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Historia de vida y significados: el final de la vida 1
en una unidad de cuidados intensivos y semi intensivos
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Resumen E| presente estudio aborda la experiencia del final de la vida de una paciente en una Unidad de terapia
intensiva y semi-intensiva, a partir de los relatos de un familiar que acompafio su trayectoria terapéutica. El estudio
buscé comprender como el equipo asistencial considera la historia de vida de los pacientes y como esto influye en las
estrategias de cuidado. Ademds, se buscé identificar la interaccion establecida entre el equipo asistencial y los familia-
res de los pacientes, cuando estos ya no pueden expresarse. La inmersion en una Unidad de Terapia intensiva y semi
intensiva permitio un enfoque etnogrdfico en el que, ademds de la observacion participante, también se realizaron
entrevistas en profundidad y se acompariaron las visitas al lecho. Los resultados muestran que la historia de vida de
los pacientes, aunque narrada por sus familiares, es relevante para la acogida y la elaboracién del plan de cuidados
de estos sujetos, a pesar de que no fue tenida en cuenta por el equipo de cuidados del caso que presentamos en este
articulo.
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Introduccion

La vivencia del final de la vida pone a los sujetos
ante dilemas elementales de la existencia huma-
na'? Ya sea en un hospital o en casa, al enfren-
tarse al final de la vida, el sujeto se ve impulsado
a dar sentido a los habitos en que ha vivido, a las
decisiones que ha tomado y a la manera en que
ha construido sus relaciones, haciendo asi un
balance de su historia de vida**. Se trata de un
momento importante de la experiencia huma-
na, que requiere atencion para que pueda vivirse
con dignidad.

En este articulo, presentamos la experiencia
de Joana (los datos de los participantes se han
anonimizado para cumplir con los requisitos
éticos de la investigacion), que vive sus ultimos
dias en una unidad de terapia intensiva y semi
intensiva, acompaiflada por su hija, Elis. Joana
estd hospitalizada debido al empeoramiento de
una enfermedad autoinmune que la afectd en su
ultimo afio de vida.

La historia de Joana nos invita a pensar en
una serie de cuestiones que atraviesan el tema
de la terminalidad, tales como: el lugar de los
determinantes culturales en los procesos tera-
péuticos®”, el poder que la biomedicina ejerce
sobre el cuerpo en el contexto de los cuidados
intensivos' el respeto a la autonomia de los su-
jetos que ya no pueden expresarse'", el papel
y la interaccién entre el equipo de cuidados y la
familia'*", la atencion a los deseos de los indivi-
duos'*'8, entre otros. Se trata de una historia que
nos permite abordar temas y cuestiones centra-
les del proceso de cuidados. La novedad que
presentamos aqui es el enfoque del caso desde
una perspectiva de las ciencias sociales en sa-
lud, emprendido tras la recopilacién de datos de
una investigacién etnografica, basandose en los
autores y cuestiones presentados anteriormente.

El resultado es un articulo en el que las di-
mensiones socioculturales cobran protagonis-
mo y revelan, entre lineas del cuidado, los obs-
taculos a los que se enfrentan los sujetos para
garantizar su dignidad en determinados contex-
tos asistenciales.

Métodos

Este articulo es el resultado de la investigacion
titulada «Critical and Intensive Care from the
Perspective of Family Members of Patients
Admitted to the Transitional Care Ward at the
Hospital das Clinicas of the State University
of Campinas», aprobada por el Comité de Eti-

ca en Investigacion de la institucién en la que
se realizd este estudio con el nimero CAAE
82731317.8.0000.5404. Se trata de una investi-
gacion cualitativa'®? de caracter etnografico?
que utilizé un conjunto de técnicas®, mencio-
nadas a continuacion, para llegar a los resulta-
dos aqui presentados. La recopilacion de datos
durd cuatro meses (de marzo a junio) y se llevd
a cabo de lunes a viernes, de 7:00 a 14:00. A lo
largo de ese tiempo se evaluaron los casos de
decenas de pacientes que estuvieron bajo cuida-
dos en la unidad en cuestiéon. De ellos, se selec-
cionaron trece casos de sujetos con prondstico
clinico de fin de vida. Este seguimiento incluyé
la realizaciéon de entrevistas con sus familiares/
acompanantes y el didlogo con los médicos resi-
dentes responsables del caso.

Una de las técnicas utilizadas en la recopi-
lacién de datos fue la observacion participante
(OP)?*?%, La OP sellevé a cabo en una unidad de
terapia intensiva y semi intensiva de un hospital
de gran capacidad. La OP se dividi6 en dos mo-
mentos. De 7:00 a 10:00 se realizo el seguimien-
to de las visitas a los lechos de los pacientes por
parte del equipo médico, que, reunido, discutia
caso por caso del sector, definiendo conductas
y repasando los posibles acontecimientos del
dia anterior. Y, después de las visitas, de 10:00
a 14:00, seguiamos el acompafiamiento de las
rutinas de la Unidad de Cuidados Intensivos
(UCI), observando las practicas de cuidado y
dialogando con los familiares de los sujetos y
con el equipo asistencial.

Una parte del equipo médico era fijo del sec-
tor, entre ellos los médicos coordinadores y un
residente de tercer afio (R3), los demés miem-
bros estuvieron en la UCI por turnos en perio-
dos que, en general, variaban entre dos semanas
a un mes.

También se realizaron entrevistas en pro-
fundidad'** a familiares y/o acompanantes de
personas ingresadas en situacion terminal que
aceptaron participar. En todos los casos, los su-
jetos a los que se destinaba la atencion no pre-
sentaban las condiciones fisicas y/o cognitivas
para mantener conversaciones largas. Estas en-
trevistas se llevaron a cabo en la sala comun de
la cuarta planta del hospital, situada frente a la
UCI donde estabamos realizando la etnografia.
Este espacio es amplio, con buena iluminacién
y ventilacién, y permite realizar entrevistas res-
petando la intimidad de los entrevistados. Las
entrevistas se grabaron, tras el consentimiento
por escrito de los entrevistados, y duraron entre
una y dos horas. En la mayoria de los casos, las
entrevistas se realizaron en mds de una ocasion.



Durante las entrevistas, el hilo conductor
fue la historia de vida (HV)* de la persona a
la que acompanaba el entrevistado. A pesar del
esfuerzo por centrarse en la historia de vida, se
percibia cierto deseo de relatar el proceso de
enfermedad que llevé a la persona a la hospi-
talizacion. Optamos por interrumpir los relatos
lo menos posible para favorecer un flujo de re-
flexién continuo y libre por parte del entrevis-
tado.

Tras la recopilacién de datos, se llevé a cabo
un trabajo de seleccion, en el que se eligieron
algunos casos que aportaban elementos que nos
permitirian explorar las cuestiones que moti-
varon la realizacion de la investigacion. Tras
transcribir las entrevistas y organizar los datos
del cuaderno de campo, se eligio el caso de Joa-
na para redactar este articulo, dada la amplitud
de los temas que atraviesan su HV y su trayecto-
ria terapéutica, ademas de la disponibilidad que
mostr6é su acompafiante cuando se le invitd a
participar en la investigacion. Aunque presentar
un panorama del conjunto de historias y trayec-
torias terapéuticas puede ser util para identi-
ficar confluencias y divergencias entre ellas, la
redaccion de las HV nos hizo darnos cuenta de
que la presentacion de los datos a través de un
estudio de caso inico® nos permitiria presentar
un nivel de profundizacién que posibilitaria un
importante salto metodoldgico, al demostrar lo
que queda atras cuando la HV, los valores y los
deseos de los individuos se tratan como datos de
segunda importancia.

Para realizar este estudio de caso, acompa-
flamos durante diez dias las visitas al lecho del
enfermo. Se realizaron tres entrevistas semies-
tructuradas, con una duracion que varid entre
dos y tres horas, utilizando un guion prepara-
do previamente con preguntas orientativas. La
primera entrevista se realizd en persona y se
grabd en audio. La segunda entrevista se reali-
26 por teléfono v, en esa ocasion, la informante
solicitéd que no se grabara, aunque previamente
habia autorizado el uso de la informacién men-
cionada. La tercera entrevista se realizé por vi-
deoconferencia con grabacion de video y audio.
Tras la recopilacion de datos, se transcribieron
las grabaciones de audio y se sistematizé el
cuaderno de campo para que también sirviera
como fuente de datos. A partir de ahi, se co-
menzo a redactar el estudio de caso tnico que
se integré en el informe final de la investigacion
y en este articulo.

La historia que presentamos a continuacion
es el resultado de este proceso metodoldgico.

Resultados
El caso de Joana

Cuando nos dimos cuenta de que Joana po-
dria ser uno de los casos potenciales para esta
investigacion, ya llevibamos poco mds de una
semana siguiendo su evolucién clinica. Ella bus-
caba alternativas para el tratamiento de la enfer-
medad que la afecto el afio pasado: una enfer-
medad autoinmune y rara que dafia gravemente
la piel y las mucosas.

El caso fue tratado con especial cuidado por
el equipo. Joana no respondia al tratamiento
con corticoides y ya tenia una afectacién cuti-
nea de casi el 90 % del tejido. Como la enfer-
medad llevaba mds de un afio instalada, el uso
de analgésicos tenia poco efecto en la reduccién
del dolor generado por las lesiones. Debido al
riesgo de contaminacidn, se la aloj6 en la tni-
ca habitacion aislada de la enfermeria, en la que
podria permanecer durante su hospitalizacion.
Esto reduciria el riesgo de infeccion y crearfa un
ambiente menos invasivo y, al mismo tiempo,
acogedor. También se adoptd una estrategia de
oclusion de las lesiones con un vendaje com-
pleto del cuerpo, que se cambiaba diariamente.
Murilo, el médico que la atendia, informé que
los bafios en cama duraban hasta tres horas de-
bido a la dificultad técnica del procedimiento.

Una de las cosas que nos llamé la atencion
en este caso fue la participacion de la acompa-
fante de Joana en el proceso de cuidados. Segiin
Murilo, la hija siempre participaba en la media-
cién del didlogo con Joana, ademas de cooperar
con la realizacion de los vendajes y el bao.

Decidimos conocer ala HV de Joana cuando
el equipo comenzo a especular sobre la limita-
cion de las estrategias para curar la enfermedad.
Los pardmetros inmunologicos estaban respon-
diendo mal y se sospechaba una infeccién que
obligaria a interrumpir el tratamiento de su en-
fermedad base, debido a una contraindicacién
en relacion con el antibidtico.

Acerca de Joana

A sus 41 afios, Joana era, entre muchas otras
cosas, el retrato de las brasilefias y brasilefios
que dejan su tierra natal en busca de una vida
digna en las metrdpolis del pafs. Vivié hasta
principios de la adolescencia en una ciudad del
interior de Pernambuco, trabajando con su ma-
rido en lo que pudiera proporcionar el sustento
de la familia.

w

920T ‘0T-T:(£) € “BANS[0D) PNES 23 BIDUIJD



Silva AD, Fernandez JCA |

Era la segunda hija de una familia de nue-
ve hermanos. Su madre cosia, lavaba y limpiaba
fuera de casa, mientras que Joana se ocupaba
principalmente del cuidado de sus hermanos
menores. Su madre le encargaba el cuidado de
sus hermanos, parte del sustento de la familia y,
ademas, parte de las tareas domésticas. El relato
de Elis sugiere una relacion conflictiva entre la
abuela y la madre.

Las dificultades de la convivencia familiar
coincidieron con el encuentro de Joana con el
hombre que se convertiria en su marido y padre
de Elis, Lazaro. Se casaron poco después de em-
pezar a salir y se mudaron a una casa alquilada
en su ciudad natal.

Después de tres intentos de quedar emba-
razada seguidos de abortos espontaneos, Joana
logra dar a luz en el séptimo mes de embarazo.
Después de su primera hija, Joana tuvo otras
tres gestaciones que también terminaron en
abortos. Son seis a lo largo de su vida.

El proceso de traslado a Sao Paulo-SP se
produjo como consecuencia de la inestabilidad
laboral en su ciudad natal. Se instalaron pri-
mero en la ciudad de Sdo Paulo-SP vy, tras unos
afos, se trasladaron a una ciudad del interior del
estado.

El lugar del trabajo en la experiencia

de Joana

En la nueva ciudad surge la oportunidad de
abrir una bocateria. La materializacién de este
negocio parece tener un efecto ambivalente, ya
que, al mismo tiempo que supone un avance
economico, también supone una intensificacién
de las actividades laborales, en detrimento de la
armonia familiar y conyugal.

Elis relata una serie de peleas entre sus pa-
dres debido al exceso de trabajo. Para el padre,
a pesar de la contradiccion, la salida a las crisis
dentro del entorno familiar debia resolverse con
mas trabajo. Sin embargo, Joana no parecia con-
tentarse con la idea de reducir su vida al trabajo.

Es en este contexto que la enfermedad de
Joana comienza a presentar sus primeros sinto-
mas.

El proceso de la enfermedad

Elis enuncia el discurso del proceso de en-
fermedad siempre desde dos perspectivas. Por
un lado, deja claro que conoce el historial clinico
de la madre. Por otro lado, también sefiala que
lo que provocé la enfermedad no fue un proce-
so puramente bioldgico, sino una compleja rela-
ci6n entre la historia de la madre, las relaciones

sociales y familiares y un elemento religioso que
tiene bastante importancia en el relato.

El primer signo clinico identificado fue una
lesion en el cuero cabelludo, que Joana atribuyé
a una reaccion a un tratamiento capilar que se
habia realizado. Debido a las molestias, acudi6 a
varios profesionales (médico general, dermato-
logo y especialista en enfermedades infecciosas),
pero las estrategias no surtieron efecto.

A pesar del dolor, Joana aun podia mante-
ner su rutina con autonomia, hasta que comen-
zaron a aparecer ampollas en algunas partes del
cuerpo. La dificultad para comer, el dolor y la
demora en encontrar una solucion al problema
afectaron psicoldgicamente a Joana.

Teniendo en cuenta el complicado cuadro
clinico, sumado a la dificultad del diagndstico y
a la ineficacia de las estrategias utilizadas hasta
entonces, Elis relata que comenzaron a surgir
indicaciones religiosas como una alternativa a
buscar.

La espiritualidad como perspectiva
terapéutica

Joana es cristiana, pero nunca tuvo reservas
en cuanto a conocer otras experiencias religio-
sas, lo que la llevd a buscar a una curandera. Elis
acompand a su madre a la consulta. Al final de
la consulta, la sefora que las atendi6 les dijo, en
palabras de Elis: “[...] mira, hija, t estds bien [
se refiere a Elis], pero tu madre tiene algo que
no estd bien”

A pesar de que la explicacion parecia tener
sentido para Elis, la consulta espiritual y las in-
dicaciones terapéuticas de la curandera no tuvie-
ron ningun resultado practico en la remision de
la enfermedad. Esta seguia avanzando y la de-
cepcidn con la estrategia afectd negativamente al
4animo de Joana. Fue en este contexto cuando la
enfermedad empeord, lo que llevé a Joana a acu-
dir a un hospital de la ciudad en la que vivia. Fue
entonces cuando, desde el comienzo de la bus-
queda de un diagndstico, un médico considerd
como posibilidad de diagnostico la enfermedad
que mas tarde llegariamos a conocer.

Una vez planteada la hipotesis, Joana perma-
necié ingresada durante una semana. Durante
ese periodo, Elis relata una mejora en el estado
de su madre. Teniendo en cuenta el riesgo de
infeccion hospitalaria, el equipo del hospital de-
cidi6 continuar el tratamiento en casa. A pesar
de la decisién, aun no habia seguridad sobre el
diagnostico.

Elis relata que el regreso a casa produjo una
respuesta negativa inmediata y volvid a alertar



sobre la posibilidad de que la enfermedad pu-
diera tener como causa algun tipo de interferen-
cia espiritual. Es entonces cuando Joana decide
por segunda vez buscar orientacion, pero ahora
con otra terapeuta.

Elis nos cuenta que la segunda terapeuta
confirmé6 que «algo le habian hecho a su ma-
dre», pero que, a pesar de ello, no tenia capaci-
dad para hacer frente a algo de esa naturaleza.
Segun Elis, la terapeuta le dijo que su madre
estaba “[...] con algo muy fuerte” y la mand¢ a
una persona con mds experiencia. Buscaron a
este tercer terapeuta, que confirmo las otras dos
versiones anteriores.

[...] te han hecho un trabajo que va a ser di-
ficil de sacat, porque lo han hecho para matar-
te. Vas a pasar por una fase en la que te hardn
muchas pruebas, irds a muchos médicos, pero no
podrdn decirte qué es, porque escapa a su capa-
cidad de comprension |[...] tu empeoramiento es
espiritual, por lo que no verds ninguna mejora
y tus pruebas no dardn ningun resultado, relata
Elis, recordando lo que le dijo el tercer terapeuta
en aquella ocasion.

Joana estaba pasando por un proceso de
adelgazamiento intenso. Cuando la situacion
de desnutricién entrd en una fase critica, Joana
tuvo que volver a ser hospitalizada. Entonces se
le realizaron una serie de pruebas para investi-
gar mas a fondo. Elis relata con sorpresa el resul-
tado de las pruebas:

Por increible que parezca, me hicieron un
montén de pruebas y nada. No hubo ningiin cam-
bio. Sangre, orina y todo eso, nada. Me quedé até-
nita, ssabes? Entonces el chico [el tercer terapeu-
ta] me recordé un poco lo que habia dicho [...].

En ese momento ya estaba claro que de-
biamos explorar con mas detalle la relacion de
Joana con la dimension espiritual y religiosa, asi
que le pedimos a Elis que nos contara los ha-
bitos con los que habia afrontado su madre el
diagndstico espiritual que le habia dado el tercer
terapeuta, a lo que ella respondio lo siguiente:

[...] cuando te ves acudiendo a todos los hos-
pitales, a todos los médicos, a todos los especialis-
tas y nadie te dice nada, nadie mejora tu caso, te
hacen un monton de pruebas y todas dan negati-
vo, te abres a otras opciones.

Vale la pena destacar un elemento que apa-
rece en el discurso de Elis. Ella nos cuenta que
durante la consulta, el terapeuta demuestra una
capacidad para observar el proceso de Joana de
un modo complejo, al encontrar un lugar tanto
para la racionalidad espiritual como para el co-
nocimiento médico.

Espiritualmente, voy a ver qué puedo hacer

por ti, pero no dejes de ir al médico, porque esto
se estd manifestando como una enfermedad en tu
vida, tienes que tratarla, no serd espiritualmente,
ni serdn solo los médicos los que lo consigan, serd
una combinacion de ambos, cuenta Elis, recor-
dando lo que le dijo el terapeuta.

Como parte de las recomendaciones de este
ultimo terapeuta, Elis cuenta que se sugirié que
la madre comenzara a usar un collar protector
que él le ofrecid. La funcién del collar era prote-
ger a Joana de las malas energias que pudieran
comprometer aun mas su situacion. Segun Elis,
esto tuvo un efecto préctico, ya que, durante el
tiempo que Joana us6 el collar, su situacion cli-
nica comenz6 a dar sefiales de mejora y el diag-
néstico se fue aclarando.

Sin embargo, al agotarse las posibilidades
terapéuticas del hospital en el que se encontra-
ba, Joana fue trasladada a otro de mayor com-
plejidad, en una ciudad vecina. En este proceso,
el equipo de atencion le pidié que se quitara
el collar, debido a las normas sanitarias de la
institucion. Elis cuenta que no se opusieron al
protocolo, aunque ella cree que el procedimien-
to pudo haber contribuido al nuevo empeora-
miento de su estado.

[...] entonces, cuando fueron a hacerle la
prueba, tuvo que quitarse el collar. En cuanto se
lo quito, de la noche a la mariana, dejé de comer,
dejé de hacer cualquier cosa. Entonces se desespe-
raron, dijeron que nunca habian visto una enfer-
medad asi [...].

Aunque Elis insistia en la eficacia de la al-
ternativa espiritual, la demora en el diagndsti-
co, que, hasta entonces, tras meses de busqueda
de especialistas, ain no se habia confirmado,
provoco una sensacion de urgencia que la lle-
vo a volver a centrarse en las posibilidades bio-
médicas para el tratamiento. Este cambio de
perspectiva se produce simultaneamente con el
agotamiento de las posibilidades terapéuticas del
segundo hospital en el que estuvo.

El tercer hospital

A partir de ese momento, pudimos seguir de
cerca el cuadro clinico de Joana, que se encon-
traba en el estado mas critico de la enfermedad.
Cuando tomamos conocimiento del cuadro,
ninguna de las informaciones presentadas hasta
aqui habia sido levantada: su relacion familiar,
su espiritualidad, el trayecto terapéutico que ha-
bia llevado a Joana a esa situacion. El equipo es-
taba preocupado por reducir el sufrimiento que
implicaban los procedimientos, sin embargo,
parecia no haber espacio para la HV de Joana.
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En el tercer hospital, el de mayor comple-
jidad asistencial de todos los que habia pasado
hasta entonces, el diagnostico fue rapido. Por-
que se trata de una enfermedad rara, no men-
cionaremos el nombre de la patologia para pre-
servar la privacidad de Joana.

A pesar de haber definido el diagndstico, la
enfermedad no dejé de progresar. Los dolores,
la pérdida de independencia, la desconexién
con su vida cotidiana, el alejamiento de la vida
profesional y conyugal y la dificultad para en-
contrar una terapia para la enfermedad tuvieron
un profundo impacto en Joana. En ese momen-
to, tras darnos cuenta de que habiamos logra-
do establecer una relacion de confianza con la
informante, nos parecié posible explorar un
poco los didlogos que habia mantenido con su
madre, considerando la posibilidad de un em-
peoramiento irreversible de la enfermedad que
podria llevar a Joana a la muerte.

El proceso de fin de vida

Entrevistador: El pronéstico de Joana puede
evolucionar hacia situaciones clinicas muy dife-
rentes, tanto positivas como negativas. Entre estas
posibilidades, existe el riesgo de que la situacion
se complique y ella fallezca. ;Su madre es cons-
ciente de esta situacion?

Elis: A la hora del bafio, ella incluso lo pre-
fiere.

Este es el fragmento del didlogo en el que
Elis nos cuenta, en qué manera la madre enfren-
tala posibilidad de la muerte. Elis avanza dejan-
do claro que, al contrario de lo que este pasaje
puede sugerir, la madre no ve en la muerte la
unica forma de interrumpir su sufrimiento. Se-
gun la hija, este deseo surge en los momentos de
intensificacién del dolor.

Al responder a la pregunta de como su ma-
dre elabora la posibilidad de la muerte, Elis nos
cuenta que su madre llega, como en el pasaje
destacado, a preferir la muerte al prolongamien-
to de ese estado de sufrimiento cuando se estd
realizando el procedimiento. Sin embargo, en
los momentos en que los dolores se alivian, la
hija dice que ella siente miedo de la muerte y
que hace planes.

Aprovechamos el tema para preguntarle a
Elis si su madre conoce su estado clinico en ge-
neral. Ella nos dice que si, «por el dolor». Con-
tintia contando también que Murilo siempre es
claro en relacién con la etapa de evolucién.

Elis cuenta que Joana menciona con fre-
cuencia su deseo de morir en casa, en caso de
que ya no pueda ser curada en el hospital. Segun
relato:

Ella [Joana] me dice: “Si voy a morir sufrien-
do, llévame a casa. No sé si tii puedes autorizar-
lo, si tengo que firmar algo, pero si voy a morir
sufriendo asi, llévame a casa, que moriré en mi
entorno [...]”. Pero lo que pasa es que yo [Elis] no
tengo ningiin diagnéstico del tipo: “mira, tu ma-
dre va a morir”. Ella estd sujeta a eso, pero no es
su realidad ahora [...] Siento que, si hago eso para
aliviar su dolor, quien la estard matando soy yo
[...] si el médico me hubiera dicho: “mira, ya no
hay mucho que hacer”, yo decidiria si quiero que
se quede aqui o si quiero llevarla a casa. Entonces,
elegiria lo que ella considerara mejor para ella.

En los tdltimos dias que acompafiamos al
equipo médico, ya sablfamos que el prondstico
de Joana era terminal. Sin embargo, ni Elis ni su
madre fueron informadas de este hecho.

Debido al dolor, pasaba la mayor parte del
tiempo sedada. Esto imposibilitaba el didlogo
con el equipo de cuidados y, por lo tanto, difi-
cultaba que ellos conocieran sus deseos respecto
al final de su vida. Cabe sefialar que todos los in-
volucrados - el equipo de cuidados, Joana y Elis
- consideraban la sedacién como una medida
eficaz para aliviar el dolor, dada su intensidad.
Sin embargo, en los momentos en que estaba li-
cida y orientada, solo quien se acercaba a hablar
con ella era Elis, que también parecia ser la ini-
ca que sabia los deseos de su madre.

Tres dias después de la tltima conversacion
que tuvimos con Elis, un sdbado por la mafiana
recibimos la noticia de que Joana habia falleci-
do, como consecuencia de una infeccién hospi-
talaria repentina que la afecté. Como dijo Elis
posteriormente, Joana «descanso».

Discusion

La antropologia, ya sea en su vertiente mas ge-
neral como disciplina?-*>%, ya sea en su articu-
lacion con el campo de la salud®®, nos pone el
reto de tomar en serio lo que nuestros sujetos
de investigacion tienen que decir sobre lo que
les preguntamos. En esta investigacion, al pre-
guntar a nuestra interlocutora sobre la HV de su
madre, surgieron: i) menciones recurrentes so-
bre los conocimientos y estrategias movilizados
por su familia en el manejo de la enfermedad de
su madre; y ii) menciones sobre los deseos de la
madre en el contexto del final de su vida.

Para que, en ambas situaciones, se tenga en
cuenta la subjetividad del sujeto en la atencion,
es necesario estar dispuesto a escuchar lo que
el paciente tiene que decir y, mas adn, prestar
atencién a la comunicacion involuntaria que
se produce a partir de esa interaccién y en qué



medida el entorno de atencién permite al sujeto
manifestar sus conocimientos y deseos®'*%,

El lugar del saber del otro

Un ejemplo para reflejar sobre el tema que
da nombre a esta sesion es la situacion del uso/
no uso del collar en la historia de Joana.

En su relato, Elis pone en duda la estrate-
gia del uso del collar como recurso terapéutico.
Desde la primera vez que dimos nuestros dis-
cursos, ella parecia tener claro que se encontraba
ante personas, y dentro de una institucion, que
representan la racionalidad cientifica. Esta ob-
servacion es importante porque revela el modo
en que el conocimiento cientifico se aprehende
socialmente: un estatus de verdad que acredita
quién puede decir y qué se puede o no se puede
decir®. En el caso de Joana, a pesar de la eficacia
que produjo el uso del collar, Elis relata que, al
conocer las normas sanitarias del hospital, nun-
ca lleg6 a comunicar a los equipos que el collar
estaba cumpliendo una funcién terapéutica.

Durante la recopilacion de datos, la forma en
que se fue revelando el entorno de hospitaliza-
cién puso de manifiesto que la gestion de los ca-
sos no deja margen para que los acompanantes
puedan relatar més detalles sobre las estrategias
de cuidados aplicadas antes de la hospitaliza-
cion. Los casos se discuten basandose en para-
metros clinicos y biomédicos, junto con el sen-
timiento y la experiencia clinica, aunque dicha
sensibilidad no parece incluir esas dimensiones
terapéuticas religiosas activadas por Joana.

Los hallazgos de esta investigacion demues-
tran una cierta inclinacion del equipo a valorar
las tecnologias duras y blandas®, al tiempo que
opera un no reconocimiento o una subvalora-
cién de elementos centrales de los procesos de
cuidado vinculados a tecnologias blandas cons-
truidas sobre la base de la comunicacion, el dia-
logo, la escucha y la acogida®.

Espiritualidad y salud

El debate académico sobre el papel y/o la
eficacia del cuidado espiritual como perspecti-
va terapéutica no es reciente y retine contribu-
ciones relevantes de autores del norte y del sur
global*?%. A pesar de que el interés por el tema
ha generado una importante literatura acadé-
mica, la forma en que el equipo responsable de
Joana trata el componente espiritual revela una
percepcion de baja legitimidad. El desconoci-
miento por parte del equipo de cuidados de la
doble inversion de Joana, tanto por la via bio-

médica como por la espiritual, en el proceso de
tratamiento de la enfermedad, asi como de las
eficiencias experimentadas como resultado del
segundo tipo, es importante para evidenciar
que, en contextos como el que presentamos, to-
davia es un desafio componer en el campo de
las estrategias clinicas, los saberes y los conoci-
mientos de otras matrices epistemologicas.

A pesar de este desafio, trabajos como el de
Bezerra® apuntan a un aumento significativo de
los instrumentos clinicos que tienen como obje-
tivo abordar la espiritualidad en pacientes bajo
cuidados paliativos. Es decir, a pesar de la resis-
tencia de ciertas especialidades y dreas médicas,
la literatura apunta a un aumento de la atencion
al componente espiritual en la proyeccion de
cuidados para sujetos en fin de vida.

Por ultimo, nos gustaria destacar, en el mar-
co de las reflexiones propuestas por Akerman?,
que la espiritualidad como recurso terapéutico
puede pensarse en la clave de lo que los autores
denominan, inspirados en la teoria salutogéni-
ca®, activos en salud. “Los activos en salud pue-
den operar a nivel de persona, grupo, comuni-
dad y/o poblacién como factores de proteccion
(o promocion) para amortiguar el estrés diario”
(pag. 2). Una de las posibles claves de analisis
a partir de esta propuesta es comprender que,
incluso en el contexto del final de la vida, ciertas
practicas y formas de vida tienen el potencial de
producir salud y confort, independientemente
del desenlace de la situacion patologica a la que
se enfrentan.

La comunicacion y el lugar de los deseos
y significados

Seguir el desempeifio del equipo, tener ac-
ceso a las discusiones y comprender como se
gestionaba el caso nos permitié acceder a infor-
macioén que nos hizo darnos cuenta de que la
maduracion de la préctica clinica de los profe-
sionales que trabajan en la asistencia a personas
en situacion terminal hace que estos profesiona-
les desarrollen una sensibilidad técnica que les
permite identificar cudndo estas personas ya no
podran hablar de sus deseos y establecer limi-
tes para intentar revertir la situacion clinica que
estan tratando. Nos referimos a una sabiduria
practica*, a la que incluso uno de los médicos
que coordina el sector donde se realizé la reco-
pilacion de datos se refiere en forma repetida
cuando los prondsticos comienzan a ser mds
evidentes.

A pesar de esta sensibilidad, el caso en
cuestion parece demostrar la ausencia de dicha
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comunicacion, ya sea directamente con Joana —
cuya manifestacion sobre sus deseos y eleccio-
nes indicaria su participaciéon auténoma en el
proceso de cuidados -, ya sea con Elis, su hija,
en caso de que la primera no pudiera manifes-
tarse debido a su estado clinico.

La experiencia de campo nos hizo com-
prender que comunicar malas noticias es una
practica con la que pocos médicos, residentes y
estudiantes se sienten comodos. En consecuen-
cia, esta dificultad, o esta falta de disposicion,
puede interferir directamente en la vivencia de
un final de vida que se acerque lo mas posible a
los deseos de las personas bajo cuidados.

En el caso que nos ocupa, no solo se le res-
tringio a Joana la participacion en el proceso de
cuidados, sino también su conocimiento sobre
el prondstico. Es como si la proximidad de la
muerte pudiera reducirse Unicamente al mo-
mento en que finalizan los cuidados, a pesar
de lo que ya se sabe sobre la importancia de la
muerte en la experiencia humana'*.

Asi, a Joana se le privo de la posibilidad de
significar, resignificar y dar sentido a ese mo-
mento de su vida, lo que suele ocurrir cuando
se acerca la muerte, como parece corroborar la
experiencia de Elis.

A pesar de las angustias que Elis relata en va-
rios pasajes de nuestra conversacion, ella elabo-
ra reflexiones importantes sobre su experiencia
con el proceso de enfermedad, hospitalizaciéon y
cuidado de su madre, lo que parece indicarnos
que las experiencias a lo largo del trayecto tera-
péutico fueron necesarias para que ella resigni-
ficara una serie de cuestiones en su vida. Como
ella dijo:

No digo que esto sea una mala experiencia,
digo que todos los que no conocen el sentido de la
vida deberian tener la experiencia de vivir como
yo vivo aqui [...] El caso de que ella llegue a falle-
cer [...] una cosa logré, logré transformar muchas
cosas.

También llama la atencién la manera en que
ella situa el lugar de Dios en su vida y en las ex-
pectativas de alivio del sufrimiento de su madre.
Queda evidente en el énfasis que ella da al tema
que este ha sido recurrente en su elaboracion de
este proceso.

A veces intento imaginar que Dios no tiene
mucho que ver con su sufrimiento, con lo que
estd pasando [...] El tiene que ver con la vida, con
la perspectiva de la vida, con el destino, asi que
imagino lo siguiente: puede que, con su muerte,
o con su sufrimiento, El no quisiera cambiar su
vida, o a ella. Quizds ese era su momento de irse,
pero eso era para cambiar a mi padre, a mi, para

hacernos mds fuertes. Me converti en otra perso-
na, mds responsable, con otra mentalidad, ;sabe?
Entonces, a veces es solo eso |[...].

Lo que Elis aporta va mas alld del dato obje-
tivo de la muerte como fin; incluye un dato sub-
jetivo, a través de su imaginacidn, que expresa
una dimensiéon simbdlica constitutiva del ser
humano, como sefiala Morin’. Convertirse en
otra persona como consecuencia de la muerte
de otra corresponderia, en este caso, a una ver-
sién del mito de la muerte-renacimiento que,
junto con el mito del doble, estaba presente en
todas las culturas estudiadas por este autor.

La posibilidad de la muerte de la madre se
inserta en una narrativa que busca deconstruir
la idea de que se trata de una vivencia que solo
conlleva sufrimiento. Para Elis, no se trata de un
deseo divino ni de un castigo. En su discurso
destacan la contingencia y las incertidumbres
que rodean el proceso de intensificacion del su-
frimiento de la madre, que no tendria nada que
ver con una prueba. La proximidad de la muerte
de su madre abri6 espacio para un proceso de
significacién positiva, que habria servido para
transformar la vida de su padre y la suya propia.

Lo que Elis nos ensefia con esta experiencia
es que Joana se vio privada de un proceso de sig-
nificacién que tal vez podria haber producido
una muerte mas conectada con su vida.

Consideraciones finales

Con el analisis del caso unico, llamamos la aten-
cioén sobre la singularidad de los procesos de
significaciéon que pueden contribuir a un enfo-
que de la salud colectiva mas cercano a las de-
mandas sociales contemporaneas, centrado en
una pluralidad epistemoldgica y en la diversidad
de las maneras de ser, vivir y morir.

En el contexto del final de la vida, es comtn
que los individuos recurran a diversos conoci-
mientos para producir significados y sentidos
en la elaboracion de las experiencias vividas'.
A pesar de ello, como sefiala Fernandez®, el co-
nocimiento médico hegemonico, construido
a partir de un enfoque ontoldgico del proceso
salud-enfermedad, tiende a desconsiderar este
proceso de significacién en su razonamiento
clinico, ocultando las estrategias articuladas por
los sujetos a partir de otras epistemologias, y
esto no es diferente en el caso de la experiencia
del final de la vida, como nos ensefia el caso de
Joana.

El manejo del cuadro clinico que registra-
mos aqui no le permitié construir o expresar



un sentido para el final de su vida debido a esta
situacién, nada infrecuente en el ambito de los
servicios de salud de esta naturaleza. Si con Joa-
na no fue posible aprender algo mas sobre la
pluralidad de significados de la muerte, el relato
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