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Quiero agradecer al comité organizador por haberme invitado a participar en
esta jornada. Esta exposicion consistira no tanto en la teoria del rol de la enfermera,
sino mas bien en experiencias vivénciales que he tenido y a diario tengo con los
pacientes y sus familias. Su riqueza radica en que no se aprenden en los libros sino en
el trato interpersonal. Primero relataré qué fue lo que me llevé a decidirme por los
cuidados paliativos.

Cuando inicié mis estudios para ser enfermera, tenia una idea clara: queria
trabajar en una Unidad de Terapia Intensiva. El motivo por el cual me atraia la
terapia era que alli los pacientes estaban mucho tiempo solos y la enfermera ademas
de acompanarlos, podia ayudarlos a rehabilitarse recuperando su autonomia, que es
uno de los fines de mi profesiéon. En resumen, colaborar de forma estrecha en su
proceso curativo.

Siempre crei que el curar era la base sobre la que se apoyaba la medicina y sus
carreras afines. A todos nos habran dicho alguna vez cuando fuimos nifos aquella
consabida frase: "Vamos al doctor para que te cure".

A medida que avanzaba en mis estudios, me di cuenta, que esta idea curativa,
no siempre se cumplia. Y que de las otras alternativas, es decir, la cronicidad, la
incurabilidad y la muerte poco se decia. Esta ultima particularmente, era una
instancia que mejor era olvidar. Apenas se me habia informado en una clase qué
debia hacer ante el fallecimiento de un paciente: llamar al médico para que
corroborase el deceso, retirar la via del suero, sondas, etc, identificar el cadaver con
los 5 correctos, y colocarlo en una bolsa de traslado de 6bitos. Y nada mas.

Al iniciar mi tercer afo de estudios, falleci6 una amiga luego de dos afos de
padecer un cancer. Y mi pensamiento ante esta situacion fue: que mal muri6é. Con
sintomas descontrolados, angustia existencial, y sin la presencia del personal de
salud que durante tanto tiempo la habia acompanado.

Luego de reflexionar acerca de este suceso me hice varias preguntas y para
algunas logré una respuesta:

e La medicina no es el arte de curar, sino mas bien el de cuidar. De esta accion
se pueden desprender dos resultados: habra una rehabilitacion que llevara
consigo a veces a una curacion. Y en el caso de no haber cura posible, el fin
de los cuidados sera la rehabilitacion cuando sea posible y el alivio del
sufrimiento.

e La paradoja de nuestra profesion: iniciamos los estudios con la idea de curar
y lo que primero cursamos es anatomia, cuyo objeto de estudio es un
cadaver, es decir una persona muerta. Y luego a lo largo de la carrera, no
volvemos a tratar del tema de la muerte.

(Qué nos pasa con la muerte de los enfermos? ;Nos recuerda nuestra propia
muerte?

Somos mortales. Como esta instancia de la vida nos es desconocida, le
tememos. Si hay algo de lo que tenemos certeza en esta vida es que para



todos la tiltima accidn que realizaremos mientras vivamos sera MORIR, lo
que diferenciara una muerte de otra sera el como, el cuando y el donde.

e Ante tanto sufrimiento fisico, psicologico y espiritual, me planteaba como es
que no existia, o mejor dicho, no era por mi conocida, algiin area de la
medicina que se ocupara especificamente de que los enfermos cuya
probabilidad de cura es baja o nula y que se dedicara al alivio del
sufrimiento y al acompafnamiento en el proceso del morir. Y preguntando
me enteré de los cuidados paliativos.

La OMS redefinio los cuidados paliativos en el 2002:

"Son un abordaje que mejora la calidad de vida de pacientes y familiares que
padecen problemas asociados con enfermedades que amenazan la vida, a través de la
prevencion y alivio del sufrimiento, por medio de la identificacion precoz, la
evaluacion de excelencia y el tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos,
psicosociales y espirituales.

Como dice la definicion, en paliativos se realiza un abordaje de la persona en
toda su integridad, intentando detectar cuales son las necesidades que presenta. Y el
primer punto al cual los enfermeros prestamos atencion es el cuidado de lo corporal.

Dice Kubbler Ross en su libro "Los nifios y la muerte":

"No podemos adentramos en temas sicoldgicos o espirituales cuando tenemos
olor y somos incapaces de cuidamos por nosotros mismos. Las necesidades fisicas de
un paciente terminal deben ir en primer lugar."

Es cierto que el control de los sintomas, como ser el dolor, es fundamental para
el bienestar del paciente, pero también es el cuidado corporal general lo que le
permite sentirse confortable consigo mismo y ante los demas.

Este cuidado de lo corporal, de suma importancia incluye higiene, curaciones y
el bafio corporal. Incluso este tltimo puede ser uno de los momentos privilegiados
que tenemos para compartir a solas con el enfermo, y en el cual, podemos mantener
una conversacion que nos permita conocerlo mas, qué cosas le gustan, saber que
tiene en el alma. Colocarle la vestimenta que lo haga sentir comodo.

Puede sucedemos, a medida que la enfermedad progresa, que a este aseo lo
releguemos para no molestarlo. Pero el cuidado lo debemos realizar siempre, y
aunque no esté totalmente consciente, pensar como le gustaba estar.

Cuando el enfermo fallece, su cuerpo es también parte de nuestros cuidados:

"El cuerpo humano era la morada de un alma espiritual e inmortal, parte
constitutiva esencial de una persona, con quien compartia su dignidad, y algo de
tal dignidad queda todavia en él".

Al producirse el deceso, le damos un tiempo a la familia para estar alli y
también nos quedamos acompanandolos con un abrazo, un palabra de afecto o
simplemente estando. Luego continuamos en la atencion de los otros enfermos, pero
de a ratos volvemos para seguir acompanando.

Antes de comenzar a preparar el cuerpo, preguntamos si alguno quiere estar
presente o colaborar en esta tarea. Varias cosas tenemos en cuenta al suministrar



estos cuidados: cudles eran los deseos del paciente, como queria estar vestido. En
caso de no tener directivas concretas, se lo preguntamos a la familia. En muchas
conversaciones, el enfermo manifiesta qué quiere que se haga con su cuerpo luego de
la muerte: si desea o no ser velado; como quiere que sea su entierro.

Esto, que a algunos puede parecerle impactante, es muchas veces tema de
conversacion y es €l quien aborda el tema. Y esto se transmite al equipo tratante y
paulatinamente a la familia. Recuerdo aquella paciente, Maria se llamaba, que un
mes antes de morir me indicd cual era la ropa que queria ponerse, que la velaran en
su cama, y lo mas importante, y que siempre me lo recordaba: "Cuando me muera no
te olvides de sacarme el bigote". Queria estar como siempre, coquetisima.

Dice Cecily Saunders: "El como muere la gente permanece en la mente de los
que seguimos viviendo..."

Y para muchos, la tltima imagen que permanecerd en su mente serd la de la
persona fallecida, y por ello el empefio por parte de enfermeria en que sea la mas
digna

Nuestro trabajo segtin decia la OMS incluye el alivio del sufrimiento por medio
de la identificacion precoz, la evaluacion de excelencia y el tratamiento del dolor y
otros problemas, fisicos, psicosociales y espirituales.

Creo que un punto esencial, pilar en los paliativos, para poder abordar los
problemas psicosociales y espirituales es la comunicacion.

Es frecuente encontramos con casos como el que salié en un articulo publicado
en el diario la Nacidn, titulado: "La tltima leccion del Papa" por Guillermo Marcé y
que paso a leer:

Recuerdo que hace casi doce afios, cuando iniciaba mi ministerio sacerdotal,
fui llamado para asistir a un enfermo. Con gesto solemne, la esposa me recibio
advirtiéndome: "Padre mi marido tiene cancer, va a morir, pero el no lo sabe. Trate
de confortarlo, pero no le diga nada de su salud". Acto seguido entré en su
habitacién, me senté al lado de él y, cuando se retir6 su mujer, comenzd a decirme:
"Padre tengo cancer, me estoy muriendo y mi familia piensa que no lo sé. Lo hice
llamar porque quiero poner en orden mis cosas con Dios y porque quiero que me
hable del cielo".

Personalmente pienso que nuestra medicina paternalista nos ha llevado a ser
simples informadores de diagnodsticos, posibles tratamientos, etc. Pero no nos
comunicamos. Cabe entonces distinguir comunicacion de informacion. Informar: es
enterar; dar noticia de algo.

Comunicar: conversar, tratar con alguien de palabra o por escrito. Consultar
con otros un asunto, tomando en cuenta su parecer.

Cuando comunicamos, como dice la definicién, tenemos en cuenta el parecer
del otro. Y esto permite actuar con libertad, sabiendo cudles son los deseos del
enfermo a quien cuidamos, que cosas son importantes para él, en que lo podemos
ayudar, hacerlo participe de las decisiones respecto al tratamiento, ya que es él quien
debera someterse a los mismos. Si tiene deseos de arreglar sus asuntos terrenos (ej
testamento), si desea ver a algun miembro de la fe que profese, reencotrarse con



algiin amigo o familiar o simplemente despedirse. Y por sobretodo, se respetara su
voluntad, luego que él mismo haya sobrepasado con su inteligencia lo que cree mas
conveniente para si.

Enfermeria es blanco de multiples preguntas por parte del enfermo como de su
familia. Y a su vez, juega un papel crucial en esto de la comunicacion, pues lo real es
que estamos los 365 dias del afio las 24 horas del dia con los pacientes. Si sabemos
aprovechar estd situacidon, pasando ratos con el enfermo, podremos obtener datos
acerca de lo que le preocupa, si tiene temor a algo, si desea dejar directivas
anticipadas, qué tiene en su alma, y lo propio hacemos con su familia. Todo esto sera
compartido con el resto del equipo tratante para que juntos vayamos caminando para el mismo
lado, aquel sefialado por el enfermo.

Para concluir, quisiera compartir algo que se me quedd grabadisimo al
presenciar la entrevista de una enfermera inglesa, Nessa Coyie, con la familia de un
enfermo. Ellos estaban angustiados por la pérdida de peso de su ser querido, por el
poco interés que demostraba en las conversaciones, su desgano generalizado. Le
traian su comida preferida, los crucigramas para entretenerlo. Hacian lo indecible
por sacarlo de aquella situaciéon. Su pregunta fue:

";NO HAY MAS NADA QUE PODAMOS HACER?". A lo que ella respondié:
"Aun queda lo mas importante por hacer: y es simplemente estar ahi".

Cuando la familia se retiro, me dijo: "Esto tltimo no es sélo para la familia.
Fundamentalmente creo que es algo que debemos vivir los enfermeros: con nuestros
enfermos habra muchas cosas que no podremos hacer pero siempre podemos estar,
y ese sera nuestro mejor hacer. "

Al ejercer mi tarea diariamente, procuro hacer vida la siguiente idea:

"Tu importas por ser tui, importas hasta el niltimo momento
y haremos todo lo posible no solo por ayudarte a morir mejor sino a
vivir hasta el final.”
C. Saunders

iMuchas gracias por estar y escucharme!



