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EDITORIAL

RETOS Y PROPUESTAS PARA LOS CUIDADOS PALIATIVOS
DEL S XX1: HACIA LA «ATENCION INTEGRAL E INTEGRADA
DE PERSONAS CON ENFERMEDADES CRONICAS AVANZADAS
EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES»

Los cuidados paliativos modernos se desarrollaron desde la experiencia inicial de
los Hospices britanicos, en las décadas de los 70-80, creando un modelo de atencién
multidimensional impecable. A partir de los anos 80 se fueron extendiendo con
diversas formulas organizativas (equipos de soporte, unidades, equipos de atencién
domiciliaria, hospitales de dia, etc.) en todos los ambitos de los sistemas de salud, y
desde los anos 90 se iniciaron experiencias de Programas Publicos de cuidados pa-
liativos, con el formato de proyectos demostrativos de la OMS (Cataluna, Kerala,
Edmonton y Uganda). Durante décadas, los servicios de cuidados paliativos han
ido generando experiencia y evidencia (efectividad, eficiencia y alta satisfaccion),
centrados en la atencién de personas con enfermedades oncoldgicas terminales.

Durante estos afios se han acentuado aspectos demograficos que condicionan las
necesidades de atencion, fundamentalmente debidos al envejecimiento de la pobla-
cion y al aumento de la prevalencia (hasta el 1,5% de la poblacién) y de la mortali-
dad (hasta el 75%) de personas con enfermedades cronicas avanzadas, necesidades de
atencién paliativa y pronostico de vida limitado (PCAs) (Goémez-Batiste et al.,
2014). La mayoria de estos pacientes son personas mayores con multimorbilidad,
principalmente mujeres, seguidas por personas con cancer e insuficiencias organicas,
y son atendidos en todos los recursos del sistema (35-45% de las camas de agudos,
20% para cada médico/enfermera de familia, 50-70% en centros residenciales).

Tras una evaluacion sistematica, desde principios del siglo XXI se detectaron va-
rias areas de mejora, que son los objetivos actuales para su desarrollo, entre las que
cabe destacar:

1. Extension de los cuidados paliativos a personas (PCAs) con todo tipo de con-

diciones crénicas avanzadas, en todo tipo de servicios, y desde que se presen-

tan las necesidades.
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Este cambio de perspectiva propone el acceso a la «atencién paliativa»
para todos aquellos que lo necesiten, independientemente de la causa, el
prondstico o el lugar de atencibén. Este nuevo enfoque ha sido facilitado
por el desarrollo de instrumentos de identificacion precoz. En nuestro en-
torno, el NECPAL-CCOMS-ICO®! se esta extendiendo como el instru-
mento ideal y se estan desarrollando protocolos y politicas para mejorar la
atencion de las personas identificadas (Gémez-Batiste et al., 2017), con una
orientacién de Salud Publica, vision poblacional y comunitaria (Gomez-
Batiste et al., 2013). En la atencién residencial, su utilizacién ha permitido
mejorar la identificacion y la planificacién de decisiones anticipadas con el
consiguiente impacto en la calidad asistencial.

2. Mejora y profundizacion del modelo de atencién con el desarrollo de las areas
psicosocial y espiritual.

Se estan desarrollando nuevas perspectivas que profundizan en el modelo de
atencion inicialmente propuesto. Entre las mas relevantes, la identificacién
de las necesidades esenciales (Maté-Méndez et al., 2013) de las personas en
situacion de enfermedad avanzada como la espiritualidad, la dignidad, la auto-
nomia, la esperanza, y que han propuesto metodologias de evaluacion e inter-
vencion efectivas. En nuestro pais, el «Programa para la atencién integral de
personas con enfermedades avanzadas»® de la Obra Social de La Caixa ha im-
plementado un sistema singular de 42 equipos de atencion psicosocial y espi-
ritual que ha atendido a mas de 200.000 personas y ha demostrado resultados
excelentes de efectividad y satisfaccion (Gomez-Batiste et al., 2017). La aten-
cion psicosocial y espiritual debe ser considerada un elemento esencial del
derecho de las personas en PCA a recibir una atencién integral de calidad.

3. Vinculacién con la sociedad.

Durante los anos iniciales del desarrollo, la vinculacion con la sociedad
se ha centrado fundamentalmente en la implantacion del voluntariado y
en algunas acciones de «Advocacy», dedicadas a influir en los decisores.

Recientemente se ha desarrollado el concepto de «Ciudades compasivas» o

1. Accesible en http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/documents/qualy /arxius/
2. https://obrasociallacaixa.org/es/investigacion-y-salud/atencion-integral-personas-enfermedades-
avanzadas.
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«Cuidadoras»’; que consiste en convocar a todos los agentes sociales para
promover nuevas actitudes y propuestas sociales y culturales hacia el final
de la vida, asi como aumentar la capacidad de soporte social, especialmente
para personas en situacion de final de vida, que ademas padecen déficits de
caracter social, especialmente soledad, pobreza extrema, conflictos relacio-
nales o dificultades logisticas de acceso. En nuestro pais se estan iniciando
diversas experiencias con gran aceptacion inicial®.

4. Desarrollo de la presencia académica (formacién de pre y posgrado) e investi-
gacion.

La atencion paliativa debe ser un elemento esencial de la formacién de to-
dos los profesionales de la salud y estar presente en el mundo académico, para
garantizar que los profesionales tengan competencias que les permitan respon-
der a necesidades de pacientes y familias. Adicionalmente, la atencién paliati-
va debe ser un ambito y tépico normalizado en la corriente principal de la
investigacion en salud. Lamentablemente, en nuestro pais todavia no dispone-
mos de una acreditacion adecuada de los cuidados paliativos como especialidad
o subespecialidad de los profesionales, y esta situacion puede causar un grave
perjuicio a la garantia de calidad de atencién. Aunque presente en muchas fa-
cultades de enfermeria, todavia se trata de una disciplina poco frecuente en
otras disciplinas. En nuestro pais existen solo dos catedras de cuidados
paliativos®® y nuestra produccion cientifica esta poco desarrollada. La investi-
gacibén y la presencia en el mundo académico deberia ser uno de los objetivos
prioritarios para avanzar.

5. Revision y actualizacion de los Programas Pablicos de Cuidados Paliativos y
del rol de los servicios especificos.

Los Programas Publicos de Cuidados Paliativos existentes en nuestro en-
torno deberian introducir estos cambios de perspectiva, especialmente desa-
rrollando atencién paliativa para personas con todo tipo de enfermedades

cronicas en fases tempranas e introduciendo medidas de mejora en todos los

https://www.charterforcompassion.org/index.php/communities

Viure amb sentit, dignitat i suport al final de la vida. http://www.vicciutatcuidadora.cat
http://www.wecare.uic.es/
http://mon.uvic.cat/catedra-atencion-cuidados-paliativos/es/

o
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servicios (Gomez-Batiste y Connor, 2017). Por su parte, los Servicios de
Cuidados Paliativos deberan ¢asumir? estos retos, identificar las necesidades
de la comunidad, abrirse y cooperar con otros servicios para proveer una

Sl
atencion 1ntegrada.
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y Libertades de las Personas Mayores. GRACIAS por TU EJEMPLO.

L0 NG W N~

Resumen

El empoderamiento de las personas se concibe como un modo de favorecer la
dignidad, la capacidad que toda persona ha de tener para autogobernarse y, en de-
finitiva, su calidad de vida y, a la vez, trabajar en la promocién de su salud a traves
de la implicacién real de las personas en el proceso de toma de decisiones sobre
todos aquellos aspectos que afectan a sus propias vidas.

En el ambito de la gerontologia existe actualmente una clara necesidad de promo-
ver el empoderamiento de las personas mayores en el cuidado y mantenimiento de su
estado de salud y de su bienestar. Este proceso persigue desechar los modelos que
fijan su foco de atencion en las limitaciones y problemas de las personas mayores
por otros centrados en el desarrollo de sus potencialidades y fortalezas personales.

En este sentido, el profesional es un acompanante y facilitador de la persona, atento

%

Todos los autores son miembros del Grupo de Trabajo Interdisciplinar de Educacién Gerontologica de la

SEGG.
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a sus necesidades y deseos, para ofrecerle, en cada momento el tipo y nivel de ayuda
optimo que facilite su implicacion real en las decisiones que afecten a su vida.

Finalmente, el empoderamiento implica un cambio en la concepcion actual de la
provision de cuidados que permita la creacion de recursos que ofrezcan oportuni-
dades tangibles de desarrollo personal para las personas mayores sin importar sus
condiciones de salud. Unicamente de esta forma se podr4 hablar de una verdadera
atencion centrada en la persona que aumente, en un sentido amplio, la calidad de
vida de las personas.

Palabras clave: empoderamiento, personas mayores.

Summary

People’s empowerment is conceived as a way to promote their dignity and qual-
ity of life and, in turn, promoting individuals’ health through effective involve-
ment of people in the decision making process of all aspects that affect their lives.

In gerontology there is now a clear trend to promote the empowerment of
older people in caring and maintaining their health and well-being. This process
seeks to discard the models that set their focus on older people’s deficits and prob-
lems by others focused on the development of their potential and personal
strengths.

In this sense, the professional is conceived as a person companion, attentive to
its needs and desires to offer him/her, at all times, the optimal type and level of
support to facilitate its actual involvement in decisions affecting their lives.

Finally, empowerment implies a change in social and healthcare philosophy that
allows the creation of resources that provide tangible opportunities for personal
development for older people regardless of their health conditions. Only in this
way we could talk about a real person centered care that increases, in a broad sense,
people’s quality of life.

Key words: empowerment, older people.
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En el presente trabajo se expone el marco conceptual que sirvio de punto de
partida al Grupo de Trabajo Interdisciplinar de Educacion Gerontologica de la
Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia para profundizar en el proceso de
empoderamiento de las personas mayores. Se trataran diversos aspectos que deter-
minan e influyen en este proceso para todas las personas, en general, y para las

personas mayores, en particular.

¢Que es el empoderamiento?

El empoderamiento es el proceso mediante el que las personas fortalecen sus
capacidades y recursos personales adquiriendo un protagonismo activo en el impul-
so de cambios positivos en su vida. Esta directamente vinculado a la promocion de
la persona, a su desarrollo integral, al ejercicio de sus derechos y a la optimizacién
de su calidad de vida. Persigue aumentar el poder personal, social y/o politico, de
modo que los individuos, las familias y las comunidades puedan actuar de manera
autébnoma para mejorar sus situaciones vitales.

Hoy en dia se considera una meta fundamental empoderar a las personas en areas
como la intervencidn psicosocial o las actividades de promocion, prevencién e in-
tervencion en salud (Bermejo, 2009).

La primera hace referencia a la intervencion social, psicolégica y/o educativa en
colectivos concretos como las personas con discapacidad o las personas mayores.
En la segunda, la Atencion Centrada en la Persona es una tendencia en aumento a
escala internacional, en la que se promueve la implicacién de la persona en el pro-
ceso de toma de las decisiones que afecten a su vida. En este sentido, en Espana, la
Ley de Autonomia del Paciente (BOE, n.° 274, 15-11-2002) establece la obligacién
de todos los profesionales de la salud de respetar la autonomia de las personas a las
que atienden, lo que requiere su empoderamiento. Por otro lado, desde la Bioética
se establece la autonomia de la personas como un principio fundamental para ase-
gurar la calidad asistencial (Gracia, 2001).

Hablar de empoderamiento requiere referirse tanto al empoderamiento de las
personas (esfera individual, ya sean usuarios o profesionales), como de los recursos

(esfera organizacional) y de los grupos sociales (esfera comunitaria) (Sanchez,

1996; Monreal-Bosch, del Valle, 2010; Monreal-Bosch, del Valle y Perera, 2013).
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Tabla 1. 1deas relacionadas con el empoderamiento

¢ Las personas somos protagonistas de nuestras propias vidas.
e Las personas aprendemos, crecemos y nos redefinimos a nosotras mismas haciendo.
¢ Las relaciones interpersonales son mediadoras en nuestros aprendizajes. Las personas
14
aprendemos con los otros y a traves de los otros.
. . ’ .
¢ El empoderamiento transforma realidades, transformandonos a nosotros mismos,

haciéndonos participes de estilos de vida y de modelos de desarrollo alternativos.

Resulta importante identificar los aspectos de cada una de estas esferas que puedan
estar afectando, en positivo o en negativo, a los procesos de empoderamiento de las
personas (Zimmerman, 1995). Esta nocién del empoderamiento nos remite, por
tanto, a una concepcion de la persona como ser social, con potencialidades por desa-
rrollar y, consiguientemente, se centra en el analisis de sus fortalezas y capacidades,
dejando en un segundo plano la descripcién de sus limitaciones y problemas.

Es necesario ahondar en los logros o resultados, es decir, en el efecto que los
procesos de empoderamiento intencionados deberan tener en las vivencias, cogni-
ciones y emociones de las personas empoderadas (Zimmerman, 1995) (Tabla 1).

El proceso de empoderamiento de las personas implica la creacion y promocion
de una serie de capacidades que permitan a las personas ejercer su autonomia/autode-
terminacion con garantias. Desde hace unos anos existe un movimiento mundial
conocido como el enfoque del Desarrollo Humano o «de las capacidades»
(Nussbaum, 2011), que impulsa un nuevo paradigma tedrico en el campo del desa-
rrollo y las politicas pablicas. Este enfoque concibe a cada persona como un fin en
sl misma y no se pregunta solamente por su grado de bienestar, sino también por
las oportunidades de eleccion y libertad disponibles para cada ser humano. La fina-
lidad del desarrollo global consiste en hacer posible que las personas vivan vidas
plenas y creativas, desarrollen su potencial y formen una existencia significativa

basada en la igualdad de la dignidad humana inherente a todos los individuos.

Empoderamiento, calidad de vida y derechos de las personas mayores

La puesta en marcha de diferentes acciones empoderadoras en las que las propias
. . . « o/ ’ .
personas interesadas sean sus principales agentes de decision tendra, necesariamen-

te, un reflejo en sus niveles de bienestar personal y calidad de vida (WHO, 1986).
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En el modelo de calidad de vida de Shalock y Verdugo (2002/2003), el desarro-
llo personal se define por las capacidades, habilidades y competencias que una per-
sona posee y desarrolla y por la utilidad que le proporcionan. Este Gltimo aspecto
marca la influencia del empoderamiento en la calidad de vida de una persona a
través de la participacién en la elaboracién y gestion de los aspectos esenciales y
cotidianos de su vida. Desde el mismo modelo de calidad de vida (Schalock y Ver-
dugo, 2002/2003) se concibe la autodeterminacion de una persona (el autogobier-
no, la capacidad de poder decidir y de gestionarse) como el ejercicio personal de
plantearse un proyecto de vida ideal en el que se le da importancia a diferentes aspec-
tos que condicionaran, por su presencia o ausencia, la calidad de vida de esta perso-
na, y la capacidad de establecer pautas de actuacion que le acerquen a dicha situacién
ideal.

Otro vinculo entre el empoderamiento y la calidad de vida de una persona se
establece con la defensa de sus derechos (Lopez, Marin y de la Parte, 2004). Empo-
derar o facilitar a las personas a que se empoderen tiene que ver con un reconoci-
miento explicito del derecho que tienen las personas a contar con la informacién
adecuada sobre su estado y a ser ellas mismas quienes decidan sobre los aspectos
relacionados con su vida cotidiana, sus actividades, sus relaciones, su cuerpo, su
salud, su patrimonio, su futuro, etc.

El empoderamiento tiene que ofrecer oportunidades de implicacion efectiva en
la que la toma de decisiones suponga responsabilizarse de las tareas, decisiones
o compromisos adquiridos. De esta forma, el empoderamiento debe ser considera-

do como un aspecto esencial en la optimizacion de la calidad de vida de las personas.

El empoderamiento en el ambito de la gerontologia clinica y social

En el ambito de la gerontologia, el empoderamiento se entiende como el proceso
de promoci6én y defensa de la autonomia y participacion activa y efectiva de las
personas mayores en la gestion de los diferentes aspectos que conciernen directa-
mente con su vida (Vaca Bermejo et al., 2016).

Este es un aspecto especialmente delicado en el ambito de las personas mayores,
ya que se trata de un colectivo potencialmente vulnerable compuesto por indivi-

U . . . . )
duos con caracteristicas y vivencias personales muy diversas que pueden dificultar
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los procesos de empoderamiento: problemas de salud, disminucién de sus compe-
tencias personales, pérdida de apoyos naturales, menor nivel de autoconciencia de
sus derechos, necesidades psicoafectivas no satisfechas, menor nivel educativo con
diferentes culturas, sentimientos de soledad, etc. Esta situacion tiene como conse-
cuencia una vision estereotipada y estigmatizada de este colectivo ignorando, en
mayor proporcion e intensidad, la voluntad y capacidad de estas personas para
ejercer control sobre los aspectos mas centrales de su vida (Bermejo, 2009).

En el ambito gerontologico, adquiere especial relevancia la relacién que se esta-
blece entre las personas mayores y los profesionales que los atienden. Esta relacién
profesional presenta una serie de connotaciones éticas, filosoficas y socioldgicas y
sirve de base a la gestion de la salud y bienestar de la persona (Gonzalez, 2004). En
el momento actual, se asiste a un proceso de cambio en esta relacion que evoluciona
desde una concepcion y actitud mas paternalista de los profesionales hacia una de
mayor preponderancia de la autodeterminacion o autonomia de la persona (Siegler,
1985). La tendencia es potenciar el empoderamiento de las personas mayores para
que participen en el proceso de toma de decisiones sobre los aspectos que afectan
directamente a su vida cotidiana y a su salud con el objetivo de mejorar su calidad
de vida.

De esta forma, los profesionales que trabajan con personas mayores han de re-
girse por criterios éticos y adoptar decisiones orientadas a potenciar el empodera-
miento de estas (Duran, 2007). Para ello se hace necesario conocer, valorar y tener
en cuenta la capacidad cognitiva y educativa de cada persona, y contar con su vo-
luntad para conseguir un mayor nivel de bienestar y salud.

El proceso de empoderamiento dirige a las personas mayores hacia un desarrollo
saludable, buscando la realizacion plena de sus potencialidades. Se basa en la idea de
que las personas mayores tienen mayor éxito en su vida cuando identifican y usan
sus fortalezas, habilidades y activos, y también asume que los seres humanos tienen
la capacidad de crecer y cambiar (Weick, 1992). Esta perspectiva proporciona una
estructura y un contexto para establecer objetivos realistas, movilizar los recursos
para promover el cambio y la autoestima e infundir esperanza en el futuro.

Los profesionales al servicio de las personas mayores que trabajan desde esta
perspectiva estan comprometidos con los valores nucleares de su profesién y el

trato digno e igualitario a las personas, asumen el reto de explorar sus propias acti-
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tudes, creencias y sesgos para generar un cambio en la forma en la que se perciben
a s1 mismos, a las personas hacia las que va dirigida su practica profesional y a las
relaciones que mantienen con ellos. Trabajar desde la perspectiva del empodera-
miento implica oponerse al modelo clasico del diagnostico/problema-patologia en
el que, tras diagnosticar el problema, se prescribe la solucién sin tener en cuenta
otras necesidades del individuo ni sus criterios personales. En contraposicion a este
modelo, se enfatiza el crecimiento, el cambio, la colaboracion e identifica a la per-
sona mayor como agente y protagonista del mismo en el que el profesional actia
como un facilitador que optimiza las posibilidades de consecucién de los objetivos
vitales de la persona mayor.

Desde nuestra perspectiva, el profesional debe realizar una valoracion especifica
de todos los aspectos implicados en cada decision para que la persona pueda cono-
cer todo lo relacionado con ella, incluyendo potenciales riesgos y beneficios, ade-
mas de asegurar el uso del lenguaje adecuado a la cultura y capacidad de cada perso-
na (Sessums, Zembrzuska y Jackson, 2011). Esta reflexién operativa requiere
aprendizaje, esfuerzo y una alta dosis de compromiso por parte del profesional
(Altisent, 2013).

La relacién que se establece entre los profesionales y las personas mayores es una
relacién de apoyo o de ayuda en la que se distinguen dos vertientes: una centrada en
la promocion del empoderamiento y otra en la atencion segln la diferente intensi-
dad necesaria para compensar la falta de autonomia y/o independencia de la persona
mayor. Lo idéneo sera establecer, para cada persona y en cada circunstancia, la in-
tensidad adecuada, modulandola segin los cambios que se vayan produciendo. No
hacerlo se puede considerar como mala praxis profesional (Bermejo, 2009), ya que
la determinacion de la competencia de la persona y el respeto a su autonomia moral
son habilidades y actitudes necesarias en la atenci6én e intervencién con personas
mayores (Alonso-Renedo, Gonzalez-Ercilla y Iraizoz-Apezteguia, 2014) (Tabla 2).

Desde este enfoque, es apremiante abordar y fomentar las capacidades de las
personas mayores que padecen alguna discapacidad fisica y mental, y su inclusiéon
requiere un cambio tedrico y practico. Las personas con discapacidades o envejeci-
miento avanzado son unos iguales que han de ser tenidos en cuenta a la hora de
diseniar cualquier sistema de cooperacion social. Ast, resulta significativo el cambio

de paradigma en relacién con el cuidado de las personas con demencia entre el mo-
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Tabla 2. Los 6 principios del empoderamiento

1. Cada individuo, grupo, familia y comunidad tienen fortalezas que hay que identificar y
movilizar.

2. El trauma, la enfermedad y la lucha pueden ser fuentes de desafios y oportunidades a partir
de las cuales las personas se hacen resilientes y aumentan sus recursos, y es funcion de los
profesionales explorar y aprender de esas estrategias.

3. Asumir que el profesional no anticipa los limites de la capacidad de crecimiento y de
cambio. Un diagnostico establece limites pero no establece las multiples formas de superar
la adversidad.

4. La mejor forma de servir a la persona es colaborar con ella. Los profesionales deben
presentarse como un colaborador que cuenta con herramientas y trabaja junto a la persona
para facilitarle el cambio.

5. Todos los ambientes estan llenos de recursos pero es necesario su reconocimiento explicito
para ser usados.

6. Aproximacién humana y adaptada al contexto. El fortalecimiento esta ligado al trato

humano y afectuoso dado que uno de sus fundamentos tedricos es la idea de la esperanza.

delo médico o terapéutico tradicional y el nuevo modelo de vida o de promocion del
empoderamiento (Guisset, 2008).

El objetivo de este paradigma es conseguir que todas las personas, independien-
temente de sus condiciones de salud, sus capacidades conservadas y caracteristicas
culturales y sociales propias, tengan las mismas oportunidades de vivir segin sus
propios criterios, aunque para ello algunas tengan que ser defendidas por un repre-

sentante.

El empoderamiento en los servicios y recursos
para las personas mayores

El proceso de empoderamiento de una persona esta estrechamente vinculado a la
imagen que esta tiene de st misma, de su autoconcepto, autoeficacia y autoestima,
como también lo esta a la capacidad que tiene el otro para motivarle o para hacerle
sentir como significativos y propios los cambios, las actuaciones, las propuestas, sus
decisiones y su implicacion.

La aparicion en la gerontologia del Modelo a Atencion Centrada en la Persona

(ACP) (Rodriguez, 2010), vinculada al desarrollo personal, a la calidad de vida, y
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al ejercicio de los derechos de las personas (Rodriguez, 2013), ofrece un marco
tedrico-practico idoneo para la promocién de su empoderamiento (independiente-
mente de su situacién y circunstancias).

Optimizar y facilitar los procesos de empoderamiento de las personas mayores,
maxime si se encuentran en situacion de fragilidad o dependencia y/o heteronomia,
constituye un eje esencial en la construccién cotidiana de relaciones e intervencio-
nes centradas en las personas. Ello implica la revision de las competencias especifi-
cas de los profesionales al respecto, ast como la necesaria adaptacién del rol e iden-
tidad profesional (Bermejo, 2014a; Bermejo, 2014b).

El empoderamiento de las personas usuarias ha de convertirse en eje transversal
en todos los recursos para personas mayores, sean estos de caracter sociocultural,
social, sociosanitario o sanitario; dependan de atencién primaria o especializada;
sean de caracter comunitario o institucional.

Los profesionales deben cuestionarse siempre en qué medida cada objetivo, ac-
tividad o programa que se proponen empodera a la persona en la gestion de su
propia vida. Esto sera un reflejo de que se busca promover la autonomia de la per-
sona desde la generacion de oportunidades significativas para participar y ejercer
sus derechos.

La ACP es una forma de entender la relacion asistencial desde el empoderamien-
to a las personas y ello, en muchos casos, requiere un cambio de calado en la cultu-
ra de la organizaci6én (vision, actitudes, sistema organizativo, roles profesionales,

relaciones interpersonales, disetio del espacio, sistemas de evaluacion y gestion de

la calidad, etc.) (Martinez, 2013) (Tabla 3).

Tabla 3. Acciones empoderadoras

¢ Permiten a las personas elegir y decidir (sobre su participacion, sobre lo que hacen o c6mo lo
hacen). Otorgan, por tanto, el control de la situacién y dan poder a quienes en ellas
participan. Ademas, les permiten adquirir competencias o conocimientos para elegir en otras
ocasiones futuras.

¢ Conducen a desemperios competentes haciendo que las personas se perciban «capaces de».

e Visibilizan las capacidades y las fortalezas de las personas.

e Capacitan a las personas, las que fortalecen o desarrollan en ellas nuevas habilidades.

e Hacen percibir a las personas que lo que hacen es 1til y tiene sentido.

Tomado de Martinez, T. (2011).
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Estos objetivos solo podran alcanzarse desarrollando recursos empoderadores
en los que se ofrezca a los usuarios oportunidades de experimentar vivencias emo-
cionales positivas, de tener una percepcion positiva de si mismos y de llevar a cabo
comportamientos exitosos que contrarresten estereotipos y el estigma asociado a la
vejez o edadismo. Ello implica repensar y modificar modos de relacién interperso-

nal, de liderazgo y de organizacion (Bermejo, 2014a).

El empoderamiento de las personas en situaciones de vulnerabilidad

Es cierto que en ocasiones la persona no podra intervenir o exponer su punto de
vista por encontrarse en una situacion de especial vulnerabilidad por su estado
de salud, su fragilidad, su nivel cultural o socioeconomico o por las limitaciones
funcionales que presente. En esos casos es fundamental que los profesionales hagan
un esfuerzo por pensar desde la perspectiva de la persona, aunque para ello sea ne-
cesario informarse y conocer mas sobre la historia de vida y los momentos vitales
mas significativos para aquella.

En el caso concreto de las personas mayores, y en especial de las personas con
alglin tipo de trastorno neurodegenerativo, su empoderamiento ha de ser entendido
como un reconocimiento de su dignidad como persona y un refuerzo de su condi-
cion como tal (Kitwood, 1997). Asi, en los modelos de ACP dirigidos a personas
en situacion de vulnerabilidad, se considera la ocupacion como una necesidad basi-
ca, independientemente de su estado de salud, que consistiria en sentirse implicado
en el transcurso de su propia vida, ser protagonista de ella. Subyace, en este concep-
to, una profunda necesidad de las personas de tener impacto en la gestion de su vi-
da, con estar al mando, es decir, tener sensacién de control sobre los aspectos mas
importantes de su vida.

Es por ello que el objetivo sera proporcionar los apoyos o la atencién que pro-
mueva la implicacién de la persona con su propia vida, tanto como sea posible y la
persona lo desee, especialmente en las tareas y decisiones importantes para ella.

Con este fin, el empoderamiento capacita a las personas identificando y fortale-
ciendo su nivel de implicacién ajustandolo a sus capacidades y caracteristicas pro-
pias, y les otorga capacidad cotidiana y real para la puesta en practica de tales

competencias.
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El empoderamiento y la educacion socioemocional
en las personas mayores

Por otro lado, es necesario senalar que en este proceso de promocién de las ca-
pacidades de las personas influyen factores internos y externos que deben tenerse
en cuenta como, por ejemplo, factores emocionales y motivacionales.

Las competencias emocionales (Bisquerra Alzina, 2003) como la conciencia
emocional, la regulacién emocional, la autogestion y las habilidades interpersonales
o de vida y bienestar juegan, sin duda, un importante papel en la promocién del
empoderamiento de las personas. Por una parte, facilitan el proceso en si mismo y,
por otra, son el reflejo de los resultados del empoderamiento. Aunque atin son es-
casas las experiencias de educacién emocional en personas mayores, en las existen-
tes se acredita su importancia para mejorar y promover competencias, favorecer
relaciones sociales satisfactorias, favorecer comportamientos participativos como
ciudadanos activos, favorecer el analisis y el autoconocimiento, potenciar la autoes-
tima, automotivacion y el desarrollo de una actitud positiva ante la vida. Todo ello,

sin duda, vinculado con el empoderamiento.

Conclusiones

Hablar de empoderamiento de las personas mayores es analizar el contexto,
cuestionandonos su influencia (en las formas de organizacion, de relacion, de lide-
razgo, etc.), a fin de evitar la simplificacién que supone responsabilizar, incluso
culpabilizar, a las personas por su falta de capacidad, competencia, interés o volun-
tad en la toma del control de su vida (Bermejo, 2014b).

Empoderar a las personas, en general, y a la personas mayores, en particular,
supone realizar una revision de los roles que se le asignan por un lado a la persona
en la relacién con el profesional y en las intervenciones que se propongan, anali-
zando, por ejemplo, si favorecemos el derecho a la informacién, el derecho a par-
ticipar en la toma de decisiones y a asumir la responsabilidad de las mismas, el de-
recho a la intimidad y a la confidencialidad. Es importante entender que, como
profesionales, se ha de facilitar que la propia persona se sienta responsable de st

. 4 / . . . o e . ’ .
misma y actue segun su propio criterio, dirigiendo asi el rumbo de su vida.
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Por otro lado, también se debera revisar nuestro rol e identidad profesional
(incluyendo actitudes, valores, competencias cotidianas, etc.) (Bermejo, 2013) pa-
ra, ademas de contar con las competencias habituales en nuestra disciplina o ambito
de conocimiento, ser capaces de afrontar el doble reto que plantea el proceso de
empoderar personas:

e Facilitar a la persona la optimizacién de sus capacidades, es decir, desarrollar
una vertiente capacitadora/educativa (CAPACITAR), entendiendo el empo-
deramiento como una construccion continua de competencia participativa
multidimensional, que engloba tanto un componente cognitivo como otro
conductual (Kleffer, 1984).

* Generar escenarios empoderadores: espacios fisicos y relaciones y organizacio-
nes que resulten accesibles, asequibles, abarcables, controlables para las perso-
nas mayores (teniendo en cuenta sus capacidades y circunstancias), de modo
que se facilite el ejercicio de esta capacitacion (DAR PODER).

En los recursos comunitarios se hace necesario revisar los modos de relacion e
intervencion profesional en aras de favorecer formas de relacién mas igualitarias y
empoderadoras, facilitar que nazcan relaciones y vinculos que favorezcan la consti-
tucion de grupos y redes capaces de fortalecer los proyectos comunitarios alineados
con los proyectos personales de los ciudadanos mayores (Monreal-Bosch y del
Valle, 2010; Monreal-Bosch, del Valle y Perera, 2013; Rappaport, 1987).

Por otro lado, en las organizaciones de atencion se debera realizar una reflexién
profunda sobre el espacio que tienen las personas mayores en la toma de decisiones
referentes a la gestién de su vida y su proyecto vital.

Es evidente que los criterios, deseos, preferencias y necesidades de las personas usua-
rias han de coexistir en un marco organizativo que permita el mantenimiento de un
sistema profesional que promueva el bien comtin, asegurando que la finalidad sea la de
dar una buena atencion al usuario. Para ello, se debera potenciar la creacion de un mar-
co organizativo que permita el desarrollo de todo el amplio abanico de la intervencién
profesional, tanto el empoderamiento de las personas como su proteccién cuando asi lo
necesiten. Muchos sabemos que actualmente uno de los mayores desafios de la atencién
a personas mayores que nos encontramos como sociedad es la bisqueda del equilibrio
entre sus deseos y la hegemonia de gestores y trabajadores en el diseno y aplicacion de

las soluciones para responder a las necesidades de las personas mayores (Bermejo, 2009).
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Como lineas futuras de nuestro trabajo, se hace necesario realizar un estudio en
profundidad de la concepcion de empoderamiento que tienen los profesionales
dedicados a la atencién de las personas mayores. Seria oportuno analizar los com-
portamientos y actitudes de estos profesionales para analizar si realmente potencian
la autonomia y participacién activa y efectiva de las personas mayores en la gestiéon
de los diferentes aspectos que conciernen directamente a su vida. Con los resultados
obtenidos se podra configurar una constelacion de elementos que definen el empo-
deramiento de las personas mayores. Finalmente, se debe dar voz a las propias
personas mayores y escuchar su opiniéon sobre como los profesionales y la sociedad
en general potencian su empoderamiento en contextos reales. No se puede caer en
el error de disenar intervenciones para empoderar a las personas mayores sin con-
tar con ellas, porque no se estaria haciendo mas que perpetuar el modelo tradicional
en el que el poder lo tiene el profesional. Si realmente se persigue que sin importar
las necesidades de las personas todas tengan las mismas oportunidades de desarrollo
personal y social en su vida, se deben potenciar modelos de atencion en los que el
poder sea compartido, donde la interaccion entre los profesionales y las personas
atendidas sea enriquecedora y transformadora para ambos; solo asi se estara cons-
truyendo un modelo de atencion y relacién en el que se respete la dignidad de las

. e e 4 . . . .
personas y, en definitiva, se estara construyendo una sociedad equitativa y justa.
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Resumen

Objetivos: 1) evaluar la adherencia al tratamiento farmacologico en pacientes
con un Clinical Risk Group CRG6 (pacientes con dos enfermedades) y un CRG7
(pacientes con tres o mas enfermedades) y 2) analizar el grado de cumplimiento
segtin la enfermedad de los pacientes y su area de residencia.

Diseno: estudio transversal descriptivo en pacientes con un CRG6 y un CRGY.
Como instrumento de medida se disené una encuesta previamente validada, con
cuatro preguntas iniciales que corresponden al cuestionario del test de Morisky-
Green.

Emplazamiento: Atencion Primaria: area rural y area Sant Sadurni d’Anoia
(urbana), en la provincia de Barcelona (Espana).

Participantes: la poblacion objeto era de 3.958 personas. Se recogieron 114
encuestas, de las que 108 se consideraron validas (94,7%) y 6 (5,3%) fueron deses-

timadas.
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Mediciones principales: variable principal: adherencia al tratamiento (test de
Morisky-Green), y variables condicionantes: sociodemograficas y clinicas.

Resultados: el grado de cumplimiento terapéutico fue del 68,5% (IC 59,7%-
77,3%), superior al obtenido en otros estudios, con una adherencia al tratamiento
farmacolégico en la zona rural del 76,7% (IC 69,7%-85,5%) que es similar a la de
la zona urbana del 65,4% (IC 56,4%-74,4%) (p = 0,258).

Discusion y conclusion: no existe ninguna diferencia significativa en la adheren-
cia al tratamiento farmacoldgico entre la zona rural y la urbana. Existe una dife-
rencia relevante en la prevalencia de la insuficiencia cardiaca, que es significativa-
mente mas elevada en la zona rural que en la urbana.

Palabras clave: adherencia, medicamento, paciente, multimorbilidad, atencion

primaria.

Summary

Objectives: 1) To evaluate adherence to pharmacological treatment in the Clin-
ical Risk Groups 6 (two concomitant conditions) and 7 (three or more concomi-
tant conditions). 2) To analyse adherence in relation to the patients’ conditions
and their area of residence.

Methods: Descriptive, cross sectional study of patients of CRG6 and CRG7.
Measurements were obtained by means of a previously validated survey with four
initial items that correspond to the Morisky-Green Scale.

Setting: Primary Health Care services in the rural and urban dwellers of Sant
Sadurni d’Anoia (Barcelona, Spain).

Participants: The catchment population were 3,958 patients of urban and rural
areas. A total of 114 surveys were obtained; 108 (94.7%) were considered valid; 6
(5.3%) were discarded.

Main measurements: Main variable: Adherence to treatment (Morisky-Green
Scale), and explanatory variables: sociodemographic and clinical.

Results: Adherence to pharmacological treatment was 68.5 % (CI 59.7%-
77.3%), higher than that obtained in similar studies. Adherence in the rural area
was 76.7% (CI 69.7%-85.5%), similar to 65.4% adherence in the urban area (CI
56.4%-74.4%) (p = 0.258).
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Conclusions: No significant differences were found in relation to treatment
adherence between the urban and rural areas. The prevalence of heart failure is
significantly higher in the rural area.

Key words: adherence, medication, patient, multimorbidity, primary care.
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Introduccion

El desarrollo de la medicina y la lucha contra las enfermedades ha sido constante
en los Gltimos cien afios gracias a los avances cientificos y tecnologicos que han
permitido la aparicion de nuevos medicamentos. Su perfeccionamiento para abor-
dar las enfermedades cronicas, unido a la mejora de los sistemas sanitarios en gene-
ral y a la buena calidad asistencial, ha contribuido al envejecimiento de la pobla-
cion, la cronicidad de las enfermedades, el incremento de la esperanza de vida y,
con ello, un aumento en la prescripcién de medicamentos (Fernandez-Fernandez y
Vaquera-Mosquero, 2012; Hiither et al., 2014).

En todos los sistemas de salud la prescripcion de medicamentos representa una
de las piedras angulares del tratamiento médico, con el propésito de mejorar la sa-
lud de los pacientes. La toma de medicamentos tal como ha sido recetada puede
mejorar el resultado clinico, no solo de la enfermedad primaria, sino que también
puede reducir la aparicion de enfermedades secundarias, pero no se puede ignorar
que la polimedicacién ha convertido a los pacientes en consumidores importantes
de medicamentos y, con ello, ha aumentado la dificultad de gestionarlos (Leal-
Hernandez, Abellan-Aleman, Casa-Pinab y Martinez-Crespo, 2004).

Las enfermedades cronicas y la multimorbilidad son una fuente importante
de discapacidad y muerte en todo el mundo, y su impacto econdémico y en la salud de
las personas es elevado. Una forma de controlar estas enfermedades es haciendo uso
de los medicamentos; sin embargo, para que estos ejerzan el efecto terapéutico de-
seado, deben administrarse y tomarse tal como fueron prescritos (Walckiers, Van
der Heyden yTafforeau, 2015).

En la revisién bibliografica realizada, diferentes autores coinciden en afirmar que el
problema de la falta de adherencia al tratamiento en las enfermedades cronicas alcanza
un 50%. La mitad es intencional, pero mejora cuando las enfermedades cronicas tienen
procesos de agudizacion (Blasco-Patifio, Martinez-Lopez de Letona, Villares y Jimeé-
nez, 2005; Schlenk, Bernardo, Organist, Klem y Engberg, 2008). Debemos conside-
rar que un tratamiento a largo plazo dificulta la adherencia, debido a que es una situa-
cién compleja y dificil de llevar a cabo (Carpenter, Hogan y DeVellis, 2013).

Actualmente, en nuestro entorno existen numerosos factores que pueden gene-

N4 . o ./ . /. .
rar confusion al paciente y dificultar la gestion de su terapia farmacologica: la situa-
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cion socioecondmica (que ha ocasionado cambios en la adecuacion o incluso el
abandono del tratamiento), el incremento en el uso de medicamentos genéricos
(que ha provocado rechazo en algin sector de la poblacién), o el cambio de forma-
to y envase (que puede provocar confusion y error en los pacientes) (Tamblyn,
Eguale, Huang, Winslade y Doran, 2014; Dilla, Valladares, Lizan y Sacristan,
2009).

Otros factores a tener en cuenta son la percepcién de salud por parte de los pa-
cientes y el patron de utilizacion de los servicios sanitarios, debido a que varian en
funcion de las necesidades del paciente y de las areas de residencia de los habitantes
que forman una comunidad.

En diversos estudios se afirma que la procedencia de los pacientes, ya sea de zo-
nas rurales o urbanas, no parece ser un factor importante que se relacione con la
adherencia al tratamiento farmacoldgico; en cambio, otros afirman que pueden
explicarse por diferencias geograficas, raciales y de accesibilidad a los sistemas de
salud, pero no se ha llegado a un consenso (Zarate-Martin y Rubio-Benito, 2006;
Hart, Larson y Lishner, 2005). Ast, la precision de los conceptos rural y urbano
conlleva cierta dificultad, sobre todo alli donde la linea entre urbano y rural no esta
muy bien definida, algo que se puede atribuir a la mejora de la accesibilidad a las vias
de comunicacién con los centros de salud, asi como a los avances cientificos y téc-
nicos que provocan, cada vez mas, la reduccion de las diferencias.

Las areas basicas de salud rurales tienen unos rasgos caracteristicos que las dife-
rencian de las urbanas: la dispersion de la poblacién, la dificultad de transporte
para desplazarse a las visitas con los especialistas y a las pruebas diagnosticas, y los
centros hospitalarios y la farmacia fuera del entorno (Harold, 2004). La poblacién
a la que atienden es de tamario reducido, menos de 5.000 habitantes (Zarate-Martin
y Rubio-Benito, 2005), y el movimiento migratorio se caracteriza por el hecho de
que los jovenes emigran para satisfacer sus necesidades, principalmente laborales,
con lo que cada vez mas los residentes de estas zonas son, mayoritariamente, per-
sonas mayores. Este aspecto socioldgico hace que los recursos sanitarios que se
necesitan deban adaptarse en cuanto a su ubicacién y al trato de estos pacientes.

Las zonas en las que se ha llevado a cabo este estudio son un area rural, donde

existen cinco consultorios de salud que dan cobertura a diferentes pueblos de me-

nos de 3.000 habitantes (Torrelavit, Sant Pere de Riudebitlles, Sant Quinti de
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Mediona, Mediona y Cabrera), y otra urbana, el Area Sant Sadurni d’Anoia, don-
de existe un centro de atencion primaria que da cobertura a 12.603 habitantes, por
lo que ambas zonas se ajustan a los requisitos del disenio de nuestro estudio. Si el
autocuidado y la adherencia al tratamiento, su valoracion, prevencion y abordaje
son una responsabilidad multidisciplinar, clave para la gestion de las enfermedades
crénicas (Ladhani, Stevens, y Scherpbier, 2014) y no existe una Gnica estrategia
que asegure el éxito en las actuaciones de los profesionales, es imprescindible iden-
tificar las causas y las variables que pueden influir en la adherencia al tratamiento
farmacoldgico de las personas (Toles, Barroso, Colén-Emeric, Corazzini, McCon-
nell, y Anderson, 2012) con el objetivo de llevar a cabo actuaciones que sean efica-
ces en la poblacién sobre la que vamos a actuar, incrementando su efectividad y
mejorando la seguridad de los pacientes (Barroso y Moral, 2011; Brown y Bussell,
2011).

Nuestros objetivos son: 1) evaluar y comparar la adherencia al tratamiento far-
macolégico de los pacientes del area rural y del Area Sant Sadurni d’Anoia, en la
provincia de Barcelona (Espana), con un Clinical Risk Group CRG6 (pacientes
con dos enfermedades) y un CRG7 (pacientes con tres o mas enfermedades), y 2)
analizar el grado de cumplimiento seglin la enfermedad de los pacientes y su area

de residencia.

Material y métodos
Diserio

Se ha realizado un estudio transversal descriptivo para evaluar la prevalencia de

la adherencia al tratamiento de los pacientes del Area del Alt Penedés con un

CRG6 y un CRG7 (Lozano-Vidal et al., 2014).

Poblacion y muestra

El estudio se realizé en el Area Bésica de Salud (ABS) Sant Sadurni d’Anoia, si-
tuada en la Direccion de Atencién Primaria Alt Penedés-Garraf, en la provincia de

Barcelona (Espana), compuesta por el Centro de Atencién Primaria (CAP) de Sant
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Figura 1. Distribucion de la poblacién del Area Basica de Sant Sadurni
d’Anoia

Sant Sadurni d'Anoia:

12.603
Mediona:
2.353

Cabrera
d'Anoia:
1.338

Sadurni d’Anoia que tiene asignada una poblacién urbana de 12.603 habitantes y
la de los cinco consultorios rurales adyacentes, que asciende a 9.602 habitantes. La
distribucién de la poblacién por municipios se muestra en la Figura 1.

Como criterio de inclusion se selecciono a todos los pacientes del area estudiada
que con fecha 30 de septiembre de 2013 presentaran un registro CRG6 o CRG7
en su historia clinica (IV = 3.958) y que hubieran manifestado su participacién vo-
luntaria previo consentimiento informado. En cuanto a los criterios de exclusién,
estos fueron: no estar registrado en el programa ATDOM, estar ingresado en una
residencia, padecer demencia, vivir fuera del area, realizar control en consultas
privadas y la negativa a participar en el estudio (Figura 2).

Se elabor6 una encuesta con datos sociologicos y el test de Morisky-Green, vali-
dado para diferentes enfermedades crénicas, y con el que se pretende valorar si el
paciente adopta una actitud correcta respecto al tratamiento. Las encuestas se lleva-
ron a cabo mediante una entrevista personal realizada por los profesionales de en-
fermeria (previamente asesorados) a los pacientes que acudieron a las consultas de

crénicos en el periodo comprendido entre octubre y noviembre de 2013.
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Figura 2. Esquema del estudio.

Poblacion urbana Sant Sadurni Poblacion rural
N = 12.603 habitantes N = 9.602 habitantes

CRG6 / CRG7 registrado
N = 3.958 pacientes

Test Morisky-Green y variables condicionantes:
sociodemogréficas y clinicas

Encuestas recogidas:
114

Encuestas rechazadas: Encuestas validas:
6 (5,3%) 108 (94,7%)

Analisis estadistico

Se realizd un analisis descriptivo para valorar las respuestas a los distintos apar-
tados del cuestionario. Se obtuvieron porcentajes para las variables categoricas apli-
cando el test de y* para la comparacion de las diferencias entre grupos en el analisis
bivariante.

Aceptando un riesgo alfa del 5%, una precisién de 0,1 y una prevalencia espera-
da del cumplimiento del 50%, se precisa una muestra aleatoria de 94 personas.

Se recogieron 114 encuestas, de las que 108 (94,7%) se consideraron validas y
6 (5,3%) fueron rechazadas porque el grupo de CRG o el cddigo postal no se ha-
bian cumplimentado correctamente.

Los datos han sido analizados con el paquete estadistico SPSS 19.0 para Win-

dows.

Resultados

La media de edad de los pacientes encuestados es de 75 afios (desviacion tipica =
10), con un intervalo de 46 a 95 anos. De los participantes en el estudio, 57 (53%)
son mujeres y 51 (47%) hombres. La media de edad de la poblacién rural es de 75,3
anos (DT = 9) y la de la poblacion urbana 75 anos (DT = 10).
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Figura 3. Resultados de las preguntas del test de Morisky-Green (%)

Olvida tomar la medicacion
% 30

25

20
16,67

Si se encuentra mal, 26,92 10 0| 6.67,\7,69 No toma la medicacion
deja de tomar la medicacion a la hora indicada
6,67
15,38
Rural Cuando esta bien,
=== Sant Sadurni deja de tomar la medicacion

El porcentaje de cumplimiento farmacolégico observado es del 68,5% (IC
59,7%-77,3%) de los pacientes, superior al obtenido en otros estudios. La adheren-
cia al tratamiento farmacologico en la zona rural es del 76,7% (IC 61,6%-91,8%),
similar a la de la zona urbana (65,4%) (IC 54,8%-76%) (p = 0,258). No se detecta
ninguna diferencia significativa en la adherencia al tratamiento farmacologico por
razon de sexo, con un porcentaje del 67,5% en hombres y del 66% en mujeres
(p =0,531).

No hubo ninguna diferencia significativa en el porcentaje de adherencia en fun-
cion del registro de CRG (CRG6/CRG?7) entre la zona rural (CRG6 = 85,7%;
CRG7 = 14,3%) y urbana (CRG6 = 91,8%; CRG7 = 8,2%) (p = 0,380).

Analizando las cuatro respuestas relacionadas con el test de Morisky—-Green, no
hubo diferencias significativas entre los resultados obtenidos en la zona urbana y en
la zona rural. En la Figura 3 se muestran los motivos de incumplimiento obtenidos

en las respuestas del test de Morisky-Green.
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Figura 4. Prevalencia de las enfermedades
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No existen diferencias significativas en los valores obtenidos de prevalencia de

las enfermedades, excepto para la insuficiencia cardiaca, cuya prevalencia en la zona

rural (46,7%) es superior a la de la zona urbana (21,8%) (p = 0,01) (Figura 4).

Discusion

Las zonas rurales y las urbanas tienen caracteristicas muy diferentes tanto en lo
que respecta a la distribucién demografica como al estilo de vida y a los diferentes
servicios sanitarios, entre otros, a los que tienen acceso.

Al limitar el estudio a los pacientes con un CRG6 o un CRG7, hemos consegui-
do reducir algunas de estas diferencias. Asi, por ejemplo, la estructura de edades es
similar en ambos grupos (media de edad de la poblacién rural = 75,3; urba-
na = 75,0), por lo que se ha podido reducir el posible sesgo que se hubiera produ-
cido por la diferencia de edad.

No se detectaron diferencias significativas en la adherencia al tratamiento farma-
colégico entre la zona rural y la urbana, aunque cabe destacar que, en el total de la
poblacion, el resultado ha sido del 68,5%, muy superior al 50% referenciado en
otros estudios.

Analizada la prevalencia de las diferentes enfermedades, existe una diferencia
significativa en el caso de la insuficiencia cardiaca, cuya prevalencia en la zona rural

es superior a la de la zona urbana. A priori, nada justifica la existencia de tal diferen-
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cia; de hecho, para el resto de enfermedades se han obtenido unos valores similares
en las dos zonas, por lo que creemos que seria interesante realizar un estudio enfo-
cado a contrastar este dato, a fin de analizar si solo se produce en los pacientes de
los grupos CRG6 y CRG7 o, por el contrario, es extrapolable a toda la poblacion,
y para buscar posibles factores que no se han estudiado y que podrian estar impli-
cados.

La falta de adherencia al tratamiento farmacologico hace que disminuya la efica-
cia del farmaco y, por tanto, puede originar una morbimortalidad evitable, ademas
de provocar un aumento del coste sanitario.

Las limitaciones encontradas en este estudio se derivan de la recogida de infor-
macion mediante una encuesta personal, realizada cara a cara y sujeta a que las
personas digan la verdad y a los posibles errores en la recogida de datos. Ademas,
existe la posibilidad de que pueda haber pacientes para los que no se haya registrado
correctamente o actualizado su CRG vy, por Gltimo, existen una serie de variables
que no se han incluido en el estudio y que pueden afectar a los resultados, como por

ejemplo el nivel de estudios o disponer de cuidador.
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Resumen

Introduccién: como la manera de envejecer esta determinada por la accidon con-
junta de multiples factores y ademas no es lo mismo envejecer siendo hombre o
mujer, en el presente estudio, planteado desde la perspectiva de género, se ha con-
siderado importante llevar a cabo un acercamiento a la experiencia subjetiva de
la vejez de las mujeres desde una de las dimensiones que la configuran, como es la
jubilacion.

Dentro del sistema sanitario la mujer sufre una gran invisibilidad una vez finali-
zada la etapa reproductiva. Identificando experiencias, sentimientos y necesidades
de las mujeres en este proceso de la jubilacién, se dispondra de informacion para
propiciar la atencion sanitaria que requieren en esta etapa.

Objetivos: aportar conocimiento al proceso de la jubilacion en mujeres que han
desarrollado su vida laboral en un entorno urbano (la ciudad de Barcelona), y ha-
cerlo mostrando cuales eran sus expectativas sobre la misma y como ha sido o se

’ . ./
esta produciendo la adaptacion a la nueva etapa.
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Metodologia: desde un enfoque cualitativo se disefid un estudio fenomenolégico
descriptivo. Para la recogida de datos se optd por la técnica de los grupos de discu-
sion y se establecieron dos grandes grupos de mujeres participantes: las que habian
desarrollado su actividad laboral como personal cualificado y las que lo habian he-
cho como personal no cualificado. En el proceso de analisis del contenido de los
relatos, destaca como marco de referencia de la investigacion la Teoria de las Tran-
siciones de Meleis.

Resultados y conclusiones: los relatos mostraron vivencias muy dispares, tanto
en la manera de anticipar o afrontar la jubilacién como en la forma de adaptarse a
ella, entre uno y otro grupo de mujeres. Ello tuvo como consecuencia que los res-
pectivos procesos de transicion fueran saludables o no lo fueran.

Palabras clave: mujer, envejecimiento, jubilacion, transicion.

Summary

Introduction: The way of aging is determined by the joint action of multiple
factors and it is not the same for men than for women. In the present study, raised
from the gender perspective, it has been considered important to approach, from
a subjective experience, the aging process of women and one of the dimensions that
sets it such as the retirement.

Within the health system, women suffer from invisibility once their reproduc-
tive stage is finalised. If experiences, feelings and needs of women are identified
during the process of retirement, this would allow them to age in a healthier way.

Objectives: to contribute knowledge to the process of retirement in women
who have developed their working life in an urban environment (the city of Bar-
celona), and to do so by showing what their expectations were and how their ad-
aptation is taking place in this new chapter of their life.

Methodology: the study was made with a qualitative and descriptive phenom-
enological approach. For data collection, a focus group technique was chosen, two
large groups of women participated on it: those who had worked as qualified per-
sonnel and the ones who had done so as non-qualified personnel. While research-
ing, Meleis’ Theory of Transitions was used as reference to analyse the content of

the different stories.
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Results and conclusions: the stories showed different experiences, between the
two different groups, in the way of anticipating or facing retirement and how to
adapt to it. Depending on the way they adjust it to this stage, a different and
healthier transition came out as consequence.

Key words: women, aging, retirement, transition.
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Introduccion

Esta ampliamente aceptado que la manera de envejecer esta determinada por la
accion conjunta de diversas causas, sobre todo por factores sociales, psicologicos y
ecoldgicos, y que solo una parte esta determinada por factores bioldgicos. Pero no
es lo mismo envejecer siendo hombre o mujer, ni tampoco significa lo mismo ha-
cerse mayor habiendo tenido una educacién reglada, acceso a la cultura y al sistema
sanitario, ademas de tener una actividad profesional y relaciones afectivas interper-
sonales, que hacerlo desde los limites del sistema (Freixas, 2008).

En la literatura no hay unanimidad en cuanto al establecimiento del inicio del
envejecimiento, pero en nuestra sociedad hay una concepcion cronoldgica a la hora
de considerar a una persona como vieja, y es entre los 65 y los 70 anos, en una re-
lacion directa con la jubilacién o momento del cese de la actividad laboral (Millan,
2006).

El Llibre blanc de la gent gran activa de la Generalitat de Catalunya plantea la
transicion a la vejez como un proceso progresivo sin soluciones de continuidad que
tiene grandes variaciones individuales. También remarca que un hecho con fecha
fija como es la jubilacion constituye un excelente recordatorio para generar la pre-
paraci6n hacia el envejecimiento activo, pues la capacidad de previsién de los acon-
tecimientos que provocan las transiciones incrementa las posibilidades de actuar de
manera efectiva (Generalitat de Catalunya, 2002). La jubilacion, un acontecimien-
to deseado por algunos y rechazado por otros, que obliga a la persona a replantear-
se su vida y a adaptarse a la nueva situacion, conlleva un conjunto de cambios y
efectos (Chulian y Garrido, 2015).

Enunciabamos al inicio que no es lo mismo envejecer siendo hombre o siendo
mujer. Cuando Stoller utilizo el término género por primera vez en 1964, al rela-
cionar el sexo con la biologia y el género con la cultura, argument6 que las diferen-
tes formas de pensar, sentir y comportarse de los hombres y de las mujeres no se
explican con razonamientos de tipo biolbgico, sino que se fundamentan en cons-
trucciones sociales apoyadas por planteamientos de orden cultural y psicolbgico
(Stoller, 1964).

Durante muchos anos, la salud de la mujer ha estado casi exclusivamente vincu-

lada a los factores ligados a la maternidad. La mujer, como figura reproductora
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bioldgica y social, obtiene el maximo de atencion asistencial en los aspectos de sa-
lud reproductiva, pero una vez finalizada esta etapa sufre una gran invisibilidad
desde el sistema sanitario. Una de las medidas para reducir las desigualdades de gé-
nero en el envejecimiento es dejar de identificar, casi exclusivamente, la salud de
las mujeres con estos aspectos reproductivos. Se les debe proporcionar la atencién
sanitaria en todas las etapas de su ciclo vital, y esto se debe conseguir, entre otros
aspectos, mediante investigaciones que incrementen el conocimiento.

En este sentido, se ha considerado importante llevar a cabo un acercamiento a
la experiencia subjetiva de la vejez desde una de las diferentes dimensiones que la
configuran (viudedad, jubilacion, ocio, cambio de roles, etc.), analizando percep-
ciones y experiencias de las mujeres en relacion a su proceso de jubilacion. Se pre-
tende contribuir con ello a la visibilidad de conocimientos ignorados por el saber
convencional y por los programas de salud. Identificar experiencias, sentimientos
y necesidades de las mujeres en este proceso de la jubilacién, en esta transicion,
ayudara a promover su calidad de vida desde una perspectiva global.

El objetivo general planteado en esta investigacion es, pues, aportar conocimien-
to al proceso de la transicién de la jubilacion en mujeres que han desarrollado su
vida laboral en un entorno urbano, y hacerlo mostrando cuales eran sus expec-
tativas sobre la jubilacién y como ha sido o coémo se esta produciendo la adaptaciéon
a la nueva etapa. Entre los referentes tedricos de esta bisqueda destaca la Teoria de
las Transiciones de Meleis (Meleis, 2010). El extenso trabajo de investigacién
de esta autora se ha centrado en temas de salud de la mujer y en todos aquellos feno-

menos que implican cambio y una adaptacién en la vida de las personas (Alligood

y Marriner, 2011).

Metodologia

La investigacion se ha llevado a cabo con un enfoque cualitativo y a partir de la
perspectiva filosofica de la fenomenologia descriptiva.

Se ha limitado el estudio a Cataluna, y en concreto se circunscribe a la ciudad de
Barcelona dado que, seglin el anuario de envejecimiento de Catalunia de 2004 (Fun-
dacié Institut Catala d’Envelliment, 2004), el 30 % del total de personas mayores

se localiza en esta ciudad.
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Puesto que el elemento clave que permite entender cémo las personas afrontan
la jubilacion es su referente implicito, el trabajo, de acuerdo con el «Sistema de
Clasificacién Profesional», se establecieron dos perfiles de mujeres en funcion de si
su actividad laboral se habia llevado a cabo como personal cualificado o como per-
sonal no cualificado'. Los criterios de inclusion de la muestra fueron: llevar jubila-
das hasta un maximo de cinco afos, tiempo en que las personas pueden haber
reorganizado ya su vida (Malla, 2006); haber desarrollado su vida laboral en la
ciudad de Barcelona, y estar ubicadas en uno de los dos perfiles de actividad laboral
establecidos.

Una vez iniciado el proceso, se buscaron informantes estratégicos por el sistema
denominado «bola de nieve» (Kornblit, 2007). La muestra estuvo finalmente cons-
tituida por un total de 26 mujeres. Fue heterogénea en cuanto a la diversidad de
actividades laborales y se mantuvo la equidad en cuanto a pertenecer al criterio
de inclusion de personal cualificado y no cualificado.

De las técnicas de recogida de datos mas relevantes de la metodologia cualitativa,
en este estudio se optd por la de los grupos de discusiéon. En la toma de decisiones
se valoro la técnica (practica empirica) que se adaptaba mejor a los objetivos dise-
nados y que proporcionara un escenario de comunicacion de acuerdo con la pro-
duccion de una narracién sobre el intimo, sobre las experiencias vividas y los sen-
timientos de las mujeres jubiladas durante el proceso de transicién de la jubilacion.

Intuyendo que el discurso y los relatos sobre la jubilacion de las mujeres infor-
mantes probablemente serian muy diferentes en funcion del trabajo que habian
realizado, se formalizaron los grupos a partir de la concrecion de los dos perfiles de
actividad laboral para garantizar una cierta homogeneidad. La homogeneidad intra-
grupo implica que los miembros de un mismo grupo deben compartir una serie de
atributos que los caracterice (edad, estatus social, colectivo profesional, etc.). La
homogeneizacion permite focalizar los intereses del fendomeno en estudio y reduce,
simplifica y facilita los grupos de discusion (Cano Arana, 2008).

El analisis del contenido tematico se realiz6 a partir del texto surgido de las

transcripciones de los discursos de las mujeres participantes. Para la codificacion y

1. El concepto personal no cualificado se basaba en el «Sistema de Clasificacion por puestos de trabajo de la
Clasificacion Nacional de Ocupacion de 1994» (CNO-94). Actualmente, en la Clasificacién Nacional de
Ocupacion de 2011 (CNO-11), se ha modificado el concepto por el de ocupaciones elementales.
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categorizacion inicial de la informacién recogida se utilizo el software ATLAS.ti
7.1.7®. Al incorporar en la muestra mujeres jubiladas que habian realizado activi-
dades laborales como personal cualificado y mujeres como personal no cualificado,
y partiendo de la premisa de que el elemento clave que permite entender como
hace frente la persona a la jubilacion y sus consecuencias es su propia vida laboral
(Millan, 2006), se identificaron dos subcategorias en cada una de las categorias es-
tablecidas. La informacion recogida en cada categoria se segmentd en estas dos
subcategorias para realizar un analisis mas minucioso de los datos. Aunque en algu-
nos casos la informacién pudiera tener un caracter repetitivo, se creyd conveniente
hacer esta division de la informacién para extraer especificidades en los resultados.

Atendiendo a la correccion ética, a todas las mujeres que participaron en este es-
tudio se las informé6 debidamente y se solicito su consentimiento informado por
escrito, asi como su autorizacién para grabar en audio sus intervenciones. Se les
asegurd que se protegeria su intimidad y confidencialidad. Siguiendo la disposicion
de la Ley Organica 15/1999, del 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Ca-
racter Personal, se les asigno ya desde el primer momento un codigo, el cual se
utiliz6 tanto para las transcripciones como para el analisis.

También se tuvo en cuenta la razén riesgo-beneficio favorable, ya que para esta
investigacion fue necesaria la participacién de mujeres como sujetos de la investiga-
cion, y se evitb en todo momento el dafio potencial de su vulnerabilidad emocio-
nal. Para impedir el dano potencial de la imagen falsa y el conflicto de intereses, se
les ofrecio la posibilidad de revisar todo aquello que se publicara en referencia a su
persona, y se les garantizd que sus intereses estarian por encima de los de la inves-

tigacion (Barrio-Cantalejo y Simén-Lorda, 2006).

Resultados

Los resultados se presentan acompanados de ejemplos de evidencias que surgie-
ron de los relatos de las participantes.

En relaci6n a las expectativas que tenian las mujeres del estudio sobre su jubila-
cion, sobre qué ideas o pensamientos se habian generado o qué esperaban de ella,
los discursos de las que habian tenido una actividad laboral como personal cualifi-

cado (mujeres PC a partir de ahora) revelan casi de manera unanime que cuando
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trabajaban no pensaban o mas bien no querian pensar en la jubilacion. Aparece la
idea de asociarla con la vejez y la preocupacion por la posible falta de actividad,
dada su intensa vida laboral (su entorno social también reforzaba esta preocupa-
cién):

(...) lo dltimo que me pasaba por la cabeza era jubilarme/ ( ...). No pen-
saba en la jubilacion y ahora pienso que me horrorizaba/ ( ...) cuando oia lo
de la jubilacion lo asociaba a ser mayor/ (...) como estaba ocupadisima pen-
saba, ¢y qué haré cuando me jubile?/ ( ...) no os dectan, sy qué haras?
Estas mismas mujeres también coinciden en su narrativa en que las nuevas gene-

raciones tienen un concepto muy distinto de la vida laboral. La gente joven de su
entorno hacia calculos sobre el tiempo que les queda para jubilarse o envidiaban
que ellas lo hicieran pronto:

(...) la gente que ahora tiene 40 o 45 anos no piensa como yo o como no-
sotras. Ahora ya calculan, y cuando todavia les faltan 25 o 30 anos, y esto
no pasaba.

Las mujeres cuya actividad laboral habia transcurrido como personal no cualifi-
cado (mujeres PnC a partir de ahora) tenian todas muy presente la jubilacién. La
veian de forma positiva. Imaginaban lo que harian o podrian hacer al jubilarse y lo
que esta etapa les aportaria tanto a nivel personal como familiar. Su perspectiva
sobre la jubilacion se basaba en pensar que harian lo que no podian hacer entonces
por falta de tiempo. Algunas habian incluso planificado o empezado alguna activi-
dad que pudieran continuar al jubilarse:

(...) tenia tantas ganas de jubilarme para hacer la mia/ (...) para volcar-
me todo lo que no habia podido con mis hijas/ ( ...) lo veia muy positivo/ (...)
ya pensaba como podria ser y fui preparando algin proyecto/ ( ...) empece al
final a hacer alguna cosa que luego he continuado.

En relacion a como ha sido o se esta produciendo la adaptacion a la nueva con-
dicion de jubiladas, las mujeres PC remarcan las dificultades para reorganizar su
vida en esta etapa al haber perdido el ritmo y las dificultades para saber qué hacer
con el tiempo. Expresan resistencia a realizar las propuestas que la sociedad les
ofrece para llenarlo:

() te encuentras extrana. He estado mucho tiempo levantandome a las

7h/ (..) Los primeros dias en que iba por la calle en horario laboral pensa-
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ba, qué estas haciendo, si ahora te tocaba trabajar/ (...) me ha costado mu-

cho organizar el tiempo para no perderlo/ (...) A todos nos pasa. Es una

dispersion, una falta de ritmo/ (...) todos te envian a hacer gimnasia, piscina

o cursillos/ ( ...) si, st, todos te envian a hacer gimnasia o piscina.

Estas mujeres expresan sentir nostalgia por lo que ha representado la vida labo-
ral, por las relaciones perdidas o por el estatus que tenian:

(...) yo antes tenia un cargo.../ ( ...) una gran nostalgia por lo que habia
sido.

Relatan que les esta costando hallar actividades que las «llenen». Las que llevan
mas tiempo jubiladas han ido encontrando actividades que den continuidad a lo que
habian hecho antes:

(...) Necesito hacer algo que me llene/ ( ...) esto he mirado de mantener-
lo/ (...) nos hemos puesto de voluntarios en el hospital. Es un trabajo que
continuamos los mismos.

Entre las mujeres PnC, pese al expresado deseo de jubilarse de todas ellas, los
relatos de sus sentimientos al inicio de su situacion como jubiladas difieren entre las
que habian demostrado satisfaccién por su trabajo de las que, sobre todo, estaban
vinculadas al ambito del trabajo doméstico y al de la limpieza. Mientras las prime-
ras expresan mas dificultades de las previstas al sentir nostalgia de la relaciéon con
los companeros, del ritmo, o de la necesidad de mantener la imagen personal, las
otras se sienten liberadas y reconocen haber olvidado la etapa laboral.

(...) por la manana ahora ya no te arreglas tanto porque..., jpara ir al mer-
cado! (...) por la manana me tomaba el cortadito con la cuadrilla, y esto lo he
echado de menos durante cinco o seis meses/ ( ...) No me acuerdo para nada
del trabajo/ ( ...) ahora solo limpio mi casa.

De estas mujeres PnC, las que tienen nietos ocupan gran parte de su tiempo en
cuidarlos puesto que los hijos trabajan. Esta actividad es gratificante para algunas
(compensan lo que no pudieron hacer antes), pero para otras es una carga anadida
a su condicién de cuidadoras.

(...) lo que no pude hacer con mis hijos lo hice con la nieta/ (...) Tenia
ganas de ser abuela para volcarme todo lo que no he podido con mis hijas /
(...) tengo 68 y cuido a mis nietos. Tengo la rodilla fatal... no puedo hacerlo

pero te ves condicionada/ .
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Pero en general la mayoria también expresan que la jubilacion les ha permitido
realizar actividades de ocio (salir con las amigas, viajar, ir al gimnasio, etc.), de
voluntariado, o proseguir actividades que ya habian empezado a realizar antes
de jubilarse pensando en esta etapa.

(...) salgo con amigas de viaje/ ( ...) voy al gimnasio todas las mananas/

(...) estoy esperando que me llamen para ir a ayudar a comedores/ (...)

empecé a montarme cosas. Que si la coral...,pintura. Cuando me hejubilado

he continuado haciéndolo/ (...). Ya me fui preparando para hacer alguna

cosita.

Discusion

Las expectativas o actitudes frente a la jubilacién vienen mediadas por factores
de orden individual y social, entre los que se encuentran la biografia personal, la
historia laboral, el contexto social y cultural, y el significado simbolico que se le
atribuye (Serra, 2002). En su teoria sobre las transiciones, Meleis manifiesta que
estas no siempre son experiencias negativas, ya que en ocasiones pueden generar
sensaciones de aligeramiento y bienestar (Meleis, 2010). En base a estos principios,
el hecho de que los relatos de la mujeres PnC nos revelen que esperaban la jubila-
cion y que para ellas representaba una oportunidad para hacer cosas que no habian
podido hacer, nos permite interpretar que estas habian generado una actitud y una
expectativa muy positiva hacia ella (en contraposicion a las expectativas negativas
y la actitud de rechazo que nos revelan los indicios de los relatos de las mujeres
PC).

El marco tedrico de la investigacién también reflejaba que la jubilacion, que
marca socialmente el punto simbélico de inicio de la vejez, implica una ancianidad
decretada, con toda una diversidad de repercusiones (emocionales, econémicas,
sociales, de identidad, etc.) (Hernandez Rodriguez, 2001), y también remarcaba
que los individuos acttian respecto a los hechos o situaciones a partir de los signifi-
cados que tienen para ellos (De la Cuesta, 2006). Desde esta perspectiva se inter-
preta que la asociacion entre jubilacion y vejez que se desprende de algunos de los
relatos de las mujeres PC acentud tanto sus expectativas negativas hacia la jubila-

o/ . . ./ 4 .
cion como los sentimientos de rechazo y negacion que ya tenian. Sin embargo, en
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el caso de las mujeres PnC, la ausencia de alusiones a este vinculo asociativo, el no
establecimiento del vinculo, no incorporo este elemento negativo.

La teoria de las transiciones de Meleis también indica la necesidad de anticiparse
en aquellas que son previsibles para disminuir ast la ansiedad que generan y poder
activar los recursos que permitiran afrontarla (Meleis, 2010). Cuando los relatos
de las mujeres PC muestran que estaban preocupadas por como llenarian su tiem-
po de jubiladas (no planificaron acciones, no anticiparon qué podrian realizar cuan-
do era una transicién previsible), podemos afirmar que estas mujeres tuvieron difi-
cultades al afrontar su jubilacion y que la ansiedad asociada al proceso fue notable.
En las mujeres PnC, por el contrario, el hecho de empezar a realizar acciones de
cara a su jubilacion, o de haberlas previsto, les ha permitido afrontarla mejor y
aligerar sus consecuencias.

La conciencia de la transicion viene definida por Meleis como la percepcién,
conocimiento y reconocimiento de la experiencia, y especifica el compromiso co-
mo el grado de implicacion de la persona en el proceso inherente a la transicion
(MELEIS, 2010). En base a sus principios y a la luz de los resultados podemos inter-
pretar que la mujeres PC carecian de conciencia de la jubilacion y de compromiso
hacia ella (no se implicaron haciendo una preparacion consciente ni buscaron re-
cursos de bienestar para afrontarla), y que las mujeres PnC, al implicarse en el
proceso, ya sea anticipandose a través de los deseos o a través de la blisqueda de
acciones de futuro, tenian conciencia de la jubilacion y un compromiso hacia ella.

La literatura nos describe que en la vida laboral se idealiza lo que no se tiene y se
devaltia aquello con lo que se cuenta, y que muy a menudo se desconocen delimita-
ciones y privaciones que la jubilacion lleva implicitas (Forteza, 1990). Los resul-
tados que nos muestran deseos y percepciones contrapuestas entre las mujeres PC
y las nuevas generaciones de su entorno laboral en relacién a la jubilacion nos
permiten afirmar que la idealizacién de la jubilacién por parte de los companeros,
que la ven a largo o medio plazo, intensificaba en estas mujeres su percepcion nega-
tiva de la jubilacion (un proceso que las obligaba a romper con su actividad laboral)
y agudizaba sus sentimientos de fractura.

La jubilacion, que se relaciona con la pérdida laboral, también puede llevar im-
plicitas otras pérdidas (vinculadas al proceso evolutivo, a la autoestima, al estatus

. . . N4 . . .
social, etc.) que pueden provocar una importante situacion de crisis vital (Jahoda,
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1987; Pérez, 2004). En funcidn del significado que la persona otorga a los eventos
relevantes que se producen a lo largo de la vida, estos pueden en general desencade-
nar también una crisis vital que ponga en juego su capacidad de adaptaciéon (Meleis,
2010). Al ponerse de manifiesto en los relatos de las mujeres PC los diversos senti-
mientos de pérdidas que tuvieron al adquirir la condicion de jubiladas (desubica-
cion, ausencia de rol y de objetivos inmediatos, pérdida de estatus, etc.), podemos
afirmar que, mas alla de la pérdida de la actividad laboral, el inicio de la jubilacion
produjo una fractura en su (continuumy que desencadend en ellas una crisis vital
que no favorecio la adaptacion a la nueva etapa.

Las expectativas constituyen un fenémeno subjetivo que influira en la experien-
cia de la transicion y en las respuestas a ella, particularmente en el periodo de ines-
tabilidad, pueden ser emocionales y pueden no ser adaptativas. Asimismo, los pun-
tos criticos, como el inicio de las transiciones, se asocian a los momentos de mayor
conciencia del cambio (Meleis, 2010). En este sentido, cuando las mujeres PC
evidenciaban tener expectativas negativas hacia la jubilacion, ya se podia anticipar
que la iniciarian con dificultad, pero ante los relatos de sus incertidumbres y nos-
talgias cuando la alcanzaron, se puede afirmar que el momento concreto del cambio
a jubiladas fue un punto critico y que este generd respuestas emocionales que difi-
cultan o dificultaron la adaptacion.

De las mujeres PnC, al tener expectativas positivas hacia la jubilacién se podia
pensar que iniciarian sin o con pocas dificultades esta nueva etapa, pero en base al
concepto que entre otras connotaciones la actividad laboral aporta, como benefi-
cios ocultos, una estructuracion del tiempo, relaciones interpersonales y relaciones
sociales (Leturia y Uriarte, 1998), al evidenciarse entre las mujeres PnC que no
desarrollaron una actividad laboral vinculada al ambito del servicio doméstico o de
la limpieza sentimientos de pérdida de algunos de los beneficios ocultos que aporta la
etapa laboral, se puede afirmar que para ellas el momento del cambio fue también
un punto critico que conllev respuestas emocionales negativas (indican alguna
dificultad de adaptacion), aunque en su caso una crisis amortiguada por las expec-
tativas positivas generadas. No es el caso del resto de mujeres PnC que, en ausencia
de expectativas, no tienen o no estan teniendo dificultades de adaptacion.

Existe una clara tendencia a considerar a las personas mayores como un gru-

po homogéneo y, desde esta perspectiva, la sociedad las fuerza a constituir un grupo
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minoritario con unas caracteristicas determinadas (Consejo Internacional de Enfer-
meria, 2006). Estudios sobre la jubilacién describen la reorientacion como el pe-
riodo en el que la persona, dentro del proceso de ajuste a la nueva etapa, se esfuerza
por desarrollar actividades que para ella sean aceptables, por asumir nuevos roles
que le permitan alcanzar una estabilidad (Aymerich, Planes y Gras, 2010). Estos
referentes tedricos nos permiten interpretar que las mujeres PC han necesitado
este periodo de reajuste. Tras las pérdidas iniciales y los recelos hacia las actividades
que la sociedad y el entorno les aconsejaba realizar (se evidencid su reticencia a
convertirse en jubiladas homogeneizadas), reaccionaron buscando actividades con
significacién. Alcanzado este punto, la transicién evoluciona de forma positiva en
términos de adaptabilidad.

Entre las mujeres PnC que valoraban positivamente disponer de tiempo libre, la
jubilacién ha supuesto una oportunidad para iniciar proyectos o realizar actividades
deseadas. Si entre los indicadores que evidencian que una transicion es saludable
estan las interacciones personales, las motivaciones individuales, los sentimientos
de seguridad y bienestar, o la capacidad de decisiéon (Meleis, 2010), se puede afirmar
que para la mayoria de estas mujeres, a pesar del desajuste inicial de algunas o la
obligatoriedad de cuidar de los nietos de otras, la transicion de la jubilacién ha sido
o esta siendo saludable y se puede hablar de logro en la estabilizacion.

En relacion a la anticipaciéon de acontecimientos, anticipar, prever y planificar
acciones facilita que el proceso de las transiciones sea saludable (Meleis, 2010). En
concreto, anticiparse a la jubilacion es un elemento clave en el proceso de adapta-
cion a la misma (Lehr, 1995). En este sentido, las mujeres PnC que anticiparon
actividades de futuro pensando en la etapa de jubiladas generaron anticipadamente
respuesta adaptativa y estas han determinado que su proceso de jubilacién tenga

menos dificultades de adaptacién y sea mas saludable.

Conclusiones

Las mujeres PC rechazaban y negaban la jubilacién, mientras que las PnC la
esperaban y deseaban.
Las expectativas negativas de las mujeres PC se vieron reforzadas por el temor a

que con la jubilacion la comunidad las identificara como «personas mayores», un
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aspecto que no se plantearon las mujeres PnC y que no proporcioné elementos
negativos a sus expectativas positivas.

Las mujeres PC no eran conscientes de la jubilacién y no se la habian preparado,
mientras que las PnC tenian plena conciencia de ella y se habian implicado o com-
prometido en el proceso de su preparacion. Estas diferencias en cuanto a conciencia
y anticipacion de la jubilacién haran que las repercusiones y consecuencias de la
manera de afrontarla sean muy distintas (mayores dificultades y mayor ansiedad
entre las PC).

Para las mujeres PC el proceso inicial de la jubilacién no fue facil. La disconti-
nuidad o ruptura que infiri6 la jubilacién supuso una crisis para ellas. El punto
critico del momento del paso de trabajadoras a jubiladas les provoco respuestas
emocionales no adapatativas que dificultaron la adaptacién. Todo lo contrario su-
cedi6 con las PnC que trabajaron en el ambito del servicio doméstico o en el de la
limpieza: no presentaron dificultad de adaptacién ni crisis.

A las mujeres PnC les fue facil encontrar actividades mas enriquecedoras que el
trabajo que habian realizado. El periodo de reorientacién, cuando lo hubo, fue
muy corto. Para ellas la transicién ha sido o esta siendo saludable. Las mujeres PC,
reticentes a realizar las actividades en la direccién de homogeneidad que la sociedad
les plantea, tienen o han tenido dificultades para encontrar nuevos roles que les

sean significativos.
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AL FINAL DE LA VIDA, CUANDO EL «AQUi Y AHORA»
NO SIEMPRE ES LA MEJOR ELECCION

AT THE END OF LIFE, WHEN THE “HERE AND NOW” 1S NOT ALWAYS
THE BEST CHOICE

Jorge MATE MENDEZ

Resumen

El final de la vida aboca a la persona a la vivencia de nuevos escenarios existen-
ciales donde toda la estructura mental y psicologica durante la vida construida se
puede tambalear, y hasta derrumbar; ademas, puede ser, si no la mas dolorosa, una
de las experiencias mas dificiles de presenciar y acompanar. Es en estos escenarios
donde mas necesaria se hace una atencion humanista, que en ningtin caso ha de es-
tar refiida con la incesante tecnificacion sanitaria. La asistencia sanitaria deberia
contemplar no solo la atencion de necesidades bioldgicas y el sufrimiento evitable,
sino también las necesidades esenciales, mas vinculadas a la dimension espiritual de
la persona y especialmente relevantes en el proceso final existencial.

La dificultad para el abordaje del fenomeno del sufrimiento y todos los intentos
por ayudar a la persona a una muerte tranquila y en paz reside fundamentalmente
en que se trata de una experiencia siempre subjetiva, que abarca a la totalidad de la
persona y que, ad portas de la muerte, suele estar muy vinculada a la evaluacion
que la persona hace tanto del sentido de su vida como de todo lo conocido, todo lo
deseado, y un presente que le amenaza en su integridad.

Palabras clave: final de vida, ¢aqui y ahoray, cancer, necesidades esenciales,

e .
atencion humanista.

Summary

The end of life brings the person to the experience of new scenarios where all
the mental and psychological structure built during life can totter, and even col-

lapse; in addition, the end of life can be, if not the most painful, one of the most
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difficult experiences to witness and accompany. It is in these scenarios where a
humanist care is most needed, which, in no case, should be against the continuous
scientific progress. Health care should not only include the attention of biological
needs and avoidable suffering, but also the essential needs, more linked to the spir-
itual dimension of the person, especially relevant in the final existential process.

The main difficulty in approaching suffering and trying to help the person to
reach a quiet and peaceful death is the fact that it is an always-subjective experience,
inherent to the person and, ad portas of the death, usually closely linked to the
self-evaluation or perception of the meaning of his/her life, everything known,
everything desired, and a present that is threatening his/her integrity.

Keywords: end of life, “here and now”, cancer, essential needs, humanistic

care.
4 .
«Mas que lo que hacemos o decimos, lo que ayuda
’
a una persona que sufre es como somos»
CHRISTINE LONGAKER, (1997)
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Introduccion

Los sanitarios que atendemos a enfermos tenemos cada vez mas claro que atende-
mos a personas, personas enfermas, y ademas somos conscientes de que la vivencia
de estar y sentirse como tal no es baladi, sino todo lo contrario. Atendemos a perso-
nas que sufren, y ast lo subraya Cassell (1982) «los que sufren no son los cuerpos,
son las personas).

La proximidad de la muerte contempla un proceso activo que implica a la perso-
na en todas sus dimensiones y su entorno, asi como en todos los tiempos conocidos
—presente, pasado y futuro—, ademas de sus diferentes versiones como pueden ser
el tiempo anorado y deseado, que culpabiliza o libera, que amenaza o apacigua, o
ni una cosa o ni otra, etc. Si o s, todo aquel que atiende a la persona ya al final de
su vida ha de mantener cuanto menos una predisposicion adecuada para poder
percibir su sufrimiento, dimensionarlo, tratarlo y acompanarlo en él.

El sufrimiento es consustancial a la experiencia humana, luego es inevitable.
Asimismo, es una experiencia intransferible y no controlable en todas sus variables,
subjetiva y Gnica para cada persona, que abarca la totalidad de la persona. En la
cercania de la muerte la vivencia de sufrimiento suele estar muy vinculada a la revi-
sién vital que el enfermo hace en el presente sobre su existencia y condiciona el
sentido de su vida en el presente, aqui y ahora. Aunque a priori hemos de conside-
rar que la persona es capaz de dar una respuesta personal y en general ante su pro-
pia realidad, hemos de mostrar nuestra disponibilidad para ayudar a la persona a
explorar sus dificultades y las fuentes de malestar emocional, para asi facilitar la
toma de conciencia de sus propios recursos para hacerles frente, haciéndole mas

competente y capaz para adoptar nuevas actitudes ante lo inevitable.

El tiempo de morir es activo y tiene un valor

El tiempo de morir, como proceso, condiciona un arduo trabajo interior, mas o
menos consciente y no exento de sufrimiento, que sumerge a la persona en una rea-
lidad no evitable. El tiempo de morir en el Océano Oncoldgico no suele ser un viaje
de recreo, mas bien nos aboca hacia una travesia de dificil navegacion, en la que las

inclemencias del tiempo no siempre son previsibles, como si lo es el final de la mis-
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ma, el Puerto Muerte. El barco se hunde, pero algunos de sus restos siempre flotan...
el cuerpo también se hunde, se acaba, pero sin duda alguna, algo de nosotros nunca
muere y queda, como minimo, en nuestros seres queridos. ¢ El sentimiento genérico
de «estar enfermo))..., no es una vivencia simple..., en él se integran, a mi juicio,
hasta siete vivencias elementales, psicologica y fenomenologicamente bien discer-
nibles entre st: la invalidez, la molestia, la amenaza, la succion por el cuerpo, la
soledad, la anomalia y el recurso... Con predominio mas o menos visible de unas
u otras, todo enfermo las lleva en su alma...». (Lain Entralgo, 1964).

Actualmente, considero que existe un gran acuerdo en la asuncién de que la
persona esta conformada por una serie de dimensiones, bioldgica, psicoldgica, so-
cial, ética y espiritual; explicacion elaborada de manera artificiosa para poder enten-
dernos mejor. Quiero remarcar que la persona no es la suma aritmeética de esas
dimensiones, de la misma manera que un cuadro no es la suma de sus colores y
trazos. Si observamos el lienzo del cuadro poniendo nuestra atenciéon —exclusi-
vamente— en los colores, no veremos el cuadro; si atendemos a la persona en sus
dimensiones disgregadas, veremos, en ocasiones, un cuerpo, en otras, una mente,
en otras, un problema social, etc.; la persona es el cuadro que se revela arte cuando
lo observamos en su totalidad. Los cuadros no son eternos, aunque si lo puede ser
su significado a pesar de la extincion del cuadro, deteriorado por el paso del tiempo.
La «reparacién» de un cuadro deteriorado, maltrecho o enfermo, requiere de la
deteccion e identificacion de las «necesidades» que tiene esa obra de arte; solo ast
podremos procurar su «;restauracion?». Dirigir y estrechar la mirada hacia los
problemas detectados no solo es licito sino también necesario, siempre que no per-
damos de vista al Cuadro, es decir, a la persona de manera integral.

El cuerpo y la mente no lo dicen todo del hombre; « PERSONy Is Not « MINDy
(Cassell, 1982). «...pienso que esto no tiene un final porque este camino mio es un
camino sin final, es un camino hacia la luz pero que no se acaba, porque mi alma
no se muere...» (decia Montserrat, nueve dias antes de fallecer, afecta de cancer
muy avanzado). En el contexto de los cuidados paliativos, por ejemplo, se constata
cada vez mas la necesidad de atender a la persona holisticamente, es decir, en todas
sus dimensiones, bioldgica, psicologica, social, ética y espiritual, siendo esta tiltima,
en palabras de J. Barbero (2002), la dimensién que «cruza transversalmente la

experiencia del paciente en todos los otros ambitos: ﬁsico, social, emocional». La
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dimension espiritual tiene que ver con el interrogante existencial del hombre, con
aquello que le trasciende, con el Sentido de la Vida (Frankl, 1999) con esas pre-
guntas radicales sobre la Vida y la Muerte (¢ Por qué a mi?», «:Qué sentido
tiene este sufrimiento?y, « s Qué sentido tiene ya mi vida?») que emergen con mas

intensidad en «situaciones limite» como la muerte, el sufrimiento, la lucha y la

culpa (Jaspers, 1967).

La proximidad de los equipos: el proceso de morir condiciona
una atencion y un acompanamiento interactivo, dinamico y activo
entre el paciente y sus cuidadores

La existencia de equipos multi e interdisciplinares no asegura, ni mucho menos,
un abordaje holistico, aunque si suele ser una garantia para ello. Es en este contex-
to de final de vida donde, mas que nunca, se requiere de especialistas en la atencion
de «dimensiones» especificas (médicos, enfermeras, auxiliares, trabajadores socia-
les, psicologos, fisioterapeutas, nutricionistas, etc.) que trabajen de manera sincré-
nica, no como un conjunto de profesionales que se reparten a la persona, sino
como un equipo que la comparte. Entendemos que los pacientes, por encima de
todo, lo que necesitan del equipo restaurador no es solo que sean los mas cualifi-
cados cientifica y técnicamente, necesitan mas que nunca que les atienda el mejor
profesional... ¢lo es el mas cualificado técnicamente? ;O quizas no es la técnica lo
esencial? Probablemente necesitan una persona que sea capaz de sentarse a su lado,
con la actitud de no solo escuchar el dolor del cuerpo, también el del alma, aco-
giéndole sin reloj, sin tiempo ni prisas (hospitalidad, de Nouwen, 1971). El pa-
ciente necesita de nuestra presencia, de estar en lo que estamos, aqui y ahora con
atencién plena (Kabat-Zinn, 2007) y requiere de «técnicas» avanzadas como un
saludo cordial, contacto visual, una sonrisa, un tono de voz adecuado, capacidad
de observar sin juzgar, bondad y amabilidad, ecuanimidad, etc. Este encuentro
—entre personas— también requiere de un contacto auténtico, sin juicios de valor
ni condiciones (aceptacién incondicional, de Rogers, 1980, 1989), con una mirada
compasiva que acompane su sufrimiento; «...las personas que estan muy enfer-
mas... ..anhelan que las traten como a personas vivas y no como enfermeda-

des» (Rimpoché, 1994). La compasion, en palabras de Sogyal Rimpoché (1994),
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«No es solamente una sensacion de lastima o interés por la persona que sufre,
ni es solamente un afecto sincero hacia la persona que tenemos delante, ni solo
un claro reconocimiento de sus necesidades y su dolor; es tambien la determi-
nacion sostenida y practica de hacer todo lo que sea posible y necesario para
contribuir a aliviar su sufrimientoy.

En este sentido, cuando atendemos a la persona enferma, atendemos a la totali-
dad de esa persona, aunque para entendernos y ser mas operativos, podemos descri-
birla desmenuzandola —a priori indivisible- en multiples dimensiones, sin olvidar
que lo que vemos de la persona solo es el sustrato bioldgico, que cuando este se
viene abajo, el resto de dimensiones se vivencian y se hacen sentir diferentes. Este

cuerpo enfermo es, en la mayoria de las ocasiones, la antesala del sufrimiento.

La esencia del tiempo presente

En la actualidad observamos una clara tendencia y acuerdo (tanto en la literatura
cientifica, espiritual, como a nivel coloquial) que hemos de vivir en el aqui y ahora,
ya que solo tenemos presente (Tolle, 1997). No puedo negar que a groso modo he
estado muy de acuerdo con la benevolente propuesta de vivir y gozar en el presen-
te, sin ser esclavizados por el pasado o frustrados por un futuro que nunca llega.
No obstante, a medida que he ido acompanando a personas en procesos de final de
vida, tengo cada vez menos claro si esta afirmacién no deja de ser una aproximacién
meramente cognitiva de aquel que lo afirma, o por otro lado, es el testimonio de
aquellos que viven con esa actitud, de «presente». Aproximaciones espirituales co-
mo la budista (meditacién vipassana) ya hablaban de ello muchisimo antes de que
se acufiasen términos mas modernos como el Mindfulness (Langer, 1989) o su
adaptacion castellana Conciencia o Atencion Plena. Desde la propuesta del Mind-
fulness se nos sugiere que vivir con plenitud para ser mas felices pasa por focalizar
nuestra mente en el momento presente para asi controlar los pensamientos errantes
que nos alejan de nuestra conciencia, dejandolos pasar por nuestra mente sin afe-
rrarnos a ellos (Kabat-Zinn, 2007).

Al final de la vida, cuando el mal control de sintomas embarga y secuestra la
voluntad de la persona, la esperanza en un tiempo diferente al presente puede ayu-

dar a soportar la espera de tiempos mejores. «La espera no es simplemente un
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paso del tiempo que hay que atravesar, sino una condicion de nuestra existencia.
En la espera, el tiempo penetra en nuestros cuerpos: somos el tiempo que pasa.
Esperamos aunque no seamos conscientes de que estamos esperando) (Schwei-
zer, 2010).

Ya venga desde lo testimonial y experiencial o desde lo cognitivo, podria enten-
der que lo mas probable es que el Ginico tiempo que existe es el presente; un presen-
te que nunca es puro ya que es lo habitual, normal y esperable dejarnos condicionar
por nuestra biografia, nuestra memoria, y trasladarnos desde ese pasado, pasando
de puntillas por el presente, hacia un futuro cargado de expectativas, muchas de ellas
no realistas, aunque permitan —artificiosamente— mantener la esperanza, o cuanto
menos maquillar una realidad que incomoda. ¢Es el paciente moribundo el que ha
de vivir siempre en ese presente liberador? (En qué lugar de su tiempo espera el
propio paciente? ;Presente? (Futuro? ;:Cémo acompasamos la espera del paciente?,
etc. Me inclino a pensar que esperar junto al paciente no es un tema de cantidad de
tiempo sino de proximidad, de estar con, de estar ahi, de estar presente. Corrobo-
rar que para algunas personas enfermas ya en el final de su vida, vivir en el presen-
te es insoportable e indeseable, y ya sea porque no tienen recursos adecuados de
afrontamiento o simplemente porque no tuvieron tiempo de adaptarse a una reali-
dad que va mas deprisa que su propia capacidad de adaptacién, lo tnico que les
consuela es creer (aunque sea a medias) que mas adelante saldra aquella medicacién
que les parara la enfermedad... como Maria, que en una de mis intervenciones com-
pasivas y bienintencionadas, comento: (no vuelvas a decirme que viva en el
presente como todos me dicen... me da mucha rabia y ademas todos estais sa-
nos; si me quedo en el presente lo que deseo es morirme ya, si pienso en un futu-
ro mejor, me alivia y me mantiene esperanzada, aunque pueda estar enganan-
domey. Los tiempos de espera en medicina son subjetivos (Bayés, 2000a). Sanitario
y paciente utilizan diferentes relojes para medir el tiempo; en el reloj del paciente,
en tiempos de bonanza el tiempo pasa muy rapido; en tiempos de sufrimiento las
horas se enlentecen desesperadamente; ¢sabemos ajustar nuestro reloj con el del
paciente? «En la experiencia del sufrimiento, la percepcion del tiempo es lenta,
pesada. Una hora de sufrimiento es eterna. Desde esta perspectiva, el profesio-

nal ha de esforzarse para singularizar su accion y adaptarse a la temporalidad

del otroy (Bayés, 2000b).
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Desde entonces no he parado de darle vueltas, ad libitum, y confieso que dudo
de la universalidad de vivir —a toda costa— en el presente. Estoy de acuerdo con que,
a priori, podria ser lo ideal, pero en el contexto de muchos de los pacientes mori-
bundos no siempre es lo deseable ni lo mas adecuado, pensando en el bienestar de
la persona doliente... y esto nos obliga (a mi como minimo) a adaptarnos a ellos
de acuerdo con sus necesidades, preferencias y deseos. La realidad clinica es la que
te pone, ipso facto, con los pies en la tierra y aunque a veces podemos idealizar un
estilo proactivo de afrontamiento, cada paciente es una historia diferente, un viaje
diferente, al que hay que acompanar ligeros de equipaje. De acuerdo con Ramon
Bayés (2009), «la persona es el viaje.

Si se me permite la metafora y siempre desde el mas absoluto respeto, es muy
dificil que un animal entienda que ser tratado a golpes sea una situacion con la que
ha de aprender a convivir, adaptar y aceptar... el instinto va por otras vias y sospe-
cho que si puede, se defendera atacando o huyendo... Muchos pacientes (por lo
menos los que yo he conocido) se sienten como perros apaleados y maltratados por
su «presente». En ocasiones se cae en un encarnizamiento moral (Barbero, 2003) y
caemos «en la fantasia y la voluntad de dar a cualquier precio un sentido al in-
fortunioy, y que obliga al paciente a tener que encontrar sentido y aceptacion a su
realidad. En mi opinion, cada paciente afronta su realidad como puede y como
quiere. A priori es deseable que el moribundo pueda afrontar el proceso de morir
con sentido, disfrutando del presente, momento a momento, habiendo podido re-
solver los asuntos que aguardaban pendientes e integrado y elaborado las pérdidas
inherentes al proceso en si, despidiéndose de sus seres queridos, de todo lo vivido y
todo lo sofiado, con aceptacion serena de su realidad, con entrega pacifica (sourren-
der) sin resistencias y aceptacion ante la muerte. Este tipo de pacientes impresionan
que han logrado lo que Emanuel (2010, 2017) refiere como Madurez Existencial,
y cierto es que acompanarles en este proceso tan intimo es un auténtico privilegio;
no obstante, hay otros muchos pacientes (la gran mayoria) que desde nuestra expe-
riencia clinica observamos que esto es asi excepcionalmente... y ninguna muerte
—afirmo- es peor que otra, y quizas son estas tltimas las que mas requieren de
nuestra intervencion.

Una de las claves esta —entiendo yo- en el respeto absoluto del proceso tinico

que hace cada paciente, huyendo siempre de juicios de valor y proyectando afron-
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tamientos ideales, etc. El paciente necesita que se le ayude a vivir durante el
proceso de morir, no juzgandole, no reprochandole, ni obligandole a que mire al
sol de frente. En algunos casos los pacientes ya llevaran gafas de sol, en otros las
pediran, otros preferiran echar las cortinas y bajar persianas, otros, atrevidos y
audaces, miraran de frente porque asi se lo han sugerido o decidido, aunque corran
el riesgo de quedar cegados... etc. El sol es inamovible, nuestra capacidad para mi-
rar al sol de frente no depende de un tltimo ingreso... quizas pueda depender y
estar muy condicionado por lo que aprendimos en el viaje, asi como de nuestra
disposicién para seguir aprendiendo, en el presente (este si...), hasta el final. En
algunos pacientes, como ya he ido enfatizando anteriormente, vivir en el presente

solo es generador de mas sufrimiento.

Emergencia de Necesidades Esenciales al final de la vida:
«La Espiritualidad no puede ser ensefiada, tan solo puede ser
descubierta»

Nuestros maestros los pacientes informan de que ademas de priorizar una aten-
cion centrada en el control sintomatico (dolor del cuerpo fisico), desean que se les
atienda en sus necesidades, no solo en las basicas (aquellas que permiten la subsis-
tencia fisica), sino también en las esenciales, de acuerdo con sus preferencias, prio-
ridades, y con total respeto de sus creencias y valores (Maté et al., 2014). Compar-
tiendo parte del trayecto del final de la vida de los pacientes, aprendemos que estos
desean que les acompanemos en su sufrimiento, atendamos sus necesidades y que
no se sufra pena por ellos dejandonos arrastrar en esa corriente.

La espiritualidad no es para ser entendida, pues en ella no hay proceso alguno
de elaboracidn, hay conciencia holistica y una total desidentificaciéon del persona-
je que crelamos ser. Mantengo que «La espiritualidad no puede ser ensenada,
tan solo puede ser descubiertay (Maté, 2007); tal vez en los procesos finales de
la existencia sea ese el gran descubrimiento, la toma de conciencia de nuestra pre-
sencia consciente mas alla de la envoltura fisica. La dimension espiritual es, en mi
humilde opinion y sin desvalorar para nada al resto de dimensiones, aquella que
sostiene al resto de dimensiones y que en definitiva permite trascender, en el me-

jor de los casos, aquella realidad que nos supera, aquella realidad que nos invita a
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reconocer que nuestra existencia bioldgica esta llegando a su fin. Aceptar esa rea-
lidad no esta exento, en la mayoria de los casos, de un gran sufrimiento espiritual,
o de la pérdida —a veces transitoria— del sentido de la vida y el vivir. En este pro-
ceso de angustia existencial pueden emerger, como antes comentabamos, pregun-
tas radicales sobre la vida y la muerte, el sentido del sufrimiento, el vivir y el
morir, el sentido del dolor en el cuerpo y también en el alma, y también en las
relaciones humanas y en la relacién con aquello que me supera y me trasciende.
De igual modo que atendemos el dolor del cuerpo, las emociones del proceso, las
dificultades de relacion, o los conflictos ético-morales, es crucial que la dimensién
espiritual de la persona sea atendida, cuanto menos, acompanada, ya que en el
acompafiamiento —aunque no siempre se tenga presente ni se sea consciente— tra-
baja silenciosamente la atencion.

En definitiva, el proceso de morir supone muy a menudo toda una revolucion
en la persona, conformada, como deciamos, por sus dimensiones bio-psico-socio-
ético y espiritual, pero es esta tltima (reitero) la que, si la muerte no es inesperada
(p. €j., infarto, accidente...), la que permitiria la transformaci6én del Ser. En estas
circunstancias, vivir ya no se vive como un privilegio sino como una tortura sin
sentido, vivir duele, vivir te informa de tu mortalidad (¢ya me ha tocado a mi),
la que ya ha llamado a tu puerta, solo vislumbramos incertidumbre y ambivalencia,
inmersos en la dicotomia a modo de encrucijada que nos aboca a una lucha entre
seguir padeciendo o acortar este padecimiento, con o sin ayuda. De acuerdo con
Viktor Frankl (1999), solo es soportable convivir con este tipo de situaciones cuan-
do a pesar de los pesares encontramos sentido a esa realidad que nos supera. Es en
esa revolucion existencial donde se fragua inexorablemente la involucion de la ma-
teria y —en ocasiones— la evolucion de la Conciencia y el Ser.

La amenaza a la integridad de la persona facilita la emergencia de sufrimiento
(Bayés et al., 1996) que a su vez estara condicionada por la carencia de recursos de
afrontamiento (reales o imaginados). Atender el Sufrimiento de la persona no solo
es un privilegio, no solo es una «obligacion» sanitaria, también es un imperativo
moral del que no podemos eludir nuestra responsabilidad y, si no estamos de acuer-
do, pues quizas sea mas acertado que nos dediquemos a otros menesteres. Atender
a la persona enferma es sagrado, respetarle en sus creencias, necesidades y priorida-

des son condiciones sine quibus non.

66 AL FINAL DE LA VIDA, CUANDO EL «AQUi Y AHORA» NO SIEMPRE ES LA MEJOR ELECCION
Jorge Maté Méndez
pp. 57-73

Rvta_GIMBERNAT (02_2017).indd 66 18/9/17 10:35



Algunos modelos de atencion al paciente

Ya no sirve atender de cualquier manera ni es suficiente (pero si necesario) la
buena voluntad. Definitivamente, hemos de huir de modelos de atencion asimétri-
cos, como el paternalista, autonomista e interpretativo. De acuerdo con Emanuel
y Emanuel (1992), el modelo paternalista parte de una posiciéon de poder y de
superioridad del profesional frente al paciente, que le considera incapaz de tomar
decisiones por su fragilidad y vulnerabilidad, decidiendo por él mismo. En este
modelo, «la interaccion medico-paciente asegura que los pacientes reciban las
intervenciones que mejor promueven la salud y el bienestary (Emanuel y Ema-
nuel, 1992). El modelo autonomista o informativo reduce al médico a un técnico
altamente cualificado proveedor de informacién que ofrece un ment aséptico, sin
recomendacion alguna —evitando cualquier coaccion—, donde es el paciente el que
ha de decidir los platos, muchos de ellos indigeribles.

Una relacién humanista requiere de un modelo de atencion deliberativo (Ema-
nuel y Emmanuel, 1992). Desde este modelo, el profesional se relaciona con el
enfermo de persona a persona, conocedores ambos no solo de las cuestiones clinicas
y técnicas, sino también de las emociones, valores y preferencias que estan presen-
tes. Desde esta simetria moral, se posibilita un dialogo en el que ambos se recono-
cen y se descubren mutuamente. En la deliberacion se valoran las diferentes opcio-
nes para llegar a una decision. Desde esta perspectiva el profesional sanitario se
convierte en consejero, sin coaccién ni manipulacién, sobre los riesgos-beneficios
de las opciones. El paciente puede exponer sus creencias, valores y preferencias. « El
objetivo de la interaccion medico-paciente es ayudar al paciente a determinar y
elegir los mejores valores relacionados con la salud que se pueden realizar en la
situacion clinicay (Emanuel y Emanuel, 1992).

La atencién humanista contempla una relacion humanizadora: «humanizar es
ayudar a otros a realizar sus propios objetivosy (Gracia, 2004). En este sentido y
sin menospreciar las técnicas, al final de la vida la prioridad no pasa —solo- por la
técnica, no es esta la que cura. Aqui y ahora lo que realmente con-mueve y ayuda
al paciente es lo que somos, la relacién, el milagro de un encuentro entre dos per-
sonas con necesidades complementarias de ayudar y ser ayudado, de acompanar y

ser acompanado, de compartir, en definitiva, parte del viaje de la vida. Cuando este
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encuentro es genuino, la experiencia intima e intransferible compartida nunca que-
dara en el olvido.

En definitiva la universalidad en el modo de atencion no es la mejor opcidn. La
atencion del paciente requiere, a mi entender, de una atencion «de autor», huma-
nista y humanizadora, en la que los ingredientes pueden ser del mercado mas proxi-
mo, pero no asi el arte de cocinarlos, Ginico y dificilmente replicable. Entiendo que
cuando se cocina dando lo mejor de uno mismo, poniendo las energias en los gus-
tos y preferencias del paciente mas alla de lo recomendable (desde la «atalaya de
poder» del Maitre), la comida pueda sentar mejor. Quizas prefiera (nuestro pacien-
te) un bocata colesterogénico de bacon a una dorada salvaje al horno bien saluda-
ble con flor de sal de la danesa Laso y hierbas aromaticas del Aconcagua... La dife-
rencia esta en el «<amor» y otros intangibles con que se cocina el plato, entre ellos,
el poder de eleccion del ment a través de un proceso deliberativo. «Si el moribun-
do se siente colmado de amor al acabar su vida, podra sentirse finalmente satis-
fecho. Vera su muerte con menos temores si se siente acompanado y seguro en
el presentey (Longaker, 1998). Lo que no encontremos en los pacientes, no lo
encontraremos en los libros; lo que no encontremos en una atencion humilde, no
lo encontraremos en una atencion sanitaria prepotente; lo que no encontremos en
nosotros, no lo encontraremos fuera. En este sentido sostengo, desde mi experien-
cia personal y sin gran sustento ni argumentos cientificos, que, al fin y al cabo, la
espiritualidad tan solo puede ser descubierta. Quiero recordar, amigo lector, que lo
que lees ahora lo haces porque estas vivo, y esa es la condicion necesaria y suficien-

te para saberte mortal.

La libertad de eleccion en el camino

Estamos llegando a puerto..., es momento de recuperar la libertad, y de acuerdo
una vez mas con Viktor Frankl (1999), somos libres para elegir: «al hombre se le
puede arrebatar todo salvo una cosa: la ultima de las libertades humanas -la
eleccion de la actitud personal ante un conjunto de circunstancias— para decidir
su propio caminoy. Podemos elegir libremente en todo momento, es decir, quizas
no podamos modificar la realidad que nos toca vivir, pero si podemos elegir como

’ . 4
enfrentarnos a ella, como navegar entre aguas embravecidas. Podria ser el momen-
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to de recuperar la humildad para enfrentarnos al misterio de nuestra existencia y
devenir, aceptando este nuevo reto vital, el Gltimo: de ser compasivos con nosotros
mismos, de desearnos lo mejor, nuestra felicidad y no recrearnos en/con nues-
tras miserias. La verdadera aceptaciéon pasa por trascender la cognicion hacia el
abrazo autocompasivo de una realidad que nos supera. La autocompasion (Neff,
2003) es una forma de relacionarnos con nosotros mismos, de ser amables, bonda-
dosos y comprensivos con nosotros en toda situacion, sea o no de sufrimiento; la
autocompasion nos lleva a la aceptacion no de unos sentimientos o pensamientos

concretos, sino de la persona en su totalidad.

Conclusiones

En resumen, de todo lo comentado en este documento concluyo que no solo no
podemos (ni deberiamos) obviar el sufrimiento inherente a los procesos finales de
vida, sino también que su atencion deberia ser un imperativo ético y moral.

Es dificil conocer con exactitud qué factores pueden facilitar una muerte tranqui-
la y/o en paz, y aunque se han sugerido algunas propuestas al respecto que han
permitido avanzar en el conocimiento de los mismos (Bayés, Limonero, Romero
y Arranz, 2000; Maté et al., 2008; Krikorian, Limonero y Maté, 2008; Krikorian,
2012; Maté, 2014), cada persona es una historia diferente cuya subjetividad nos
obliga a centrarnos exclusivamente en sus preocupaciones y sus necesidades, de
acuerdo con sus principios, prioridades y preferencias.

Al margen y de manera muy personal, el privilegio de estar acompanando a pa-
cientes terminales en su Gltimo viaje me sugiere en general que aquellos pacientes
que viven agradecidos y que a pesar de sus circunstancias se mantienen esperanza-
dos (no evidentemente en la curacion), tienen un rico entorno afectivo y aman y se
sienten amados hasta el final de su vida, mueren mas en paz.

El paciente afronta un viaje sin billete de vuelta, en la mayoria de las ocasiones
no escogido; es un emigrante existencial sin posibilidad de retorno, y mas alla de las
vicisitudes que se encontrara en ese su Gltimo viaje (p. €j., deterioro progresivo del
estado general, pérdidas sucesivas a todos los niveles, dependencia, incertidumbre,
etc.), este viajero doliente transitara, si o si, por un territorio novedoso, un nuevo

escenario hasta la fecha y en el mejor de los casos solo imaginado, en el que ha de
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ir abandonando todo lo conseguido, todo lo conocido, asi como el futuro deseado.
Proceso este intensa y profundamente transformador, pero acompanado de un su-
frimiento existencial inherente al proceso en si.

¢Realmente es un viaje sin retorno? Quizas sea el viaje de retorno, el viaje al
origen, donde todo se inici6. Es en ese principio donde todavia no se acumulaban
cosas, donde no existian lastres que llenaban las mochilas, donde vivir en amor y
en felicidad era el Gnico objetivo... es ese principio casi olvidado donde nuestro yo
mas esencial acude en su final material al principio inmaterial, es el reencuentro, la
reintegracion, la unificacion; el origen. Es en este final donde nos desnudamos de-
finitivamente hasta de nuestro cuerpo, todo desde nuestro cuerpo lo dejaremos
aqui; no es un abandono, es un dejarlo todo como estaba, retornar lo prestado, de
acuerdo con una mision ya cumplida. De no ser asi, todo lo demas se puede transfor-
mar en lucha, desgaste y sufrimiento, como intentar ascender por una colina forra-
da de lija. Nuestro cuerpo material, nuestros objetos, echaron raices tan profundas
que desprendernos de ellos es casi siempre muy doloroso, aunque es posible que a
través de ese sufrimiento (y no gracias a él) también haya un reencuentro y refor-
talecimiento con el Sentido de la Vida, el Sufrimiento y la Muerte. En la acepta-
cion hay entrega, el sufrimiento se desvanece, la muerte deja de serlo, y las raices
dejan de ser raiz para transmutarse en una mecedora espiritual que nos impulsa e

ilumina hacia la libertad.

«Cuando la muerte esta proxima, cuando reinan la tristeza

y el sufrimiento, todavia es posible encontrar vida, todavia
puede haber alegria, sentimientos y cambios del alma de una
profundidad y de una intensidad tales, como no se habian vivido
nunca antes».

Marie DE HENNEZEL (1997)
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Resumen

Este estudio es una investigacién cualitativa que busca describir e identificar las
vivencias y percepciones de los profesionales de enfermeria respecto a los cuidados
que ofrecen a las familias que viven una situacién de muerte en un servicio de ur-
gencias, ast como las vivencias, percepciones y sentimientos de estas familias respec-
to a la atencion recibida durante el proceso asistencial.

Estudio descriptivo fenomenolégico. Paradigma cualitativo, utilizando la Teoria
Fundamentada para el analisis de datos. Estos fueron recogidos a través de entrevis-
tas en profundidad realizadas a 15 enfermeras con experiencia en el ambito de las
urgencias y a 10 familias que habian estado en urgencias acompanando a pacientes
durante cualquiera de las etapas del proceso de muerte. Se utilizo también un cues-
tionario de variables sociodemograficas que incluia: edad, género, estado civil, anti-

giedad en urgencias, formacion en duelo para el grupo de enfermeras y edad, géne-
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ro, estado civil, parentesco con el difunto, tiempo de estancia en urgencias y tipos
de muerte para el grupo de las familias.

La saturacion tedrica fue el criterio que permitio finalizar el proceso de muestreo.

Se pidi6 consentimiento informado a los participantes y los datos fueron trata-
dos segin la «Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccién de datos
de caracter personal».

Los ejes emergentes: el poder de la informacién/comunicacién, el juicio del
profesional en las dimensiones del cuidado, la humanizacién de la muerte en urgen-
cias y el acompanamiento emocional en el proceso del duelo, recogen los significa-
dos, las actitudes y los valores de los informantes cuando viven estas situaciones de
pérdida. Sus vivencias son tnicas, individuales, que conducen a reflexiones perso-
nales y profesionales, con una necesidad comtin que es la de mejorar el bienestar de
salud de las enfermeras y de las familias.

Palabras clave: Profesional, relaciones familiares, urgencias, familia, muerte,

enfermeria de urgencia hospitalaria, duelo.

Summary

The study is a qualitative research which describes and identifies the nursing
professionals’ experiences and perceptions about the cures offered to the families
who live a dying situation in the emergency department, as well as the families’
experiences, perceptions and feelings about the received support during the treat-
ment process.

Descriptive phenomenological study. Qualitative paradigm, using the Grounded
Theory for data analysis. These were collected through in-depth interviews with
15 nurses with experience in the field of emergencies and 10 families who had been
in the emergency room accompanying patients during any stage of the death pro-
cess. A questionnaire of sociodemographic variables was also used, including: age,
gender, marital status, and seniority in the emergency room, grief training for the
group of nurses and age, gender, marital status, relationship to the deceased, of
death for the group of families.

The theoretical saturation was the criterion that allowed ending the sampling

process.
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Informed consent was requested from the participants and data were processed
according to the «Organic Law 15/1999, of December 13, on the protection of
personal data».

The emergent axles: the communication/information powers, the professional
prosecution for the dimensions of the care, the humanization of the death in the
Emergencies department and the emotional support in the mourning process, con-
tain the informants’ meanings, behaviours and values, when they live a dying situ-
ation. Their vital experiences are unique, individuals, and cause personal and/or
professional reflections, which show a common necessity: to improve the well
health of nurses and families.

Keywords: professional, family relations, emergency service, family, death,

hospital emergency nursing, bereavement.
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Introduccion

Aunque los conocimientos adquiridos en la universidad reflejan un modelo
orientado a la integridad y al holismo, los cuidados de enfermeria en la practica
clinica siguen estando marcados por un modelo biomédico centrado en la curacién,
hecho que fragmenta a la persona y devalda la condiciéon emocional y el contexto
social, econdmico y espiritual al cual pertenece. En este sentido, el enfoque actual
de enfermeria ha de dirigirse a cambiar el concepto de «curar» por el de «cuidar»
(Pereira, Souza, Camargo y Oliveira, 2012). Asimismo, la atencion a la familia
durante el proceso de hospitalizacién requiere por parte de la enfermera una impli-
cacién profesional que englobe las necesidades psicoemocionales, las relaciones in-
terpersonales, el afecto, confort, escucha y todas las intervenciones que proporcio-
nen bienestar al paciente (Silva y Pereira, 2015).

El servicio de urgencias es un entorno donde la demanda y la presion asistencial difi-
cultan a menudo a los profesionales ofrecer una buena calidad asistencial. Es un servicio
al que acuden personas que requieren atencién inminente, donde el objetivo del profe-
sional es el de salvar vidas y, por tanto, la muerte no es un final que asuma como hecho
natural, sino que es considerada como un fracaso en su atencién profesional.

El profesional de la salud vive y experimenta situaciones de muerte de una ma-
nera individualizada, personal, con mas o menos implicacién a la hora de atender
y cuidar a la familia que vive una situacion de pérdida, afrontando también de dife-
rente manera las emociones que emanan de las vivencias personales vividas.

También el bienestar de la familia que vive una situacion de pérdida en urgencias
esta condicionado por la incertidumbre del diagnéstico y prondstico de la enferme-
dad, la cualidad de la atencion recibida y percibida, y por la situacién personal vivida,
sobre todo haciendo referencia a familias que estan viviendo un proceso de muerte a
causa de una muerte esperada, algunas veces hasta «deseada», o a causa de una muer-
te tragica y/o inesperada (Noome, Dijkstra, Leeuwen y Vlolet, 2015; Garstang,
Griiffiths y Siddebotham, 2014).

Los objetivos del presente estudio son describir el significado de «cuidar» a la
familia que vive una situacién de muerte desde las percepciones, vivencias y practi-
cas de las enfermeras e identificar cuales son los sentimientos, percepciones y viven-

cias experimentados por la familia durante cualquier momento del proceso de
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o/ ol e . . . .
muerte respecto a la atencion recibida en un servicio de urgencias de un hospital

de agudos de Tarragona.

Metodologia

Diserio del estudio

La Teoria Fundamentada ha sido el método cualitativo utilizado en este estudio.
El grupo focal exploratorio (GFE) se utilizé como técnica especifica de recoleccion
de informacibn, la cual fue analizada por la investigadora, permitiendo ver cuales
eran los discursos que justificaban la necesidad del estudio y asi enfocar mejor la
. . ./ ’ . e . .
investigacion. Las otras tecnicas utilizadas fueron entrevistas en profundidad se-
miestructuradas y un cuestionario de variables sociodemograficas que incluia: edad,

’ . e . o . ./
genero, estado civil, antiguedad en urgencias, formacion en duelo para el grupo de
enfermeras y edad, género, estado civil, parentesco con el difunto, tiempo de estan-

cia en urgencias y tipos de muerte para el grupo de las familias.

Poblacion y muestra

El nimero de participantes fue de 25, de las cuales 15 fueron enfermeras (con expe-
riencia en el servicio de urgencias de mas de tres meses, que trabajaran en el momento
del estudio, con participacion voluntaria, excluyendo a las enfermeras que prestaban
asistencia en urgencias ginecologicas y obstétricas) y 10 fueron familias (acompanantes
de pacientes en situacién agonica, en situacion de muerte esperada e inesperada, con
participacion voluntaria y excluyendo a las diagnosticadas de duelo complicado o pa-
tologico y a las familias de fallecidos en un periodo superior a cinco anos). La satura-

o/ R . . o o/ . .
cion teorica fue el criterio que permitio finalizar el proceso de muestreo.

Recoleccion de datos

Las entrevistas fueron grabadas y transcritas literalmente.
Durante las etapas de recoleccion y analisis de datos se cre6 un pequeno diario,

identificado en la teoria fundamentada como memorandum, que permitio registrar
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los pensamientos, sentimientos y opiniones que iban apareciendo y que ayudaron
. . o (e . . ./
a generar nuevas ideas, ver nuevos significados y gestionar la informacion que los

datos proporcionaban.

Analisis de los datos

Siguiendo las consideraciones de Strauss y Corbin (2002) y Charmaz (2009), las
entrevistas se analizaron mediante un proceso de interpretacion no matematico,
mediante cuatro etapas: comparacion y categorizacion de incidentes, integracion de
categorias y propiedades, conceptualizacién y reduccion de la teoria.

El proceso de triangulacion estuvo presente durante toda la investigacion, con-
frontando diferentes bases de datos, analizando la concordancia y discrepancia en-
tre los dos grupos de informantes, contrastando opiniones con enfermeras de dife-
rentes ambitos durante congresos en los que se presentaron resultados parciales de
esta investigacion, y mediante la participacion de otros profesionales e investigado-
res, quienes aportaron sus experiencias y perspectivas al estudio.

De acuerdo con los aspectos metodologicos, en este estudio se realizo una revi-
sion bibliografica simultanea al analisis de las entrevistas, a fin de conocer los tra-
bajos relevantes existentes en la literatura y relacionarlos con el problema de inves-

tigacion especifico y con la teoria fundamentada ya elaborada.

Consideraciones éticas

Una vez el Comité de Etica de Investigacién Clinica (CEIC) acepto el proyecto,
se entregb una carta de invitacion a las informantes, quienes accedieron al estudio

de forma voluntaria, garantizando la proteccion de datos segtin la ley organica del

15/1999, y el Real Decreto 1720/2007.

Aspectos de rigor

Los criterios o estandares de evaluacion (credibilidad, confirmacion, transferibi-
lidad) han sido en todo momento coherentes con los propositos, finalidades y bases

filosoficas del paradigma cualitativo.
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Resultados

En este estudio, a partir de las entrevistas realizadas a enfermeras y familias
que han experimentado una vivencia de muerte esperada y/o inesperada en un
servicio de urgencias, emergieron las categorias tematicas: el poder de la informa-
cién/comunicacion, el juicio profesional en las dimensiones del cuidado, la hu-

. o/ . ~ . .
manizacion de la muerte en urgencias y el acompanamiento emocional en el

proceso del duelo.

De cada categoria central emergieron otras subcategorias, identificadas en las

Tablas 1-4.

Tabla 1. 1. CATEGORIA: El poder de la informacion/comunicacion

Subcategorias

«Verbatim»

La informacién
del profesional
a la familia

MUERTE INESPERADA: «... podria estar mas organizado. Cuando
estas con el paciente critico nadie piensa en la familia (...). Muchas veces no
sabes ni si esta la familia, ni si ha ido alguien a informarla...», INF5.

«Yo recuerdo estar, estar esperando noticias y pensar, bueno, le estaran
operando, ¢le habra pasado algo?, y ¢como lo han subido a operar sin
decirme nada?, y... yo me estaba planteando, incluso... como organizarme,
si al Marc lo ingresaban. {Y mi hijo ya estaba muerto!», FAMA4.

MUERTE ESPERADA: «...yo no necesitaba mas, porque a cada
momento me iban diciendo que le tenian que hacer pruebas... cada
momento venia alguien a decirnos qué es lo que estaban haciendo», FAM3.
«Es importante que cuando se decide hacer medidas paliativas, la familia
esté de acuerdo en todo esto... hay veces que les cuesta entender que ha
llegado el momento de no hacer nada... simplemente que aquella persona
muera tranquilamente...», INF4.

La informacién
de la familia

al profesional

«... gracias a la informacion que te dé... td ya vas a actuar de otra manera
(...) hablando con el familiar, también vas a conocer su ambito social, su
relacion familiar, la union que haya entre ellos, o sea, esa parte es muy
beneficiosa, te va a aportar, practicamente todo», INF3.

La informacién
entre los

profesionales

. . /. ’ . . . . .
«... a veces te sientes inutil porque el médico le informa y a ti nadie te dice
e . . . N4
nada, y la familia se siente insegura porque no hay esta comunicacion

dentro del equipo...», INF8.
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Tabla 1. (Cont).

Subcategorias

«Verbatim»

La comunicacién
emocional entre
el profesional

y la familia

en duelo

«.. Y nos dijo: ¢Los familiares de Héctor?. Nos hicieron entrar en un
cuartito. Nos sentamos, y yo era como si estuviera viendo una pelicula de
estas de urgencias, porque fue como diciendo: Hemos hecho todo lo posible
pero, no hemos podido hacer nada mas. (...) (...) iY ya estal. Héctor ha
fallecido. (...) (...) {Yo lo vi tan frio! (...) (...) tan estudiado lo que tenian
que decir!, que sonaba como en las peliculas. ~Lo sentimos mucho, hemos
hecho todo lo que hemos podido pero Héctor ha fallecido. (...) (...) Y ya
esta. (...) (...), FAM2.

Tabla 2. 2.* CATEGORIA: EI juicio profesional en las dimensiones

del cuidado

Subcategorias

«Verbatim»

El espacio
destinado a
cuidar durante el
proceso de morir

El entorno fisico en situacién pre mortem: «... el Gltimo que tuvimos lo
hicimos asi, lo pusimos en una habitacién solo, estuvo con toda la familia...
estuvieron muy agradecidos, ¢eh?... la persona muri6 como mas tranquila...
jno en medio de desconocidos y haciendole cosas!», INF1.

El entorno emocional en situacion post mortem: «... intimidad. Necesitas
intimidad. Es algo muy personal, es algo muy intimo para que estés en un
pasillo de un hospital (...). Necesitas intimidad... jun espacio!, un espacio

donde la familia pueda intentar empezar a recomponerse un poco después

de una noticia ast (...) (...)», FAM4.

La presiéon
asistencial

en urgencias

. . . . 4
«El problema muchas veces es priorizar, ¢vale?, priorizar, qué es antes: la
4 o1 . 4 .
atencion a la familia en un paciente que se esta muriendo, o hacer una

analitica ...», INF5.

Cuando la
rigidez del
cerebro se
impone a

la sensibilidad

del corazén

«Hemos de ser un poco flexibles, ¢no?... yo creo que hemos de romper un
poco las normas que tenemos...», INF2.

«Una enfermera me dijo: —seniora si usted cree que su marido lo vea,
tenemos que llevarlo a la nevera. Pero me quedé con las ganas del Gltimo
beso a mi hijo (...) (...). Y mis otros dos hijos entraron a despedirse y a mi
ya no me dejaron entrar. (...) (...). Que ya lo estaban preparando para
llevarselo. Pues yo tenia que darle un beso, y no me dejaron (... ) (...)»,
FAM2.

La espertez del
cuidado y el

bienestar familiar

«Al principio de empezar me impactaba mucho, no sabes como actuar...
nadie te ha ensenado a tratar a la familia o a darles apoyo...», INF7.

CUIDAR DURANTE EL PROCESO DE MORIR EN URGENCIAS. IMPACTO DE LOS DISCURSOS DE LA FAMILIA...
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Tabla 3. 3.> CATEGORIA: La humanizacién de la muerte en urgencias

Subcategorias

«Verbatim»

. o/
La humanizacion
. o/
en situaciéon
de muerte

«esperada»

Atencidn a la familia en situacién pre-mortem: «Yo pienso que lo tinico
. o1 ’ /4 .

que podemos hacer es intentar que la familia este comoda... comodidad

fisica y la familia necesita intimidad, es decir, yo estoy con él y ahora me

toca recordar... cogerle de la mano y llorar ...», INF6

Atencion a la familia en situacién post-mortem: «... aqui el trato es mas
frio, es lo que te marca el protocolo... haces el electro, avisas al médico, se
hace el certificado de defuncidn, les ofreces si quieren algo... y cuando la
familia lo considera oportuno, se baja el cadaver a la mortem y... aqui
queda todo...», INF2.

. o/
La humanizacion
. ./
en situacion de
muerte

«inesperada»

¢Como cuida el profesional a la familia en situacion de muerte tragica
y/o inesperada?: «Primero, los separan. Se los llevan a la salita, alli les dan
la noticia, empiezas a oir gritos, el “Valium”, latila ... y la familia
desaparece. Tampoco tienes contacto, y si los ves, tampoco tienes mucha
relacién, lo que si que entran, se despiden, pero cuando ellos entran, les

dejas su espacio», INF6.

C'Cémo quiere ser cuidada la familia en situacion de muerte tragica y/o
inesperada?: «Necesitas alguien que te gule... jporque vas perdida! ... yo,
no hubiese solicitado: —Quiero ver al nifio. Porque es que... ni pensaba»,
FAMA4.

«... pero alguien mas... jmas humano! que te coja, y te diga...: {Madre, lo
siento muchisimo! Puedes venir a ver a tu hijo, si quieres... Y que si sales y

quieres hablar con alguien, preguntar... jencontrarl... ;:Qué quieres?... {Un
abrazo!. Mira qué tonteria, ¢eh? (...)», FAM2.

Cuidar el futuro
de la familia en
duelo

«Pero una vez se llevan al difunto, es como una rotura, ¢verdad?, aquella
familia se va y nunca sabes nada mas... no sabes cémo se van, no sabes qué
le pasara, no sabes nada», INF2.

«No puedes dejar a una familia en este estado!: —Ten, coge un coche y vete
atu casa. (...) (...). Porque jno sabes el entorno de esa familia! (...) (...) jes
que tenia un bebe de ocho meses!, jalguien tenia que hacerse cargo de ese
bebel.... que alguien preguntara: -Y ;como se van los padres para casa?, y
-¢Como se van esos abuelos?, y ;Hay mas nifios?, ;Hay mas hermanos?

(...)» FAMA4.
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Tabla 4. 4. CATEGORIA: Acompaniamiento emocional en el proceso

de duelo
Subcategorias «Verbatim»
Lapersonay/o | «.. Una persona basicamente con un teléfono. (...) (...) Y que pueda
profesional gestionar las cuatro cosas que se necesitan en esos momentos... desde llamar

implicada en el
acompaniamiento

a la psiquiatra si necesitas, si ves que necesitas un... un apoyo mas
profesional, a hablar con el tanatorio... que tanto te pueda ayudar en
cogerte de la mano, y llevarte a despedirte de tu ser querido, como se ocupe
de tramitarte los papeles ...», FAM2.

«... yo creo que es principalmente de la enfermera, de ofrecer un confort,
de ofrecer... bueno, la salita, un ambiente tranquilo. Una escucha activa por
parte de la enfermeria es parte fundamental de la enfermeria, porque al fin
y al cabo es la que tiene mas contacto con el paciente. La que esta mas con
el paciente y con la familia, es la enfermera», INF11.

Abordaje de las
emociones del
profesional ante
una muerte

en urgencias

«Lo que pasa es que no estamos preparados para hacer todo esto (...).
Nadie, ni médicos, ni enfermeras, ni auxiliares... jes que no sabemos cobmo
tratarlol...» INF15.

«Con una inesperada..., me da miedo. Yo también... no sé a veces como
abordarlo, ¢no?, o sea... por ejemplo me cuesta mas mirar a los ojos al
familiar eno?, no... porque no quiero, que vea mi dolor, porque pienso que
bueno, solo falta lo mal que estas tli, porque se te ha matado... un hijo, por
decir, para que ahora venga la enfermera y, al mirarte para tocarte y
decirte: ;Que necesita?, se ponga a llorar», INF13.

Discusion

En este apartado se expone el analisis y la discusién de los resultados, en los que
las enfermeras y las familias entrevistadas explican las necesidades, las limitacio-
nes, las satisfacciones y toda una diversidad de sentimientos vividos en cada situa-

o/ . / .
cion singular y unica de muerte.

1. El poder de la informacion/comunicacion

A lo largo de los discursos de este estudio se evidencia la importancia que
tiene la informacién y la comunicacién durante el proceso asistencial para el

paciente, la familia y los profesionales de la salud. Esta informacion tiene una
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mayor trascendencia cuando se trata de situaciones relacionadas con un proce-
so de muerte, circunstancias que requieren conocimientos, actitudes, aptitudes
y valores propios de profesionales cuyo objetivo es el de garantizar una buena
salud a las personas que cuidan, que en el ambito de este estudio son las familias
de pacientes criticos agudos y pacientes en cuidados paliativos, cuyo desenlace
sera la muerte.

Son diversos los autores que opinan que el lenguaje y el tiempo empleado en
comunicar una noticia de muerte se convierten en dos elementos fundamentales
que requieren ser utilizados correctamente. El lenguaje tiene que ser claro, sencillo,
facilmente comprensible, compasivo y humanistico, sin utilizar frases ambiguas
(Nunez, Marco, Burillo y Ojeda, 2006; Roe, 2012; O’Malley, Barata y Snow,
2014; Scott, 2013; Plantz, 2008; Foresman, 2007), ya que la familia se resiste a
creer la informacién que se le comunica y no la comprende, lo que dificulta la re-
lacion que tiene con el profesional (Galvez, et al., 2011). Respecto al tiempo, se
debe informar cronoldgicamente de los acontecimientos, notificando de manera
gradual la muerte de la victima (Eberwein, 2006, citatado por Roe, 2012; Brysiewi-
cz, 2008; Foresman, 2007). Falconi (2013), en base a la bibliografia encontrada y
a su experiencia profesional, elabor6 una guia con consideraciones a tener en cuen-
ta a la hora de comunicar, como el de establecer contacto con la familia antes de la
muerte del paciente, prolongando la reanimacion con el objetivo de ir preparando-
la, agravando la informacion progresivamente, en un ambiente privado, permitien-
do tiempo para que la familia pueda asimilarla, preguntar dudas y expresar sus
sentimientos.

La actitud del comunicador y el lenguaje utilizado son elementos que produciran
un gran impacto en las familias a largo plazo, influyendo en la elaboracién de su
duelo. La familia valora cualquier informacién que ayude a comprender las circuns-
tancias que condujeron a la muerte de la persona, ya que es a partir de la construc-
cion de los acontecimientos cuando puede darle sentido a lo ocurrido (Scott, 2013).
En cualquier caso, las respuestas familiares a la comunicacion de una muerte son
individuales, y por tanto hace falta vigilar constantemente las necesidades emocio-
nales y el apoyo que requiere cada persona.

Por otra parte, y coincidiendo con Berenguer (2014), la familia es un recurso

esencial en el proceso de cuidado, y el profesional ha de aprovechar la informa-
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cion que esta le proporciona como una herramienta que le ayudara a cuidar me-
jor. Ademas, la proximidad y el conocimiento que los profesionales tienen de la
situacion de la familia les permite resolver dudas en los momentos mas conflicti-
vos (Ferré, Rodero, Cid, Vives y Aparicio, 2011). Esta informacién propicia
una comunicaciéon mas proxima y necesaria cuando se trata de situaciones de
pérdida.

Respecto a la comunicacion interdisciplinaria, coincidiendo con opiniones de las
informantes entrevistadas, estudios previos constatan que las enfermeras descono-
cen a menudo la informacién médica que tienen las familias respecto al estado del
paciente moribundo, hecho percibido como una amenaza que perjudica la relacién
con la familia (Galvez et al., 2011; Noome et al., 2015). Las enfermeras manifies-
tan la frustracién que experimentan debido a la falta de informacion y a la confu-
sion sobre Ordenes, directrices e instrucciones sobre el tratamiento y pronostico del
paciente y de la familia (Wolf et al., 2015). De ello se desprende la importancia de
trabajar en equipo, que implica compartir informacion clinica entre todos los pro-
fesionales que garantice una mejora en la atencion al paciente en situacién paliativa

o] . . «/ .
y a las familias que viven una situacion de muerte en urgencias.

2. El juicio profesional en las dimensiones del cuidado

La enfermera cuando cuida «juzga» diversos elementos relacionados directamen-
te con las caracteristicas del servicio de urgencias (entorno asistencial, normas or-
ganizativas, presion asistencial), para valorar y decidir cobmo cuidar en un marco
lleno de posibilidades y limitaciones. Este juicio la conducira a tomar decisiones
que influiran directamente en la calidad asistencial que ofrece a la persona que cui-
da, en este caso a la familia involucrada en una situacién de pérdida en urgencias.

Urgencias es un servicio impersonal, tecnologicamente invasivo, cuya normativa
y estructura arquitectonica favorecen a menudo la pérdida de intimidad. En este
sentido, las respuestas arquitect6nicas de la organizacidn sanitaria se convierten en
una amenaza para el desarrollo de «una muerte digna». La falta de espacio, la dis-
tribucién de las camas, el nivel de ocupacion de la unidad, los minimos recursos
existentes para proporcionar confort e intimidad al paciente y a la familia, y la

falta de tiempo del profesional, son algunos de los inconvenientes identificados en
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diferentes estudios, que dificultan a los profesionales poder ofrecer una relacién
terapéutica adecuada (Galvez et al., 2011; Fernandez, Garcia, Pérez y Cruz, 2013;
Wolf et al., 2015), opinioén compartida por la mayoria de los informantes de este
estudio.

En este estudio, son diversos los discursos en los que la enfermera manifiesta la
falta de tiempo de que dispone para dedicarse a la familia. Esta presion asistencial
obliga al profesional a ofrecer cuidados biomédicos y a excluir de su competencia
los cuidados emocionales que la familia necesita. La enfermera los reconoce pero
no los prioriza. Opiniones compartidas en otros estudios, en los que las enfermeras
entrevistadas alegaron que la falta de personal y las necesidades de otros pacientes
son factores que disminuyen la capacidad de proporcionar una atencién 6ptima al
paciente moribundo y ofrecer apoyo a la familia (Beckstrand, Wood, Callister,
Luthy y Heaston, 2012). En consecuencia, y coincidiendo con los autores, las ad-
ministraciones deberian realizar las reformas necesarias para solucionar este proble-
ma y proporcionar los recursos adecuados para que estos servicios pudieran afron-
tar los incrementos de demanda asistencial sin que la calidad se viera comprometida
(Mird, Sanchez, Coll, Vinent y Milla, 2001).

Coincidiendo con la mayoria de las informantes de este estudio, Dell’Acqua et
al. (2011) exponen que para las enfermeras es importante que las familias estén al
lado del paciente moribundo, sin importarles las normas establecidas por las insti-
tuciones. La integracion y la implicacién familiar en los cuidados del paciente cri-
tico mejora la capacidad de afrontamiento de la familia respecto a la situacion que
esta viviendo, asi como su estado fisico y emocional, y es la enfermera la que tiene
un papel protagonista a la hora de reorientar las politicas de relacion entre el pa-
ciente y su familia, con la posibilidad de flexibilizar las visitas (Noome et al., 2015;
Galvez et al., 2011).

Por otra parte, el abordaje psicoemocional forma parte de los cuidados inte-
grales que ofrece la enfermera al paciente y a la familia a medida que adquiere
experiencia durante su trayectoria profesional. Para Acebedo, Rodero, Vives y
Aguarén (2007), la complejidad de la atencidn esta relacionada con la situacién
asistencial, y la enfermera debe ser experta. La implicacion que tiene depende de
la competencia que le da el vivir experiencias de situaciones particulares. Las

. o/ . o/
autoras exponen que el compromiso y la comprension de una situacion por par-
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te del profesional depende de la cultura, conocimiento y experiencia de vida. Las
relaciones en los cuidados nacen de la autoconciencia y se establecen haciendo
acto de presencia con el paciente y familia, hecho que emerge de la sensibilidad y

el amor hacia el otro.

3. La humanizacion de la muerte en urgencias

La humanizacién de la muerte en urgencias esta condicionada por el tipo de
muerte (esperada o inesperada), y los profesionales cuidan de una manera mas o
menos sensible, con mas o menos empatia, en funcion de la implicacion personal
para ofrecer en mas o menos grado el apoyo psicoemocional y social que la familia
en duelo reclama y necesita, y del vinculo establecido previamente entre el profe-
sional y la familia antes del éxitus del paciente.

En la mayoria de los discursos se observa como la enfermera establece una re-
lacion con la familia del paciente condicionada por el tiempo de estancia en urgen-
cias, particularidades del tipo de muerte, paciente, familia, que permite a los prota-
gonistas vivir la situacion desde diferentes percepciones de satisfaccion y calidad
asistencial.

Los vigentes cambios de rol familiar de la sociedad occidental suponen un pro-
blema en la «gestion de la muerte», ya que ocasiona un desplazamiento de los mo-
ribundos a los centros hospitalarios (Galvez et al., 2011). Dell’Acqua et al. (2013)
manifiestan que las enfermeras se acostumbran al hecho de que estos pacientes
mueran, circunstancia que incluyen en su rutina de trabajo, en la que predomina la
técnica antes que las relaciones interpersonales. Sin embargo, la implicacion emo-
cional es potencialmente una fuente de sufrimiento personal, hecho que pue-
de justificar su escasa o nula intervencion en una situacion de muerte. Pertenecer a
una cultura que prioriza la atencién biomédica y técnica limita a los profesionales
para cuidar a las personas que viven un proceso de muerte, considerando esencial
mejorar la postura humanista hacia ésta.

En situaciones de muerte esperada, los cuidados que realizan las enfermeras en-
trevistadas en este estudio a las familias van dirigidos a proporcionarles un espacio
intimo, confortable y a paliar la sintomatologia fisica que pueda presentar el pacien-

. o/ 4 . 4 . 4
te por su situacion agonica. Articulos publicados por otros autores exponen como
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cuida la enfermera al paciente paliativo y a sus familiares. Wolf et al. (2015) co-
mentan que las enfermeras son conscientes de como la vision cultural, las actitudes
sociales y los prejuicios personales sobre la muerte y la sociedad paliativa afectan a
los cuidados de final de vida. Asimismo, la satisfaccion del paciente y de la familia
esta ligada a la relacion existente con el profesional (Bailey, Murphy y Porock,
2011). También la satisfaccién de las familias respecto a la atencion recibida por los
profesionales en situacion de pérdida esta determinada por la posibilidad de realizar
sus rituales de despedida durante el proceso de muerte, estar toda la familia reunida
y poder acompaiiarlo en la transicion de la vida hacia la muerte (Noome et al.,
2015).

En situaciones de muerte inesperada, la mayoria de las enfermeras entrevista-
das relatan que el contacto que mantienen con la familia doliente es minimo o
inexistente. Estudios previos describen la necesidad de regulacién emocional y
cognitiva que precisan las familias, intervenciones que deben realizar los profesio-
nales para ayudarles a elaborar el duelo de una manera saludable (Rudd y Andrea,
2012).

Wisten y Zingmark (2007) opinan que las familias necesitan sentirse acompana-
das por algin profesional que sepa controlar la situacién. Es necesario que estas
puedan despedirse con privacidad y necesitan tiempo para poder hacerlo (Garstang,
Griffiths y Siddebotham, 2014). Cualquier persona que pasa por semejante situa-
cion debe tener a alguien que le ayude en los tramites burocraticos requeridos en
los momentos posteriores a la muerte, que le resuelva dudas, que le explique qué
debe hacer, ya que el aturdimiento emocional que presenta no le permite pensar ni
tomar decisiones (Plantz, 2008; Falconi, 2013).

La falta de relacion existente entre la familia y las enfermeras en situacion de
muerte inesperada nos alerta de la necesidad de modificar las actitudes y habilidades
de los profesionales, que permitan ofrecer una atencién integral a la familia dolien-
te. La enfermera no puede alejarse de la responsabilidad de integrar a la familia en
su plan terapéutico asistencial.

Hay estudios que identifican la necesidad de guias clinicas o protocolos para
mejorar la atencion al paciente y a la familia (Galvez et al., 2011; Roe, 2012).
Disponer de un protocolo puede ayudar a los profesionales a proporcionar una

atencion de calidad a las familias dolientes (Plantz, 2008). Segin Wisten y Zing-
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mark, la falta de protocolos respecto al manejo de una situacion de muerte inespe-
rada es uno de los motivos por los que se descuida a la familia en duelo, por lo que
es importante que los servicios médicos de emergencia tengan bien organizadas las
rutinas profesionales para la atencion al duelo asociada a la muerte inesperada.

Asimismo, Nuriez et al. (2006) citan a Ayarra y Lizarraga (2001) y manifiestan
que hace falta establecer un sistema de informacion entre los servicios de urgencias
y los centros de Atencién Primaria que permita un seguimiento extrahospitalario
a la familia. Después del alta hospitalaria, el recuerdo positivo o negativo que ten-
dra respecto a la atencion recibida en urgencias le permitira en el transcurso del
proceso de duelo una vivencia mas o menos facil, un mejor o peor afrontamiento
de la pérdida. Ademas, durante las semanas posteriores a la muerte, los padres ne-
cesitan saber si su estado emocional es normal (Wisten y Zingmark, 2007). Sus
sentimientos son muy extremos y, como no saben gestionarlos, necesitan grupos
de apoyo que les ayuden a hacerlo (Rudd y D’ Andrea, 2012).

Estudios como el de Wang, Chen, Yang, Liu y Miau (2010) exponen la necesi-
dad de intervencion psicoldgica para las familias que viven una muerte inesperada.
La demora de atencidén repercute en trastornos importantes y en la presencia de
psicopatologias (Fernandez, et al., 2013).

En los discursos de las familias de este estudio se reclama la implicacién institu-
cional. También la literatura evidencia esta necesidad, exponiendo que los lideres
clinicos han de garantizar que las politicas locales incorporen orientaciones sobre

los cuidados a las personas en duelo, teniendo en cuenta su diversidad cultural y

religiosa (Scott, 2013).

4. Acompanamiento emocional en el proceso de duelo

Acompanar significa, segin las informantes ofrecer apoyo emocional, facilitar la
expresion de sentimientos, escuchar, tomar decisiones, en definitiva, «estar». En los
discursos se detecta a menudo la vulnerabilidad del profesional: las enfermeras re-
conocen que les cuesta mas dar apoyo emocional porque consideran que no tienen
suficientes aptitudes y conocimientos para hacerlo.

Pastor (2016) afirma que entre los profesionales sanitarios surge la tendencia de

humanizar la salud, dando importancia al contacto humano, compasivo y empati-
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co. La psicologa manifiesta que no hay herramienta mas poderosa que el hecho de
estar presente, atento, escuchando y acogiendo lo que vaya surgiendo. Acciones,
actitudes y aptitudes que los profesionales de enfermeria utilizan cotidianamente en
su practica diaria, pero que hace falta que integren y normalicen en estas situaciones
de muerte.

Normalizar la muerte es una labor dificil en nuestra sociedad, y mas atin si ocu-
rre en un servicio de urgencias, donde los profesionales estan muy dispuestos a
prolongar vidas y no estan concienciados para asumir la finitud de las mismas.
Dell’Acqua, Tome y Popim (2011) exponen que el contacto con el sufrimiento de
la familia doliente genera una ansiedad al profesional que se traduce en una variedad
de actitudes, relacionadas con la conciencia del extremo dolor que supone la pérdi-
da. Aunque las enfermeras son conscientes de que es necesario cuidar a esta familia,
tienen dificultades a la hora de hacerlo, sobre todo en situaciones tragicas, en las
que se potencia un alejamiento entre ambas partes, como medida de autoprotecciéon
(Sabatke, Montezeli, Venturi y Ferreira, 2012). Virizuela, Aires y Duque (2007)
opinan que es importante que el profesional aprenda a separar sus emociones de las
del doliente, para poder ayudarles a expresar sus sentimientos, entender la realidad
que viven y aceptarla.

Se puede considerar que la atencion a la familia en duelo no esta incluida en la
formaci6n de los profesionales ni en su practica clinica (Wisten y Zingmark, 2007).
Son muchos los estudios que comparten el escaso conocimiento que tienen los
profesionales sobre situaciones de duelo y que reconocen la importancia y la nece-
sidad de realizar cursos formativos que disminuyan el sufrimiento de estos (Casta-
nedo, Suarez y Vivar, 2010; Freitas, Banazeski, Eisele, Souza, Bitencourt y Souza,
2016; Sabatke et al., 2012; Zalenski, Gillum, Quest y Griffith, 2006) y mejoren
la atencién a las familias (Allen, 2009). En lo esencial, hablar de muerte en todos
sus aspectos y promover la interdisciplinariedad permite el desarrollo de mecanis-
mos de supervivencia mas eficaces y menos dolorosos (Dell’Acqua et al., 2011).
Por todo ello, se coincide con la idea de que la preparacion avanzada es vital para
acercar al profesional a los cuidados al paciente y a la familia en duelo, y las enfer-
meras han de ver este hecho como una oportunidad para promover las mejores
directrices practicas y desarrollar las competencias basicas en la muerte de una

persona en urgencias (Foresman, 2007).
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Limitaciones

Las principales limitaciones hacen referencia a la eleccion de la Teoria Funda-
4 . . o/ . ol *1*

mentada como metodologia de investigacion, ya que requiere una gran sensibilidad
teorica por parte del investigador para conceptualizar y formular una teoria tan
pronto emergen los datos, hecho que no garantiza que otros investigadores obten-
gan el mismo resultado.

Otra limitacién es que la investigacion se realizé en un hospital concreto de la

. . . ./

provincia de Tarragona, no representativo de la poblacion catalana o de otras pro-
vincias de Espana.

En lo que respecta a la muestra, seria necesario realizar mas estudios que
incluyeran a familias representativas de muertes pediatricas y de muertes por

suicidio.

Conclusion

La incorporacién de la familia en la atencion y acompaniamiento beneficia al
paciente y al profesional, el cual valora positivamente la informacién que le ofrece
para cuidar holisticamente y planificar la continuidad de los cuidados extrahospita-
larios. El crecimiento personal de la enfermera durante su practica asistencial y la
espertez que adquiere intervienen en la decision de incorporar a la familia en su
practica asistencial.

La demanda y presi6n asistencial, la falta de conocimientos y estrategias, dificul-
ta a los profesionales realizar un buen acompanamiento.

En una situacion de muerte esperada, en la que previamente se ha establecido un
vinculo entre paciente, familia y enfermera, esta es capaz de flexibilizar las normas,
utilizando los recursos disponibles para facilitar una mejor adaptacion a la situacion
que estan viviendo. Las familias valoran positivamente la atenci6n recibida y apre-
cian el cuidado humanizado que se ofrece al paciente, y ello repercute positivamen-
te en su bienestar emocional.

En una situacién de muerte inesperada, las enfermeras no se sienten responsables
de ofrecer los cuidados emocionales y sociales que la familia necesita, quedando

esta excluida del compromiso moral del profesional y de la voluntad de cuidarla. La
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falta de un trabajo en equipo hace que la familia se sienta «abandonada» porque no
ha recibido el apoyo y la atencion integral que la situacion requeria.

Las enfermeras creen necesaria la existencia de un protocolo de atencion a las
familias durante el proceso asociado a la pérdida, con una implicacién multidis-
ciplinaria que intervenga de forma personalizada, segin el tipo de circunstancia,
muerte o requerimientos detectados, y que permita desarrollar los recursos ne-
cesarios para afrontar estas situaciones y responder eficazmente a todas sus de-

mandas.

Implicaciones para la practica

La enfermeria es una disciplina practica, y por tanto los resultados obtenidos fun-
damentan el requerimiento de realizar intervenciones relacionadas con el cuidado de
las familias en duelo, para mantener la salud de estas personas y de la sociedad:

e Creacion de un grupo multidisciplinar de atencion al duelo, que pueda ofrecer

apoyo y acompaniamiento necesario a las familias dolientes.

e Creacion de un protocolo de atencién al paciente en situaciéon terminal y a las
familias que contemple aspectos esenciales relativos al entorno asistencial, in-
formacion, comunicacion, acompanamiento a la familia, rituales funerarios,
tramites burocraticos, teniendo en cuenta la multiculturalidad existente en la
actualidad.

e Seguimiento extrahospitalario a la familia. Desde el mismo servicio de urgen-
cias, se tendria que derivar a la familia a un centro de atencién primaria que
garantizara el seguimiento del duelo. Un informe de alta de enfermeria podria
ser una herramienta de comunicacién entre los profesionales de ambos ambi-
tos asistenciales.

o Realizar sesiones programadas para los profesionales involucrados en situacio-
nes de pérdida que permitan reflexionar sobre el trabajo en equipo realizado
en urgencias, detectar las intervenciones que son mejorables y facilitar la expre-
sién de sentimientos como apoyo y descarga psicoemocional.

e Ofrecer programas formativos para que las enfermeras puedan ampliar cono-
cimientos y adquirir habilidades de comunicaciéon que puedan mejorar la aten-

o/ o1 . .
cion a las familias y su salud psicoemocional.
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Resumen

¢Son la ansiedad y el miedo hacia la muerte actitudes negativas?

La presente revision bibliografica intenta dar respuesta a este interrogante pro-
fundizando en la relacion entre dichas actitudes y el bienestar, tanto directamente
sobre dimensiones de bienestar subjetivo o psicologico, como indirectamente a
través de su asociacién con procesos de indole psicopatoldgica.

Se observa de manera invariable que a mayores puntuaciones en ansiedad o mie-
do hacia la muerte se produce disminucion del bienestar.

Sin embargo, lo que la literatura no aclara es si hay un punto de inflexion a par-
tir del cual ocurre esta asociaci6n.

Palabras clave: Muerte, actitudes, bienestar, psicopatologia.

Summary

Are anxiety and fear of death negative attitudes?

This literature review attempts to answer this question by deepening the rela-
tionship between these attitudes and well-being, both directly on dimensions of
subjective or psychological well-being, and indirectly through its association with
psychopathological processes.

It is observed, invariably, that higher scores on anxiety or fear towards death
lead to decreased well-being.

However, literature does not clarify whether there is a turning point from
which this association occurs.

Key words: Death, attitudes, well-being, psychopathology.

Forma parte de una tesis doctoral inédita (del primer firmante y dirigida por las siguientes dos autoras).
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«La felicidad de tu vida depende de la calidad de tus

pensamientos»
Marco AURELIO

Introduccion

El estudio de las actitudes hacia la muerte cuenta ya con una evolucion investi-
gadora importante, desde los estudios de Templer hasta las tesis doctorales mas
actuales de Moreno (2013), Schmidt (2007), Colell (2005), o Smith (2004), por
nombrar alguno.

En esta trayectoria han sido muchos los constructos que se han asociado a dichas
actitudes. Por citar solo los mas modernos, podemos encontrar relaciones con la
personificacién (Basset, McCann y Cate, 2008), con la religion (Dezutter, et al.,
2009; Dezutter, Luyckx y Hutsebaut, 2009), con la donacién de 6rganos (Gajardo
et al., 2009), en sujetos drogodependientes (Bobes et al., 1991), con el burn-out
(Santisteban, 2006), la inteligencia emocional, la depresion, la ansiedad y la obse-
sion por la muerte (Aradilla, Tomas-Sabado y Gomez, 2013), con el apego
(Lubetzky y Gilat, 2002), con el suicidio, (Payne y Range, 1995) y con el postsui-
cidio (Chistopolskaya y Enikolopov, 2013), con actitudes negativas hacia el enve-
jecimiento (DePaola et al., 1992), con el trastorno de estrés postraumatico (Martz,
2004), con la conciencia de la propia muerte (Ma-Kellams y Blascovich, 2012), con
el autoconcepto y la autoestima (Tomer y Eliason, 2005), incluso con la opcion
politica (Lopez et al., 2004) o el aumento del sentido de compromiso en las rela-
ciones romanticas (Florian, Mikulincere y Hirschberger, 2003).

Todas estas investigaciones tienen como objetivo, por un lado, mejorar el en-
tendimiento acerca de la manera en que las actitudes hacia la muerte se relacionan
con el funcionamiento personal en situaciones y/o procesos tanto de la vida co-
tidiana como de otros menos habituales y, por otro, como las actitudes hacia la
muerte influyen en las actitudes hacia los procesos o situaciones de terceros (por
ejemplo, pacientes en situacion terminal, con enfermedades graves, personas en
duelo, etc.).

Una cuestion basica y, en gran parte, previa a las anteriores, hace referencia al

punto en el que situamos las actitudes hacia la muerte. En otras palabras, ¢son bue-
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nas o malas?, ¢son beneficiosas o perjudiciales?, y en tal caso, ¢que actitudes son
buenas o beneficiosas y qué actitudes son negativas o perjudiciales?

Ast pues, para responder a estas preguntas, es interesante buscar la relacién entre
las actitudes hacia la muerte! y las medidas de bienestar psicolégico, de modo que
si fuese posible relacionar una determinada actitud hacia la muerte con un determi-
nado sentimiento de bienestar nos habriamos acercado de manera notable a su va-

loracidn.

Miedo a la muerte y bienestar

El miedo a la muerte también ha mostrado ser un predictor de las expectativas
negativas sobre las consecuencias de donar organos, de manera que disminuye la
expresién de intencién de donar y se correlaciona también con bajos niveles de
discusion familiar sobre donacion de 6rganos (Wu y Tang, 2009). Asimismo, Ga-
jardo et al. (2009) encuentran una asociacion negativa entre la donacion de 6rganos
y el miedo a la propia muerte y al propio proceso de morir.

En el estudio de Ruiz-Benitez y Coca (2008) con familiares de pacientes termi-
nales, se refiere que a mayor miedo y evitacién de la muerte, dichos familiares se
sentlan menos competentes para tratar los asuntos relacionados con la muerte y
mas desbordados emocionalmente (desmotivados, apenados, con rabia, sin ener-
gla...).

Dezutter et al. (2009) llevaron a cabo un estudio con 471 familiares, amigos y
allegados de estudiantes universitarios en el que a los participantes se les formularon
tres preguntas acerca de su estatus de salud subjetivo (¢con que frecuencia visitan al
medico?, shan experimentado dolor en el Gltimo afio? y scual es su estado de salud
comparado con el de sus iguales?) y encontraron que el estado de salud subjetivo
se correlacionaba de manera negativa y significativamente con miedo a la muerte.

También se han realizado estudios en los que se relacionan modelos evolutivos
como, por ejemplo, la teoria psicosocial de Erick Erickson con las actitudes hacia

la muerte. En este sentido, el estudio de Nakagi y Tada (2014) explora como estan

1. A pesar de que la ansiedad y el miedo a la muerte no son la misma actitud, por razones didacticas se les ha
tratado de manera indiferente a lo largo del texto.
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solucionando los sujetos mayores (de 60 a 85 anios de edad) de 364 ciudades la «In-
tegridad del yo» que es el punto en el cual por edad se sithan. Lo evaltan a traves
del Erickson Psychosocial Stage Inventory (EPSI) (Rosenthal, Gurney y Moore,
1981) un instrumento cuya pretension es medir el nivel de resoluciéon de cada una
de las etapas de la teoria de Erickson. Estos autores descubren que los sujetos que
puntuaron alto en integridad también puntuaron, de manera estadisticamente sig-
nificativa, menos en miedo a la muerte, evitacion de la muerte y aceptacion de es-
cape, medidas con el Perfil de Actitudes ante la Muerte Revisado (PAM-R) de
Gesser, Wong y Recker (1987), cuando se compararon con el grupo que puntud
bajo en integridad. Los autores concluyen que el hecho de haber aceptado su vida
(tanto lo bueno como lo malo de ella) alivia su miedo a la muerte y les prepara
para afrontar esta. Por otra parte, consideran que su actitud de encarar su propia
muerte sin escapar de ella formaria parte de los factores constitutivos de su actitud
de falta de miedo hacia la muerte.

En el estudio de Bachner, O'Rourke y Carmel (2011) se concluye que los sujetos
que presentaban menor miedo a la muerte también puntuaban menos en sintoma-
tologia depresiva. Asimismo, encuentran una relacion positiva y significativa entre
el miedo a la muerte y el cansancio emocional (Maslach y Jackson, 1981) en los
sujetos no religiosos.

Eshbaugh y Henninger (2013), con una muestra de 443 estudiantes universita-
rios informan correlaciones positivas con significacion estadistica entre el miedo a
la muerte y la depresién (Beck, Epstein, Brown y Steer, 1988) y negativas con el
dominio de su propia vida de la Pearlin Mastery Scale (Pearlin y Schooler, 1978).

Tras analizar una muestra de 144 sujetos procedentes de Iran, Ziapour, Dusti y
Abbasi (2014) investigan la relacion entre la felicidad (Argyle, Martin y Crossland,
1989) y la ansiedad ante la muerte mediante la escala Death Anxiety (DA) (Tem-
pler, 1970) y encuentran que ambas se correlacionan de manera negativa y signifi-
cativa.

Moreno (2013), en un estudio con 1.172 estudiantes universitarios, observa que
la depresion ante la muerte junto con la obsesion por la muerte son predictores
significativos de ansiedad ante ella. Asimismo, refiere que la obsesién por la muer-
te explicaria el 47% de la depresion ante la muerte y que la ansiedad ante ella expli-

caria el 9,3% de la misma; es decir a mas obsesion y ansiedad ante la muerte, tam-
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bién habria mas depresi6én ante ella. Por Gltimo, constata esta autora que tanto la
depresion ante la muerte como la obsesion por la muerte predicen de manera nega-
tiva las puntuaciones en sentido de la vida.

Ardelt (2008) en un estudio con una muestra de 123 personas mayores prove-
nientes de clubs de jubilados encuentra que los individuos con mayores puntuacio-
nes en sabiduria también puntuaban menos en miedo a la muerte, evitacion de la
muerte y en aceptacion de escape. Y que las personas con mayores puntuaciones en
proposito en la vida curiosamente de igual manera puntuaban menos en miedo a la
muerte, evitacion de la muerte y aceptacion de escape.

Por otro lado, Knight y Elfenbein (1996) utilizando el PAM-R y el DA, rela-
cionandolos con la Health Opinion Survey de Krantz (Krantz, Baum y Wideman,
1980), que sirve para cuantificar la actitud de bisqueda de informacion de salud,
automedicacién y confianza en los profesionales, solo encuentran que aquellos que
puntuaban alto en el DA (mayor ansiedad ante la muerte) tenian mas conductas de
blsqueda de informacién médica y mayor automedicacion en caso de enfermedades
o sintomas.

Chui y Chan (2013) utilizan solo la escala de miedo a la muerte del cuestionario
PAM-R en su muestra de 1.377 estudiantes de secundaria y la relacionan con una
escala de autocontrol, y encuentran que los sujetos con menor autocontrol obtuvie-
ron puntuaciones mayores en miedo a la muerte. Otros estudios (p. €j., Stucke y
Baumeister, 2006) llegan a la conclusion de que la asociacién de bajo autocontrol y
miedo a la muerte se relaciona con un aumento de la conducta agresiva, o con un
aumento de la conducta sexual de riesgo. Tice, Bratslavsky y Baumeister (2001)
proponen como explicacién a estos resultados que, en parte, el uso de la conducta
agresiva es una respuesta a su preocupacion por la muerte.

Teniendo en cuenta que el constructo significado de la vida puede ser operacio-
nalizado en dos dimensiones inversamente relacionadas, que son el significado de la
vida propiamente dicho y la basqueda de significado en la vida (Steger, Frazier,
Oishi, y Kaler, 2006), Like (2013) divide a los sujetos de su estudio (168 ciudada-
nos de 18 a 35 anos) dependiendo de si han puntuado alto o bajo en esas dos varia-
bles, y entonces mide su miedo a la muerte y su miedo al proceso de morir median-
te la Escala de Miedo a la Muerte de Collet y Lester (1969) y encuentra que los

sujetos que puntuaron bajo en blisqueda de significado en la vida también puntua-
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ron significativamente mas bajo en miedo a la propia muerte que los que puntuaron
alto en blsqueda de significado en la vida.

Un trabajo reciente (Saez, 2016) mediante un modelo predictivo propuesto para
el bienestar encuentra que los resultados observados en este analisis, ademas, van en
la linea de lo encontrado en la literatura previa: que la aceptacién de acercamiento
y la aceptacion neutral predicen en positivo el bienestar psicologico, y la aceptacion
de escape, el miedo a la muerte y las actitudes hacia el proceso de morir de otros

. . . . /7 .
son predictores negativos de bienestar psicologico.

Ansiedad hacia la muerte y bienestar

Martz (2004) encuentra que la ansiedad hacia la muerte es un predictor de reac-
ciones de estrés postraumatico en afectados de médula espinal por accidente y que
la ansiedad ante la muerte (y los factores consciencia de la muerte y negaciéon de la
muerte) explicaban hasta el 12% de la varianza en el trastorno de estrés postrauma-
tico.

So-Kum, Wu y Yan (2002) descubren que los sujetos que punttian bajo en au-
toeficacia o alto en locus de control externo de salud presentaban mas ansiedad
hacia la muerte.

Rivera, Montero y Sandoval (2010) realizaron un estudio administrando la
Escala de Ansiedad ante la Muerte (Templer,1970) a una muestra de 83 pacientes
con diabetes y en terapia de dialisis peritoneal continua ambulatoria y, al cotejar-
lo con la Escala de Depresién del Centro de Estudios Epidemiolégicos (Radloff,
1977) y con el Inventario de Ansiedad de Beck (Beck, Epstein, Brown y Steer,
1988), evidenciaron altas correlaciones de signo positivo entre el miedo a la
muerte y la depresion, asi como entre el miedo a la muerte y la ansiedad, encon-
trando la misma relacion entre ansiedad y depresion con el miedo a la agonia y al
final de la vida.

Por otro lado, la relacion entre la ansiedad ante la muerte y el suicidio potencial
evaluado por medio del Gill’s Suicide Probability Scale (Cull y Gill, 1982) se
midi6 en una muestra de adolescentes de entre 16 y 20 afios y se encontr6 una co-
rrelacion positiva y significativa, lo que indica que a mayor ansiedad ante la muerte

mayor riesgo de suicidio o viceversa (D" Attilio y Campbell, 1990).
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Routledge y Juhl (2010) realizaron un estudio en el que, partiendo de la base
de que la Teoria del Manejo del Terror que demuestra que los sujetos en situacion de
«exteriorizacién de los pensamientos acerca de la muerte» (Mortality Salience-
MS) aumentan su valoracion positiva de los valores culturales, pero que no de-
muestran que esto disminuya los grados de ansiedad ante la muerte o los aumente.
Administraron el DA y también la subescala de significado de la vida de Ryff (Ryff
y Keyes, 1995), poniendo a los sujetos en dos situaciones, una de MS y la otra de
control. Encontraron que en relacion al grupo control, el grupo que puntuaba
bajo en significado de la vida puntuaba significativamente mas alto en ansiedad
ante la muerte; sin embargo, en los que puntuaban alto en significado de la vida no

se observaron estas diferencias.

Conclusiones

En definitiva, la literatura sobre miedo y ansiedad ante la muerte pone de mani-
fiesto que existe una relacion (positiva o negativa) con otros constructos, dimensio-
nes o fendémenos, de manera que a mayor ansiedad o miedo a la muerte, puede
existir mayor estrés postraumatico, mayores expectativas negativas acerca de las
consecuencias de la donacion de 6rganos, mayor desbordamiento emocional, ma-
yor depresioén, ansiedad y cansancio emocional, mayor locus de control externo,
mayor automedicacién y mayor obsesién por la muerte, por un lado, y menor
competencia percibida para tratar los asuntos relacionados con la muerte, percep-
cion de peor estado de salud, menor integridad del yo, menor dominio de su propia
vida, menor sentido de la vida, menor significado de la vida, menor felicidad, me-
nor autoeficacia, menor autocontrol y menor bienestar psicologico, por otro (Fi-
gura 1).

Tras esta revision parece que las actitudes de miedo y ansiedad hacia la muerte y
el bienestar psicolégico realmente mantienen una relacion importante. Esta es pues
una linea consistente y fructifera de investigaciéon que, sin embargo, ha de matizar-
se, ya que todavia persisten cuestiones como: ¢a partir de qué nivel de miedo o an-
siedad hacia la muerte se produce este declive en el bienestar?, pues quizas un grado
moderado de miedo o ansiedad hacia la muerte podria resultar incluso beneficioso

tal y como senalan Eshbaugh y Henninger (2013) quienes observaron que la ansie-
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Figural. Relacion entre el miedo hacia la muerte y diversas mediciones

de bienestar

—>| > Cansancio emocional
—>| > Riesgo de suicidio

| > Locus control externo

| < Autoeficacia

—>| < Felicidad
—>| > Depresion ante la muerte

Miedo/ansiedad
+ hacia la muerte

>
>

Y

> Depresion
< Ansiedad

> Conductas de busqueda
de informacion médica
> Automedicacion

< Sabiduria

~| < Proposito en la vida

—>| < Autocontrol

>

> Conducta agresiva

~| > Conducta sexual de riesgo

—>| < Significado de la vida

—>| > Busqueda de significado en la vida |

—>| < Dominio de la propia vida

Fuente: Elaboracion propia a partir de los resultados de la literatura.

dad ante la muerte podria tener un efecto positivo influenciando a los sujetos a

realizar elecciones saludables y evitar conductas de riesgo en un intento de evitar la

muerte.

A partir de todo lo expuesto se abren futuras lineas de investigacion para profun-

dizar en la relacion entre actitudes hacia la muerte y el bienestar.
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ANTICIPACION DEL DOLOR EN PACIENTES AL FINAL DE LA VIDA
ANTICIPATION OF PAIN IN PATIENTS AT THE END OF LIFE

Andrea RODRIGUEZ-PRAT

Resumen

No es infrecuente que algunos pacientes con enfermedades avanzadas expresen
cierto deseo de morir como consecuencia del sufrimiento multidimensional (fisico,
psicoldgico, emocional, social, espiritual-existencial) que puede darse en estas cir-
cunstancias de final de la vida. Asimismo, en este contexto, algunos pacientes tam-
bién pueden experimentar cierta pérdida de sentido de dignidad o de la identidad,
entendida como cualidad intrinseca e irrenunciable del ser humano. A la luz de los
estudios que han explorado la experiencia de la enfermedad en pacientes con enfer-
medades avanzadas puede observarse que, a menudo, el sufrimiento que experimen-
tan, sus angustias y temores, no son la descripciéon de su situacion clinica actual,
antes bien, tienen que ver con la anticipacién de una situacion futura (dolorosa,
incierta, desconocida) que no seran capaces de manejar.

La vivencia de la temporalidad, por tanto, es un aspecto fundamental para com-
prender la experiencia de la enfermedad de muchos pacientes que viven con una
conciencia extrema del limite temporal de la vida. En este analisis se presentaran
algunas ideas filosoficas —principalmente desde la perspectiva de la fenomenologia
de la corporalidad- para aproximarnos a la cuestién de la anticipacion del dolor, y
se pondran en relacion con la experiencia vivida, tal y como esta recogida en algu-
nos estudios cualitativos sobre el deseo de adelantar la muerte, la pérdida de percep-
cién de dignidad y de autonomia en pacientes al final de la vida.

Palabras clave: fenomenologia, temporalidad, estudios cualitativos, final de la

vida, dolor.
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Summary

It is not infrequent for some patients with advanced disease to express a certain
desire to die as a consequence of multidimensional suffering (physical, psychologi-
cal, emotional, social, spiritual-existential) that can be present at the end of life.
What’s more, in this context, some patients may also experience a certain loss of a
sense of dignity or identity, understood here as the intrinsic and undeniable qual-
ity of human beings. In light of studies that have explored the experience of illness
of patients with advanced illness, we can observe that, often, the suffering that they
experience, (their anguish and fears), are not the description of their current clini-
cal situation but rather they are related to the anticipation of a future situation
(painful, uncertain, unknown) that they will not be able to manage.

The experience of temporality, therefore, is a fundamental aspect of understand-
ing the experience of illness in many patients that live with an extreme awareness
of the time limit of their life. In this analysis, some philosophical ideas will be
presented — mainly from the perspective of the phenomenology of embodiment
— in order to reflect on the issue of anticipating pain. Links will be made between
patients’ experiences as it is recorded in some qualitative studies about the wish to
hasten death, the loss of the perception of dignity and autonomy in patients at the
end of life.

Keywords: phenomenology, temporality, qualitative studies, end of life care,

pain.
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No es infrecuente que algunos pacientes con enfermedades avanzadas expresen
cierto deseo de morir como consecuencia del sufrimiento multidimensional (fisico,
psicoldgico, emocional, social, espiritual-existencial) que puede darse en estas cir-
cunstancias de final de vida (Bellido-Pérez, Monforte-Royo, Tomas-Sabado, Porta-
Sales y Balaguer, 2016; Monforte-Royo, Villavicencio-Chavez, Tomas-Sabado y
Balaguer, 2011; Rodriguez-Prat, Balaguer, Booth y Monforte-Royo, 2017; Villa-
vicencio-Chavez et al., 2014). En este contexto, algunos pacientes también pueden
experimentar cierta pérdida de sentido de dignidad o de la identidad, entendida
como cualidad intrinseca e irrenunciable del ser humano. Tal y como apuntan
Street y Kissane (2001), entre otros, la dignidad también puede ser percibida por
una persona dentro de un contexto determinado. En este sentido, dignidad seria una
realidad encarnada y dinamica, sensible a la relacién con los demas. Tendria que ver
con la imagen (identidad) que construye el sujeto a partir de la vivencia de la enfer-
medad y sus consecuencias (pérdida de funcionalidad, dependencia, etc.) (Chochi-
nov, Hack, McClement, Kristjanson, y Harlos, 2002; Guo y Jacelon, 2014; Rodri-
guez-Prat, Monforte-Royo, Porta-Sales, Escribano y Balaguer, 2016). A la luz de los
estudios que han explorado la experiencia de la enfermedad en pacientes con enfer-
medades avanzadas puede observarse que, a menudo, el sufrimiento que experimen-
tan, sus angustias y temores, no son la descripcion de su situacién clinica actual,
antes bien, tienen que ver con la anticipacion de una situacion futura (dolorosa, in-
cierta, desconocida) que no seran capaces de manejar.

La vivencia de la temporalidad, por tanto, es un aspecto fundamental para com-
prender la experiencia de la enfermedad de muchos pacientes que viven con una
conciencia extrema del limite temporal de la vida. Desde un punto de vista filoso6-
fico, las nociones del tiempo y del ser humano como alguien temporal han sido
ampliamente desarrolladas. Especialmente desde la fenomenologia se han estableci-
do unas coordenadas interesantes para comprender a la persona desde este marco
temporal que afecta a cémo vive y como anticipa la muerte. En este analisis se ex-
pondran algunas ideas filosoficas para aproximarnos a la cuestion de la anticipaciéon
del dolor y se pondran en relacién con la experiencia vivida, tal y como esta reco-
gida en algunos estudios cualitativos sobre el deseo de adelantar la muerte, la pér-
dida de percepcion de dignidad y pérdida de autonomia en pacientes al final de la

vida.
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La vivencia del tiempo en el ser humano

Desde una perspectiva fenomenologica la vivencia de la temporalidad podria
definirse desde dos ejes. Por un lado, parece evidente que el ser humano es un ser
situado en un contexto determinado y, por otro, que no puede prescindir de las
coordenadas espaciotemporales. En este sentido, es interesante la afirmacién de
Sartre cuando sostiene que (el tnico meétodo posible para estudiar la temporalidad
es abordarla como una totalidad que domina sus estructuras secundarias y les
confiere su significaciony (Sartre, 1993, p. 139). Sartre resalta la idea de que en la
experiencia el pasado, el presente y el futuro son vistos como una unidad insepara-
ble que se define en su globalidad. Bajo este marco conceptual, se entiende bien que
la anticipacion del dolor y la anticipacion del futuro confieren un significado al
presente, como veremos en los casos de las personas que padecen enfermedades
avanzadas.

Por otro lado, tal y como describe Toombs (1990, 1992) siguiendo a Husserl, el
analisis de la conciencia revela una distincion radical entre el tiempo objetivo y el
tiempo vivido. Asi, el primero seria el tiempo de chronos, mecanico, sucesivo,
medible y cuantificable, como el tiempo de los relojes o de los calendarios; en cam-
bio, el tiempo vivido seria kairds, el tiempo de la experiencia vivida, el tiempo
cualitativo, subjetivo y personal. En este sentido, el tiempo como chronos no se
podria anticipar como experiencia, pero el tiempo como kairos, si. Asi, es signifi-
cativa la explicacion de Schrag, al sostener que:

«Los momentos de dolor... no siguen la secuencia ordenada y regular de los
segundos y minutos que se marcan en la oscilacion de un péndulo o en el tictac
de un reloj. El tiempo de un reloj es isotropico. Los valores de su unidad son
uniformes. El tiempo de cuando uno esta enfermo es anisotropico. Su valor varia
con la intensidad del dolor, con la compafiia del peso emocional, con la presién
de los problemas...» (Schrag, 1982, p. 122, citado en Toombs, 1990, p. 232).

En este contexto, la vivencia del tiempo entendido cualitativamente permite a la
persona «viajar en su tiempo), proyectarse en el futuro y anticiparlo. Autores co-
mo Heidegger (2016) o Sartre (1993) han descrito a la persona como un ser que
tiende al futuro, un futuro contemplado como el lugar de realizacién de sus pro-

yectos. Esta categoria de posibilidad, segin Heidegger (2016), seria la Gltima y
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original determinacion del ser humano. O, dicho de otra manera, podria entender-
se al ser humano como alguien que fundamentalmente puede llegar a ser.

Asi, se entiende a la persona como alguien abocado a un futuro que se muestra
como el escenario de sus posibilidades. En el caso de personas que padecen alguna
enfermedad avanzada, este escenario puede presentarse de forma dramatica. Y mas
concretamente, la muerte y el dolor pueden suponer la interrupcion irreversible de
los proyectos futuros y ser considerados como fin de toda posibilidad.

Citando a Sundstrom (2001, p. 115) podria decirse que «para un paciente con
dolor, el pasado, ast como el futuro, es tragado o absorbido por el horrible hoyo
del presente. Pero en la mayoria de los casos —donde el dolor severo no es omni-
presente- el futuro, la anticipacion individual y temida emerge como una realidad
vitalmente importantey. Este fragmento muestra de manera clara cémo no es el
dolor presente el que, en muchas ocasiones, lleva a pensar en el dolor futuro, sino
que es «la sombra del futuro dolor» lo que asusta al doliente. De manera analoga,
Kay Toombs lo expresa de una manera mas grafica: «el futuro (seria) como el
horizonte del presentey. Y parte de este futuro es construido desde el almacena-

miento individual de experiencias que cada uno tiene y sobre el cual interpretamos

la realidad (Toombs, 2001, p. 6).

La experiencia de la anticipacion del sufrimiento al final de la vida

El hecho de que el ser humano esté situado en un marco temporal, que viva de
forma cualitativamente distinta su ser en el tiempo en funci6n de las circunstancias en
las que se encuentra, tiene unas particularidades determinadas para las personas que
se hallan al final de la vida.

Valorando las experiencias relatadas en algunos estudios cualitativos realizados
con personas que estan en esta situacion, una realidad evidente es que su hoy esta
penetrado por la enfermedad, lo que les provoca multitud de afectaciones tanto fi-
sicas como psicoldgicas y espirituales. En estos pacientes destaca el hecho de tener
poca esperanza de vida (menos de un ano entre los pacientes que reciben tratamien-
to paliativo), la pérdida de funcionalidad fisica y de independencia se hacen acucian-
tes, se manifiesta un dolor que a veces es descrito como insoportable, prevalecen

estados depresivos o desesperanzados (Breitbart et al., 2000; Dees, Vernooij-Das-
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sen, Dekkers, Vissers y van Weel, 2011). Ademas, como se ha dicho, también
destacan la pérdida del sentido de la dignidad, la pérdida del sentido de la vida y la
pérdida de autonomia. En estos pacientes también se observa mayor dependencia,
miedo a ser una carga para los demas o miedo ante la experiencia de personas cer-
canas que han pasado por procesos de enfermedad dolorosos con los que se pueden
sentir mas o menos identificados (Chapple y Ziebland, 2006; Chochinov et al.,
2002; Kissane, Clarke y Street, 2001; Lavery, Boyle, Dickens, Maclean y Singer,
2001).

En lo que sigue, se expondran y analizaran algunas citas extraidas de estudios
cualitativos, realizados con pacientes al final de su vida, que hacen referencia a esta
anticipacion del dolor, inevitablemente relacionada con la vivencia del tiempo en
el ser humano.

En primer lugar, una experiencia comin en estas personas es la alusion directa
al miedo a un sufrimiento futuro imaginado. Las siguientes citas escritas en un
tiempo verbal futuro muestran con claridad cémo esta proyeccioén en el tiempo es
fuente de angustia, temor y sufrimiento anticipado:

«Ellos van a hacerse todo encima, van a tener que estirarse ahi Yy tener a
alguien que les haga todo y van a sufrir todo el tiempo, ahi no hay felicidad,
van a adelgazarse 60-70 libras, y se van a pasar sus ultimas semanas de
vida solo con dolory agom’a y la gente vendra, la gente estara molesta, y ellos
estaran molestosy (Lavery et al., 2001).

O esta otra que aporta el matiz de que el miedo es causado por la incertidumbre
futura:

«Nunca antes he estado en un hospital. No conozco qué sucede. Nunca he
estado enfermo antes. He visto a otros pacientes gritando de dolor y ellos su-
frieron... [ ...] Solo escucharlos producia mucho dolor... Debe de ser insoporta-
ble tener que gritar ast...» (Mak y Elwyn, 2005).

O la siguiente:

«Va a ser extremadamente terrible [ ] las complicaciones y todo eso me
provocaran mucho dolor y sufrimiento. Anticipo un futuro que sera ast. Muy
grave, tengo mucho miedo cuando pienso en estoy (Mak y Elwyn, 2005).
También cabe destacar que algunos estudios (Chapple y Ziebland, 2006; Lavery

et al., 2001; Pearlman et al., 2005) hacen referencia a las motivaciones que condu-
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cen a algunas personas a solicitar el suicidio asistido, y explicitan que, con frecuen-
cia, esta peticion de adelantar la muerte tiene que ver mas con el miedo a un sufri-
miento futuro que con un sufrimiento actual.

«Tenia mucho miedo de como seria el final. Estaba preocupado por el dolor.
Estaba preocupado por la falta de aire. Y st, él tenia miedo de morir en la mi-
seriay (Pearlman et al., 2005).

Quizas alghin lector recuerde el caso de los gemelos Marc y Eddy Verbessem, de
Bélgica. Eran sordos de nacimiento y al cabo de unos afios les diagnosticaron una
enfermedad ocular degenerativa que les provocaria ceguera. Ante tal pronodstico
solicitaron la eutanasia y en el 2014 murieron (Gordts, 2013). Lo destacable de
este caso es que se trataba de un sufrimiento psicologico, que claramente tenia que
ver con la anticipacion de una realidad futura puesto que aun no tenian indicios de
ceguera. A menudo este sufrimiento futuro se relaciona con el miedo a hacer sufrir
a los demas o al miedo a ser una carga:

«En el futuro cuando no me pueda «manejary, me sentirée muy fastidioso
para los demas y sufriré mucho si realmente soy una carga para ellos. Tengo
miedo de que los demas tengan que servirme» (Mak y Elwyn, 2005).

O:

«Dijo que no queria convertirse en ese tipo de persona vegetal que ya no es
consciente de lo que pasa, Yy que afecta a todo su alrededor: todo el mundo te
tiene que cuidar, alimentar, limpiar y dar la medicaciony (Pearlman et al.,
2005).

En otras ocasiones la anticipacién del sufrimiento futuro viene determinada por
la experiencia de haber visto sufrir a personas cercanas. Como ejemplo, se muestra
esta cita que es un extracto de una cita mas extensa en la que el participante explica
que su madre habia muerto hacia poco en condiciones muy dificiles, y que nos re-
mite a la observacion de Toombs (cfr 2001, p. 6) sobre el hecho de que el futuro
se construye sobre el conjunto de experiencias individuales desde las cuales inter-
pretamos la realidad:

«Solo pienso que cuando uno ha llegado a este estado, solo ti sabes cuan-
do es, qué malo tiene que ser, no tienes que pasar por estas indignidades fi-

sicas de vomitar, oler mal, ser incontinente o lo que sea» (Chapple y Ziebland,

2006).
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Otros autores (Coyle y Sculco, 2004; Lavery et al., 2001; Mak y Elwyn, 2005;
Nilmanat et al., 2015; Pestinger et al., 2015) para referirse a esta anticipacion del
dolor futuro hablan de la anticipacién de un futuro peor que la muerte misma.
Esta tesis coincide perfectamente con la idea de la sociedad actual: «ante la morta-
lidad, el hombre se concentra exclusivamente en el proceso de morir, dejando de
lado la muerte en si» (Meyer, p.7).

En este sentido las siguientes citas también reflejan muy bien esta actitud:

«Ella tenia miedo de estar yéndose (muriéndose),pero sobre todo tenia
mas miedo de quedarse y sufriry (Quill, 1991).

O esta otra:

«Mi propia muerte no se me aparece como una catéstrofe. No siento ante
ella ni temor ni incertidumbre, dado que pienso que la muerte es el fin de toda
conciencia y existencia [ ...| Pero otra cosa es el morir [...] No me gusta pen-
sar en las diferentes muertes desagradables que amenazan a los hombres de
hoy»y, declara un hombre contestando a una encuesta (Thomas, 1983, p. 395).
O esta:

«Si el dolor empeora, entonces prefiero estar muerto. El dolor es mi mayor
miedo. Me pone en una oscuridad y en una falta de voluntad para seguir ade-

lante yenun deseo de morir... El dOlOT me lleué a desear un medio para poner

fin a mi vida» (Coyle y Sculco, 2004).

Reflexiones finales

La anticipacién de la muerte y el sufrimiento permiten construir un imaginario
social que influye sobre la forma de vivir la enfermedad. Este imaginario construye
una visién antropoldgica porque presupone como deberia ser la persona y como
deberia morir: sin sufrir, en paz, manteniendo el control personal, la autonomia,
manteniendo el pleno sentido de la identidad, y la enfermedad se veria como una
amenaza para esta identidad (Steinhauser et al., 2000; Vig y Pearlman, 2004; Wal-
ter, 1994). Para quienes piensan que el proceso de morir es indigno del ser huma-
no, «la enfermedad supondria un estigma y una descalificaciony. Para una plena

aceptacion social, de alguna forma implicaria no ver a la persona como alguien

del todo humanoy (cfr. Kellehear, 2007, p. 231).

120 ANTICIPACION DEL DOLOR EN PACIENTES AL FINAL DE LA VIDA
Andrea Rodriguez-Prat
pp. 113-126

Rvta_GIMBERNAT (02_2017).indd 120 18/9/17 10:35



En este sentido es interesante el concepto de muerte social de L. V. Thomas defi-
nida como el hecho de «dejar de pertenecer a un grupo dado, ya sea por limite de
edad o por pérdida de funciones [...] Mas que cualquier otro entre los humanos,
los viejos, [...] o los enfermos en peligro de muerte, son difuntos en potencia, bio-
légicamente terminados, desgastados, socialmente inutiles (no productivos, con-
sumidores modestos ), privados de sus funciones (reposan antes del reposo eter-
no ), viven frecuentemente en condiciones economicas precarias [...] y en una
cruel soledady (Thomas, 1983, p. 53).

En segundo lugar, podria decirse que este imaginario social se construye a partir
de algunos conceptos especialmente complejos y paraddjicos, entre ellos la muerte
digna y la buena muerte. Kellehear (cfr 2007, p. 91), por ejemplo, menciona que
la idea en que una sociedad concibe la muerte tiene que ver con lo que espera y
entiende esa comunidad como una buena muerte. Por el contrario, existen otras
formas de morir etiquetadas como vergonzosas, indignas u obscenas. La muerte
representa asi la «pérdida absoluta del control o el dominio sobre el propio orga-
nismo [...] y hace evidente la incapacidad del hombre de dominarse, supone la ab-
dicacién de la autoconciencia libre frente a un organismo que ya no se le somete.
La muerte horroriza y es obscena porque implica la falta absoluta de la libertad, un
desorden interior maximo» (Arregui, 1994, p. 375).

Por Gltimo, me gustaria recordar la reflexion de Arthur Frank (2013), sociologo
y experto en narrativas de la enfermedad, a propésito del relato breve ‘El Otro’, de
Jorge Luis Borges (1975). En este relato aparece un Borges ficticio ya mayor, que
se encuentra con su ‘yo’ joven. Se reconocen, charlan un rato y se despiden. Al fi-
nal de la conversacion el Borges anciano le dice al joven que le van a venir a buscar
porque se ha quedado ciego y comenta: «Si. Cuando alcances mi edad habras
perdido casi por completo la vista. Veras el color amarillo y sombras y luces. No
te preocupes. La cequera gradual no es una cosa tragica. Es como un lento atar-
decer de verano.»

Partiendo de esta historia y reflexionando sobre su experiencia como paciente de
cancer Frank afirma:

«Si mi ‘yo’ joven me hubiera conocido ahora y escuchara cual tendria que

ser mi historia clinica, serta un loco si pasara su vida temiéndola. Sufriria y

sufriria derrotas, pero sufrir y perder no es incompatible con la vida. Por todo
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lo que pierdes, tienes la oportunidad de ganar: ganar relaciones cercanas y
conmovedoras, esclarecer valores. Tt tienes derecho a llorar por lo que ya no
puedes ser, pero no dejar que ese lloro oscurezca el sentido de lo que te has
convertido. Estas embarcado en una oportunidad peligrosa. No maldigas tu

destino; cuentan tus posibilidades» (Frank, 2013).

Conclusion

Como se ha dicho anteriormente, es cierto que los medios de masas muestran a
menudo imagenes desgarradoras de la enfermedad, del sufrimiento, de la muerte y
del morir. Sin embargo, como contrapunto de estas imagenes impregnadas de dolo-
res insoportables que superan la capacidad de aguante del ser humano, existen testi-
monios de personas que viven la enfermedad como una oportunidad creativa para
darle un nuevo sentido a su vida, para restablecer las relaciones con los seres queri-
dos o vivir de acuerdo a su jerarquia de valores. Atendiendo a la importancia que
tiene este sentido de la anticipacion del dolor, del sufrimiento, de la agonia, etc., es
necesario que los profesionales de la salud intervengan de forma preventiva a fin de
proporcionar herramientas a los pacientes para manejar el presente y abordar esta
situacion psicoemocional de sufrimiento anticipado. El final de la vida, antes que
oscurecer el sentido de lo que uno se ha convertido, en efecto, puede ser la oportu-

nidad de ganarle a la vida y a la muerte (Frank, 2013).
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LA PLANIFICACION DE DECISIONES ANTICIPADAS:
HACIA UNA CULTURA ASISTENCIAL DEL SIGLO XXI

ADVANCE CARE PLANNING: MOVING TOWARDS A 215" CENTURY CARE CULTURE

Cristina LASMARTAS MARTINEZ

Resumen

La planificacién de decisiones anticipadas se define como el proceso por el cual
se exploran valores y expectativas de los pacientes para construir una propuesta de
atencion lo mas acorde posible con lo que la persona desea. La PDA es un elemen-
to clave en el desarrollo de modelos asistenciales y de cuidado basados en la aten-
cion centrada en la persona. Estos modelos son especialmente relevantes para la
mejora de la atencion a personas en situaciéon de enfermedad crénica avanzada y
final de vida. Para lograr la implementacién de la PDA se requiere la combinacion
de varios factores: el soporte institucional; el consenso interno del concepto de
PDA, que se ajuste al entorno social y cultural; la formacioén de los/as profesiona-
les implicados y la implicacion de la ciudadania. En los Gltimos anos Catalunia ha
trabajado en el desarrollo de una propuesta de implementacién de PDA que abarca
todos estos aspectos, siendo muy bien acogida hasta el momento.

Palabras clave: planificacion anticipada del cuidado, cuidado cronico, forma-

.’ .’ .
cion, atencion mtegrada.

Summary

Advance care planning is defined as the process to explore values, wishes and
expectative of patients, in order to build up the plan of care according to their
preferences. ACP is a key element within models of care based on centred-people
care. These models are special relevant being addressed to people with advanced
chronic diseases or in the end of life process. Some particular aspects are needed to
achieve a wide implementation of ACP: local government or institutional support;

an internal consensus about the concept; general and specific training of the profes-
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sionals involved; and the engagement of patients and citizenship. Last years, Cata-
luna has been developing an implementation program of ACP taking into account
all these aspects. Nowadays, this proposal is being very well accepted by the differ-
ent participants.

Keywords: advance care planning, chronic care, training, integrated care.

128 LA PLANIFICACION DE DECISIONES ANTICIPADAS: HACIA UNA CULTURA ASISTENCIAL DEL SIGLO XXI
Cristina Lasmarias Martinez
pp. 127-137

Rvta_GIMBERNAT (02_2017).indd 128 18/9/17 10:35



La atencién a personas con enfermedades cronicas avanzadas es actualmente un
elemento clave en las lineas estratégicas de las politicas sanitarias. Tres de cada cua-
tro personas que mueren en el entorno de paises desarrollados, lo haran de una
enfermedad cronica avanzada (Gomez-Batiste et al., 2014). En las proximas déca-
das, la presencia de patologias cronicas, en la mayoria de casos con comorbilidad,
se incrementara de manera exponencial, fenémeno logico teniendo en cuenta ele-
mentos como el envejecimiento de la poblacion y la creciente esperanza de vida.

Si observamos esta realidad epidemiolégica desde la dptica de los modelos de
atencion, y teniendo en cuenta las multiples necesidades presentes en los procesos
de enfermedad cronica avanzada y final de la vida, resulta evidente que deben pri-
mar propuestas asistenciales combinadas. Es preciso desarrollar estrategias com-
binadas (Ham, 2010), o sea, modelos con vision de atencion integrada y de coordi-
naci6én de servicios sanitarios y sociales (Blay, Limon y Meléndez, 2017), y por
otro lado, modelos asistenciales de atencién integral cuyas bases se sustenten en la
identificacion precoz de personas con enfermedad cronica avanzada y/o final de
la vida (Gomez-Batiste et al., 2013); y el abordaje multidimensional y multidisci-
plinar de sus necesidades, tanto de la persona enferma como de su entorno afectivo.
Necesidades que en mayor o menor medida entranaran una elevada complejidad
clinica y asistencial.

En este contexto de complejidad, las decisiones clinicas pueden resultar inciertas y,
en ocasiones, alejadas de los valores relativos a la persona enferma, por lo que la par-
ticipacion de la misma en el proceso de toma de decisiones en relacién a su salud
constituye un aspecto muy relevante en la medida de la calidad del proceso asistencial.

En este sentido, la propuesta de implementar un modelo de atencidn integral e
integrado implica la necesidad de desarrollar en profundidad conceptos como la
Planificacién de Decisiones Anticipadas (PDA) (Advance Care Planning). La
PDA representa un aspecto clave de la atencion integral (Altisent, 2016), la toma
de decisiones compartidas y la importancia de la persona como eje de atencibén; y
por otro lado, su implementacién requiere un modelo integrado, en el que se prac-
tique la coordinaci6n entre todos los niveles asistenciales, tanto sociales como sani-
tarios. Esto puede ser principalmente relevante en el ambito residencial.

El concepto de PDA surge a principios de los anos 90 del pasado siglo en EEUU
tras los resultados del estudio SUPPORT (SUPPORT PRINCIPAL INVESTIGATORS,
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1995), especialmente por las conclusiones que aportd en cuanto a la baja implica-
cion de las personas enfermas en el proceso de toma de decisiones (Teno y Hill,
1994). Uno de los proyectos integrales que probablemente ha tenido mayor im-
pacto tras el estudio SUPPORT es la experiencia Respecting Choices® (Gunder-
sen Health System, 2017) de Wisconsin, iniciada a mediados de los anos 90. Sus
resultados de implementacion (85% prevalencia de directivas anticipadas en la co-
munidad, 95% de registros médicos, 98% cumplimiento con las DA) (Hammes y
Rooney, 1998; Biondo, Lee, Davison y Simon y Advance Care Planning Collabo-
rative Research and Innovation Opportunities Program, 2016) han permitido sen-
tar las bases para el desarrollo de otras propuestas a escala internacional, como el
programa neozelandés Advance Care Planning (The Northern Regional Alliance,
2017) o el australiano Respecting Patient Choices® (Australian Capital Territory,
2017).

La implementacion de un programa de PDA supone la combinacion de diversos
elementos clave (Baughman, Ludwick, Palmisano, Hazelett y Sanders, 2015;
Street, 2006):

® Soporte institucional. Para garantizar una amplia cobertura en la implemen-

tacion de PDA se requiere el compromiso de los profesionales, pero también
es clave el soporte que las instituciones les proporcionen, sean locales o guber-
namentales. Se debe definir una estrategia que tenga en cuenta todos los niveles
asistenciales, los organismos implicados, y los actores participantes. Es funda-
mental identificar las particularidades de cada territorio asi como las figuras de
liderazgo que movilizaran los recursos adecuados para el correcto desarrollo de
la PDA; partiendo de propuestas generales, cada institucion o territorio debe-
ra identificar y definir sus propias necesidades de implementacién. Al mismo
tiempo, cabe desarrollar un cronograma de implementacion, con periodos de
pilotaje que permitan identificar buenas praxis y areas de mejora. Por Gltimo,
es necesaria la construccién de una marca que identifique claramente el «Mo-
delo de PDA». Ya se han mencionado diversas experiencias internacionales de
éxito cuya marca esta generalizando implementaci6n a escala internacional.
Por tltimo, el soporte institucional debe favorecer espacios de registro de
PDA en la historia clinica lo mas accesibles posible por parte de todos los ni-

veles asistenciales implicados. Incluso, se deberia promover compartir la docu-
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mentacion con la persona atendida, para que pueda acceder a ella siempre que
lo considere necesario (Gilissen et al., 2017).

e Construccion del concepto. La definicion de PDA es conocida internacional-
mente (Mullick, Martin y Sallnow, 2013); (Emanuel, von Gunten y Ferris,
2000). Actualmente la European Association of Palliative Care (EAPC), a
través de un grupo de trabajo multicéntrico (EAPC Onlus, 2014) esta traba-
jando en la validacion de la definicién de PDA desde las propuestas americanas
a un contexto europeo, habiendo utilizado para ello un proceso DELPHI de
dos fases. En Espana se han desarrollado diversos conceptos en los tltimos
anos (Carrero Planes, Navarro Sanz y Serrano Font, 2016; Simon Lorda,

Tamayo Velazquez y Esteban Lopez, 2013).

Elaboracion e implementacion de formacién. Las necesidades de formacién
en PDA han sido ampliamente identificadas (Abad-Corpa, Garcia-Palomares,
Martinez-Rodriguez, Sanchez-Pérez y Molina-Ruiz, 2006; In der Schmitten et
al., 2011; Seymour, Almack y Kennedy, 2010). Ademas de establecer, segiin
el contexto de implementacion, cuales son las necesidades formativas especifi-
cas, es clave definir niveles de formacion y profesionales diana para la misma.
La diseminacién del concepto y de la importancia de llevar a cabo una buena
PDA debe ser de amplia cobertura, siendo accesible tanto para profesionales
de ambito sanitario como social. Sin embargo, es razonable pensar que no to-
dos los profesionales adquiriran las competencias necesarias para realizar la
PDA; por tanto, hay que definir estrategias diversas de formacion (Flo et al.,
2016) que iran dirigidas a profesionales que ejerzan un rol especifico en la
atencion a personas con enfermedades avanzadas (Baron, Hodgson y Walshe,
2015; Barrio, Simon y Pascau, 2004).

Implicacion de la ciudadania. La PDA es un proceso por y para las personas;

por tanto, la ciudadania debe participar en el desarrollo de la implementacion
y debe encontrar espacios de consulta, educacion y de expresion de sus dificul-
tades a la hora de llevar a cabo el proceso (Tamayo-Velazquez et al., 2010;
Sudore et al., 2014). Existen programas internacionales y nacionales con ma-
teriales educativos muy valiosos que pueden servir como referentes (The Na-

tional Council for Palliative Care, 2015; Programa Kayros [Jadez, 2015],

entre otros).
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En Cataluna se ha trabajado en los Gltimos tres afios en el desarrollo del modelo
catalan de PDA, lograndose una definiciéon consensuada por 50 profesionales de
ambitos asistenciales muy diversos y representativos de todo el territorio catalan.

En este modelo, se entiende la planificacion de decisiones anticipadas co-
mo un proceso deliberativo y estructurado mediante el cual una persona expresa
sus valores y preferencias y, de acuerdo con estos y en colaboracion con su en-
torno afectivo y sus profesionales de referencia, formula y planifica como desea-
ria que fuera la atencion que debe recibir ante una situacion de complejidad cli-
nica o enfermedad grave que se preve probable en un plazo de tiempo
determinado y relativamente corto, o en situacion de final de la vida, especial-
mente en aquellas circunstancias en las que no esté en condiciones para decidir»
(Generalitat de Catalunya, 2015).

Un aspecto importante en la implementacion de la PDA es que todos los agentes
consideren la PDA como un proceso dinamico. Esta pretende explorar deseos,
valores y preferencias para construir una propuesta futura de atencion, principal-
mente cuando la persona no pueda decidir. Al mismo tiempo promueve un cambio
de cultura asistencial que permita modificar y adaptar las intervenciones de manera
precoz y en el presente, generando un espacio de dialogo en el que la persona aten-
dida se sienta escuchada y respetada en sus creencias y preferencias mas relevantes.

El Modelo Catalan de PDA ha girado siempre alrededor de esta premisa. Por
ello, el resultado de la implementacién deberia tener como eje principal el cambio
de cultura asistencial, y esto implica que la estrategia combinada debe hacer énfasis
no solo en los actores implicados actualmente, sino en los futuros profesionales que
la habran de llevar a cabo. En este sentido, una de las claves para la implementacion
de la PDA es el desarrollo de una formacién de calidad, altamente sensible con los
valores individuales, centrada en habilidades de comunicacién y en el proceso de
toma de decisiones compartidas, que destaque el manejo de situaciones ético-clini-
cas complejas y que se adapte al rol especifico de los profesionales.

Paralelamente, se deben desarrollar estrategias comunitarias para implicar tam-
bién a la ciudadania. Estamos asistiendo recientemente al desarrollo de proyectos
relacionados con el concepto de «Ciudades Compasivas» o «Ciudades Cuidado-
ras», que responden a miradas mas sociales o antropologicas de conceptos de salud

y enfermedad y que pretenden potenciar el valor del propio contexto cultural y
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social para generar discursos comunes, de facil comprensiéon y ampliamente comu-
nitarios sobre el proceso del final de la vida. La PDA deberia tener cabida en estos
proyectos.

Por tltimo, las instituciones sanitarias y sociales, con capacidad de liderazgo y
con responsabilidades para el cambio, deben promover las acciones facilitadoras
para la puesta en practica de la PDA. Es decir, no es suficiente con promover una
buena formacién de los profesionales; también se deben establecer modelos de
atenci6n sensibles con la propuesta, cambios en la organizacion de los servicios y
equipos que faciliten la coordinacién asistencial y la elaboracion de instrumentos
de registro que sean accesibles para todos los profesionales implicados y, por qué
no, para las propias personas atendidas. Para garantizar la mejor implementacion
de la PDA es clave establecer indicadores de evaluacion tanto cuantitativos como
cualitativos lo mas cercanos posible a indicadores estandar de PDA (Biondo et al.
2016).

Tras tres anos de trabajo en Cataluna, se ha creado conciencia de la existencia del
modelo de PDA, lo que conlleva y ha aflorado la necesidad de formacion en y para
muchos profesionales. La propuesta del modelo catalan de PDA pretende hacer llegar
la formacion al maximo de profesionales sanitarios y sociales de todo el territorio, lo

cual deberia ser el punto de partida de todo programa de implementacion de PDA.
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RESENAS

ALBA PAYAS PUIGARNAU
«EL MENSAJE DE LAS LAGRIMAS»
Barcelona, Paidds, 2014

Alba Payas (Manresa, 1956) es una
especialista en el tratamiento del duelo,
reconocida tanto a escala nacional como
internacional. Payas realiz6 su forma-
cién, entre otros, con Kubler-Ross, de
cuya fundacién es miembro docente.
También estudi6 Psicoterapia Integrati-
va en el Reino Unido, y actualmente es
la responsable del Instituto de Psicote-
rapia Integrativa Relacional (IPIR) en
Barcelona.

La autora contribuye con este nuevo
libro a ampliar la numerosa literatura
que existe en el ambito del duelo y las
pérdidas. En una de sus obras anterio-
res, «Las tareas del duelo», Payas ya ex-
ponia su terapia de duelo desde un mo-
delo integrativo-relacional, basada en la
teoria del vinculo de Bowlby, aunque
era un manual dirigido preferentemente
a profesionales. La obra, motivo de esta
resefia, es un manual en forma de guia
ordenada en el tiempo, que permite
identificar distintos momentos del pro-
ceso de duelo. Por ello, con un lenguaje
sencillo y un formato practico, este li-

bro puede resultar especialmente atil
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para personas que estén en proceso de
duelo. En palabras de la propia auto-
ra, el libro pretende ser una guia util
para el viaje de una experiencia de duelo,
pero nunca sera el viaje, ya que el cami-
no del duelo debe hacerse en soledad.

En su libro, Payas define el duelo co-
mo una respuesta normal a un aconteci-
miento natural que afecta a diferentes
niveles: fisico, emocional, intelectual,
relacional, conductual y espiritual, y
que es una situacion emocional normal,
mas o menos desagradable, pero al fin
una respuesta humana y adaptativa
a una pérdida. La autora expone que el
duelo se desarrolla en cuatro fases, que
se dan secuencialmente aunque a menu-
do se superponen entre ellas: fase de
trauma-choque, fase de proteccion-ne-
gacion, fase de integracion-conexion y
fase de crecimiento-transformacién.

En el transcurso del libro la autora
explica algunos de los mitos sobre el
duelo. Entre ellos, la importancia de
romper los muros de silencio ante los
temas de muerte y duelo, ya que permi-

tirse hablar de ello evita el aislamiento
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del doliente y favorece la capacidad de
anticipacion para afrontar retos y ame-
nazas. Payas destaca que nuestras pri-
meras experiencias en pérdidas, sean le-
ves o graves, construyen el terreno de
aprendizaje en el que nuestros adultos
cercanos nos transmiten modelos que
influiran en nuestra futura gestién emo-
cional ante las pérdidas. Por ello, la au-
tora rechaza mitos como que el tiempo
lo cura todo, ya que, explica, depende
de lo que uno haga con el tiempo de su
duelo. También rechaza la creencia de
que expresar tu dolor te dana a ti mis-
mo y a los demas. En este sentido la au-
tora expone que la expresion emocional
no solo es necesaria, sino también cura-
tiva; llorar a un ser querido muerto ex-
presa nuestra humanidad y un amor
que sigue vivo, a pesar del dolor que
provoca la ruptura del vinculo.

Por otra parte, las circunstancias que
rodean la muerte del ser querido, asi co-
mo los momentos anteriores e inmedia-
tamente posteriores a la muerte, pueden
condicionar las tareas del duelo. Asi, no
es lo mismo la vivencia de una muerte
stbita, que la experiencia de una muerte
debida a una enfermedad larga y hasta
cierto punto esperada.

Otro tema que trata la autora es la
importancia de los rituales y ceremo-

nias de despedida, ya que permiten la
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expresion del dolor y ademas compartir
este significado con el grupo, ayudando
a la integracién de la pérdida, y en oca-
siones a darle cierto sentido. En este
contexto la autora, cuando explica la
fase de integracion, refiere que esta eta-
pa se corresponde a cuando se da un pe-
quenio paso en el camino al aceptar ra-
cionalmente la muerte del ser querido,
y se da un paso de gigante cuando uno
es capaz de aceptarlo emocionalmente.
Asi, el duelo empieza a integrarse cuan-
do uno se da permiso para conectar con
las emociones y sentimientos que des-
pierta la muerte del ser querido y cuan-
do esta abierto a expresarlos y explorar-
los.

La resolucion de los asuntos pendien-
tes es otra de las tareas que la autora
propone para facilitar el trabajo de due-
lo. Asi, poder perdonar o perdonarse,
expresar gratitud y despedirse, son ta-
reas que ayudan en la integracién de la
pérdida. En este contexto, se explica lo
terapéutico que puede ser para el do-
liente, resolver mediante técnicas con-
cretas los asuntos pendientes con la per-
sona ya fallecida. Para ello Payas
propone diferentes técnicas expresivas,
como la escritura, pequenos rituales de
recuerdo, expresiones artisticas y creati-
vas, y/o hablar de ello con otras perso-

nas.
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Por tGltimo, la autora en los dos tlti-
mos capitulos habla de «volver a casa» y
del despertar espiritual. Con ello hace
referencia a las dos ltimas fases del tra-
bajo del duelo: la integraciéon-conexion
y la fase de crecimiento-transformacién.
En este sentido la autora propone ren-
dirse a la experiencia del duelo, rendi-
cion que se nutre de un acto de confian-
za total con la vida, con el compromiso
de hacer el camino con toda la concien-
cia posible. Asi, el duelo puede provo-
car cambios profundos en nuestra iden-
tidad, en nuestras relaciones y en
nuestra manera de amar, situando en el
eje de nuestras vidas aquello que es mas

esencial.
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Por dltimo, cabe destacar que el libro
de Payas rezuma una intensa mirada hu-
mana, que va desde la aceptacion incon-
dicional del ser humano doliente, a la
total confianza en su capacidad resilien-
te y transformadora. Desde esta mirada
rica y profunda el libro, escrito con no-
table sencillez, es un manual excelente
de ayuda para las personas que estan
sufriendo el duelo por la muerte de una

persona querida.

Montserrat EDO-GuUAL
Escola Univeristaria d’Infermeria
Gimbernat. Universitat Autonoma

de Barcelona. Espana.
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RESENAS

BARBARA RUBIN WAINRIB, ELLIN L. BLOCH
«INTERVENCION EN CRISIS Y RESPUESTA AL TRAUMA. TEORIA Y PRACTICA»

Bilbao, Desclée de Brouwer, 2000

La presente obra es fruto de la cola-
boracion de dos psicologas de dilatada
experiencia en el campo de la interven-
cién en crisis y respuesta al trauma.
Ambas autoras han aunado esfuerzos
para colaborar en esta obra con el obje-
tivo de crear una herramienta didactica
y pragmatica por igual, ofreciendo va-
liosos aportes tedricos y practicos en
forma de sencillos ejercicios que el lec-
tor puede aplicar facilmente en su dia a
dia y que ilustran los conceptos expues-
tos de forma eminentemente vivencial.
Dicha combinacibén, bien equilibrada
durante todo el libro, obedece a las dife-
rencias estilisticas de las autoras (mas
académica la primera, mas centrada en
la intervencion directa la segunda), esti-
los que se complementan y enriquecen
mutuamente, a la vez que dotan a la
obra de un caracter «instrumental»
muy util e interesante para cualquier
profesional que deba intervenir en si-
tuaciones de crisis y traumaticas.

El libro se inicia con un capitulo in-
troductorio que ofrece un resumen his-

torico de la evolucidén de los conceptos
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de crisis y trauma en psicoterapia, desta-
cando la progresiva «despatologizacion»
de la respuesta humana ante situaciones
traumatogenas, normalizandola y vién-
dola como parte de un proceso, en lugar
de como una enfermedad. Desde esta
perspectiva, las autoras abordan el acto
de intervenir en situaciones de crisis co-
mo «un encuentro entre dos personas
que trabajan juntas, para ayudar a una
de ellas, que se encuentra provisional-
mente abrumada», partiendo del su-
puesto de que la persona en crisis es «un
sujeto con un funcionamiento normal
que necesita ser guiado durante su pe-
riodo de afliccién». Para finalizar el ca-
pitulo las autoras realizan un declara-
cion de intenciones: ofrecer un modelo
de intervencion en situaciones de crisis
y respuesta al trauma integrador y prag-
matico, cuya novedad fundamental es
unificar en un «modelo de respuesta ge-
neral» elementos presentes tanto en si-
tuaciones de crisis como traumaticas,
fragmentados y tratados de forma inde-
pendiente en la mayor parte de la bi-

bliografia existente hasta este momento.
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En el segundo capitulo se definen de
forma exhaustiva los conceptos de cri-
sis y trauma y se introduce la principal
aportacioén tedrica de las autoras: el
concepto de «respuesta de crisis gene-
ral», que concibe las crisis como expe-
riencias «universales» que suponen de-
safios al statu quo personal, siendo las
crisis circunstanciales (acontecidas por
un hecho no esperado) y los traumas
subconjuntos particulares de dichas ex-
periencias. Se detallan en este capitulo
ejemplos de crisis universales (adoles-
cencia, divorcio, envejecimiento, etc.)
y también de crisis circunstanciales y
experiencias traumaticas (violacion, ac-
cidente, enfermedad grave, etc.). Re-
sulta especialmente interesante la com-
parativa de caracteristicas diferenciales
entre crisis vital y experiencia trauma-
tica y la detallada definicién de la res-
puesta de crisis general en las dimen-
siones psicolbgica, fisiolégica y
cognitiva. Por altimo, se incluyen
unas notas sobre victimizacion y forta-
lecimiento, meta final de toda inter-
vencion en crisis, asi como algunas re-
flexiones de las autoras sobre la
naturaleza no excluyente de las «crisis
universales» y los «eventos traumati-
cos», que pueden sufrirse de forma si-
multanea en cualquier momento de la

vida de una persona.
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El tercer capitulo versa sobre reaccio-
nes ante la crisis y el trauma, entendidas
como «reacciones normales ante suce-
sos anormales», estilos de afrontamien-
to y factores de riesgo que pueden deve-
nir en desencadenantes de conductas de
afrontamiento no adaptativas. Se con-
cluye definiendo la pérdida y su rela-
cion con situaciones de crisis y trauma-
ticas, el duelo y el modelo de transicién
vital, que determina necesidades espe-
ciales de las personas ante la aparicién
de una crisis o trauma en funcion de la
etapa de su vida en la que se encuentre.

Los capitulos cuatro y cinco confor-
man el cuerpo central de la obra. En el
cuarto se define el modelo de interven-
cion en situaciones de crisis y respuesta
al trauma propuesto por las autoras,
apoyandose en un marco tedrico muy
bien expuesto e hilvanado con sus mar-
cos tedricos referenciales, que gira alre-
dedor de su concepto «respuesta de cri-
sis general». El quinto capitulo,
dedicado integramente a la evaluacion
de la situacion de crisis y trauma, per-
mite tener una guia clara de qué elemen-
tos explorar y abordar, tanto en el pri-
mer momento de la intervencién como
en la deteccion de factores de riesgo a
largo plazo que permitan planificar in-
tervenciones psicolbgicas de seguimien-

to eficaces y centradas en las necesidades
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particulares de la persona que atende-
mos.

El sexto capitulo esta dedicado a dos
situaciones especificas: el suicidio y la
violencia, cuestionandose mitos existen-
tes ante tales situaciones y exponiendo
una exhaustiva lista de elementos guia
para la evaluacion del peligro existente
y el riesgo de su materializacién en am-
bos casos.

El séptimo y tGltimo capitulo es un
compendio pragmatico de actitudes a
adoptar y propuestas metodoldgicas
concretas para dar respuestas que facili-
ten la recuperabilidad y fortalecimiento
de la persona sufriente desde nuestra
posicion de terapeutas/asistentes.

En conclusién, considero la presente
obra de gran interés por su pragmatis-
mo, su filosofia integradora, humaniza-

dora y no patologizante ante las crisis
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vitales y situaciones traumaticas, su res-
peto a «los tiempos», tanto de interven-
cion como de elaboracién de la respues-
ta al trauma.Lo que para mi resulta
fundamental es que nos ofrece la opor-
tunidad a los profesionales que lidiamos
con crisis y traumas con cierta frecuen-
cia de «pensarnos», de vivenciar como
nosotros mismos, mas alla de nuestro
rol, respondemos ante situaciones de
crisis en todas sus dimensiones, hecho
que nos permite ampliar nuestra auto-
conciencia y, en consecuencia, liberar
mayores recursos personales, nuestra
mejor herramienta. Considero que es

una publicacién altamente recomenda-

ble.

Mateu UpacH MEzCUA
Psicologo EAPS Fundacién
SARquavitae. Lérida
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NORMAS DE PUBLICACION

NORMAS GENERALES PARA EL ENVIO Y PRESENTACION
DE ORIGINALES

Todas las contribuciones seran evaluadas previamente antes de ser aceptadas y
revisadas de forma externa y anénima por un proceso de evaluacion por pares (peer
review).

Las contribuciones seran originales y no deberan estar presentadas simultanea-
mente en otra revista para su publicacién. No obstante, el Comité Editorial valo-
rara la posibilidad de publicar trabajos, de particular interés, previamente publica-
dos de forma parcial o en otros idiomas.

Todos los autores, previamente al envio de los manuscritos, deben haber leido la

version definitiva y dado su conformidad al manuscrito final.

PREPARACION DE LOS MANUSCRITOS

Se podran enviar manuscritos en castellano y en inglés. Se presentaran en forma-
to Word, a doble espacio, con las paginas numeradas en la parte superior derecha
y con margenes de 3 cm.

Carta de presentacion. Debe incluir una descripcion de su aportacién al cono-
cimiento y la relevancia del trabajo, la seccion a la que va dirigida el manuscrito, el
titulo del trabajo, nombre y apellidos de los autores, filiacion, direcciones de con-
tacto, niimero de palabras del resumen y del texto (sin incluir resumen, bibliogra-
fia, tablas ni figuras).

Primera pagina. A fin de mantener el anonimato, en la primera pagina tan solo
aparecera el titulo del trabajo, no los nombres de los autores. Asimismo, los auto-
res han de velar porque en el resto del manuscrito no aparezcan referencias, nom-
bres ni datos que identifiquen el trabajo. No obstante, si estos datos se consideran
necesarios podran publicarse una vez aceptado el manuscrito final para su publica-
cion.

Resumen. Se incluira un resumen en castellano y en inglés, no superior a 300

palabras.
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Palabras clave. Se deben incluir de 3 a 5 palabras clave en espanol y en inglés.

Extension. La estructura y la extension dependeran de la seccion a la que se di-
rija el trabajo: Originales y articulos especiales, maximo 5.000 palabras; originales
breves, maximo 3.000 palabras; revisiones o casos clinicos, maximo 2.000 palabras;
cartas al director o resefias de libros, maximo 1.000 palabras.

Figuras y tablas. Se incluiran al final del manuscrito, cada una en una pagina,
numeradas e indicandose, en el texto, su lugar de aparicion. Cada tabla y figura
debera contener un encabezamiento explicativo de su contenido. En el caso de
originales y articulos especiales se incluiran un maximo de 4 tablas o figuras. Si se
trata de revisiones o casos clinicos, un maximo de una tabla o figura.

Bibliografia. Las referencias bibliograficas figuraran al final del manuscrito y se

ajustaran a las normas de la American Psychological Association (APA).

SECCIONES DE LA REVISTA

Los trabajos se remitiran al Comité Editorial indicando la seccién donde se pre-
tenden publicar:

* Originales

* Originales breves

o Articulos especiales

 Revisiones

» Notas/casos clinicos

« Cartas al director

o Editorial

e Resenas de libros

ENVIO DE MANUSCRITOS

El manuscrito y la carta de presentacion deben ser remitidos al Comité Editorial
de la revista a través de la siguiente direccion de correo electrénico: hael@eug.es
La cesion de derechos de propiedad intelectual se solicitara a los autores una vez

aprobada la publicacién del trabajo.
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GUIDELINES FOR AUTHORS

GENERAL GUIDELINES FOR SUBMITTING ORIGINALS

All contributions shall be assessed prior to acceptance and reviewed externally
and anonymously through a peer review process.

Contributions shall be original and must not be simultaneously submitted to
another journal. However, the Editorial Board will assess the option of publishing
works of specific interest that have been previously published partially or in an-
other language.

All authors, prior to submitting the manuscripts, must have read the final ver-

sion and approved the final manuscript.

MANUSCRIPT PREPARATION

Manuscripts in Spanish or English shall be accepted. They shall be submitted in
Word format, double-spaced, with numbers on the upper right-hand side of the
page and with 3-cm margins.

Cover letter. A description of the work’s contribution to the field of knowl-
edge and its relevance must be included, along with the section the manuscript is
intended for, the work title, authors’ names and surnames, affiliation, contact ad-
dresses, word counts for the abstract and the text (not including abstract, bibliog-
raphy, tables or figures).

First page. To protect anonymity, only the title of the work, and not the au-
thors’ names, shall appear on the first page. Authors must also ensure that the rest
of the manuscript does not include references, names or dates that may identify the
work. However, if these data are considered necessary, they may be published after
the final manuscript is accepted for publication.

Abstract. An abstract shall be included in Spanish and English, not exceeding
300 words.

Keywords. 3 to 5 keywords in Spanish and English must be included.

Length. The structure and length shall depend on the section the work is in-

tended for: Originals and special articles, 5,000 words maximumy; brief originals,
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3,000 words maximum; reviews or clinical cases, 2,000 words maximum; letters to
the editor or book reviews, 1,000 words maximum.

Figures and tables. The end of the manuscript shall include - each on a separate
page — the figures and tables, numbered, and indicating, in the text, where they will
be placed. Each table and figure must have a heading to explain the content.

Bibliography. The bibliographical references shall be featured at the end of the
manuscript and shall be adapted to the American Psychological Association (APA)

standards.

JOURNAL SECTIONS

Works shall be sent to the Editorial Board, stating the intended section for pub-
lication:

® Originales

® Brief originals

® Special articles

® Reviews

® Clinical notes/cases

® Letters to the editor

e Editorial

® Book reviews

SUBMITTING YOUR MANUSCRIPT

The manuscript, the cover letter and the assignment of intellectual property
rights must be sent to the Editorial Board through the following email address:
hael@eug.es

The assignment of intellectual property rights shall be requested from authors

after the publication of the work has been approved.
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