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CONTEXTO: El final de 1a vida de una persona supone una experiencia intensa
para todo el ndcleo familiar. La muerte no siempre acontece en unidades de
cuidados paliativos, donde la familia es un pilar asistencial. Entonces, ;qué ocu-
rre en las unidades no especializadas? ¢ Esta la familia incluida en los cuidados
que las enfermeras ofrecen a la persona en fin de vida?

OBIJETIVO: El objetivo de este estudio es explorar y comprender los cuidados a
la familia del moribundo desde la vivencia enfermera en ambitos no paliativos.

METODO: Estudio cualitativo basado en la Teoria Fundamentada, realizado

en Tarragona (Espana). La recogida de datos se realizé mediante entrevista en
profundidad a 13 enfermeras, no especializadas en cuidados paliativos, pertene-
cientes a los ambitos asistenciales donde la muerte es frecuente.

i RESULTADOS: Emergen dos categorias centrales: Familia Cuidadora y Familia
U Cuidada. Cada una de ellas se estructura en diversas subcategorias que reco-
=) MANUSCRITO gen los elementos del complejo cuidado que las enfermeras ofrecen.
CONCLUSIONES: La familia constituye un importante eje de cuidados enfer-

Fecha recepcion: meros desde dos perspectivas: como cuidadores proactivos de la persona en

17/10/2019 fin de vida y como recepteres de cuidados ante una experiencia de gran conte-
\/ Fecha aceptacion: nido psicoemocional.
23/03/2020 PALABRAS CLAVE: MUERTE; FAMILIA; ATENCION; ENFERMERAS;
TEORIA FUNDAMENTADA.

SevillaCasado M, Aguaron Garcia M.]., Raigal Aran Ly Ferré Grau C.. Cuidando la familia del moribundo

20 Rev ROL Enferm 2021, 44{4): 260 en dmbitos no especializados en cuidados paliativos: "arropar”. Rev ROL Enferm 2021; 44({4): 260-268
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Introduccion

nte la muerte, cada ser
se presenta con una
historia de vida ligada a
sus seres queridos, por
lo que este momento
es clave en la biografia, no solo del
moribundo, sino también de su fa-
milia. M4s all4 de la cultura, existe
un interés por las necesidades de la
familia durante una vivencia carga-
da de emocién y trascendencia. Con-
cretar los apoyos positivos y eficaces
para el nacleo familiar se convierte
asi en una inquietud para los estu-
diosos del tema: ;Qué elementos se
mostraran ttiles en el cuidado al
moribundo y sus allegados?
Mientras que en el ambito de los
Cuidados Paliativos la integracién >
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asistencial de los familiares consti- , %
: ; : |

tuye un pilar esencial, fuera de este N

paradigma especializado, caben L B

cuestionamientos como ' \

el nivel participativo de la familia en y

el proceso y el reconocimiento como

receptores de cuidados por parte de ”:7 . / 3

las enfermeras.

El objetivo de este trabajo es explo-
rar y comprender los cuidados a

la familia del moribundo desde la
vivencia enfermera en ambitos no
paliativos.

Meétodo

El estudio, rea-
lizado en Tarra-

gona (Esparia) — i = : (EE
en2013esunz  La cercania se plasma = 1' . '

investigacion .
cualitaivase.  €Nlaconfianza para

gtin la Teorfa compartir emociones,
?;ﬁae?;ﬁ&a que la familia muestra
da por Strauss con la enfermera

A, Corbin J. La

metodologia

responde al estudio de fendmenos
complejos, recogiendo la importan-
cia de las personas que los viven y
sus actuaciones intencionadas!. Su
propuesta fundamental es la ma-
nera de considerar los datos como
valiosos portadores de la realidad vi-
vida?3 Datos que serdn recopilados
y analizados mediante un exhausti-
VO proceso*.

Los primeros pasos de la investigg
cion se realizaron sin referencia
bliograficas ni teorfa que los en
gque® De esta manera, se permj
la emergencia de datos que f
tomando relevancia por si
y 1o por conceptos estab,
priori. El método lleva 3
cidn densa de los cog
ordenacion de logn
ma instancia,
para describi
cierto grado de
meno de investiga®
alafamiliaenel in d8y
de sus miembros.

22 RevROL Enferm 2071, 44(4): 262
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m MUESTRA FINAL

Ambito Asistencial Enfermeras Alos Expe-rlenma Cadigo
{media) Relatos
Atencidén Primaria 3 16 PRI
Atencién Hospitalaria: MI-URG-UCI 7 m HOS
Atencidén Socio sanitaria 3 14 SOC
L=
Los da\quS&iecogieron mediante Resultados

entrevistas en profundidad. El ana-
lisis fue simulténeo alarecogiday
se basa en los elementos emergen-
tes de los relatos, segun proceso de
b | categorizacién de la TE. Al mismo
¥ tiempo, se fueron incorporando
nuevos informantes al muestreo
tedrico Este proceso espiral de
comparacion continua se realizé
hasta la saturacién de los datos. El
proceso descrito se trabaj¢ de forma
manual descartandose el uso de
software especializado. La triangu-
lacién se realiz6 con cuatro enfer-
meras asistenciales y tres docentes
universitarios y permitié ampliar
el campo de visién obteniéndose
afirmaciones y ejemplos de varia-
bilidad.
El estudio sellevé a cabo en una
entidad publica prestataria de ser-
vicios de salud en todos niveles
asistenciales.
0s criterios de inclusién fueron:
pfermera de adultos de: Atencién
aria (Atencién Domiciliaria),
1016n Socio-Sanitaria (Crénicos)
pital: Medicina interna (MI),
ias (URG) v Unidad Cuidados
os (UCI).
o de exclusién: enfermeras
jaban en servicios espe-
en cuidados paliativos.
es aprobado por los co-
stigacion y éticadela

acion y la confiden-
con cada profe-
a entrevista. Se
on de Helsinki
idatos clinicos.

https://e-rol-es.sabidi.urv.cat/producto/abril-2021/

Lamuestra final fue de 13 enferme-
ras pertenecientes a los ambitos
asistenciales seleccionados.
Tablal

Las profesionales sienten que cuan-
do la familia se encuentra inmersa
en una emotiva situacién de pérdida
deben responder a su padecimiento
acomparfiandolos. Asi, el cuidado se
extiende de lo individual del mori-
bundo a lo grupal de aquellos que lo
pierden. Los relatos de las enferme-
ras nos sitlan en un escenario de
muerte compartida, la familia y la
persona constituyen un todo:

La familia ha de acompaiar a la
persona y la enfermera a los dos.
S0C2

El concepto de "familia’ aparece
descrito sin demasiadas limita-
ciones en su composicion; se resta
importancia al parentesco y sele
otorga al conjunto de personas sig-
nificativas y cercanas al moribundo:
La buena compariia es la gente que
quieres o que te gusta. S0C2

En el andlisis de las entrevistas se
identifican dos categorfas centrales
estructuradas en diferentes subca-
tegorias Tabla2

El nticleo familiar estard omni-
presente alo largo de las narra-
ciones desde dos vertientes: como
cuidador de su ser querido y como
receptor de cuidados.

Familia cuidadora

En los relatos de las enfermeras,

los familiares se consideran como
valiosos aliados cuidativos, actores
necesarios en un complejo proceso >
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de cuidados. Solo la familia puede
reconfortar en ciertos aspectos
emotivos a los moribundos, y solo
esta tiene la posicién més proxima
posible.

Ellugar: la importancia

de donde morir

Con independencia del ambito asis-
tencial, las enfermeras manifiestan
que el hogar de la persona es el
mejor lugar para morir, alentando
firmemente esta opcién.

Yo creo que la persona que puede
morir en casa rodeada de sus fami-
liares es lo mejor que puede pasar.
50C2

Desde esta perspectiva, el ambito
de AP v los programas de atencién
domiciliaria adquieren relevancia
con un significado de proximidad a
las personas v al entorno que repre-
senta su vida:

La muerte se vive bastante de cer-
ca, porque nos metemos dentro del
ambito también familiar, no es solo
la persona que esta en ese proceso,
sino que es todo lo que la envuelve.
PRI1

Pero a pesar de esta implicacién
profesional, en este Ambito el actor
principal es la familia Sin familia
no hay muerte en el hogar Segun los
relatos, la complejidad del proceso y
los temores ante el mismo acabaran
determinando la decisién familiar
de afrontarlo en su domicilio:
Cuando la familia tiene dudas, mie-
dos, los pacientes mueren en el hos-
pital Antes (morir en casa) era algo
normal; pero hoy en dia depende de
cada familia PRI3
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Refieren que el motivo més comun
para que el moribundo abandone

el hogar es la imposibilidad de
controlar su sufrimientooel dela
propia familia Aparece el miedo al
momente final y ala misma muerte.
La claudicacion familiar se produ-
ce ante un morir inminente, ante
unos cuidados que los sobrepasan y
que forja la necesidad de depositar
la responsabilidad de los tiltimos
momentos en los profesionales hos-
pitalarios:

A Ia hora de Ia verdad vienen di-
ciendo "Es que no tengo valor Y no
sé como manejarlo” te depositan la
responsabilidad de darle una muerte
digna. Es como si te traspasaran la
responsabilidad HOS1

Favoreciendo la participacién

en el cuidado

Ante una persona moribundag, las
enfermeras observan familias con
diferentes grados de implicacién en
el cuidado. Una disponibilidad que
ellas creen interrelacionada con las
experiencias de vida en comun:
Esta la familia con sufrimiento,
peroc al lado de la persona, y la fami-
lia mas distante, incluso con conflic-
tos entre ellos () simplemente expe-
riencias distintas de vida con la per-
sona que se esta muriendo y que los
lleva a actuar diferente HOS5

En cualquier caso, las profesionales
abren el cuidado a una participacién
proactiva de la familia, con la certe-
za de que esta implicacién favore-
cera la "buena muerte” y una mejor
reaccién de los allegados ante ese
momento final.

Las enfermeras ensefian a la fa-
milia a cuidar al moribundo en el
ambito fisico, donde se priorizan los
cuidados orientados al confort: ali-
vio del dolor, higiene v comodidad,
adaptacion de la dieta, respeto de
ritmos y descanso:

Lo importante es explicar como cui-
darlo. En fin, todo lo que dara con-
fort a la persona. Hacerles ver que la
calidad es mejor que la cantidad.
S0C2

Cuando el cuidado se adentraenla
esfera psicoemocional, las enfer-
meras fomentan el apoyo para com-
partir momentos de comunicacion,
de proximidad fisica y de cerca-

nia emocional con la persona que
estd muriendo:

Yo les enserio porque a veces no
saben como acercarse () les doy
gjemplo de tomar la mano, de decir-
les que Ie hablen . que no sabemos,
pero que pueden sentir de alguna
manera que estas ahi HOP5
La comunicacion sentimental cobra
importancia en las narraciones don-
de emerge el deseo de que familia
y moribundo expresen emociones
y cierren temas pendientes Las
enfermeras creen que es lo mejor
para el bienestar del moribundo y
gue facilitard un mejor recuerdo del
proceso al familiar:

La familia se tiene que quedar en
paz cuando la persona desaparece,
no se tiene que quedar con rabia ni
‘me gustaria haber diche” PRIL
Porque a veces los ves sentados en
la otra punta de la habitacion y les
dices que, aunque esté asi, lomas
bonito es que estés alli, lo toques, Io

m CATEGORIAS Y SUBCATEGORIAS

Familia cuidadora

El lugar: la importancia de donde morir
Favoreciendo la participacion en el cuidado
Claudicacién familiar: Temida sustitucion

Familia cuidada

Acoger
Escuchando a la familia ¢que hago con esta informacion?
Arropar

Un dolor que continuara
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acaricies, porque te va a sentir y es-
cuchar () creo que se sentirdn mas
a gusto porque hacen algo y tener el
recuerdo de que han participado en

ese momento. SOCL

Claudicacion familiar:

temida sustitucién

Las enfermeras entienden que las
familias no siempre estén prepara-
das para afrontar la muerte, aunque
lo hayan estado para convivir con la
enfermedad terminal:

Pero llega un momento en que pa-
san de enfrentarse a la enferme-
dad a enfrentarse a la muerte, y al
final, cada uno reacciona a su mane-
ra, como puede, sabe o Ie dejan HOSL
El escenario extremo de esta claudi-
cacion es la ausencia del nucleo fa-
miliar, convirtiéndose en responsa-
ble de la temida muerte en soledad:
Parami el pilar es la familia. En el
momento que no hay familia ;qué
hacemos? SOC3

Ante la soledad de un moribundo,

https://e-rol-es.sabidi.urv.cat/producto/abril-2021/
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las enfermeras hablan de sustitu-
cién, despertandose una especial
predisposicién a la presencia junto

al mismo La preocupacion se centra
en ofrecerle lo necesario mediante
un estar pendiente para protegerle de
dicha soledad y del abandono, uno de
los grandes temores asociados con
frecuencia ala muerte:

En el momento que esta la familia les
dejas su intimidad. Pero el que esta
solo, ;Como estas, tienes dolor? ; Ne-
cesitas algo?” Cuando estan solos,
nosotras estamos mucho mas pen-
dientes. Pero es muy duro, si. SOC3
Esta presencia, aungue no se cuestio-
na, resulta especialmente exigente
con las emociones de las profesio-
nales.

Familia cuidada

Las profesionales reflexionan so-
bre la complejidad del cuidado al
grupo familiar- es un trabajo intenso,
requiriendo cuidados mas exigentes
que los del propio moribundo:

Las enfermeras
abren el
cuidado del
enfermo a

sus allegados,
favoreciendo la
compafiiay la
comunicacion
con el objetivo
de mejorarla
vivenciay su
recuerdo

.. A mi me cuesta mas relacionar-

me con la familia, lo haces, pero es
un escalon mas alto que con la propia
persona HOSG

A pesar de reconocer sus dificultades,
la enfermera comparte sus inquietu-
des, y con ello sus cuidados, entre el
moribundo y los allegados:

Me angustia un poco mas la vivencia
de la familia que del paciente, fijate
qué curioso, sobre todo si veo a la per-
sona que esta sedada, tranquila en
proceso de morir, pues entonces la
pérdida te la muestra la familia, mas
tristeza, mas rabia HOS5

Acoger

Las personas inmersas en un final
de vida abandonan frecuentemente
el entorno cotidiano, es en esta situa-
cion hostil cuando la enfermera se
convierte en referente para su adap-
tacion, y con ello ayuda a la humani-
zacion del nuevo entorno:

Que sepan que estas ahi, yo creo que
tienen miedo, el hospital no es su

ROL Abril 2021
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FIGHRAY CUIDADA  ARROPANDO b
. Acogiendo /—
 FAMILIA N
Vital Presencia nformando
CU[DADORA Intimidad Escuchando
Despedida ?//
Confort P Previniendo | Duelo ;///%ﬁ
G
Serenidad " M_ORIBUNDO-; ﬁ//ﬂ
. = Acompaiiando % 7
R Vinculo Contacto /y’%
Comprendiendo 7 7
Presencia
Enfermergi
Temida Sustitucion |
Referente \

medio habitual . si necesitan algo
(.) gque no estan solos HOS6
Paralas familias, Ias enferme-

ras son capaces de adaptar los es-
pacios a la necesaria intimidad,
creando acogimiento:

A las familias se les da un entor-
no en el que puedan estar reuni-
dos. Sin llorar en medio de un pa-
sillo 0 en una sala de espera () no
puede ser mds porque tampoco
tenemos mucho mas, pero eso re-
conforta HOS1

Acoger y reconfortar es sobre todo
una actitud de respeto hacia los
valores y las maneras de viviry
expresar la situacién de fin de vida,
aun en entornos institucionaliza-
dos con rigidas normas. Para ello
la enfermera se sitia entre la ins-
titucién v las necesidades de la fa-
milia:

Respetamos Ia familia, las visi-
tas mds numerosas, 0 si estdn a
oscuras, aungue se vea poco, pues

Rev ROL Enferm 2021; 44(4): 266
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te adaptas... respetar su momento.
HOS5

Yo me siento violenta cuando
tengo que ir y decir: hay que bajar
el cuerpo y ellos quisieran estar
un ratito mas, tienes la sensacion
de un momento muy intimo y tu
vas a romperlo. Forma parte de la
rutina, pero que a ellos les puede
parecer totalmente fuera de Iu-
gar. HOS1

Escuchando a la familia

¢qué hago con esta informacién?
En los relatos surge la necesidad
de proporcionar una informacion
adaptada y ofrecida a demanda,
respetando el caso de quien pre-
fiere no saber o no compartir que
sabe:

‘Estoy aqui cualquier duda me

la pregunta” () que sepan que
tienen un apoyo en nosotras y
que en todo momento le vamos a
informar; ellos estan mucho m4ds

MUERTE

tranquilos. SOC3

Pero también aparecen en el relato
las dificultades ante el afrontamien-
to de algunos momentos de comu-
nicacion y que justifican situaciones
de evitacion:

‘No diga eso” .. Pero es que, i no,
/qué hago con esa informacion?
HOP4

Se refleja, en realidad, 1a falta de
herramientas adecuadas en esce-
narios en los que indudablemente la
comunicacién adquiere una espe-
cial carga emocional:

Yo llevo afios y no sé aun que con-
testar. Y a mi me crea angustia por-
que no sabes si haces bien o haces
mal contestando. Si que has hecho
formacion, pero de la teoria a la
practica es mucho mas complicada,
complicadisima SOC3

Arropar
A pesar de las dificultades expresa-
das en los relatos, la intencionalidad

26/80
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del cuidado a los familiares adquie-
re relevancia hasta convertirse en
apoyo psicoemocional, elemento
central de los cuidados descritos, y
necesario para amortiguar la dureza
de la muerte:

Escucharlos, sobre todo, si. Nece-
sitan escucha, trasmitirles con-

fort SOC1

Lacercanfa se plasma en la confian-
za para compartir emociones que

la familia muestra con la enferme-
ra Consideracion que le otorga un
lugar de privilegio para ofrecer

el cuidado emotivo:

Las que acomparnian mas ala fa-
milia y los arropan somos noso-
tras. HOS2

Un dolor que continuara

Desde una concepcién enfermera
marcada por la aceptacién del morir,
la preoccupacioén por los sentimientos
de los familiares se extiende mas
alla de la muerte En los relatos se

https://e-rol-es.sabidi.urv.cat/producto/abril-2021/
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habla del duelo como un proceso
complejo y doloroso, en ocasiones
mas que la misma muerte Quien
muere finaliza su sufrir, la familia

y las propias informantes lo conti-
naarn:

Eso (la muerte) puede ser importan-
te, pero luego queda muchisimo mas
detras: el dolor, el proceso de duelo.
HOs55

Las enfermeras explican que su
relacion con la familia continta
siendo un sustento que se convierte
en bélsame durante el duelo:

Y una vez acabado el proceso, a lo
mejor vienen aqui o llamas por telg-
fono para ver qué tal y refuerzas, y Ia
gente Io agradece y es un alivio PRI3

Discusion

Si a priori se puede pensar que

las enfermeras no especializadas
en cuidados paliativos centran la
atencion en el moribundo, colocan-
do alos allegados en un discreto

segundo término , no ocurre asf en
nuestro estudio. Para la enfermers,
la familia constituye el mejor apoyo
a la persona que morira %8, el que
permite un recorrido de vida comun
y otorga acceso a lo mas {ntimo.

En el proceso de morir, una familia
ausente repercute negativamente
en la calidad de los cuidados, en la
vivencia de la experienciayenla
muerte de la persona Los familia-
res aparecen intimamente ligados

a la idea de "buena muerte” y son
indispensables para no morir solo

? ayudar a cerrar pendientes y des-
pedirse La toma de decisiones, la
adaptacién a las diferentes etapas, v
las intensas reacciones emocionales
son exigencias que la familia tendra
que afrontar *!. No es de exirafiar
entonces que la realidad descrita
recoja la claudicacién familiar. De
acuerdo con los estudios consul-
tados, el apoyo profesional se hace
mas intenso en los casos de menor >

ROL Abril 2021 27
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28

soporte familiar, amistades y red
social ¥® La presencia de la familia
descarga a la profesional de conver-
tirse en un Amicus mortis circuns-
tancial un papel que los allegados
ocupan por lazos naturales!®20.
Compartir momentos cercanos ala
muerte aporta conocimiento sobre
la vida, pero también constituye una
presencia exigente en lo emotivo,
que las enfermeras preferirian no
tener que afrontar.

Las enfermeras fomentan los cui-
dados que los allegados pueden
ofrecer al enfermo!?: 1la compafifa,
la cercanfa, la comunicacion By la
participacién activa en el cuidado
fisico! El cbjetivo final de esta
apertura del cuidado es mejorar las
vivencias y los momentos de duelo

PDF.js viewer

que viviran tras la muertes.

El verbo "arropar” recoge, con acier-
to, muchos de los cuidados a la
familia del moribundo descritos por
estas profesionales. Sus significa-
dos: cubrir y abrigar, proteger y apo-
yar %, tienen una lectura entrafiada
por acciones y actitudes que pro-
porcionan todo esto alas familias ¥
.Cuidados que cuando se viven en
ambientes institucionales suponen
un calor reconfortante.

Conclusiones

En este estudio, la atencion familiar
en el final de vida aparece como un
poderoso eje de cuidados.

El apoyo psicoemocional es el cen-
tro de los cuidados enfermeros a la
familia: les acogen y se convierten

en referentes "arropandolos”

Las enfermeras abren el cuidado del
enfermo a sus allegados, favorecien-
do la comparfifa y la comunicacién
con el objetivo de mejorar la viven-
cia y surecuerdo.

La familia es reconocida como

un apoyo insustituible para la per-
sona que partird, pero también para
evitar las exigencias emocionales
de la enfermera ante una "muerte
solitaria’ La familia se presenta
como elemento clave para la desea-
da muerte en el hogar, que aparece
como la mejor opcidn para las profe-
sionales de todos los ambitos.

El cuidado a la familia se extiende
mas alla de la muerte de la persona,
manteniéndose un contacto recon-
fortante durante el duelo. &
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