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    Presentación




    Este libro nos sumerge en un tema incómodo para la sociedad contemporánea: la finitud, el sufrimiento y los cuidados paliativos; la muerte, esa realidad anunciada y tantas veces omitida en nuestro imaginario cultural como si fuese algo innombrable y a la vez que no debe ser dicho. Difícilmente nuestra cultura del consumo con sus imágenes derivadas de la perpetua juventud y eso que ha llamado un sociólogo como Castells la arena de la eternidad y el tiempo atemporal, se muestra congruente con la conciencia de la muerte y el sufrimiento. Vivimos tiempos de ceguera para afrontar la muerte y extraer de esa consciencia un conocimiento, pero también para construir nuevas relaciones sociales sobre esta realidad que ya sabemos que nos afectará a todos y todas de forma ineludible. Prueba de esta incapacidad son las metáforas de marginación asociadas con los moribundos que evocan expulsión de la vida social antes de su finitud física, haciendo de ellos productos de la gestión burocrática de los cuerpos, sujetos objetivados y percibidos como dependientes y despojados parcial o totalmente de sus capacidades humanas. Prueba de ello, también, es la incongruencia que se genera entre un sistema sanitario basado en las tecnologías duras de curación (la cirugía, los tratamientos somáticos, la farmacología, etc.) y el morir como proceso irreversible donde el (buen) trato y el cuidado (siempre necesarios en la atención en salud) deben anteponerse más que nunca al tratamiento.




    El trabajo de María Getino nos muestra de forma rigurosa y a la vez sensible el proceso de enfermedad, terminalidad y muerte de varias personas enfermas de cáncer. Se trata del resultado de una larga investigación etnográfica en una unidad de cuidados paliativos durante la cual la autora ha tenido ocasión de recoger testimonios de profesionales, familiares y pacientes. También de realizar minuciosas observaciones siguiendo el día a día de la unidad, de las rutinas, los tratamientos, la gestión de los cuerpos, las aflicciones humanas, las actitudes ante la finitud y la adversidad, la información u ocultación del diagnóstico y del pronóstico, los cuidados, etc. Se trata de una auténtica etnografía límite y del límite. Etnografía límite, porque el tema posiciona a cualquier investigador ante una realidad difícil de manejar personalmente, pues se corre el riesgo de perderse o, contrariamente, de objetivar las adversidades humanas para mitigar la propia angustia, para hacer llevadera la cotidianeidad. Evidentemente, ese riesgo si no es conjurado, como sí que hace la autora, no permitirá un acercamiento sensible ni permitirá empatizar con los sujetos y colectivos investigados. Etnografía del límite, a su vez, porque habla sobre un territorio de liminalidad, quizá el más obvio; un espacio privilegiado para cualquier análisis antropológico donde la vida social se muestra en estado crítico de sí misma.




    De forma creo que acertada, María Getino entiende la terminalidad como una construcción social que se teje y desteje en la arena de las interacciones, de los comportamientos, de las relaciones humanas. La enfermedad, los tratamientos y el proceso de morir no son, evidentemente, realidades puramente biológicas, sino resultado de lo que se hace con ellas en un contexto social y organizacional. Se muere en una sociedad, como se nace en una sociedad. La biomedicina, ese sistema médico hegemónico de nuestro tiempo, debe por tanto ser pensado y entendido como objeto de estudio, debe incluirse en el marco del análisis sobre la muerte y el proceso de morir. No puede ser más un sistema invisible e incuestionado en el sentido de no ser pensado como discurso y como práctica. El reto está precisamente en que la biomedicina se piense a sí misma, a pesar de la tendencia de todo positivismo a promocionar el ejercicio contrario. El desafío está en que los sistemas organizacionales reflexionen sobre sí mismos permanentemente generando espacios de intersubjetividad que mitiguen la tendencia a cosificar a los usuarios. Etnografías como la de María Getino nos devuelven precisamente la capacidad reflexiva para hacer de un hospital, de un centro sanitario, de una unidad de cuidados paliativos o de cualquier marco organizacional un lugar mejor.
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    Introducción




    En las páginas siguientes tienen la oportunidad de acompañar a unas personas que en un día aciago se encuentran con la noticia de que padecen una enfermedad maligna y con ello se interrumpen todos sus proyectos de vida. En nuestra sociedad, la palabra cáncer nos abre las puertas a la incertidumbre, a percibir un futuro incierto y al convencimiento de que nos acecha una muerte próxima. El derrumbe inicial da paso a un deseo incontenido de lucha y enfrentamiento a un enemigo que hay que combatir con armas muy potentes, con el convencimiento de que esta empresa, si luchan, se la van a ganar al cáncer. Eso sí, en esta acometida no van a estar solos, sus familiares, amigos y «los expertos» les ayudarán en esta batalla.




    A partir de ahí, en su ofensiva, los afectados van a iniciar un recorrido por la institución sanitaria en búsqueda de salud, pasando por intervenciones quirúrgicas, tratamientos de quimioterapia y radioterapia, presentando importantes alteraciones orgánicas y cambios de imagen, entre otras. Algunos, después de un largo proceso de tratamiento y ataque contra las adversidades que se le presentan, se curan, pero hay otros que a pesar de su enfrentamiento a la enfermedad maligna esta sigue su curso y continúan un proceso de deterioro y sufrimiento en su persistencia de curación, y ellos son los actores de este estudio.




    Cuando el tratamiento curativo ya no es eficaz y produce efectos iatrogénicos, los pacientes son derivados al servicio de cuidados paliativos para aplicarles la terapia paliativa. Cada persona llega ya con una experiencia de la enfermedad y con una sospecha o convencimiento de que esta sigue su curso y no se va a curar. En esta etapa es cuando entran en el proceso de la terminalidad, en la que pasan por periodos de agudización de la enfermedad con el descontrol de los síntomas, seguido de periodos de normalización, en los que la persona permanece relativamente estable, hasta que vuelve a empezar con el descontrol de los síntomas y así sucesivamente hasta llegar al final.




    Desde el inicio y en esta etapa de terminalidad la mayoría de los enfermos pasan por alguna de las etapas de miedo, afrontamiento, u otras de negación, aceptación, esperanza, y desesperanza, que van y vienen dependiendo de cada situación. La negación suele ser una de las etapas que inicia con el diagnóstico de la enfermedad y continúa a lo largo de la misma. Estas etapas ayudan a los profesionales a comprender los estados de ánimo de los enfermos y a orientar a los familiares para evitarles más sobresaltos. En la adversidad, la esperanza es una de las estrategias que más ayuda al enfermo y familiares. Para algunas personas, las creencias son también un elemento importante en estos momentos adversos.




    En esta investigación presento la construcción social de la muerte en los enfermos de cáncer, para lo cual expongo un recorrido por el proceso de la enfermedad y el final de vida a través del seguimiento realizado a un grupo de enfermos, que en su trayectoria de enfermedad, terminalidad y muerte nos relatan sus tribulaciones en el transitar por la unidad de cuidados paliativos de un hospital oncológico de la provincia de Barcelona, hasta llegar al final de vida. Lo que quería era conocer los testimonios de los enfermos de cáncer, porque ellos son los protagonistas reales de su historia de enfermedad y los que nos pueden dar cuenta de sus pensamientos, sentimientos, transformaciones, padecimientos y aprendizajes de un hecho decisorio en sus vidas que implica unas transformaciones en su trayectoria de lucha y esperanza, hasta el final. Nos van a ir relatando su día a día y nos muestran su entereza y ganas de vivir, enseñándonos a sentir cada momento y a apreciar las pequeñas cosas, que en nuestra situación de supuesto bienestar no lo valoramos. Aunque estaba convencida de que eran los únicos que podían dar constancia de su historia, también comprobé, una vez en el campo de estudio, que tanto los familiares como los profesionales eran sujetos importantes en esta investigación porque participaban y compartían con el enfermo sus vivencias.




    Respecto al individuo afectado, me centro en la interacción que se establece entre los tres grupos de estudio (paciente, familia, profesional) en la trayectoria del protagonista principal, el enfermo de cáncer en situación terminal. También en el contexto de conciencia que se establece en torno a conocer o no el diagnóstico de cáncer por parte de los enfermos y el deseo de impedirlo, en ocasiones, por parte de los familiares y los profesionales. Este es un hecho que me ha cuestionado múltiples interrogantes al respecto. Otro aspecto importante es aquel que le acontece y que queda inscrito en su cuerpo. Al igual que en la enfermedad incurable, el dolor y el sufrimiento marcan un itinerario y trazan unas huellas perceptibles en el mismo. Estos cambios en el cuerpo pueden ser una señal que alerta a la persona de su proximidad a la muerte. Aunque actualmente el control del dolor es cada vez más preciso, en algunos casos pasan por momentos críticos en los que se producen situaciones de descontrol y desesperación para los que lo padecen.




    Esta investigación se plantea como un estudio sobre el conocimiento del significado del concepto atención paliativa en los enfermos que padecen una enfermedad de cáncer y que entran en el proceso de terminalidad. Pretende ser una aportación a los enfermos en terminalidad, a los familiares, y a la comunidad científico-académica de las ciencias sociales y de las ciencias de la salud, así como a un público que se encuentra próximo a estos enfermos y familiares o que está interesado en profundizar en el tema. Desde esta perspectiva, formulo los elementos teóricos y las interpretaciones, corroborando los estudios que se derivan de la construcción cultural de los significados de la enfermedad y de la muerte.




    Este libro está ordenado en cinco capítulos. En el primero, «Preliminares teóricos y metodológicos», se presentan los aspectos teóricos y metodológicos que han guiado la investigación a partir de mostrar un panorama teórico e histórico de los cuidados paliativos vinculados a los hospices modernos,1 en los cuales su filosofía está dirigida a aplicar un modelo de atención integral u holístico; trata del universo de la paliación, los cuidados profesionalizados y los padecimientos del cuerpo; también presento las directrices metodológicas que han guiado esta investigación y la forma en que fueron construidos los datos e incluyo, además, algunas reflexiones sobre diferentes aspectos éticos. En el segundo capítulo, «Escenarios», presento el panorama de cuidados paliativos en cuanto a la estructura física y organizativa, así como la ordenación de los tiempos del equipo interdisciplinar y el entorno hospitalario en el que se enmarca, que nos muestra la manera de organizarse el equipo interdisciplinar de cuidados paliativos que mediante comisiones y consensos establece una organización horizontal más que vertical o jerárquica que es lo habitual en este tipo de instituciones. El tercer capítulo, «Cuando la medicina no cura: profesionales», se centra en los profesionales paliativistas que atienden al enfermo y familiares en su paso por la paliación. En este apartado es donde describo y analizo los ámbitos de incidencia y la interacción entre los actores del estudio, el proceso de atención paliativa en el día a día, las interrelaciones que establece el profesional con los enfermos y familiares y las conexiones con la terminalidad y la muerte, así como el soporte que proporcionan a los familiares mediante sesiones de apoyo al duelo. En el cuarto capítulo, «Vidas cruzadas: paciente, familia y profesionales», se presentan las valoraciones sociales de los enfermos en su proceso de la enfermedad, terminalidad y muerte ante la mirada y soporte de los familiares y profesionales. Establezco una relación entre los tres grupos de interlocutores para presentar las interpretaciones sociales que tienen sobre el cáncer y la muerte, los sentimientos y las consecuencias de padecer cáncer y el proceso de la enfermedad, así como los significados de estar y trabajar en la institución sanitaria, para finalizar con el proceso de morir. En el quinto capítulo, «Conclusiones: Un paso adelante», se facilitan las respuestas de esta investigación en las que se centran las estrategias, cambios y alternativas al hecho de la terminalidad y muerte.




     




     




    A continuación establezco unos conceptos que se sucedían repetidamente en mi investigación: estigma, el proceso de atención, terminalidad y muerte concebidos dentro de un contexto jerárquico como la Institución Hospitalaria que implica una hegemonía y subalternidad. El concepto de estigma no es generalizable como atributo, puesto que lo que estigmatiza a uno puede confirmar la normalidad en otro. En circunstancias en las que el atributo es intolerable para la persona, esta se esfuerza en ocultar lo que le está pasando e incluso puede llegar a manipular la información. Esta situación lleva al implicado a adoptar un estilo de vida basado en la ocultación, en la manipulación de la información o en ambas actitudes a la vez. El aprendizaje de que es portador de un estigma le puede ayudar a establecer nuevas relaciones con personas estigmatizadas, con sus pares, para mostrarle que no está solo y que hay otros iguales a él [Goffman, 2001:49-50], aunque el contacto sea pasajero.




    El proceso de atención hace referencia al recorrido de las personas en su búsqueda de salud, a la interacción del enfermo con la familia, a los profesionales sanitarios u otros cuidadores, a la institución hospitalaria y al itinerario terapéutico en el que se elaboran y resignifican sus saberes. El proceso de salud/enfermedad/atención constituye según Eduardo Menéndez «... un universal que opera estructuralmente —por supuesto en forma diferenciada— en toda sociedad, y en todos los conjuntos sociales estratificados que la integran... Es decir, que tanto los padecimientos como las respuestas hacia los mismos constituyen procesos estructurados en todo sistema y en todo conjunto social, y que, en consecuencia, dichos sistemas y conjuntos sociales no solo generarán representaciones y prácticas sino que estructurarán un saber para enfrentar, convivir, solucionar y, si es posible, erradicar los padecimientos» [Menéndez, 1994]. Este proceso se inicia con la detección y diagnóstico de un malestar.




    Erving Goffman, denomina carrera moral para «referirse a cualquier trayectoria social recorrida por cualquier persona en el curso de su vida» [Goffman, 2007:133]. Lo que importa de esta carrera son los aspectos morales, es decir, la secuencia regular de cambios que la carrera introduce en el yo de una persona y en el sistema de imágenes con que se juzga a sí misma y a las demás personas.




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




    El concepto de muerte lo planteo como un acontecimiento que ocurre dentro de un orden social. «Los pensamientos, intereses, actividades, proyectos, planes y esperanzas de los otros están más o menos vinculados a la persona que muere y al hecho de su muerte.» La naturaleza de este vínculo viene en parte por la pertenencia de las personas a una diversidad de estructuras sociales, como la familia, etc. Igualmente, «las muertes ocurren dentro de un orden médico organizacional» [Sudnow, 1971:79].




     




     


  




  

    




    Capítulo 1




    Preliminares teóricos y metodológicos




    Universo de la paliación




    Los cuidados paliativos están previstos para aquellas personas cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo, con lo cual la atención va dirigida hacia el control del dolor y de otros síntomas. El objetivo es proporcionar un «enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familiares que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevención y alivio del sufrimiento por medio de la identificación temprana e impecable, evaluación y tratamiento del dolor y otros problemas, físicos, psicológicos y espirituales» [Ministerio de Sanidad y Consumo, 2011:16]. Estos cuidados, de los que se ocupa un equipo multidisciplinar, ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta la muerte y a los familiares a adaptarse durante la enfermedad del paciente y en el duelo.




    Esta tipología de cuidados paliativos ha evolucionado mucho en las últimas décadas y tiene su origen en los hospices del Reino Unido, un movimiento social que surge en Inglaterra en los años sesenta con el propósito de dignificar el proceso hacia la muerte, ofreciendo un acompañamiento profesional y humano a los pacientes y a sus familiares.




    En 1967, Cicely Saunders y un grupo de colegas (Tom West, Mary Baines, Robert Twycross y Gillian Ford), establecen el modelo de paliación en el St Christopher’s Hospice de Londres [Du Boulay, 2007], con el objetivo de acoger a pacientes con una enfermedad terminal [Sanz, 1998]. En años posteriores, otros hospices del Reino Unido se unieron a este movimiento, que sustenta su atención sanitaria en el abordaje holístico de la enfermedad y en la aplicación de los cuidados paliativos de un equipo interdisciplinar con formación en paliación [Saunders, 1980]. De hecho, en 1987, la Medicina Paliativa fue establecida como especialidad en el Reino Unido [Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:24].




    El modelo de atención de los cp actuales tiene sus raíces en los hospices, que se introduce en España en los años sesenta-setenta. El precedente de los hospices son los hospitales de la Edad Media. En ellos, los viajeros podían descansar y el moribundo recibir atención. Los hospitales del occidente cristiano fueron hasta finales de la segunda mitad del siglo xix un lugar en el cual los médicos no tenían aún su espacio y, si lo tenían, contaba con relativas limitaciones. Estos hospitales estaban concebidos para dar cuidados a los enfermos más que para curar, ya que esta es una función que se impondrá en décadas posteriores. El modelo curativo no surge hasta finales del siglo xix, cuando la réplica del saber médico y la formación de nuevos profesionales constituyen los ejes para el cambio de este modelo [Comelles, Daura y Arnau, 1991:30].




    Los hospices y los cp aplican el modelo de atención integral u holística. Tratan el problema del dolor desde el concepto del dolor total, que incluye elementos físicos, sociales, emocionales y espirituales. La experiencia total del paciente comprende ansiedad, depresión y miedo; preocupación por la pena que afligirá a su familia; y, a menudo, necesidad de encontrar un sentido a su situación [Saunders, 1980]. Los hospices y los cp establecen la comunicación y la relación como instrumentos terapéuticos cruciales dirigidos a favorecer un proceso dinámico y activo de comunicación, que concibe al enfermo y a la familia como una unidad.




    El concepto de unidad de cuidados paliativos (ucp) en hospitales para enfermos agudos surge en Canadá, en el Royal Victoria Hospital, en Montreal. El término «cuidados paliativos» parece más apropiado para describir la filosofía del cuidado que se otorga a los pacientes en fase terminal; el concepto hospice se refiere más a la estructura física de una institución.




    En España, al desarrollo de los cuidados paliativos han contribuido numerosos profesionales tanto en el ámbito comunitario como en el hospitalario, en su labor cotidiana de acompañamiento a pacientes y familiares. A partir de los años ochenta se establecen de manera progresiva las unidades de cuidados paliativos (ucp) en el territorio español y en el marco hospitalario. En 1992 se fundó la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (secpal), incluyendo con carácter multidisciplinar a los distintos profesionales implicados en la atención paliativa. La secpal reúne a nueve sociedades autonómicas federadas, siendo la última en incorporarse la Asociación Española de Enfermería de Cuidados Paliativos (aecpal). La sociedad Catalano Balear, por su parte, publica los Estándares de Cuidados Paliativos en 1995 [Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:24, 26; Sanz, 1998].




    Una de las iniciativas importante fue el programa piloto de planificación e implementación de cuidados paliativos en Cataluña 1990-1995, dentro del programa Vida als Anys (pvaa),2 financiado con fondos públicos y apoyado en una red de servicios específicos. Para aplicar dicho proyecto cuenta con la colaboración de profesionales sensibilizados en el tema de paliativos, que son los primeros en ser formados. La implantación de los cp en Cataluña fue abordada desde la formación propia en atención primaria y con la creación de una red paralela que abarca a equipos definidos dentro del hospital, como la unidad funcional interdisciplinaria sociosanitaria (ufiss), el programa de atención domiciliaria del equipo de soporte (pades), las unidades específicas de hospitalización de cuidados paliativos (ucp) y centros sociosanitarios (css). Con esta red paralela se consigue extender y desarrollar en menos tiempo los cuidados paliativos [Fontanals, Gómez-Batiste, 1995]. Una de las funciones de cada centro o unidad creada implica formar y sensibilizar a los profesionales del mismo. Este programa es determinante para el desarrollo de los cuidados paliativos no solo en Cataluña sino también en toda España y en Europa, por ser un programa piloto de la oms que resuelve con éxito y de forma global la incorporación de los cuidados paliativos al Sistema Público de Salud, tanto en atención domiciliaria como en los hospitales de la red pública. Posteriormente, otras ocho comunidades autónomas han desarrollado planes o programas de cuidados paliativos [Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:25].




    En el año 1998 se creó el equipo de soporte de atención domiciliaria (esad) dependiendo de la gerencia de atención primaria, denominado, en Cataluña, Programa de atención domiciliaria por equipos de soporte (pades), para mejorar la calidad de la atención domiciliaria ofrecida en atención primaria a los pacientes con enfermedades crónicas progresivas, con limitación funcional o inmovilizados complejos y terminales [Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007:25].




    La historia de los cuidados se traza alrededor de dos grandes orientaciones: la de asegurar la continuidad de la vida del grupo y de la especie, representada en el bien, y la de hacer retroceder a la muerte, representada en el mal al que hay que combatir [Collière, 1997:5, Collière, 1996:9]. La acción de cuidar supone que es tan importante ayudar a morir como evitar la muerte, por lo que los cuidados paliativos no son solo el último recurso de «perdedores biológicos» a los que la medicina no puede salvar, sino algo a lo que todas las personas pueden aspirar, aunque aún queda un largo camino por recorrer [Bayés, 2006:16].




    Por tanto, «cuidar es mantener la vida asegurando la satisfacción de un conjunto de necesidades indispensables para la vida, pero que son diversas en su manifestación» [Collière, 1997:7]. Las diferentes maneras de responder a las necesidades vitales instauran hábitos de vida que caracterizan a cada grupo. Así, la naturaleza del cuidar está profundamente ligada a la naturaleza humana, es el primer acto de vida. Los cuidados son transmitidos y prodigados fundamentalmente por las manos, por el tacto y el contacto cuerpo a cuerpo [Domínguez, 1989:25; Collière, 1996:12 y Ramió, 2005:19]. En cuanto a ofrecer cuidados de confort, aquellos que animan, favorecen la seguridad, renovación e integración de la experiencia, son necesarios para lograr bienestar y reforzar los sentimientos. Estos cuidados implican una identificación con la persona a confortar [Collière, 1996:12].




    Desde otras orientaciones, en la acción de cuidar, la dimensión interpersonal o la interpersonalidad constituyen uno de los rasgos fundamentales de la naturaleza humana, son la condición que da posibilidad a esta acción. Si no se contara con esta dimensión, las personas no podrían desarrollar su capacidad cuidadora. La interacción entre el acompañante y el acompañado es asimétrica y proviene de la experiencia de la vulnerabilidad presente; solo les separa la potencia y la intensidad de la vulnerabilidad que son las que establecen la diferencia entre el cuidador y el que es cuidado. El doliente padece en ese momento los trastornos de su vulnerabilidad, el descontrol de síntomas, mientras que el cuidador no. Asimetría que aunque es imprescindible es totalmente mutable y relativa. Ambos implicados en la relación intercambian sus papeles en su proceso de vida. También, en el caso de la información, el profesional suele tener más datos sobre la enfermedad del enfermo que él mismo, dándose una asimetría en el orden del saber. El acto de cuidar pretende reconstruir la autonomía del sujeto vulnerable, por lo que tiene que ampliar el difícil acto de informar, de trasvasar la información para que el afectado pueda tener capacidad de conocer y decidir, en lo posible, su futuro. Así, el responsable de los cuidados tiene que velar para reducir al máximo la asimetría del saber y de la vulnerabilidad. El proceso de cuidar a una persona solo puede ser óptimo si es singular, por las características de la persona de ser única e irrepetible. Esta unicidad es evidente y se manifiesta en el mundo a través del lenguaje, de la expresión, de la corporeidad y del rostro. Por consiguiente, no es concebible cuidar a todos por un igual porque cada cual percibe la enfermedad, el dolor, el fracaso y la angustia desde su perspectiva personal y subjetiva [Torralba, 1998: 323, 325].




    Desde el planteamiento de mantener una autonomía por parte del receptor de cuidados es muy importante que el paciente tenga la sensación de que es él quien controla, en cierta medida, la enfermedad y no a la inversa. El objetivo de los cuidados enfermeros es establecer el máximo grado de diálogo que permite la relación terapéutica y facilitar la adquisición de independencia del paciente a través de la comprensión de su situación, lo que le permitirá controlarla y adquirir la fuerza psíquica necesaria para afrontarla [Alberdi, 2006:8].




    Así pues, cuidar hace referencia a la calidad de los cuidados, calidad que incluye la eficiencia y que implica también considerar la satisfacción de las expectativas de otros participantes en la prestación del servicio. El valor que la profesión enfermera ofrece a la sociedad es el del cuidado de la salud de las personas en momentos determinados como los de nacer, enfermar o morir, por lo que la acción del cuidado es considerada, desde la teoría enfermera, como consecuencia de una acción profesional enmarcada en un contexto sociosanitario determinado y proveniente de una relación de ayuda interpersonal e individualizada enfermera-paciente [Cuadernos de la Fundació Víctor Grífols i Lucas, 2005:17].




    El cuidado también tiene una interpretación globalizadora desde el planteamiento de Erving Goffman, que considera a las instituciones totales y las clasifica en cinco grupos de los que remarco dos: las de personas incapacitadas e inofensivas, como hogares de ancianos, ciegos, huérfanos, etc.; las de personas que no pueden cuidarse a sí mismas y además son una amenaza para la comunidad, como hospitales para infecciosos, manicomios (psiquiátricos) y leproserías. A su vez, caracteriza a este tipo de instituciones totales como una ruptura de las barreras que separan los ámbitos de dormir, jugar y trabajar. Todas las actividades de la vida cotidiana se desarrollan en el mismo lugar, bajo la misma autoridad, con el mismo trato y para hacer juntos las mismas cosas. Todo está estrictamente programado, en una secuencia que se impone desde arriba por normas explícitas y por un cuerpo de funcionarios. Las diversas actividades obligatorias se integran en un solo plan racional, para los objetivos de la institución [Goffman, 2007:18]. El enfermo en terminalidad guarda una posición intersticial entre los dos grupos descritos. Por un lado, pueden adscribirse al conjunto de personas incapacitadas e inofensivas. No obstante, y por otro lado, sus enfermedades (por ejemplo el cáncer) pueden representar una amenaza contaminante en el imaginario social.




    Los cuidados paliativos, según la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos «son los cuidados activos totales e integrales que se proporcionan a los pacientes con una enfermedad en fase avanzada y progresiva, potencialmente mortal a corto plazo y que ya no responde al tratamiento curativo» [Astudillo y Mendinueta, 2003:17]. Los cp surgieron en un principio para los enfermos oncológicos, pero actualmente se utilizan en otras patologías crónicas: cardiopatías, enfisema, ictus, cirrosis, o demencia, entre otras. La etapa final de la vida de un enfermo se acompaña, por lo general, de un gran impacto físico, emocional y social para el afectado y sus familiares, por lo que las metas básicas de la paliación son la búsqueda de su bienestar a través de un tratamiento adecuado del dolor y otros síntomas, el alivio y la prevención del sufrimiento con el mayor respeto a su dignidad y autonomía , así como el apoyo a sus familiares para que se enfrenten mejor a la futura muerte y al duelo [Sanz, Gómez-Batiste y Gómez, 1993; López, 1998; Astudillo y Mendinueta, 2003; Boceta, 2005; Utor, 2007].




    Construcción social de los padecimientos del cuerpo




    Entender los padecimientos hace referencia a cómo los conjuntos sociales construyen, colectivamente, los procesos de salud/enfermedad por medio de un sistema de representaciones, entendidas como conjuntos de nociones, conocimientos, actitudes, imágenes y valores que se originan y comparten en sociedad.




    En este apartado primero me centro en los conceptos sobre el cuerpo sano y sus representaciones,3 para continuar con el cuerpo enfermo y los discursos acerca del mismo. La intención es mostrar la enfermedad como modeladora y transformadora del cuerpo y, a la vez, a este como identificador y vehiculizador de dicha enfermedad. El discurso sobre el cuerpo y sus significados ha generado una extensa bibliografía en las ciencias sociales (antropología y sociología), que originaron la teoría social del cuerpo como: Pierre Bourdieu [1997]; Mary Douglas [2000]; Michel Foucault [2007]; David Le Bretón [2002]; Marcel Mauss [1991]; Nancy Scheper-Hughes [1997] y Victor Turner [1988].4




    Socialmente, la percepción que las personas tienen del cuerpo se debe, además de a una estructura física, a un conjunto de atributos sobre su significado social y psicológico y sobre su estructura y funcionamiento [Helman, 1994]. Para Bourdieu, la interpretación que nos hacemos del cuerpo como forma perceptible produce una impresión tanto en la conformación física del cuerpo como en la manera de presentarlo. Entre todas las expresiones de la persona es la que menos y la que más difícilmente se deja modificar en todas sus dimensiones. Para el autor es, por este hecho, interpretada socialmente como «la que expresa del modo más adecuado el “ser profundo” o la “naturaleza” de la persona al margen de toda intención significante» [Bourdieu, 1997:183].




    El cuerpo funciona como un lenguaje de la «naturaleza», que acaba siendo un lenguaje de identidad «natural» acaba siendo un lenguaje de la identidad social en el que se observa naturalizada y también legitimada. Lo que el cuerpo tiene de más natural en apariencia, con relación a su corporeidad, es el resultado de un producto social. Es decir, las taxonomías aplicadas al cuerpo (grueso/delgado, fuerte/débil, grande/pequeño...) son a la vez arbitrarias, porque se modifican según su contexto social, y necesarias por estar basadas en un orden social establecido [Bourdieu, 1997:185].




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




    El concepto «imagen del cuerpo» engloba «sus actitudes colectivas, sus sentimientos y fantasías sobre su cuerpo, y la manera por la cual el individuo aprende a organizar e integrar sus experiencias corporales» [Fisher, 1968. En: Helman, 1994:30]. Es en el entorno sociocultural donde los sujetos sociales realizan el aprendizaje de cómo percibir e interpretar sus cambios y los de los otros. Al mismo tiempo, aprenden a diferenciar las etapas evolutivas, los estados y las formas que adopta el cuerpo en su trayectoria de vida, así como el manejo y control del propio cuerpo.




    El cuerpo, en el proceso de socialización, puede visualizarse como un todo o como una parte y se transforma en modelos simbólicos de orden social que se construyen culturalmente y se reformulan de forma continuada. No obstante, algunas partes del cuerpo se reconocen públicamente, por lo que son expuestas y aceptadas, mientras que otras se consideran privadas o íntimas, permaneciendo siempre cubiertas ya que son percibidas moralmente como impuras [Helman, 1994:30]. El cuerpo humano es común en cuanto a su naturaleza pero cambia con relación al significado simbólico que le confiere cada cultura.




    Las representaciones sociales otorgan al cuerpo una posición determinada dentro del simbolismo general de la sociedad. Estas crean unos códigos comunes de identificación, explicitan unas relaciones, incorporan unas imágenes concretas y le conceden un espacio en la cosmogonía de la comunidad humana. Este saber aplicado al cuerpo es, en primer término, cultural. Las representaciones y los saberes sobre el cuerpo «son tributarios de un estado social, de una visión del mundo y, dentro de esta última, de una definición de la persona. El cuerpo es una construcción simbólica, no una realidad en sí mismo» [Le Breton, 2002:13]. De lo que se deriva que es el efecto de una construcción social y cultural.




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




    La enfermedad está situada en el cuerpo como un estado fisiológico e independiente del subjetivo de las mentes individuales de médicos y pacientes. El conocimiento médico radica en una representación objetivada del cuerpo enfermo. «Para el enfermo, igual que para el clínico, la enfermedad es experimentada a través del cuerpo» [Good, 2003:215]. Para el paciente el cuerpo es, además de un objeto físico o estado fisiológico, una parte esencial del yo. Es la base misma de la subjetividad o la experiencia en el mundo y en tanto que «objeto físico» no puede ser nítidamente diferenciado de los «estados de conciencia», porque esta es inseparable del cuerpo consciente. El cuerpo enfermo no es solamente el objeto de cognición y conocimiento, de representación de estados mentales y la obra de la ciencia médica, es también un desordenado agente de experiencia [Good, 2003:215-216].




    Los supuestos de la teoría biomédica se pueden extractar en que somos un cuerpo y el conjunto de sus órganos, enfermamos con relación a la constitución del cuerpo y las reacciones de sus órganos. En el modelo biomédico, el cuerpo es el objeto de la mirada médica que describe lo objetivable —signos, analíticas y escalas psicopatológicas en las que la mente es tomada también como un órgano— para lograr un diagnóstico descriptivo de la enfermedad y no el significado del padecimiento para el paciente [Velasco, 2006:5]. Así, cuando la medicina cura a la persona enferma solo tiene en cuenta los procesos orgánicos y no los aspectos personales ni emocionales [Le Breton, 2002:10]. Se interesa más por el cuerpo y la enfermedad que por el enfermo. En el cuerpo se inscriben significaciones negativas colectivas como el padecimiento, el dolor..., que generan en el individuo sensaciones desagradables como sufrimiento, inseguridad, culpa... [Menéndez, 1991]. Pero también, y de manera cambiante, se inscriben significaciones positivas como placer, salud, seguridad etc., que posibilitan que el individuo experimente sensaciones placenteras. Ambas experiencias conforman la cotidianeidad de los individuos enfermos o sanos y son interpretadas a partir del valor simbólico que cada sociedad les atribuye, según los criterios de valoración establecidos internamente y el contexto histórico vivido [De Paula, 1996:27].




    En la misma construcción del discurso se concibe la progresión del deterioro corporal y las limitaciones físicas y mentales, que se evidencian, cada vez más, en la etapa final de vida del individuo. También en esta etapa final, por ejemplo, la extensión del cáncer por metástasis aproxima al individuo, cuando menos mentalmente, a la muerte. Contribuyen a ello las circunstancias evidentes de limitación de las facultades físicas y mentales por las que transita el paciente. En este proceso de padecimiento y terminalidad, el individuo pasa por unas etapas en las que la enfermedad está, aparentemente, estabilizada y controlada, a las que suceden otras de descontrol de síntomas relacionadas con el avance de la enfermedad.




    El sufrimiento se produce cuando el enfermo percibe un estímulo o su situación actual como una amenaza a su integridad biológica o psicológica, y se siente impotente, sin control ni recursos para afrontar dicha amenaza. La sensación de amenaza y el sentimiento de impotencia son subjetivos, por lo que el sufrimiento, por tanto, también lo será [Bayés, 2006: 66].




    El dolor se concibe como una experiencia universal ya que el individuo lo padece y pasa en distintos momentos de su vida por diversas situaciones dolorosas. Este se percibe de manera individual, puesto que no todas las personas lo sienten por igual, y esta percepción es el resultado de un aprendizaje sociocultural. La manifestación de dolor actúa como protección del organismo ante posibles peligros. Sin él, y sin la capacidad de sufrir, se comprometería la existencia humana debido a su vulnerabilidad. Su padecimiento prepara al individuo para identificarlo, fortalecerse y combatirlo cuando este se presenta.




    El dolor es un hecho necesario para el ser humano, quien mantiene una relación directa con él, ya que «constituye uno de los elementos que conforman nuestra identidad como sujetos humanos y toda sociedad articula sistemas de cognición, comprensión y acción ante ese fenómeno» [Otegui, 2000:228] y resulta imprescindible para poder vivir. Pero el dolor no actúa siempre como protector de una enfermedad, sino que a veces, cuando se manifiesta, es demasiado tarde y apenas queda margen de actuación, como en el caso del cáncer. En estos casos, «el dolor es una manifestación caprichosa que prosigue su camino torturando la existencia sin revelar nada apropiado para mejorar el estado del paciente» [Le Breton, 1999:16].




    El ser humano percibe el dolor como una llamada que le obliga a enfrentarse a él y a cuestionarse su capacidad de sufrimiento. Aunque el umbral de percepción es similar para todos los conjuntos sociales, el umbral de tolerancia en el que responden el individuo y la actitud que este adopta a partir del estímulo está íntimamente ligado a la cultura. El dolor no se limita a un simple concepto biológico ya que influye significativamente en la parte consciente del individuo porque «entre una realidad espacio-temporal y otra, los hombres no sufren del mismo modo ni en el mismo momento» [Le Breton, 1999:132, 134]. El dolor del otro puede ser expuesto en términos objetivables, incluso por los especialistas clínicos. El grado de percepción del dolor cambia de dimensión cuando el mero espectador se torna en protagonista del mismo. Para conocer la realidad del dolor del otro, uno mismo tiene que transformarse en el otro [Le Breton, 1999]. Es decir, uno mismo se convierte en sujeto y objeto de dicho sufrimiento. El que sufre puede transmitir sentimientos de angustia y generar compasión, pero lo que no puede compartir es su dolor psíquico con «los otros».




    Desde la perspectiva de la afectación del dolor y el desconocimiento de su intensidad y duración, es sustancial remarcar el concepto de dolor total, establecido por Cicely Saunders, que lo enfoca no solo como un dolor físico sino también social, emocional y espiritual, tal y como se señaló anteriormente. Es necesario tener en cuenta no solo la necesidad de analgésicos, sino además la comprensión humana y la ayuda social práctica. Así, «ningún paciente debería sufrir por culpa de un tratamiento inadecuado» [Saunders, 1980:90]. Esta concepción del dolor total es el eje central de la filosofía de los hospices, formulada también desde los cp y aplicada a los pacientes en estos servicios.




    El dolor corporal, en el padecimiento de cáncer, puede ser el resultado del avance de la enfermedad. Se sitúa en el supuesto de enfermedad incurable, de la posible intolerancia al sufrimiento y de la percepción de proximidad, aunque sea por momentos, a la muerte. La relación con el dolor es de prioridad, por la necesidad de los enfermos de combatirlo o aliviarlo. Asimismo, cuando el dolor disminuye o desaparece los protagonistas están capacitados para reanudan su vida cotidiana hasta un nuevo aviso.




    El dolor cumple la función informativa, se transforma en enfermedad, establece una relación ambivalente con el sujeto y se oculta e implica a todo su ser. Como la muerte, «el dolor es el destino común, nadie puede escapar a él. No olvida a nadie y llama al orden de muy diversas maneras en el transcurso de la existencia, a pesar de la voluntad humana» [Le Breton, 1999:17]. Es un síntoma que perdura y aún no se le ha podido vencer. Siguiendo a Good [2003:249], podemos decir que la narrativización del sufrimiento sirve para reconstruir el mundo vital «destruido» por el dolor crónico.




    Aproximación al campo de estudio




    Para esta investigación parto del objeto de estudio, los objetivos y las dimensiones que quiero rescatar, por lo que la mejor manera de proceder es establecer una trayectoria rigurosa, válida y fiable del conocimiento producido por los agentes implicados en la investigación. Me sustento en la metodología cualitativa ya que me ayuda a conocer las formas culturales que subyacen en el servicio de cuidados paliativos (scp) y a profundizar en sus problemáticas habituales. También a conocer las necesidades de los informantes enfermos en terminalidad, así como las problemáticas y formas de cuidar de los familiares y el tipo de atención llevado a cabo por los profesionales paliativistas. Por ello recurro a la metodología cualitativa para poder profundizar en estos aspectos generales y concretos en torno a la enfermedad y la muerte. El método etnográfico es el instrumento necesario para profundizar en la construcción de las descripciones culturales en el proceso de comprensión de un grupo determinado, específicamente el perteneciente al entorno de los cuidados paliativos. También lo utilizo para dar cuenta de las diferencias existentes más que de las similitudes.




    La ayuda de la metodología cualitativa supone desarrollar un estilo o modo de investigar los fenómenos sociales, así como la asunción de ciertos principios básicos que sustentan y orientan el diseño y la ejecución de la investigación. De estos principios destaco que la realidad que se estudia es dinámica, múltiple y debe ser analizada globalmente a través de las interpretaciones que construyen los agentes implicados en sus interacciones, siendo el investigador/a un agente más en la investigación, que forma parte de la producción de los procesos a aclarar [Íñiguez y Sánchez-Candamio, 2006:2].




    Para el estudio del escenario, en un principio, necesito un análisis previo del mapa sanitario de los servicios existentes en Cataluña, por lo que visito diferentes instalaciones para conocer y complementar los datos bibliográficos. También realizo una revisión de la bibliografía existente sobre el tema en el Estado español para familiarizarme con el panorama general de los cuidados paliativos, centrada en el área de Cataluña. Resultan de gran ayuda la bibliografía consultada sobre el movimiento hospice y la información general y específica de la memoria anual del hospital oncológico, que da cuenta del funcionamiento general y los avances del servicio, así como de otros espacios en torno a la paliación.




    A partir de la información de los datos recogidos y para acotar más el objeto de estudio, concibo que la unidad de observación debe estar ubicada dentro de un hospital oncológico, pertenecer a un hospital universitario y estar valorada como punto de referencia en el ámbito europeo. También tengo en cuenta el tipo de población a la que se dirigen los cuidados paliativos, el nivel socioeconómico, el área geográfica que cubre la unidad y que la misma se encuentre ubicada en un área hospitalaria de ámbito público. La decisión la tomo después de comprobar que realmente son significativos estos servicios para un grupo de la población. A partir de un estudio más profundo sobre los significados de los cuidados paliativos, me aventuro a contactar con el scp de un hospital oncológico y a exponer mi programa de investigación que es aceptado plenamente, por lo que no tengo ya ninguna duda y me sumerjo en el complejo mundo de la paliación. El scp, por su trayectoria y características, es el que cumple los objetivos marcados en mi investigación. Cuando ya conozco más el panorama de los cuidados paliativos me reafirmo en la decisión y el acierto de investigar en el ámbito de la paliación.




    A pesar de que al principio me dirijo exclusivamente al paciente, una vez en el escenario comprendo que es inevitable ampliar la observación al conjunto de los actores sociales, familiares y profesionales. Los testimonios de estos interlocutores son imprescindibles para comprender el panorama de las diferentes realidades que conviven en el escenario de la terminalidad. Dirijo la mirada a todos los componentes del servicio. La elección de los informantes se somete a criterios de selección que aplico tanto en las entrevistas como en las encuestas. La forma de organizarse el equipo de paliativos parte del principio la horizontalidad,5 que se sustenta en la concepción de la filosofía del cuidado terminal [Saunders, 1980]. No obstante, en muchos aspectos de la realidad hospitalaria siguen siendo los médicos los que ocupan la cúspide jerárquica. A diferencia de ello, me guío por el criterio de horizontalidad para acercarme a los interlocutores/informantes durante el trabajo de campo. Las técnicas centrales aplicadas en la investigación fueron la observación participante y las entrevistas en profundidad.




    Los tres aspectos metodológicos relevantes a destacar son que durante el trabajo de campo centraba mi atención en lo que acontecía (las prácticas), que me servía para conocer a fondo el universo de cuidados paliativos. Por otra parte, actuaba como espectadora ante las situaciones críticas y ante lo que acontecía lo veía como una espectadora, aunque esto no quiere decir que estuviera ajena a lo que sucedía, ya que me permitía realizar una observación más objetiva y mantener una neutralidad en la recogida de los datos y en la relación con los interlocutores. Por último, no permanecía imparcial ante lo que decían y hacían los enfermos, familiares y profesionales, solía participar y opinar sobre temas que surgían en las conversaciones, aunque puede ser criticado desde la etnografía, no podía permanecer ajena a los hechos, ya que la relación con los comunicadores no se hubiera dado de forma fluida.




    Me remito a la utilización de la etnografía como eje central. Así, la metodología cualitativa permite abordar la producción de significados que se construyen mediante las diferentes modalidades de interacción en el escenario de la paliación. Sus técnicas me acercan al proceso de organización social de los enfermos en terminalidad, los familiares y los profesionales. Me ayudan a construir los contextos, las necesidades y las acciones de los agentes que interactúan en cuidados paliativos. Todo ello para poder comprender el mundo propio de estos colectivos y la organización de la institución sanitaria presentada a través de las representaciones y las prácticas desarrolladas cotidianamente.




    Así, para iniciar los primeros contactos con el medio trazo un orden de prioridades relacionadas con el panorama general del servicio, la comprensión del medio y la organización del tiempo y el espacio de los informantes. Realizo previamente unas pautas de observación/participación que me sirven de guía para adaptarme al funcionamiento del servicio y adentrarme en el trasfondo del mismo. Participo en charlas, pase de visitas y actividades propias de los cuidados, como curas, tratamientos, higienes, dietas, etc., es decir, en todo lo relacionado con las actividades del enfermo, la familia y los profesionales del servicio. Las entrevistas van gestándose poco a poco, llegando a su término de forma progresiva. Una vez estoy familiarizada con el medio, elaboro el patrón guía para las entrevistas y decido realizarlas comenzando por los enfermos, después los familiares y posteriormente los profesionales. El enfermo es en todo momento prioritario, por ser el protagonista principal, y porque sus tiempos vienen determinados por el proceso de su enfermedad. En el caso de los familiares, priorizo los cuidadores principales de los enfermos previamente entrevistados, siempre que esto sea posible. Los profesionales son los últimos a quienes entrevisto, pues ayudan a cerrar el círculo informativo.




    Acudo al escenario de observación periódicamente durante el tiempo en que transcurre el trabajo de campo. Desde el inicio trazo una estructura organizativa y de prioridades, tanto en la observación participante (op) como en los criterios a aplicar en la elección de los informantes y para elaborar las entrevistas. Realizo las visitas a los enfermos y a los familiares en sus habitaciones u otras dependencias del servicio. Acompaño a los profesionales en las actividades que desarrollan habitualmente, por lo que soy identificada como una más dentro del equipo. La información del proceso de investigación la voy dando progresivamente tanto a los profesionales como a los familiares y según las características particulares de cada sector. Los pacientes siempre son informados de mi rol como investigadora.




    En todo momento, puedo moverme con libertad por el espacio de la unidad y relacionarme con los diferentes actores. En el tiempo que dura el trabajo de campo, visito de forma periódica a los enfermos, casi siempre en sus habitaciones. Los pacientes de la uh solían permanecer la mayor parte del tiempo en su habitación, por lo que la mayoría de las conversaciones y entrevistas transcurrían en la misma. La consulta externa y el hospital de día son otras áreas de observación y de acceso a los informantes donde son atendidos los enfermos y los familiares para el seguimiento y orientación sobre el curso de la enfermedad. Las entrevistas están concertadas previamente y en coordinación con los profesionales responsables de la consulta. El problema que se presenta es que, aunque los pacientes dan su consentimiento, en muchas ocasiones, por su estado de inestabilidad y el tiempo que dura la visita clínica, no pueden ser entrevistados. Con los familiares a veces inicio una conversación en el pasillo o en algún despacho libre que gira en torno a la situación del familiar enfermo.




    La observación de los profesionales es dirigida a las actividades diarias, a consultas tanto ambulatorias como de hospitalización, al pase de visitas, preparación de medicación, realización de las higienes, curas, charlas con los enfermos y familiares, aplicación de alguna técnica especial y cambio de turno entre el personal de enfermería y auxiliares de clínica, entre otras.




    En el transcurso de mi observación participante, me cuestiono constantemente el participar sin realmente participar, es decir sin comprometerme o tomar posición, tal como señala Geertz, sin convertirme en uno de ellos y tampoco imitarles, sino participar y mantenerse al margen de todo el proceso [Geertz, 1991]. La observación es como una dialéctica que nos arrastra entre los polos de observación e implicación, «la participación transforma al antropólogo y lo lleva a una nueva observación que modifica su forma de participar» [Rabinow, 1992:84].




    Previamente a las entrevistas suelo mantener más de una conversación y darme a conocer al posible interlocutor y a sus familiares. Me presento e informo en qué consiste mi trabajo de investigación, para lo que utilizo un lenguaje sencillo para que puedan entenderme. Los informantes se habitúan a mi presencia y a mi participación en las idas y venidas durante las actividades diarias que se desarrollan en el servicio. Este contacto directo me acerca progresivamente al mundo del padecimiento, la agonía y la muerte. En el transcurso de las entrevistas, en situaciones muy concretas, algunos de los informantes, durante las charlas mantenidas, rememoran fragmentos de su vida cargados de gran emoción. En otros momentos, los recuerdos les transportan a momentos de la infancia o adolescencia y evocan situaciones que les producen risa y sorpresa porque ya no se acordaban de ellas.




    Percibo que en la relación que establezco con los informantes, la manera de expresarse, de relacionarse y de actuar, me ayudan a la comprensión de su entorno cotidiano, concretamente desde su situación de enfermo en terminalidad y de su relación con un hospital oncológico.




    En el trabajo de campo (tc) mantengo una regularidad temporal centrada en el turno de mañana (tm) y tarde (tt), por ser los horarios en que se desarrollan la mayoría de las actividades del servicio. La recogida de los datos para conocer las estrategias y organización del turno de noche (tn) se realiza a través de conversaciones no estructuradas.




    Pretendo indagar sobre la repercusión de los aprendizajes sociales en el proceso de salud/enfermedad/atención (s/e/a) en relación, supuestamente, con el contexto de conciencia de muerte y en cómo influyen en los diferentes sectores implicados. Quiero conocer por un igual cómo, dentro de ese contexto, interaccionan el enfermo, los familiares y el personal hospitalario, y de qué manera interviene la institución oncológica durante el proceso de enfermedad/atención/muerte del enfermo.




    También incluyo los grupos de apoyo familiar en la unidad de hospitalización de cuidados paliativos (uhcp), dado que el testimonio de estos grupos de apoyo arroja una información única por tratarse de un espacio en el que pueden manifestar sus sentimientos, así como por el soporte mutuo de los pares, los familiares de los enfermos ingresados en cp. La observación participante me es de gran utilidad para obtener los datos sobre la realidad a estudiar y para poder participar en la vida cotidiana del servicio. Allí centro mi interés en la formulación de las representaciones sociales, en los comportamientos de grupo y en los acontecimientos de muerte y los procesos de morir.




    El grupo de pacientes elegido procede en su mayoría de la unidad de hospitalización y en menor número de la consulta externa y de alguna de las salas del propio hospital oncológico. El grupo de familiares lo forman, en su mayor parte, aquellos que están más implicados en los cuidados de los pacientes, es decir, son elegidos entre los reconocidos como los cuidadores principales. En cuanto a los profesionales, priorizo que la información cuente con la característica de la interprofesionalidad, tal y como corresponde a la realidad del servicio. Elijo interlocutores que, por su trayectoria y formación, pueden aportar una mayor experiencia sobre la atención a los enfermos en estado terminal y a los familiares.




    Los criterios utilizados para realizar las entrevistas son la estructuración de las mismas, la clasificación de los puntos clave, la preparación del cuestionario del consentimiento informado y la valoración previa del estado del informante (con relación al avance de la enfermedad). Todos ellos son aspectos decisivos para llevar a buen fin la entrevista. En las entrevistas tengo en cuenta la historia del paciente en cuanto a situaciones vivenciadas en su trayectoria vital y con relación al proceso de salud/enfermedad/atención (s/e/a) y a su entorno sociocultural. De estas situaciones destaco pasajes de su enfermedad actual y de su trayectoria para captar lo más significativo del día a día para el enfermo y su entorno. Valoro también el vocabulario utilizado, los gestos, la interacción establecida con los profesionales y sus cuidadores, dando especial importancia a la relación con el cuidador o cuidadores principales.




    Las entrevistas en profundidad son presentadas a los informantes, tanto a los enfermos como a sus familiares y a los profesionales sanitarios. Previamente a las entrevistas elaboro un documento en el que informo al informante de mis pretensiones y compromisos con los participantes en la investigación. Al mismo tiempo, realizo el texto del consentimiento informado, destinado a firmar por los propios relatores. La entrevista es planteada más como un coloquio que como un cuestionario de entrevista cerrada. Explico previamente lo que voy a hacer y en todo momento preservo la intimidad del informante y su relato. Construyo las pautas a seguir enlazándolas con las preguntas de manera temática.




    Las entrevistas abiertas siguen una trayectoria cronológica que voy anotando de acuerdo a la elaboración del discurso y también la transcripción. El descontrol de los síntomas forma parte de las dificultades existentes en la decisión de a quién realizar las entrevistas.




    Dada la dinámica de la observación propicio encuentros con los informantes para recoger datos específicos de las entrevistas de forma puntual, los cuales aclaran dudas sobre la organización y estructuración del servicio, la organización y las actividades del trabajo de equipo, así como sobre las relaciones intergrupales, la realización de los ingresos en el servicio y los traslados del cadáver. La información así obtenida me facilita una visión diferente del entorno y me ayuda a comprender aquellos datos de la observación que están poco claros y que requieren mayor profundización porque ofrecen distintas versiones, según el tipo de interlocutores.




    El proceso de la información




    El perfil de los enfermos se establece según el tipo de cáncer, la edad, la ocupación laboral, el género y si este presenta variabilidad de patologías. También tengo en cuenta las diferentes fases de evolución de la enfermedad valoradas mediante las representaciones y las prácticas mantenidas durante el proceso de enfermedad/atención/muerte. Cuando llevo un tiempo considerando su aplicación, constato que el estado físico y emocional del paciente es imprevisible y muy vulnerable, por lo que amplío los criterios de valoración teniendo en cuenta en qué situación de deterioro físico y mental permanece y en qué estadio se encuentra la enfermedad (el diagnóstico y el pronóstico), para evitar sufrimiento y trastornos innecesarios al paciente y poder llevar a buen término las entrevistas pautadas. Durante todas las entrevistas mantengo los parámetros relacionados con priorizar la estabilidad, así como las tipologías elaboradas inicialmente.




    Realizo entrevistas en profundidad a once enfermos, entre los que figuran siete mujeres (entre 40 y 83 años) y cuatro varones (entre 52 y 58 años). De todos ellos, siete (cuatro mujeres y tres varones) están ingresados en esos momentos en la Unidad de Hospitalización (uh), y cuatro (tres mujeres y un varón) proceden de la unidad de evaluación integral ambulatoria (consulta externa). Según su ocupación, las mujeres entrevistadas son seis asalariadas de las ramas del textil, hostelería, transporte público y Administración y dos no asalariadas (amas de casa). Algunas de ellas dejaron de trabajar como asalariadas cuando tuvieron los hijos y retomaron el trabajo cuando estos fueron mayores. En cuanto a los varones entrevistados, todos ellos desarrollaron trabajos asalariados en las ramas de hostelería, textil, automóvil y comercial. A partir de diagnosticarles la enfermedad, todos habían accedido a la baja laboral por enfermedad. La tipología de género no ha podido ser mantenida equitativamente porque el factor de vulnerabilidad y casualidad de los informantes determina en muchas ocasiones la elección de los mismos.




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