inicio de la enfermedad, con el diagnéstico,
ante la posibilidad de una recidiva, en situaciones de sufrimiento, en el acercamiento a la muerte

y al dejar a la familia. Los familiares temen al sufrimiento fisico y psiquico del enfermo. Los
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enfermos dirigen el afrontamiento al inicio, con el intento de superacion del cancer, en etapas
posteriores, cuando la enfermedad sigue avanzando y, en momentos en los que la familia se
derrumba. La esperanza persiste durante las diferentes etapas, mantiene a los enfermos y
familiares vitales y luchadores contra la adversidad, contribuye a cumplir algunos de sus deseos y
conseguir nuevos logros. La desesperanza se instaura, por momentos, cuando la enfermedad

avanza y pierden la oportunidad de contar con nuevas alternativas.

La aportacion, por parte de Cicely Saunders (1980), del concepto de “dolor total”
presenta una nueva alternativa al tratamiento de la enfermedad terminal, una nueva filosofia del
cuidado terminal, desde el soporte del hospice que atiende globalmente las necesidades del
individuo. Con ello se present6 un abanico de posibilidades ante una situacion irreversible que
carecia de alternativa clinica y social. Los cuidados paliativos aplican esta filosofia pero carecen

de un medio propio para desarrollarla en todas sus dimensiones.

Estudios realizados por profesionales de diferentes disciplinas que trabajan con
moribundos, mayoritariamente, en cuidados paliativos y hospices, guardan similitud entre si por
tratar, a partir de las necesidades del enfermo, conceptos relacionados con la comunicacion,
aspectos emocionales, el dolor, el sufrimiento y la muerte, que también se encuentran reflejados
en mi investigacion. Esto confirma el hecho de que los enfermos pasan por un proceso terminal
marcado por etapas en las que se suceden cambios fisicos, psiquicos y emocionales, a las que
van respondiendo. Estos temas también estan tratados por profesionales sanitarios de otras

especialidades de una manera mas general y académica.

La relacion entre los diferentes actores del entorno de cuidados paliativos genera, a partir
de la informacién del diagnéstico de cancer, un contexto de conciencia del morir tanto en los
enfermos y familiares como en los profesionales. Este grado de conciencia y los cambios que se
suceden en el proceso de la enfermedad/atencién/muerte presentan unas conductas e

interacciones que determinan la forma de entender y atender la terminalidad y la muerte.

En esta investigacion me planteo conocer las representaciones sociales de los enfermos,
familiares y profesionales sobre la enfermedad, los rituales funerarios y la muerte desde que son
conscientes de ello. A través de sus narraciones fueron presentando su historia familiar de la
enfermedad en general y la de cancer en particular. Por consiguiente, establezco una diferencia
entre la primera etapa del proceso de salud/enfermedad/atencién, prioritatiamente de los
enfermos cuando son diagnosticados de cancer, y del proceso de enfermedad/atencién/muerte,

en una segunda etapa, cuando son considerados terminales y derivados al servicio de CP  por
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considerar que estos procesos cambian y predisponen a representaciones diferentes por parte de

los implicados en los mismos.

Modelos aplicados o modelos médicos

El modelo médico hegemoénico propuesto por Menéndez me ayud6 a interpretar y
analizar los distintos saberes y practicas médicas de este colectivo, sin obviar las diferencias
significativas existentes con los cuidados paliativos. Los modelos explicativos (EM) me sirvieron
para ver la interaccion entre los modelos explicativos de los pacientes, familiares y profesionales

que actian como componente esencial del cuidado de la salud.

El modelo médico hegemoénico (MMH) aparece representado en este caso por los
saberes biomédicos en los que interactuan diferentes actores sociales: los médicos, los
enfermeros, las auxiliares de clinica, los celadores, en definitiva los trabajadores hospitalarios que
reproducen el modelo biomédico, que son los que mantienen una interaccion con el equipo
interdisciplinar de cuidados paliativos. La diferencia entre unos profesionales y otros es,
supuestamente, la formacion en CP, pero todos los sanitarios parten de una formacion
biomédica y tecnificada que es la que define el MMH, exceptuando una minorfa no
determinante de los profesionales formados en otras disciplinas, por lo que la linea que los
separa no es tan perceptible como a simple vista podria parecer. El colectivo asistible en su
proceso de salud/enfermedad /atencién transita por los hospitales y se impregna del saber

biomédico.

Este panorama nos plantea tres reflexiones: que existe un posible intrusismo ante
cualquier cambio de profesionales que se produzca en el equipo, al menos por un tiempo de
formacion, que denomino contaminacion accidental, que la instituciéon hospitalaria extiende por
igual a todos los servicios su red organizativa y administrativa a través de sus normativas y
mandos jerarquizados y, por ultimo, que los enfermos y familiares en CP no modifican

sustancialmente sus valores.

Si bien es cierto que el modelo asistencial actual o MMH cuenta con una medicina
altamente tecnificada con capacidad de curacidon, que no es practicada por los paliativistas, al
estar estos en un medio altamente tecnificado como son los hospitales de tercer nivel se ayudan
de aquellos medios que supuestamente facilitan el control de sintomas. Suelen realizar consultas
multidisciplinares en situaciones de descontrol de sintomas y pruebas exploratorias, entre otras,
ya que lo consideran necesario para conocer la evoluciéon del paciente y mejorar su calidad de

vida. A la vez, esta posibilidad les mantiene sujetos a una normativa y una organizacion que no
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depende de ellos sino del hospital de referencia y de las decisiones y actuaciones de los
profesionales de los otros servicios u hospitales propios del modelo hegemonico, por lo que la
hegemonia de los hospitales convierte en subalternos al resto de los poderes (Menéndez,
1990b). La practica paliativa ocupa un lugar de subalternidad con relaciéon al modelo
hegemonico. Pero, a la vez, por encontrarse en un medio hospitalario, cuenta con la posibilidad
de ejercer su hegemonfa con los pacientes y familiares y, en cierta medida, entre los

profesionales, porque esta dirigida por un poder totalitario.

Los modelos explicativos (EM) (Keinman, 1980) que interpretan la enfermedad y el
tratamiento, en este caso del enfermo con cancer, son extensibles al enfermo, la familia y los
profesionales. La interaccién entre los EM de los profesionales y de los pacientes y familias es el
elemento principal de la atencién en salud. Puede considerarse que desde el planteamiento de la
filosoffa paliativa de atender al enfermo y familiares, no exclusivamente a la enfermedad, se
explica que la enfermedad no tiene que ser percibida sélo como una realidad puramente
biolégica sino como un producto cultural de un entorno local de significados, es decir, desde el
sentido que tienen la terminalidad y la muerte para los propios moribundos y los familiares, asi
como para los profesionales, tal y como queda reflejado en la etnograffa con los testimonios

narrativos.

Durante el proceso de enfermedad, atenciéon y muerte (e/a/m) el paciente experimenta
cambios corporales que le producen limitaciones, sufrimiento y procesos de dolor alertandole,
en momentos precisos, de la conciencia de muerte. A la vez construye estrategias adaptativas
como afrontamiento, miedo, desesperanza y esperanza en funcién de los procesos que pasa su
enfermedad. La esperanza puede permanecer estable hasta el final de vida. Las categorias que

integro para este caso son la de corporalidad, sufrimiento y estrategias adaptativas.

Los familiares, durante el proceso terminal del paciente, se mantienen entre la
incertidumbre y la esperanza, estableciendo, la mayoria una relacién proteccionista y perdiendo
en parte, o totalmente su individualidad personal. La incertidumbre se instala en los familiares
cuidadores que tienen que representar un doble papel, uno cuando estan con el enfermo y otro a
solas o con otros familiares. El proteccionismo queda manifiesto en cuanto a los impedimentos
que suelen poner para que el paciente desconozca totalmente o en parte el diagnostico y
prondstico de cancer. La pérdida de autonomia se origina con mayor frecuencia en las
cuidadoras y en menor grado cuidadores, llegando incluso a dejar su trabajo y dedicarse casi en
exclusiva a cuidar al familiar enfermo. Las categorias que construyo son la de incertidumbre,

proteccionismo y dilucién.
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Los profesionales de cuidados paliativos tiene la posibilidad de cambiar el enfoque de su
trabajo al ofrecer bienestar a la persona en terminalidad y plantear el cuidado como una funciéon
necesaria. A la vez, entran en conflicto profesional en cuanto a que en sanidad existen dos
modelos diferentes, el modelo biomédico o hegemonico frente al de cuidados paliativos o
modelo subalterno. En el ambito de CP la asistencia termina con el fallecimiento de la persona
atendida y si se busca un nivel de éxito desde la perspectiva de la biomedicina este es inexistente,
por lo que puede ser entendida como una practica que acumula fracasos en vez de éxitos

terapéuticos. Las categorias a valorar son la atencidn paliativa, la terminalidad v la muerte.
p g P ) y

En mi investigacién he optado por la antropologia médica clinica (fenomenologia), por
ser valida para retomar las experiencias subjetivas de los enfermos, familiares y profesionales. A
partir de la diferencia establecida entre enfermedad (disease) y padecimiento (#//ness), me sustento
principalmente en la z/ness para conocer las vivencias que experimentan con la terminalidad y la

muerte, expresadas a través de las narrativas.

A modo de resumen

Como ha quedado reflejado en la etnografia, la filosoffa de los cuidados paliativos es
diferente del modelo biomédico clasico. Pero al formar parte de una institucién sanitaria estin
organizativa y administrativamente limitados y mediatizados por ella. La administracion
hospitalaria establece una relacion jerarquizada, representada por jefes de servicio y supervision
de enfermeria existente en cada unidad de especializacion. También los cuidados paliativos estan
sujetos a unos horarios y tienen que cumplir unos objetivos econémicos anuales al igual que el
resto de los servicios. Otro aspecto a destacar es que en la actividad diaria la organizacion de las
ocupaciones esta distribuida y desarrollada igual que la de otras salas del hospital, exceptuando
las comisiones. Realizan dispensaciéon de medicacion, tratamientos y pruebas, curas, pase de
visita, etc., asi como la utilizacién de la bata blanca, fonendo, que identifican cotidianamente con
cualquier sala de un centro hospitalario tecnificado y con posibilidades de curaciéon. Esta
identificacién hace que, cuando menos en las formas externas, no se diferencie al resto de salas
de hospitales por los que han pasado el enfermo y la familia, con lo cual no es extrafio que el
deseo de curacién sea uno de los ultimos que descartan. Si bien es cierto que no utilizan
tratamientos sofisticados de curacion si que disponen de la tecnificacion existente en el hospital
para pruebas exploratorias, analitica y tratamiento del dolor lo que los iguala aparentemente con
el resto de las salas de un hospital. Este encorsetamiento abre interrogantes sobre la posibilidad

de poder aplicar la filosoffa paliativa igual que en una instituciéon dedicada exclusivamente a los
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cuidados paliativos, como ocurre en los hospices, aunque eso no quiera decir que estos no
cuenten con una organizaciéon institucional y un soporte tecnificado exploratorio y de
investigacion. Al ser una institucion dirigida exclusivamente a los cuidados paliativos su filosoffa
puede desarrollarse ampliamente y avanzar con nuevas ideas, estar mas préxima a la comunidad,
no poner limites al tipo de acompafiantes como mascotas, entre otras, y tratar la muerte como
un hecho por el que van a pasar todos los enfermos y con el reconocimiento de una identidad
como terminal tanto para los enfermos como para los familiares y los profesionales. En la
actualidad los CP estan limitados a estas practicas por espacio y por la propia estructura
institucional. Social e institucionalmente se puede pensar que los hospices al estar destinados a un
recinto exclusivo para morir sean rechazados por la poblacion, pero esto también ocurre con los
servicios de cuidados paliativos, de los que tienen una imagen nefasta antes, durante y cuando
son ingresados, al menos al inicio de ser destinados a ellas. Por lo cual creo que la existencia de
un entorno dedicado en exclusiva a la enfermedad terminal es imprescindible para optimizar la
atenciéon, comunicacion, formacién y desarrollo de la investigacion. Considero que no
contradice el hecho de que el tipo de filosofia paliativa deba ser aplicado por un igual en un

futuro en los hospitales.

La investigacion que se presenta sobre el proceso de morir en cuidados paliativos abre
unos nuevos interrogantes y perspectivas de investigacion. Han surgido aspectos diversos en
relacién con las vivencias de la muerte y el morir en la sociedad, como el papel de los enfermos
con cancer en la institucién sanitaria, la necesidad de que lleguen estos cuidados a una mayor
proporcion de poblacion, el secretismo familiar sobre el diagnostico y prondstico de cancer, asi
como las relaciones del enfermo con los familiares y con los profesionales, entre otros,
merecedores de profundizaciéon y de ser tenidos en cuenta como posteriores lineas de

investigacion.

Incido en que a lo largo de la tesis existen testimonios de los actores que pueden resultar
muy conocidos por profesionales sanitarios e incluso otros lectores ajenos al tema, pero a pesar
de ello los he transcrito, por considerar que las personas que pasan por este proceso de

terminalidad dan importancia a cualquier hecho que les acontece por ser significativo para ellos.

Problematicas para posibles investigaciones

La primera se basa en la relacion del cancer con el género para valorar si realmente existe
diferencia explicita por pertenecer a un sexo u otro. Irfa en la linea de conocer si realmente el

mismo tipo de cancer es construido, representado y experimentado de manera diferente por el
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hecho de padecerlo un hombre o una mujer. Este analisis se situarfa en la busqueda de las

diferencias biolégicas, genéticas o sociales de género.

La segunda se refiere al estudio y analisis de la posibilidad de morir en el domicilio en
vez de hacerlo en el hospital. Se centra en conocer, primero, si la atenciéon procede desde los
programas de atenciéon domiciliaria por equipos de soporte (PADES) y, en segundo lugar, si
procede de los servicios de cuidados paliativos hospitalarios. Con la intencién de establecer las
diferencias y las similitudes de atencion, y segun del ambito de donde procedan, ¢en dénde
mueren mas, en el domicilio o en la institucién hospitalaria? También qué itinerario realizan y

los motivos por los que deciden morir en un lugar u otro.

La tercera esta relacionada con la inclusién de los cuidados paliativos en una institucion
oncolodgica, puesto que condiciona comportamientos y respuestas de aislamiento y de falta de
identidad con sus pares, mas que si se encontraran en un entorno centrado en los cuidados al
individuo con una enfermedad terminal como es el caso de los hospices del Reino Unido. Esta
propuesta se refiere al estudio del problema en cuanto a la influencia cultural e incluso religiosa
en contextos diferentes para establecer el estudio comparativo de qué respuestas elaboran en
ambos medios los enfermos, los familiares y los profesionales. Y, a la vez, analizar si realmente
en un medio especifico se identifican mas con sus pares, y la muerte es aceptada y tratada de una

manera mas natural.

Como ha quedado sefialado anteriormente, el modelo paliativista difiere del MMH por
lo que podtia vislumbrarse como una alternativa de trabajo, la filosofia de cuidados paliativos en
el medio sanitario. Aunque es posible que quede un largo camino por recorrer para considerar el
modelo Jospice como alternativa. Si bien es cierto que siguen existiendo recelos por
desconocimiento y miedos, mas bien personales, cada vez son mas los profesionales que
colaboran y estan a favor de que exista un medio paliativo para atender al moribundo. En los
inicios de los CP y en la actualidad existe mayor sensibilidad por parte de las profesionales
enfermeras que de los médicos, puesto que estos solian ser reticentes, aunque esta percepcion ha
cambiado significativamente en la actualidad. En cuanto a la sociedad, cada vez es mas frecuente
que algin familiar o conocido necesite de los CP y que de una manera directa o indirecta se esté

informado de la gran labor realizada con personas préximas por los cuidados paliativos.
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Anexos

Anexos:

Anexo 1. Guién tematico dirigido a los enfermos en situacién terminal

1. Datos personales y familiares

Coédigo de identificacién, nombre, alias, edad, sexo, fecha y lugar de nacimiento, profesion,

estudios, estado, n° de hijos, edades, motivos de ingreso, control del dolor.

2. Historia de enfermedad

a. Enfermedades padecidas desde la infancia

Descripcion de las enfermedades padecidas.

Implicaciones, decisiones y actuaciones en el nucleo familiar.

Cambios presentados respecto a la enfermedad o enfermedades padecidas.
Actuacion familiar (padres, hermanos) cuando enfermaba alguien.

Las enfermedades de la infancia, adolescencia, han cambiado su vida.

Existe un antes y un después de padecer una enfermedad.

b. Enfermedad de cancer

Descripcion de su enfermedad actual de cancer.

Tipo de relaciéon que establece con la enfermedad de cancer.

Que es lo que sabe exactamente de su enfermedad.

Terminologfa que emplea al referirse a la enfermedad de cancer.

Acciones hacia la enfermedad (rechazo, combate, negacion, otros).
Planteamientos de normalidad /anormalidad de la enfermedad.

Descripcion de como se ha desarrollado el proceso y la evolucién de su enfermedad.
Actuaciones y decisiones al respecto.

La opcién de ser visitado por un facultativo (medico, curanderos,...).

Como se encontraba al recibir la primera informacién; (solo, acompafiado,...).
Informa de su situacién a sus familiares y allegados.

Vivencias a partir de la informacién de la enfermedad actual.
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Relacién de la enfermedad con algan hecho, situacién, etc.

Situaciones que mas le impactan de su enfermedad y de su trayectoria.

Sentimientos relacionados con el deterioro del cuerpo, con el dolor, con pérdidas.
Conocer si alguno de sus familiares tuvo o tiene un proceso similar al del informante y

como lo relaciona con su situacion.

c. Cambios de papel

Cambios de habitos presentados a partir de la enfermedad.
Adquisicién de otros roles.

Vivencias personales.

Percepcién de las vivencias familiares.

Valores

Qué se pensaba y que comentaba en el medio social y familiar cuando una persona
enfermaba.

Tipos de comentarios, segin la enfermedad y la persona que enfermaba.

Relaciones de la enfermedad con el entorno.

Ideas o costumbres que tienen sobre la enfermedad y los cuidados.

Cambios que se producen durante el proceso del padecimiento cancer y terminalidad.

Actitudes

Relaciona la enfermedad con momentos vividos u otras situaciones.
En momentos de enfermedad, como respondia el grupo familiar.
Pensamientos positivos o de rechazo hacia la enfermedad.

Cambios de forma de pensar respecto a la enfermedad y a la muerte.

Situacioén en la que se encuentra ahora.

Comportamientos

Decisiones y actuaciones en el momento de la enfermedad.

Responsabilidades tomadas por algin miembro de la familia.
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Cambios sociofamiliares presentados segun el tipo de enfermedad.
En relacién al enfermo cambios si era nifio, adulto, anciano.
Actuaciones ante la enfermedad, tratamiento y proceso terminal.

Respuestas adoptadas ante el cancer.

3. La institucion sanitaria
Procedencia del ingreso.
Sabe donde esta ingtesada/o.
Itinerarios realizados hasta llegar al SCP
Conoce las caracteristicas del servicio.
Relaciones que establece con la Institucion (gestion).
Que le representa estar ingresado en el hospital oncolégico y en el servicio de cuidados
paliativos.
Experiencias mantenidas en el servicio.
Relaciones que establecen con los familiares.
Los contactos que mantienen con los otros enfermos en la misma situacion.

Relacion del informante y el equipo interdisciplinar.

a. Relacion con la sintomatologia
Informacion (diagnéstico).

Caracteristicas de la enfermedad (pronéstico).
Recidiva de la enfermedad.

Deterioro general.

Pérdidas

De cosas, de seres queridos, de familiares con cancer, etc.

Procesos de duelo

A partir del diagnostico.

Fases del duelo: negacioén, rechazo, resignacion, aceptacion, etc.
Estados de animo: angustia, pena, irritacion etc.,.

Presenta o no el duelo anticipado.
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Limitaciones fisicas

Desde su enfermedad. ;:Qué cambios fisicos ha notado en su familiar.

Coémo se han manifestado y cudl ha sido su evolucion.

Qué sentimientos le producian o producen.

Ha tenido que modificar algun comportamiento.

Qué es lo que ha modificado.

Ha notado disminucién en la fuerza (al asir algo) movilidad al (desplazarse), otros.
Precisa ayuda para realizar actividades como: vestirse, levantarse, comer, otras?, y si es
asi, desde cuindo.

Actualmente de las actividades cotidianas cuales cree que puede realizar y cuales no.
Qué dificultades fisicas se le han presentado a partir de esta situacion.

Niveles de autonomia y dependencia.

Limitaciones psiquicas
Niveles en la comprension, expresion, audicion, otras.

En cuanto a la memoria recuerda fechas, lugares, nombres, etc.

Dolor
Identificacion del dolor:
Inicios, etapas, comparacioén con otros en cuanto a malestar e intensidad.

Va en aumento o se mantiene.

Valores, actitudes y comportamientos

Relacionadas con la enfermedad terminal y muerte.
Como se expresa y con lo positivo y negativo de la situacion.
La capacidad entereza e integridad.

Se ayudan o no de la espiritualidad.

b. Relacion con el equipo

Grado de autonomia e dependencia.

Interacciones.

Actitudes de aceptacion o rechazo.

Tipo de demandas que verbaliza a los profesionales.
Grados de empatia o rechazo hacia el equipo.

Manifestaciones externas de su situacion.

326



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS
Maria R. Getino Canseco
ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009
Anexos

4. Muerte y morir

a. Experiencias de muertes proximas

El significado que da a la palabra muerte.
Coémo interpreta la muerte de un familiar, amigo, vecino.

Representaciones de su propia muerte.

b. Construcciéon de la propia muerte

Manifestaciones de algun tipo de proyectos para el futuro.
Planteamientos de proyectos a realizar, y durante cuanto tiempo.
Expresa pensamientos hacia la muerte en general y en la suya propia en particular.

Motivaciones de dichos pensamientos.

Valores

Espiritualidad, entereza, integridad.

Actitudes

Pensamientos hacia la curacién.

Tiene percepcion de situacion de finalidad.

Ha cambiado su concepcién de la muerte desde la enfermedad.
Piensa que hay un mas alla.

Como desearia morir

Perspectivas de futuro.

Comportamientos

Relacionados con los conocimientos aprendidos y los adquiridos con motivo de la

enfermedad.
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Anexo 2. Guién tematico referido a los cuidadores principales

1.

Datos personales y familiares.
Codigo de identificacion, nombre, alias, edad, sexo, fecha y lugar de nacimiento,
profesion, estudios, estado, n® de hijos, edades, rasgos personales, relacion familiar

con el enfermo.

Historia de enfermedad

a. Enfermedades padecidas desde la infancia

Enfermedades padecidas del informante y del grupo familiar.

Implicaciones, decisiones y actuaciones en el nicleo familiar.

Cambios presentados respecto a la enfermedad o enfermedades padecidas.
Actuacion familiar (padres, hermanos) cuando enfermaba alguien.

Las enfermedades de la infancia, adolescencia, han cambiado su vida.

Existe un antes y un después de padecer una enfermedad.

b. Enfermedad de cancer

Descripcion de la enfermedad de cancer del familiar.

Tipo de relacion que establece con la enfermedad de cancer.

Que es lo que sabe exactamente de la enfermedad de su familiar.

Terminologia que emplea al referirse a la enfermedad de cancer.

Acciones hacia la enfermedad (rechazo, combate, negacién, otros).

Planteamientos de normalidad /anormalidad de la enfermedad.

En el grupo familiar se comenta el tema del cancer y lo que significa.

Cree que el enfermo tiene que estar informado.

Describa los cambios que se han presentado con la enfermedad en cuanto a los
habitos familiares, sociales, laborales, de alimentacién, diversiones... Rol familiar,
social, laboral.

Ha tenido o tiene familiares directos (genealdgicos) con enfermedades similares a la
de su familiar. Qué relacién de proximidad o lejania mantiene con ellos.

Qué recuerda de la enfermedad de sus familiares. Se asemeja a la actual.

Que trayectoria y evolucion de la enfermedad se ha presentado. Que sentimientos

tenia en esos momentos.
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Que sentimientos, actuaciones y comportamientos tiene en la actualidad.
En algin momento piensa que su familiar podia no curarse y que la enfermedad
seguirfa avanzando, en ese caso, que sentimientos tiene Vd.

Piensa en algin momento que podia perder a su familiar.

c. Cambios de Rol

Cambios de habitos presentados a partir de la enfermedad del familiar.
Cambio de roles.

Vivencias personales.

Percepcién de las vivencias familiares.

Valores

Qué pensaban en el medio social y familiar sobre la enfermedad.

Se comentaba o no en el medio familiar cuando una persona enfermaba.

Qué explicacion daba a la enfermedad.

Relaciona la enfermedad con algo como un descanso, recompensa, castigo... Con

religion/espiritualidad. Existe soporte al respecto. Puede representar una ayuda.

Actitudes

Relaciona la enfermedad con momentos vividos u otras situaciones.

Cuando estaban enfermos, qué explicacion le daban y como respondian a esa situacion.
Pensamientos positivos o de rechazo hacia la enfermedad.

Desde el momento de la enfermedad ha, cambiado su comportamiento en cuanto a la
enfermedad y a la muerte.

En qué situacion se encuentra ahora.

Comportamientos
Decisiones y actuaciones de los miembros de la familia, segun el tipo de
enfermedad.

Responsabilidades tomadas como cuidadora o cuidador.
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Cambios sociofamiliares presentados segun el tipo de enfermedad.
En relacién al enfermo cambiaba si era nifilo, adulto, anciano.
Actuaciones ante la enfermedad, tratamiento y proceso terminal.

Respuestas adoptadas ante el cancer.

3. La institucion sanitaria
Descripcién del tipo de hospital. Sabe donde estd ingresada/o su familiar.
Conoce a que se debe cada vez que ingresa.
Como vive Vd. los ingresos de su familiar.
Quien cuida a su familiar tanto en su casa como en el hospital.
Grado de adaptacion en la unidad de hospitalizacion y a su situacion.
Relacion con la informacién que recibe.
Que perspectiva futura prevé de su familiar.
El resto de la familia como cree que vive la situacién de enfermedad crénica del
familiar.

Ha pensado alguna vez en la despedida de su familiar.

a. Relacion con la sintomatologia

Conocimiento sobre la enfermedad, diagnostico y prondstico.
Significados del tratamiento y sus consecuencias.

Recidiva de la enfermedad.

Deterioro general.

Pérdidas

De cosas, de seres queridos, de familiares con cancer, etc.

Procesos de duelo

Respuestas ante el diagnostico y el prondstico de su familiar.
Situaciones de negacion, rechazo, resignacion, aceptacion. ..
Procesos de angustia, pena, irritacion, otros.

Vivencias de duelo anticipado.

Limitaciones fisicas

Relacionadas con la enfermedad.

Describir los procesos seguidos, como se han manifestado y cual ha sido su evolucion.
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Sentimientos que le indican la pérdida de facultades fisicas por parte del familiar.
Actualmente de las actividades cotidianas cuales cree que puede realizar el enfermo
y cuales no.

Qué dificultades fisicas presenta el enfermo a partir de su enfermedad.

Niveles de autonomia y dependencia.

Limitaciones psiquicas

Cree que su familiar ha perdido o va perdiendo algunas de sus facultades como
recordar fechas, lugares, nombres, otros.

Le falla en algin momento la memoria. Recuerda los nombres de sus padres,

hermanos, esposo, hijos, amigos etc.

Dolor

Sentimientos que le invaden cuando el familiar presenta dolor incontrolable.
Que actuaciones lleva a cabo.
Y que es lo que su familiar le expresa.

Que es lo que Vd. responde.

Valores, actitudes y comportamientos

En su familiar, como interpreta la situacion, positiva, negativa.

La capacidad de entereza e integridad en esta situacion.

Ayudarse desde la espiritualidad.

Pensamientos positivos como ahora se cura el cancer.

A partir de la enfermedad, ha cambiado su comportamiento al respecto.
En qué situacién se encuentra ahora.

Rechazo hacia la enfermedad.

Actuaciones en diferentes situaciones.
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b. Relacion con el equipo

Relaciones que establece con los profesionales, de confianza, rechazo, indiferencia.
Se siente apoyado y tratado con carifio y deferencia.
En las situaciones dificiles se encuentra con la ayuda de los profesionales.

Trato que haya recibido. Aclaran dudas. Informan de acuerdo a lo que Vd. espera

de ellos.
Informacién sobre el diagnostico y prondstico.
Niveles de ayuda de los profesionales.

Niveles de fiabilidad hacia los profesionales.

4. Muerte y morir

c. Experiencias de muertes proximas

La palabra muerte, qué significado tiene para Vd.

Describa que le ha significado y significa la muerte de un familiar, amigo, vecino.

Con la muerte de una persona conocida y/o querida, que sensaciones y sentimientos se
le han presentado.

En su familia, cuando una persona moria, que comportamientos y actuaciones se daban
a raiz de la perdida.

Coémo se manifestaba el sentimiento de dolor. (gritos, lloros, silencios, ausencias...).

Qué relacion cree que se daba con el grado de afectividad que se tenfa con esa persona.

d. Construccion de la propia muerte y de las otras

Ha pensado alguna vez en la muerte. En la suya propia. Describa cuando y como.
Significados y relaciones de la muerte con hechos, acontecimientos, objetos, etc.
Coémo podria presentarse su propia muerte. Le preocupa algo al respecto.

Con relacién a sus familiares, qué cree que sentirfan.

Ha pensado en la muerte de su familiar.

Como cree que actuaria
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Valores

Espiritualidad, entereza, integridad.

Actitudes

Pensamientos hacia la curacién de su familiar enfermo Tiene percepcién de situacion
de finalidad del familiar. Ha cambiado su concepcion de la muerte desde la enfermedad

del familiar. Piensa que hay un mas alla.

Comportamientos

Relacionados con los conocimientos aprendidos y los adquiridos con motivo de la

enfermedad.
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Anexo 3. Guidn tematico referido a los profesionales

1.

Datos personales y familiares
Codigo de identificacion, nombre, alias, edad, sexo, fecha y lugar de nacimiento,
profesion, estudios, estado: soltero, casado, n® de hijos, edades Rasgos personales.

Relacion familiar con el enfermo.

Historia de enfermedad

a. Enfermedades padecidas desde la infancia.

Opciones tomadas al respecto, y quienes las tomaron.

Actuacién familiar (padres, hermanos) cuando estaba Vd. enferma.

Cuando enfermaba, habia motivos o situaciones que le llevaban a enfermar.
Las enfermedades de la infancia, adolescencia, han modificado su vida.

Para Vd. hay un antes y después de padecer una enfermedad.

b. Enfermedad de cancer

Aspectos personales relacionados con la enfermedad y su trayectoria.

Qué le representa la enfermedad de cancer.

Descripciones sobre la enfermedad de cancer.

Los profesionales entrevistados describen como se ha desarrollado el proceso y
evolucion de la enfermedad de los familiares o amigos con cancer.

Qué recuerda de sus primeros contactos con enfermos en fase terminal.

Qué es lo que mas le impresiona respecto a la enfermedad.

Valores

En su familia, cuando una persona enfermaba, que recuerdas que se pensaba y/o
se comentaba en relacion a la enfermedad.

Describa alguna situacion que recuerde y lo que se decia al respecto.

Se modificaban los comentarios en funcién de la persona que enfermara (nifios
pequenos, ancianos, adultos).

La enfermedad con qué se relacionaba.
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Actitudes
Cuando Vd. o su familia estaban enfermos, como respondian a esa situacion.

Lo consideraban normal (como algo que suele ocurrir), o por el contrario lo

consideraban que se debia a algo (castigo, desgracia...).

Pensamientos positivos como ahora se cura el cancer. De rechazo hacia la enfermedad.
Desde el momento de la enfermedad ha, cambiado su comportamiento en cuanto a la

enfermedad y a la muerte.

En qué situacion se encuentra ahora.

Comportamientos

Cuando una persona enfermaba que se hacia al respecto, le daban algin remedio, lo

llevaban al médico, al curandero, etc.

Recuerda si habia diferencias en la actuacidon segun la enfermedad. En relacion al

enfermo cambiaba si era nifio, adulto, anciano.

Actuaciones ante la enfermedad, tratamiento y proceso terminal.

Respuestas adoptadas ante el cancer.

3. La institucion sanitaria
En tu trabajo, qué ayudas crees que das tanto a los enfermos como a los familiares.

Qué aprendizajes has sacado de estas situaciones e interacciones.

a. Relacion con los enfermos

Que le representa la vivencia con los enfermos en estado terminal.

Como vive las situaciones de enfermedad terminal y trayectoria de la misma de los
enfermos. Caracteristicas de la informacion.

En cuanto al diagnéstico y prondstico de los enfermos en general y alguno en particular.
Situaciones que mas le impactan de la atencién a pacientes con una enfermedad terminal.
Que es lo que le representa las situaciones de deterioro, agonfa y muerte.

De los cuidados dispensados en la Unidad de Paliativos, qué es lo que mas ayuda a los

enfermos.

335



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS
Maria R. Getino Canseco
ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009
Anexos

Que experiencias se derivan de la convivencia con los enfermos en terminalidad.
Que le significa el proceso de agonia, la muerte de los enfermos, o algin enfermo en

especial.

b. Relaciones con los cuidadores

La relaciéon con los cuidadores en particular, como lo estableces.

Que ayudas suele recibir el enfermo de su grupo social y familiar, remitase a casos concretos.
Crees que los cuidadores se encuentran ayudados por los profesionales. Como lo
expresarias.

A los cuidadores, en que momentos presentan mayor dificultad para afrontar la realidad por

la que pasan.

c. Relaciones con el equipo

El trabajo en grupo, qué te representa.
Consideras que se puede llevar a la practica.
Se da en realidad en tu entorno.
Qué modificarias.

Qué¢ afiadirfas.

Valores, actitudes y comportamientos

Relacionado con las propias creencias, espiritualidad, religion, otros.

Honestidad, bondad, maldad, otros.
Pensamientos y manifestaciones de aceptacion o rechazo hacia la enfermedad.
El trabajar en cuidados paliativos ha cambiado su comportamiento al respecto.

En qué situacion se encuentra ahora.

4. Muerte y morir

e. Experiencias de muertes proximas

La palabra muerte, qué significado tiene para ti.
Describir lo que le ha significado y significa la muerte de un familiar, amigo, vecino.
Con la muerte de una persona conocida y/o querida, que sensaciones y sentimientos se le

han presentado.
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En su familia, cuando una persona motia, que comportamientos y actuaciones se daban a raiz de
la perdida.

Coémo se manifestaba el sentimiento de dolor (gritos, lloros, silencios, ausencias...).

Qué relacién cree que se daba con el grado de afectividad que se tenfa con esa persona.

Esta experiencia con enfermos en terminalidad, ha cambiado en algo tus manifestaciones ante

situaciones de enfermedad y muerte.

f. Como construyen las propia muerte
En la actualidad, qué proyectos tiene. Se marca proyectos a realizar. Si se los marca, a cuanto

tiempo. Ha pensado alguna vez Ud. en la muerte en general. En la suya propia.

Valores

Espiritualidad, entereza, integridad.

Actitudes

Rechazo hacia la muerte, pensamientos positivos como ahora se cura el cancer. Te ha cambiado
tu concepcion de la muerte desde que estas en cuidados. ¢Piensas que hay un mas alla?. ;Como

desearias morit.

Comportamientos

Relacionados con los conocimientos aprendidos y los adquiridos con motivo de la enfermedad.
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Anexo 4

Carta de consentimiento del informante clave

Estoy de acuerdo en participar en el estudio sobre la enfermedad y el dolor en
cuidados paliativos. Estoy informado/a de la participaciéon de otras personas que serdn
entrevistadas en este estudio, todas ellas son visitadas y atendidas en el servicio de cuidados
paliativos. Se obtendra informacién sobre las propias vivencias de la persona, sobre la
enfermedad, el dolor y la trayectoria de la misma. Este estudio forma parte de un proyecto
de investigacion dirigido a personas que son atendidas en el servicio de cuidados paliativos.

Este estudio supone participar en una entrevista que cuenta por lo general con una
duracién de entre dos y tres horas como maximo y entre dos sesiones o tres COmo maximo.
Tengo conocimiento de que durante la entrevista me serin realizadas una serie de
preguntas sobre mi percepcion de la enfermedad actual que tengo.

Tengo conocimiento de que la informacién obtenida en este estudio es estrictamente
confidencial. Solamente los investigadores que estan directamente involucrados en el
estudio tendran acceso a esta informacion. Ademas no seré identificado en ningun informe
derivado del estudio. Permaneceré en el anonimato en este estudio.

Tengo conocimiento de que participar en este estudio no afectara mi participacion en
cualquier servicio clinico o legal o empleo en el cual pueda estar involucrado tanto en la
actualidad como el futuro. Estoy informado de que puedo desvincularme de este estudio en
cualquier momento, sin perjudicar mi relacién con los investigadores que lo realizan.

He tenido la oportunidad de comentar el estudio con el investigador y las preguntas

que he realizado me han sido contestadas satisfactoriamente.

Codigo:

Seuddnimo:

Firma

Fecha
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Anexo 5

Cuestionario cuantitativo a realizar a los enfermos de la unidad de cuidados
paliativos

......... (Dejar en blanco)

Datos personales

1.

S A i ol

Sexo: Hombre [ ] Mujer []

Edad: ...........

Estado:  Casado/Con pateja [] Soltero [ ] Viudo [] Otros []
Estudios: Superiores [ ] Medios [ ] Primarios[ | Sin estudios ]
Trabajo:  Activo [ ] Inactivo [ | Bajaenfermedad [] Jubilado []

N? de hijos.....ccccceuuuene.
N° de hijas......ccccoeeeunee
N? de hijos < 15 afios......ccccevuvunnenee

Informacion sobre la Enfermedad

9.

10.

11.

12.
13.

14.

15.

16.
17.

¢Conoce el nombre de la enfermedad que usted tiene? ;Cémo se llama?
Valore del 0 al 10 la informacion recibida sobre su enfermedad. (0 = Escasa, confusa, muy
técnica, ... y 10 = Clara, suficiente, sencilla, ...)
Valore del 0 al 10 la forma en que le dieron la informacién. (0 = De manera brusca, fria, lejana,
... 7 10 = De manera cercana, con tacto, con respeto, ...)
Cuando le informaron por primera vez de la enfermedad, ¢estaba acompafiado? Si [ ] No [ ]
En caso afirmativo, ¢con quién o quienes estaba?
SI NO
Pareja ]
Hijos L]
Otros familiares []
Otras personas (especificar) .......ocvenicriinnnnnn.
Desde la enfermedad, ¢qué cambios fisicos se han producido?:
SI
Pérdida apetito ]
Pérdida peso L]
Caida del cabello []
Heridas y cicatrices ]
[]
[]
[]

L0

Deformacién corporal
Amputaciones
Debilidad corporal
Malestar fisico []
Otros (ESPECIICaL)....ccuiiuiieciieciicirieieicisee e
Diga, por orden de importancia, los tres sintomas o problemas fisicos que mas le preocupan
respecto a su enfermedad:

O 4

¢Necesita ayuda para realizar alguna de las actividades de su vida diaria (higiene, alimentacion)?:
Siempre [] Muchasveces [ | Pocasveces [ ] Nunca []

339



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

LA ESPERA. EL PROCESO DE MORIR EN EL MUNDO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS
Maria R. Getino Canseco

ISBN:978-84-692-5928-3/DL:T-1667-2009

Anexos
Datos socioculturales
Creencias/valores
18. ¢Practica-cree alguna religion?: si [] No [] (Silarespuesta es NO, pasar a la
pregunta 21)
19. ¢Esta religion, le ayuda en el proceso de su enfermedad?
Mucho [ ]  Bastante [ | Un poco [l Nada []
20. GCOmMO le ayudar: et
21. ¢Se considera mas creyente ahora que antes de la enfermedad? si ] No []

22. Independientemente de la informacion que usted tiene, petsonalmente, relaciona su
enfermedad con:
SI NO NOLOSE
Enfermedad curable ]
Enfermedad grave [] []
Enfermedad contagiosa ] []
Enfermedad hereditaria [] []
Peligro de muerte ] []
Otros (ESPECIICAL)...uuiviieiiciiiciricieeeeeeeccceecenaes
23. ¢Recuerda si tltimamente, ha pensado alguna vez en la muerte?
Nunca [ ] Aveces [ ] Con frecuencia [_]
24. :En su opinién, qué cree que le ayuda mas en el proceso de su enfermedad?:

NN

Actitudes
25. Desde que esta enfermo ¢cree que ha experimentado algun cambio en su manera de ver la vida?
Si [] No
26. En caso afirmativo, sconsidera que esta actitud ha cambiado?: Para mejor [_] Para peor |
(EXPLCAL) oot
27. En general, ¢piensa que su actitud ante la muerte ha cambiado desde que esta enfermo?
Si [] No
28. En caso afirmativo, ¢cree que esta actitud ha cambiado?: ~ Para mejor [ ] Para peor [|
(EXPLCAL) oot
29. ¢Coémo es su estado de animo en relacién con su enfermedad?:
Mas que antes Menos que antes Igual que antes de Ia
enfermedad de la enfermedad de la enfermedad
Esta deprimido (triste) ] ] ]
Esta nervioso (ansioso) L] ]
Esta irritable (agresivo) [] [] []
Hsta angustiado (miedo) [] [] ]
Otros (especificar) ......ccveecrvennnes [] [] []
Comportamientos:

30. ¢Recuerda qué reaccion tuvo cuando le informaron por primera vez de su enfermedad?

31. ¢Coémo es la frecuencia de sus relaciones con familiares y amigos cercanos? En relacién a la
enfermedad:
Igual que antes [] Mas que antes [ ] Menos que anters [ ]

32. ¢Como es la frecuencia de sus relaciones con vecinos, compafieros y familia lejana? En relacion
a la enfermedad:
Igual que antes [ ] Mas que antes [ ] Menos que anters ]
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33. ¢Cual es su comportamiento actual sobre los siguientes aspectos, en relacién con su
enfermedad?:

Mais que antes Menos que antes Igual que antes

de la enfermedad de la enfermedad de la enfermedad
Come ] [] ]
Duerme ] [] ]
Se distrae [] [] []
Se comunica ] [] ]
Otros (especificar)...... [] [] []

Rol de enfermo

34. ¢Desde cuando le atiende el Servicio de Cuidados Paliativos?: .........cccevvcuvecureiecnnenee
35. ¢Cuantas veces ha ingresado en la Unidad de Cuidados Paliativos?: .........cccveieunee.
(Si no ha estado ingresado en la Unidad de Cuidados Paliativos, pasar a la pregunta 39).
36. ¢Ha tenido algun problema de adaptacién al funcionamiento de la Unidad de Cuidados
Paliativos
Si [] No []
37. Se ha adaptado a:
Horarios
Higiene
Dieta
Visitas familiares
Terapias, curas, etc.
Otros enfermos
Otros (ESPECIICAL)....cviiiiciciciririiircc e
38. Sies que N0, dPOL QUE? ... s
39. ¢Ha tenido algun problema de adaptacion con su entorno (Habitacion, Aseo, etc.)?
Si[ ] No []

40. ¢Esta usted satisfecho del trato que recibe de los profesionales?
Mucho [] Bastante [ | Unpoco [|] Nada []

0000002
000000

A1, GPOL QUEP et

42. :Qué es lo que mas le ayuda del Servicio de Cuidados Paliativos?

43. :Qué sugerencias darfa al Servicio de Cuidados Paliativos para mejorar su funcionamiento?

44. Diga, por orden de importancia, las tres cosas que mds le preocupan en estos momentos de
toda esta situacion:

45. :Qué es lo que mas le entretiene o distrae en estos momentos?

46. Observaciones de la entrevistadora:

Datos Enfermedad: (A recoger de la Historia clinica)

47. Diagnostico: Digestivo [] Oseo [] Pulmonar [] Cerebral []
Otorrino [ ] Mama [ ] Ginecolégico [] Otros ]

48. Tiene metastasis: Si [] No []

49. Fecha del diagnéstico ..................
50. Pronodstico (en meses): ..............
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51. Informacion que tiene el enfermo: ...
52. Motivo del ingreso: Control de sintomas L] (Especificar sintoma
.................. ) Descanso Familiar L]
Proceso Agbnico []

Proceso Diagnéstico ]

Soporte Emocional L]

Otros (eSPecifiCar).....cvieiiiiiiciiiciiiieccenies

O0000Z

53. Cuidador principal:
Esposa [] Hermana [ ] Hija [] Otros familiares [ ]
Esposo [ ] Hermano [ ] Hijo [] Otros (especificar) ............
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Anexo 6

Cuestionario cuantitativo a realizar al cuidador principal de la unidad de cuidados
paliativos

NID ............ (Dejar en blanco)

Datos personales

1. Sexo: Hombre [ ] Mujer []

2. Edad: ...

3. Estado: Casado/Con pateja [] Soltero [ ] Viudo [] Otros []
4. Estudios: Superiores [] Medios [] Primarios [] Sinestudios [ ]
5. Trabajo: Activo [] Inactivo [ ] Permiso laboral [ ] Jubilado []
6. N°de hijos....cccreeunenee

7. N°de hijas...............

8. N°de hijos < 15 afios.....ccceuviueunne

9. Relacién de parentesco con el enfermo:

Esposo ] Hijo [] Hermano [ ] Otros (especificar) .....ccovvvuvinnneen
Esposa [] Hija [] Hermana [ ]

Informacion sobre la Enfermedad

10. ¢Qué enfermedad tiene su familiar? .......cccccveeveerenienierreneeennees
11. Valore del 0 al 10 la informacién recibida sobre la enfermedad de su familiar. (O = Escasa,
confusa, muy técnica, ... y 10 = Clara, suficiente, sencilla, ...)
12. Valore del 0 al 10 la forma en que le dieron la informacién. (0 = De manera brusca, fria, lejana,
...y 10 = De manera cercana, con tacto, con respeto, ...)
13. ¢Quién le informé a usted de la enfermedad de su familiar?
Médico []  El propio enfermo [ ] Otros familiates [ Otros ..o
14. Cuando le informaron de la enfermedad, sestaba acompafiado?  Si [ ] No []
15. En caso afirmativo, ¢con quién o quienes estaba?
Con el enfermo [] Familiares || Otras personas []
16. ¢Cree que su familiar se va a curar? Si [] No [] Nolose []
17. ¢En caso afirmativo, en cuanto tiempo cree usted que se va a curar?
1 a3 meses [ ] 426 meses [ ] 7 a12 meses [] Mis de 12 meses  [_]

18. Sila respuesta es no. ¢Por qué cree que no se curara? SI NO
Porque es una enfermedad incurable ] []
Por mal estado general (dolor intenso, otros sintomas) [] []
Porque lo ha dicho el médico ] []

Otros (especificar) ....c.occvveeeereeenenes

Datos socioculturales

Creencias/valores

19. ¢Practica-cree alguna religion?: Si [[] No [] (Sila respuesta es NO, pasar a la pregunta
23)

20. ¢ Considera usted que estas creencias le estin ayudando para llevar mejor esta situaciéon?
Mucho [ ] Bastante [_] Poco [ ] Nada []

21. :Cémo le ayudan? ...c.coocveereneinecnenneineaens
22. ;Se considera mas creyente ahora que antes de la enfermedad de su familiar?:  Si [[] No []
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23.

24.

25.

26.

Independientemente de la informaciéon que usted tiene, personalmente, relaciona la
enfermedad de cancer con:
SI NO NOLOSE
Enfermedad curable ]
Enfermedad grave ]
Enfermedad contagiosa ]
Enfermedad hereditaria ]
Peligro de muerte []
Otros (especificar) .....coceevirennunes
¢En algin momento ha pensado que su familiar se pueda morir?
Nunca [ | Aveces [ | Con frecuencia [ ]

LO00e
LO00e

¢Por qué cree que se puede morir? SI NO
Porque me lo ha dicho el médico [] []
Porque tiene cancer ] ]
Porque esta muy deteriorado ] ]
Otros (especificar) ......cooeeeeveecueeeen.
¢En su opinién, qué cree que le ayuda mas en el proceso de la enfermedad de su familiar?

Actitudes
27. ¢Qué sentimiento/actitud tuvo usted ante el diagndstico de la enfermedad de su familiar?
28. Desde que su familiar estd enfermo sha experimentado usted algin cambio en su manera de ver
la vida? Si [] No []
29. En caso afirmativo, ¢esta actitud ha cambiado?: Para mejor [ ] Para peor [ ]
(EXPLCAL) ettt
30. ¢Piensa que su actitud ante la muerte ha cambiado desde la enfermedad de su familiar?
Si ] No []
31. En caso afirmativo, ¢esta actitud ha cambiador: Para mejor [ | Para peor [ ]
(EXPHCAL) oottt
32. ¢Cree que su familiar suele pensar en la muerte?
Nunca [ | Aveces [ ] Con frecuencia [ | Nolosé [ ]
33. ¢Habla su familiar sobre su posible muerte?
SI NO AVECES
Expresa abiertamente que se va a morir [] [] []
Elude hablar de ello ] ] ]
Otros (eSPecifiCar) ....c.occvevceeureecereerrecreeeneenne
34. :Coémo es el estado de animo de su familiar, en relacién con su enfermedad?:
Mais que antes Menos que antes Igual que antes
de la enfermedad de la enfermedad de la enfermedad
Esta deprimido (triste) [] [] ]
Esta nervioso (ansioso) [] [] []
Esta irritable (agresivo) [] [] ]
Esta angustiado (miedo) [] [] ]
Otros (especificar) ................. [] [] ]
Comportamientos
35. ¢Recuerda qué reaccion tuvo cuando le informaron por primera vez de la enfermedad de su
FAMINAL? oo,
36. Su familiat, ¢ha experimentado algiin cambio afectivo con relacién a usted? (mas carifioso,

INEIIOS)T  cerererrererererererererereremeseseseeesesessesssssssnesesesens
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37. Diga, por favor, cudl es el comportamiento actual de su familiar sobre los siguientes aspectos,
en relacion con su enfermedad:

Igual que antes Mais que antes Menos que antes

de la enfermedad de la enfermedad de la enfermedad
Come ] [] ]
Duerme ] [] ]
Se distrae ] [] ]
Se comunica [] [] []
[ []

Otros (especificar)........ ]

Rol de enfermo
38. ¢Desde cuando es atendido su familiar por el Servicio de Cuidados Paliativos?: .........c..ccvecuneee
39. ¢Cuantas veces ha ingresado su familiar en la Unidad de Cuidados Paliativos?: ..........cccceuuceee.
(Si no ha estado ingresado en la Unidad de Cuidados Paliativos, pasar a la pregunta 44)
40. ¢Ha tenido, su familiar, algun problema de adaptacién al funcionamiento de la Unidad de
Cuidados Paliativos? Si [] No []
41. Se ha adaptado su familiar a:

Horatrios

Higiene

Dieta

Visitas familiares

Terapias, curas, etc.

Otros enfermos

Otros (especificar) ....cccvevvieccucnnnn.

O
6 2

42. Sies que N0, POr qUEP......coiiiiiiiicc
43. :Su familiar, ha tenido algin problema de adaptacion con su entorno (Habitacién, Aseo, etc.)?
Si] No []

44. La actitud de su familiar con el equipo del Servicio de Cuidados Paliativos es:

Colaboradora [] Poco colaboradora [ ] No colaboradora [ ]
45. :Esta usted satisfecho del trato que recibe su familiar de los profesionales?
Mucho [] Bastante [] Un poco [] Nada [ ]

46. POt quér ..o
47. :Esta satisfecho con el trato que recibe usted de los profesionales?

Mucho [] Bastante [] Un poco ] Nada []

48. sPor qUéP ...,

49. :Qué sugerencias darfa al Servicio de Cuidados Paliativos para mejorar su funcionamiento?
50. De toda esta situacién, squé es lo que mas le preocupa a usted?

51. ¢Qué es lo que mis le entretiene o distrae a usted, en estos momentos?:

52. ¢Recibe usted algtn tipo de ayuda o soporte, ademads del de los profesionales?:

SI NO
Familiar [] []
Amigos [] ]
Voluntarios [] ]
Vecinos ] ]

Otros (especificar)......coececurecrrecnnen.

53. Observaciones de la entrevistadora
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Datos Enfermedad: (A recoger de Ia Historia clinica)
54. Diagnéstico: Digestivo ] Oseo [] Pulmonar [] Cerebral []
Otorrino ] Mama [ ]| Ginecolégico [] Otros []
55. Tiene metastasis: St [] No []
56. Fecha del diagnostico ..................

57.
58.

59.

60.

Pronéstico (en meses): ..............
Informacion que tiene el enfermoO: ...t

SI NO

Motivo del ingreso: Control de sintomas ] [l (Especificar sintoma
.................. ) Descanso Familiar [] []

Proceso Agbnico [] ]

Proceso Diagnéstico [] ]

Soporte Emocional ] ]

Otr08 (ESPECIICAL)...uvueirieeieciicieecieeieereiee e
Cuidador principal:

Esposa [ ] Hermana [ | Hija [] Otros familiares [ |
Esposo [ ] Hermano [] Hijo [] Otros (especificar) ............
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Anexo 7

Cuestionario cuantitativo a realizar a los profesionales del Servicio de Cuidados Paliativos

NID ............. (Dejar en blanco)

Datos Personales

1. Sexo: Hombre [ ] Mujer [ ]

2. Edad: ...

3. Profesional: Equipo Médico [ ]  Equipo de enfermerfa [ ] Otros profesionales [ ]
4. Tiempo que lleva trabajando en la Unidad (en afios): ................

5. Turno: Mafiana [ | Tarde [ | Noche []

6. ¢Ha realizado algun tipo de formaciéon en Cuidados Paliativos?

Basica [ | Intermedia [ | Avanzada [ ] Ninguna []

Datos sobre la enfermedad

7. Segln su percepcion, en el servicio donde usted trabaja ¢a qué porcentaje de enfermos se le
informa de su diagndsticor:

<25% []  25%-50% [] 51%75% [] >75% []

8. Segin su percepcion, en el servicio donde usted trabaja ¢a qué porcentaje de familiares se le
informa del diagnoéstico de su familiare:

<25% [] 25%50% [ 51%75% [ >75% []

9. Segun su percepcion, ¢a qué porcentaje de enfermos se le informa de su prondsticor:

<25% [ 25%50% [ 51%75% [ >75% []

10. Segtin su percepcién, sa qué porcentaje de familiares se le informa del pronéstico de su
familiar?:
<25% [ 25%50% [] 51%75% [ >75% []

11. Enumere las tres situaciones que mas le impactan de la atencién a enfermos terminales:

12. Enumere las tres situaciones que mas le impactan en el proceso de agonia y muerte de los

Datos socioculturales

Creencias/valores
13. ¢Practica-cree alguna religion? Si [] No [] (Silarespuesta es NO, pasar a la
pregunta 16)

14. ¢Estas creencias le ayudan en el contacto directo con los enfermos terminales?

Mucho [] Bastante [ ] Poco [] Nada []
15. ¢Cémo le ayudan? ...,
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16. Independientemente de la informacién que usted tiene, personalmente, relaciona la
enfermedad de cancer con:
NO NOLOSE

Enfermedad curable
Enfermedad grave
Enfermedad contagiosa
Enfermedad hereditaria
Peligro de muerte

Otros (especificar) .....covecucurinecnas

OO =
LO00e
LO00e

17. Usted en algiin momento, ¢cha pensado en la muerte?
Nunca [ ] Aveces [ | Con frecuencia [ ]

18. ¢En qué momentor SI
Muerte de un familiar o conocido
Muerte de enfermos
En situacién de peligro
Otros (especificar) ....coccvveeeuriecnnnee
19. Relaciona la muerte de los enfermos con: SI
Muerte de familiares proximos ]
Muerte de amigos
Muerte de conocidos
Un proceso normal []
Otros (especificar) ....c.occvveeeereenenee
20. ¢En su opinién, qué cree que le ayuda en el contacto directo con los enfermos terminales?.
SI NO

L0

O000% 0O00%

[

Mis creencias religiosas

Mis propias creencias

La suerte

Los avances de la ciencia

El trabajo en equipo

Otros (especificar)......cciviieiiieiiieiiiiiinieiinns

||
/[

Actitudes

21. El enfermo terminal, le genera a usted actitudes de:

MUCHO BASTANTE POCO NADA

Aceptacion L] [] [] L]
L]

Rechazo [] L] L]
Indiferencia |:| |:| D |:|
Otros (especificar) .....cooceeciririnunas [] [] ] []

22. Cuando se muere uno o mas enfermos ¢qué es lo que suele sentir?

MUCHO BASTANTE POCO NADA

Aceptacion L] L] [] L]
Rechazo ] L] L] L]
Indiferencia ] [] [] L]
Impotencia ] L] L] L]
Culpabilidad ] [ L] [
Otros (especificar) ......oceveevinninnnes [] [] [] L]

23. Su actitud ante la muerte, ;Ha cambiado desde que trabaja con enfermos terminales?

si [1 No []
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24. En caso afirmativo, sesta actitud ha cambiado?: En positivo [] En negativo []
EXPLCAL POIL QUE .t

Comportamientos

25. El enfermo terminal, representa para usted comportamientos de:

MUCHO BASTANTE POCO NADA
Proximidad L] ] ] ]
Distancia [] [] L] []
Indiferencia L] ] ] ]
[

[ [ [

26. ¢Ha experimentado cambios en su conducta con el enfermo a medida que la enfermedad

avanza? Si [] No []

27. Sila respuesta es positiva ¢Qué cambios ha experimentado?

Otros (especificat) ...

MUCHO BASTANTE POCO NADA
Proximidad L] ] ] ]
Distancia ] ] ] []
Indiferencia [] [] [] []

Otros (especificar) ........cccoevevvevennnnn,
28. Cuando se muere uno o mas enfermos ¢qué es lo que suele manifestar con mas frecuenciar

MUCHO BASTANTE POCO NADA
Rabia ] ] ] ]
Tristeza [] [] [] []
Ansiedad L] ] ] ]
Culpabilidad ] [] [] []
Otros (especificar) ....cccevuueeeeeecnnnnnns ] ] ] ]

29. ¢Cudles son las muertes que mas le suelen impactar?

MUCHO BASTANTE POCO NADA
Enfermos con hijos pequefios ] ] [ []
Adolescentes ] ] [ []
Enfermos significativos para usted ] ] [ []
Las no previstas [] 1 [ []
Muertes con mal control de sintomas ] ] [ []
(sangrado masivo, disnea, dolor, agitacién)
Otros (especificar) ......ccocvviervecnnines ] ] [ []
30. En general, ¢Exterioriza usted su afectacion ante una muerte impactante?:
Siempre ] Casi siempre ] Aveces [ ] Nunca []
31. ¢Coémo exterioriza su afectacién ante una muerte “impactante”?
MUCHO BASTANTE POCO NADA
Rabia [] [] [] []
Impotencia [] [] ] []
Llanto L] L] ] L]
Otros (especificar) ......ccoevvennnn [] [] ] []
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32. En general, ;Lo comparte con sus compafierose:
Siempre [] Casi siempre [] Aveces [ | Nunca [ ]
Rol de enfermo

33. En general, los enfermos ¢Se adaptan a la dinamica del Servicio?

Mucho [] Bastante [_] Poco [] Nada []

34. La actitud de los enfermos en el Servicio es:
Pasiva [_] Colaboradora [ ] De rechazo [ ]Exigente [ ] Otra []

Datos sobre el cuidador principal

35. Valore del 0 al 10 cémo es, en general, su relacién con el cuidador principal del enfermo:

(0 = Muy mala i 10 = muy buena)

36. Cite tres situaciones, por orden prioritario, en las que considere usted que es imprescindible la
presencia del cuidador?

37. ¢En general, cree que los familiares, amigos, etc. ayudan al enfermo en su etapa final?
Mucho [ ] Bastante [ ] Poco [ ] Nada []

38. Sila respuesta es afirmativa, sen qué aspectos cree que le ayuda?; cite los tres aspectos que
usted considere mas importantes

39. ¢Qué es lo que mas le gratifica de su trabajo cotidiano con los enfermos terminales?
40. ¢Qué es lo que menos le gratifica de su trabajo cotidiano con los enfermos terminales?

41. Observaciones o comentarios:
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