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Resumen
Durante la pandemia la experiencia de morir en soledad influy6 en los procesos de comunicacién

entre familiares y equipos de salud. Como parte de una investigacién colaborativa internacional, se
indagaron percepciones del cuidado de fin de vida y duelo, segtin familiares de personas fallecidas y
profesionales. Se trabajé con triangulacién cuali-cuantitativa, segiin los fundamentos de la Salud

Colectiva y el Modelo Transcultural de Giger y Davidhizar, con preguntas cerradas, abiertas y
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entrevistas en profundidad. Nos preguntamos: ;Cuales fueron los aspectos constitutivos de lo ideal,
lo real, lo posible y lo comtn en la comunicacién entre profesionales y familiares de pacientes en
final de vida durante la pandemia? Indagamos experiencias de comunicacién de profesionales de la
salud, que estuvieron en la primera linea de atencién acompafiando procesos de fin de vida en
Argentina, la mayoria identificé que los/as familiares pudieron ver a sus seres queridos en los
ultimos dias de vida. La comunicacidn fue estratégica para la toma de decisiones y despedidas.
Desde lo ideal de protocolos asistenciales (acompafiamiento- despedida), a lo posible (nuevos tipos
de comunicacion) arribamos a lo real (restricciones, aislamiento y proteccién), y a lo comun (en los
modos de organizacién) del acompafiamiento en ultimos dias y duelo.

Palabras claves: COVID-19, cuidados paliativos, fin de vida, comunicacién, duelo, lo comun.

THE IDEAL, THE POSSIBLE, THE REAL AND THE COMMON OF
COMMUNICATION DURING THE COVID-19 PANDEMIC: PERCEPTIONS OF
HEALTHCARE TEAMS

Abstract
During the pandemic, the experience of dying alone influenced the communication processes

between family members and health care teams. As part of an international collaborative research,
perceptions of end-of-life care and bereavement, according to relatives of deceased persons and
professionals, were investigated. We worked with qualitative-quantitative triangulation, according
to the foundations of Collective Health and the Transcultural Model of Giger and Davidhizar, with
closed and open questions and in-depth interviews. We asked ourselves: What were the
constitutive aspects of the ideal, the real, the possible and the common in the communication
between professionals and relatives of patients at the end of life during the pandemic? We looked
for communication experiences of health professionals who were in the first line of care
accompanying end-of-life processes in Argentina, most of them identified that relatives were able to
see their loved ones in the last days of life. Communication was strategic for decision-making and
farewells.

From the ideal of care protocols (accompaniment - farewell), to the possible (new types of
communication) we arrived at the real (restrictions, isolation and protection), and the common (in
the modes of organization) of accompaniment in the last days and bereavement.

Key words: COVID-19, palliative care, end-of-life, bereavement, the common.

Introduccion

La pandemia por COVID-19 implicé una grave amenaza para la salud publica,

debido a que los equipos de salud enfrentaron el desafio de proporcionar una
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atencion de calidad al final de la vida y durante el duelo de las familias en un
contexto de aumento de pacientes murientes, marcado por los rapidos cambios en
las practicas sanitarias, por la escasez de profesionales e insumos (equipo de
proteccion personal, medicamentos, respiradores, etc.) (Becqué et al, 2021;

Gerlach et. al., 2022).

Las circunstancias en que las personas nacen, crecen, trabajan, viven y envejecen
influyen sobre las condiciones de la vida. Asimismo la manera en que mueren
repercute en las familias y en la sociedad. La pandemia dificulté la cercania, la
contenciéon y la elaboracion de la pérdida; impact6 en los actos simbolicos
(velorios, entierros, rituales de despedida) que no contribuyeron en la elaboracion
del proceso de duelo (Wallace et. al., 2020). Entendemos por duelo al proceso
intersubjetivo en el cual se transforma y reestructura la relacién con la persona
fallecida. Los factores sociales juegan un rol importante, en lo relacional y afectivo

para preservar o restaurar conexiones con otros.

En periodos de crisis sistémicas, como es una pandemia, cuando los recursos
sanitarios estan saturados, la perspectiva de la salud, la vida y la muerte, pueden
ensombrecer el autocuidado y el cuidado en las transiciones en la continuidad de
cuidados hospitalarios y comunitarios y los duelos (Tripodoro et. al., 2021). El
acompafamiento a pacientes y familiares en situaciones de gravedad, en los
ultimos dias de vida y en los dias posteriores a las pérdidas significativas es
fundamental (Veloso et. al., 2021; Red CDD CONICET, 2020; Mitchinson et. al,,
2021). El duelo es considerado una reacciéon adaptativa natural ante una pérdida;
el acompafiamiento profesional dispensado en momentos previos favorece la
capacidad de afrontamiento una vez fallecido el ser querido. Cobra importancia
entonces el sostén por parte de profesionales de la salud para ayudar a amortiguar
las dificultades que surgen como consecuencia, en este caso, de una enfermedad
altamente infecciosa con restricciones en la presencialidad para el contacto
personal y las despedidas, de manera que se fortalezcan recursos y resiliencia y se

prevenga o aminore la posibilidad de problemas futuros en la elaboracion del
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duelo (duelo complicado)!. (Parro-Jiménez et. al., 2021; Consuegra Fernandez y
Fernandez Trujillo, 2020; D’Urbano et. al., 2020; Tripodoro et. al., 2020; Tripodoro
et. al, 2021).

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) declaré la pandemia por SARS-CoV-2 el
11 de marzo del 2020. En Argentina, el 12 de marzo de 2020, se decretaron en el
Boletin Oficial (2020) medidas de Aislamiento Social Preventivo Obligatorio
(ASPO), con importantes consecuencias para la calidad de vida de la poblacion. Si
bien el impacto fue desigual segin rango de edades, situaciones socioeconémicas,
entre otras variables, se encuentran afectadas y en tensién multiples facetas de la
vida: interrupcién en las relaciones sociales, aspectos psicoldgicos, sociales,
econdmicos, entre otros. Las restricciones, el miedo, el desconocimiento y la
incertidumbre sobre el comportamiento del virus provocaron temor vy
consecuencias significativas como sintomas depresivos y tristeza (Gerlach et al,,
2022; Naciones Unidas, 2020). Si bien en la actualidad las restricciones fueron
disminuyendo, aun persisten protocolos que modifican los procesos de atencién-
cuidado-enfermedad-salud y por consiguiente los procesos de morir. En este
contexto, se emitieron desde el Ministerio de Salud de la Nacién “Recomendaciones
para el acompafamiento de pacientes en situaciones de ultimos dias/horas de vida
y para casos excepcionales con COVID-19” y en la Ciudad Autéonoma de Buenos
Aires se elabor6 un “Protocolo para el acompafiamiento a pacientes en final de vida

en contexto de pandemia COVID-19".

Desde el principio de la pandemia, el cuidado se centr6 en aspectos
epidemiolégicos y principalmente biomédicos, el foco estuvo en evitar la
propagacion de la enfermedad y el contagio masivo. La prolongacién de las
restricciones impact6 en diversos aspectos econdmicos, sociales, ambientales,
educativos, en la salud integral de la sociedad, lo que fue acompafhado por
reclamos y la visibilizacion de otras necesidades centradas en aspectos

psicosociales relacionados con wuna perspectiva de atencion/cuidados

1 Algunas personas experimentan sintomas emocionales, cognitivos, conductuales y fisioldgicos
desagradables que se mantienen a largo plazo e interfieren en su vida cotidiana, propiciando la
aparicion de lo que se ha dado en llamar en la literatura cientifica como duelo complicado.
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humanizados (Red CDD CONICET, 2020; Martinez-Taboas, 2020; Mitchinson et al.,
2021).

En el transcurso de la pandemia surgi6 la necesidad de profundizar en las
experiencias de cuidados de fin de vida y el duelo. El proyecto de investigacién
internacional “Experiencias de atencién al final de la vida durante la crisis de
COVID-19” (en adelante CO-LIVE) tuvo por objetivo caracterizar las experiencias
de cuidado al final de la vida y del duelo, segin las percepciones de familiares de
personas fallecidas, a causa del coronavirus o cualquier otra enfermedad, durante
la pandemia y de profesionales de la salud intervinientes. La investigacién estuvo
guiada por 3 ejes: 1) las percepciones de profesionales de la salud en la atencién de
fin de vida y los efectos por la crisis COVID-19; 2) las experiencias de familiares en
duelo con relacion al cuidado de fin de vida; y 3) el proceso de duelo de familiares

de personas que murieron durante la crisis COVID-19.

Como parte de un trabajo mas amplio, durante el transcurso del proyecto CO-LIVE,
nos centramos en conocer ;Cudles fueron los aspectos constitutivos de lo ideal, lo
real, lo posible y lo comun en la comunicacion entre profesionales y familiares de

pacientes en final de vida durante la pandemia?

Desde hace 10 afios venimos trabajando en proyectos de evaluaciéon y mejora de la
calidad de atencidén en el final de vida a nivel nacional e internacional (Tripodoro
et al., 2019; Mayland et al., 2019; Proyecto ERAnet LAC CODE?Z?). Estos proyectos
estan comprendidos en el trabajo del International Collaborative for the Best Care
of the Dying Person, que incluye a 23 paises de todo el mundo y a varios centros en
la Argentina. El CO-LIVE surgio a partir del Proyecto iLIVE, Buen vivir, buen morir
(H2020-SC1-BHC2018-20203). Se trata de un estudio en curso que tiene por
objetivo proporcionar una comprension profunda de las preocupaciones,
expectativas y preferencias de pacientes con enfermedades crénicas avanzadas y
sus cuidadores formales e informales, como asi también comprender las

variaciones culturales, de género, edad y socioeconémica en el final de la vida, en

2 Proyecto ERAnet LAC CODE. Universitatsmedizin Mainz
3 Proyecto iLIVE: live well, die well. HORIZON 2020. https://www.iliveproject.eu/the-consortium
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13 paises. Se trabajo en base a la Triangulacion Metodolégica cuali-cuantitativa
(Jick, 1979; Adissi, 2021) segun los fundamentos de la Salud Colectiva que permite
la identificacion de los puntos de encuentro con los movimientos de renovacién de
la salud publica e institucionalizada, sea como campo cientifico, sea como ambito

de practicas, e incluso como actividad profesional

Para el diseno de las entrevistas en profundidad nos basamos en el Modelo
Transcultural de Giger y Davidhizar (Giger y Davidhizar, 2002) que postula que
cada individuo es culturalmente Unico y debe ser evaluado en funcion de seis
fenomenos culturales: a. la comunicacion, b. el espacio, c. la organizacién social, d.
el tiempo, e. el control del entorno y f. las variaciones bioldgicas. El modelo es una
herramienta desarrollada para evaluar los valores culturales de las personas sobre
los comportamientos de salud-enfermedad y sus efectos y desarrollar una atencion
culturalmente sensible. Fomenta la flexibilidad, la comprensién y la compasién

(Giger y Davidhizar, 2002; Davidhizar, et. al., 2006).
Marco teorico-conceptual

Los Cuidados Paliativos (CP) son la asistencia activa, holistica, de personas de
todas las edades con sufrimiento severo relacionado con la salud debido a una
enfermedad grave, especialmente en el final de la vida y que incluyen el proceso de
duelo del entorno afectivo. Se enfocan en mejorar la calidad de vida de pacientes,
familias y cuidadores. (IAHPC Global Project, 2020). Los CP buscan cuidar al
paciente y a su entorno en forma integral, valiéndose de una buena comunicacién y
de un vinculo interpersonal para asegurar el apoyo total y favorecer una mejora de
la calidad de vida. (Ferreira Campos, Matos da Silva, Da Silva, 2019). En el contexto
de pacientes con infeccién severa por COVID-19 y de quienes no logren
recuperarse, la atenciéon paliativa es fundamental, ya que pueden presentar
sufrimiento si no cuentan con medidas de control sintomdtico y apoyo psicosocial.
El proceso de atencién implica promover una comunicacién efectiva que incluya la
escucha activa, la empatia y la atencién compasiva, considerandolos tan esenciales
como los farmacos y los protocolos de tratamiento (Instituto Nacional del Cancer y

Asociacion Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos, 2021). Desde el modelo
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de evaluacién transcultural la comunicaciéon implica la interaccion y el
comportamiento humano, es el medio por el que se transmite y preserva la cultura
e incluye aspectos verbales y no verbales culturalmente aprendidos (Giger y
Davidhizar, 2002). La comunicacién forma parte de la relacion entre el profesional
de la salud, el paciente y la familia y se produce en un entorno cultural, social e
historico concreto. Cada interaccidon tiene propoésitos, expectativas e intenciones
por parte de quienes participan (Riquelme Olivares, 2018). La comunicacion
paciente-familia-profesional de la salud es una actividad basica e ineludible y la
forma en la cual se desarrolle depende del tipo de relaciéon que se establezca. En el
modelo centrado en la persona la comunicaciéon implica hacer participe al otro,
transmitir, el trato y la correspondencia. La relacién-comunicaciéon adquiere su
maximo valor terapéutico cuando, a través de ella, la persona experimenta
contencidon por parte del profesional y desarrolla mecanismos para afrontar el
sufrimiento por la situaciéon que atraviesa (Benitez del Rosario, Asensio Fraile,
2002). El vinculo profesional tiene como objetivo la ayuda, la equidad, y no las
relaciones de poder (Riquelme Olivares, 2018). Cabe aclarar que resulta ineludible

aquella asimetria ligada al saber experto.

Las medidas de aislamiento pandémico pusieron al desnudo la precariedad de
algunas practicas asistenciales en general y el alcance de la comunicacién. La
perspectiva de una persona enferma se obtiene a través de la toma de decisiones
compartidas, en la que el equipo de salud y esa persona trabajan juntos para
construir objetivos de cuidados alcanzables. Este enfoque es crucial a la hora de
planificar los cuidados al final de la vida, lo que se conoce como planificacion
anticipada y compartida de la atencion (PCA) (Hjorth et al., 2021). Este proceso se
vio amenazado durante la pandemia a causa del distanciamiento, de la

incertidumbre y del estado de excepcion (Ciruzzi, 2020).

La pandemia puso a prueba la capacidad de satisfacer las necesidades en salud. La
esencia de la planificacion es la autonomia relacional, el acompafiamiento, la
deliberacion y el respeto a la dignidad, entendida desde los valores propios de la
persona (Lasmarias et al., 2020). La PCA fue fundamental asi como la centralidad

del cuidado, ambas abordaron las preocupaciones de las personas en las
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dimensiones fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales. El momento y el grado en
que se ofrecen estas conversaciones varian, lo que probablemente influye en la
autonomia del paciente y en la calidad de la atencién al final de la vida. La crisis
por COVID-19 nos ha confrontado con incertidumbre, sufrimiento, incomunicacién
y frustracion, pero también ha generado la oportunidad de reflexionar sobre como
integrar la PCA en nuestra practica diaria (Lasmarias et al., 2020). Este proceso,
habitualmente, posibilita que los/as pacientes participen de las decisiones que les
conciernen, mejora el conocimiento que tienen acerca de su enfermedad,
disminuyendo su incertidumbre, favorece la conciencia que tienen los/as
profesionales de las necesidades de las personas, redundando en la coherencia
entre preferencias y tratamientos recibidos, y ayuda a familiares a decidir en
situaciones de gran impacto emocional, facilitando el proceso de duelo posterior.
Todos/as los/as profesionales, independientemente del ambito asistencial, somos
responsables de conducir la PCA, promoviéndola en cualquier fase de la vida
(Gracia, 2017). El empleo de habilidades reflexivas y asertivas para facilitar el
didlogo es la clave para alcanzar la comprension y el consenso en la intervencion.
(Riquelme Olivares, 2018). En este sentido, la PCA se relaciona con la dignidad y la
salud de las personas. Esto implica pensar en cémo acompafiar, como garantizar
un cuidado. Por mas degradante que sea la situacion de la persona, el mero hecho
de ser un humano unico e irrepetible conlleva ontol6gicamente su dignidad, que se
reconozca y jerarquice, en este sentido, la relacion con un otro es vital (Ciruzzi et

al,, 2019)

Mantener conversaciones facilitadas por profesionales, formados/as
especificamente, ayuda al profesional a tomar decisiones prudentes al servicio de
las metas de las personas, que atiendan verdaderamente a sus prioridades
biograficas y no solo a las situaciones clinicas, y que eviten las consecuencias, a
veces atroces, de la improvisacién en situaciones urgentes, o como hemos sufrido,

en pandemia. (Hopkins et al., 2020)

La crisis por COVID-19 y las consiguientes medidas restrictivas de proteccion
afectaron las experiencias en el proceso de morir, con la consecuencia de un gran

numero de muertes en soledad. Se identificaron cuatro aspectos de las practicas de

http://publicaciones.sociales.uba.ar/argumentos/ N2 26 | Octubre de 2022

254


http://publicaciones.sociales.uba.ar/argumentos/

Instituto de Investigaciones Gino Germani
Facultad de Ciencias Sociales. Universidad de Buenos Aires
ISSN 1666-8979

atencion al final de la vida que potencialmente afectan la dignidad de pacientes y
sus seres queridos/as: el desconocimiento sobre la enfermedad; el aislamiento; las
despedidas restringidas y la falta de atenciéon y comunicacién (Becqué et al., 2021).
Esto impact6 negativamente en la sociedad, en pacientes, familiares y equipo de

salud porque fue acompafiado de incertidumbre, pérdidas y falta de apoyo.

Los aportes de Chochinov con la terapia de la dignidad, si bien estan centrados en
el/la paciente, nos permiten enmarcar el accionar de los/as profesionales de la
salud, quienes tienen la posibilidad de influir en la autopercepciény en la
experiencia de los y las pacientes (2002, 2007). Pensar en términos de relacién y
apoyo (profesionales, referentes, seres queridos/as, etc.) permite contar con
estrategias para hacer frente a contextos adversos. Es asi como diversos estudios
recuperan la relevancia que tiene el apoyo profesional compasivo en momentos
significativos, como puede ser el final de la vida y por el contrario, como la falta de
comunicacién pone en peligro la dignidad. La dimensidn relacional es vital para
proteger y mejorar la dignidad, el estar conectado emocionalmente con los
miembros de la familia, poder despedirse fisicamente y tener una comunicacion

afectiva, sensible con profesionales de salud (Becqué, et al., 2021).

Segin Bruner (2002), en todas sus formas la narrativa es una dialéctica entre lo
que se esperaba y lo que sucedi6. Para que exista un relato hace falta que suceda
algo imprevisto, de otro modo “no hay historia” (31). Lo imprevisto, dado por la
crisis de COVID-19, gener6 diversas rupturas y desafios en cuanto a la
comunicacién entre profesionales, familiares y pacientes. Las percepciones de
profesionales de la salud, nos permitieron entender qué fue lo que idealmente se
disponian en los protocolos frente a lo que se manifestaba en sus propias practicas
en el acompafiamiento a pacientes y familiares. En este sentido Guerrero (2014)
sostiene “los investigadores reconocen ciertos elementos comunes. La narracion se
caracteriza por poseer un orden y una secuencia de acontecimientos y hechos (...)
los narradores crean argumentos de una experiencia desordenada, confiriéndole
realidad y coherencia” (69). Se destaca que “la relacion entre lo sucedido y lo

narrado, entre lo experimentado por los sujetos y aquello que es comunicado o
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narrado a otros no es univoca, sino que estd mediada por la construccion de

eventos” (Bresco, 2014 y 2016, citado por Gonzalez 2017: 433).

Metodologia

Este estudio de casos multiples multicéntrico (CO-LIVE) incluy6 diferentes
instancias de indagacién de experiencias y percepciones de profesionales y
familiares en duelo de personas fallecidas durante la pandemia: preguntas
cerradas, preguntas abiertas y finalmente una entrevista en profundidad a los/as
participantes. Durante el trabajo de campo en Argentina (marzo 2020 - diciembre
2021) se disenaron cuestionarios para realizar una encuesta abierta en linea, por
teléfono o en persona segin disponibilidad y conveniencia, en la que se hicieron
preguntas a los/as participantes sobre sus experiencias con la atencion al final de
la vida de un/a familiar o paciente recientemente fallecido/a por COVID-19 u otra
enfermedad. Los cuestionarios estaban basados en instrumentos validados con
opciones de respuestas multiples. Se consensuaron versiones adaptadas cultural y
lingiiisticamente y se realizaron las aprobaciones correspondientes en los comités

de ética locales.

El cuestionario base es una version abreviada del cuestionario Care Of the Dying
Evaluation (i(CODE) (Mayland, 2019) e incluye algunas preguntas adicionales sobre
una posible infeccidon por coronavirus y sus consecuencias. Proporcionamos dos
versiones del cuestionario: una para familiares y otra para personal de salud. Tres
meses después, solo a familiares, se invité a un cuestionario de seguimiento.
Finalmente, se convoc6 al personal de salud y familiares a una entrevista en
profundidad individual. Las entrevistas fueron semi-estructuradas utilizando el
modelo de Giger-Davidhizar-Haff para la evaluaciéon cultural en la atencién al final
de la vida, el modelo ABCD (Srivastava 2008) y preguntas sobre la percepcién de la
enfermedad (Giger y Davidhizar, 2002, 2006; Srivastava, 2008; Dempsey, et. al,,
2016; Hollway y Jefferson, 2012; Adissi, 2021).

Los centros argentinos participantes fueron: El Programa ESTAR-COVID-19 (en 6
hospitales del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires), Hospital Privado

Universitario de Cérdoba, Instituto de Investigaciones Médicas A. Lanari y Hospital
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de Clinicas José de San Martin (Universidad de Buenos Aires), Hospital Sirio
Libanés y el Instituto Pallium Latinoamérica (Asociacion Civil). Se conformé una
muestra propositiva por conveniencia, de personas que recientemente habian
experimentado la muerte de un familiar o de profesionales que asistieron algin/a
paciente en los ultimos dias de vida, sin importar la causa del fallecimiento. Las
instituciones participaron durante un afio a partir de las respectivas aprobaciones

institucionales®.

En el siguiente grafico es posible observar la linea de tiempo de la investigacion
CO-LIVE y los hitos de la pandemia en Argentina desde marzo de 2020. Se sefialan
las medidas tomadas por el Gobierno Nacional, entre las que se encuentran el
Aislamiento Social Preventivo y Obligatorio (ASPO), el Distanciamiento Social
Preventivo y Obligatorio (DISPO), el protocolo de acompafiamiento durante la
internacion y fin de vida y el inicio de la campafia de vacunacién. Asimismo, se
sitda el proceso de la investigacion con su inicio en mayo/junio 2020, la
recoleccion de datos y el andlisis de los resultados, dando continuidad de esta linea
de tiempo hasta la actualidad. Considerando el periodo de recoleccion de los datos,
se contextualizan dos momentos de aumentos de contagios del COVID-19
(denominados olas) descritas por el Ministerio de Salud de la Nacion: la primera
ola (desde el 1 de agosto al 30 noviembre de 2020, 122 dias) y la segunda ola
(desde el 15 de marzo del 2020 al 30 de junio de 2021, 138 dias).

4 El andlisis de los datos cuantitativos se realiz6é con el programa estadistico IBM SPSS version 25.
En la segunda etapa se utiliz6 el programa NVivo, para las transcripciones, la categorizacién
tematica y la codificacion de las entrevistas.
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Grafico 1. Linea del tiempo de la investigacion “Experiencias de atencion al final de vida

durante la crisis de COVID-19” y los hitos de la pandemia.
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Resultados generales

En Argentina se recopilaron 433 cuestionarios de profesionales participantes de
los cuales el 73% (n 316) fueron mujeres. Las disciplinas identificadas fueron:
36,3% otras especialidades médicas (n 157), 25,6% otros/as profesionales de la
salud (n 111), 22,2% medicina general (n 96), 13,9% enfermeria (n 60), 1,8%
geriatria (n 8) y 0,2% voluntariado (n 1). La mediana de edad de los/as 258
participantes fue de 42 afos (rango 24-70). Adicionalmente se realizaron 22
entrevistas en profundidad a los/as profesionales participantes de diferentes
instituciones: 11 del Programa ESTAR-COVID-19, 7 del Instituto de Investigaciones
Médicas A. Lanari, 2 del Instituto Pallium Latinoamérica (equipo de atencién

domiciliaria) y 2 del Hospital Universitario Privado de Cérdoba.

El 82% (n 355) considerd que la atencion médica fue suficiente, mientras que en
relacion a la atencién de enfermeria refirieron que la misma fue suficiente
(respuestas de acuerdo + totalmente de acuerdo) en un 58,6% (n 254). En relacion
a las necesidades del cuidado, consideraron que estuvieron cubiertas (respuestas
de acuerdo + totalmente de acuerdo) en un 56,6% (n 245). En cuanto al tiempo

para escuchar a familiares el 79,9% (n 346) refiri6é que fue suficiente.

En la tabla 1 se describen los resultados de algunas de las principales preguntas
realizadas a profesionales en relaciéon con la comunicacién. Los cuestionarios

contenian preguntas cerradas en relacion con los tratamientos, la posibilidad de
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una muerte inminente, la toma de decisiones, la adecuacion terapéutica, asi como

sobre las visitas permitidas o no, el tiempo de las mismas y los dispositivos

virtuales de comunicacion. Los resultados completos de los cuestionarios a

familiares y a profesionales, sus interpretaciones estadisticas, asi como el analisis

completo de las entrevistas en profundidad a los primeros, son parte de otra

publicacion. En este articulo elegimos focalizar exclusivamente en los aspectos

relacionados con la comunicaciéon desde el punto de vista de los/as profesionales

intervinientes.

Tabla 1. Resultados de preguntas relacionadas con aspectos de la comunicacion

seleccionadas de los cuestionarios a profesionales de la salud

Preguntas cerradas sobre comunicacion segin los/as profesionales % n

433

;Cree que el tratamiento o cuidado fue limitado debido a la crisis del | 38,6 | 167

Coronavirus? (Respuestas: Si, definitivamente + Si, probablemente)

;Se comunic6 al paciente y familiares que era probable que el paciente | 85,2 | 369

muriera pronto? (Respuestas: Si)

(El equipo de salud explicé adecuadamente la condicién y/o el tratamiento al | 90,3 | 391

paciente y a sus familiares? (Respuestas: Si, definitivamente + Si,

probablemente)

(Hubo oportunidad para que los familiares tuvieran contacto virtual con el | 38,3 | 166

paciente? (Respuestas: Si, con instalaciones proporcionadas por la instituciéon

+ Si, pero esto no fue facilitado especificamente por la institucién)

¢(Hubo un acuerdo sobre las limitaciones en el tratamiento del paciente conel | 69,1 | 299

paciente y/o sus familiares? (Respuestas: SI)

;Se permitieron visitas durante los ultimos dos dias de la vida del paciente? | 84,6 | 363

(Respuestas: Si, con limitacién + Si, sin limitacién)

Tuve tiempo de escuchar a los familiares y discutir la condicién del paciente 79,9 | 346

con ellos. (Respuestas: Totalmente de acuerdo + De acuerdo)
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A continuacion se describe el analisis tematico de las entrevistas en profundidad a
profesionales de la salud focalizando en los tres ejes propuestos: lo ideal, lo posible
y lo real en las comunicaciones en el final de la vida durante la pandemia en
Argentina a partir de las percepciones de los equipos de salud. Estos tres ejes
surgen del analisis interpretativo y a partir de categorizaciones en relacion con el
dominio comunicacién: a. reinventar la comunicaciéon, b. ruptura en la
comunicacién entre instituciones y familia, c. barreras en el acceso institucional y
distanciamiento como limite en la comunicacién, d. revision de practicas y
capacitacion, y e. uso de las tecnologias. Intentaremos definir cada uno de los ejes y
ejemplificar con los testimonios de los/as profesionales segin las categorias
emergentes. Describiremos el emergente de lo comin de manera transversal a

estos ejes, en el apartado de la discusidn.

Lo ideal: entre los protocolos y las recomendaciones gubernamentales

Entendemos que las recomendaciones, guias y protocolos que fueron propuestos
por parte del Estado (nacional y local), como medidas a implementar en los
diferentes efectores del sistema de salud, fueron idealizados y generaron tension
con la situacion cotidiana (Ministerio de Salud de la Nacién; Gobierno de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires, 2020). En un contexto de restricciones y crisis, las
instituciones presentaron dificultades para recibir los recursos (humanos y
materiales) necesarios para cubrir las necesidades de la poblacién. Lo ideal se

revelaba distante, acaso inalcanzable por su propia naturaleza.

Estas recomendaciones coincidieron en la propuesta de distintas estrategias en
torno a garantizar la comunicacién con las familias: tener en cuenta quiénes se
comunican y como desarrollan un acompafnamiento presencial, brindar apoyo y
contencién por especialistas en el manejo de situaciones de fin de vida, duelo y
brindar (si la condicién del paciente lo permitia) la posibilidad de contactar a
familiares a través de dispositivos digitales. Asimismo, se propusieron tareas
especificas segiin cada profesional, con el objetivo de reducir al maximo el posible
impacto emocional de la familia. En cuanto a informar sobre la muerte inminente

del paciente, las recomendaciones relacionadas al proceso de la comunicacion
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fueron: prepararse para la entrevista, valorar la percepciéon y comprension familiar
de la situacion, ponderar y adecuar las expectativas, realizar un abordaje empatico,
solicitar permiso para informar, ofrecer informacion veraz, sencilla y la posibilidad
de preguntar, colaborar en la expresion de las emociones, confirmar que el
mensaje ha sido comprendido y cerrar la conversacién confirmando el
compromiso de cuidado. Sin embargo, estos aspectos requieren de entrenamiento
y desarrollo de habilidades en la comunicacion por parte de los/as profesionales
de la salud. Esto no estaba especificado en el documento.La gran mayoria de
los/as profesionales expresaron tener el tiempo para escuchar y explicar a las
familias las situaciones de sus seres queridos. En las entrevistas, destacaron que
llevar a cabo protocolos institucionales durante las visitas demandaba mayor
tiempo, dedicaciéon y carga de trabajo. Lo describieron como una “dedicacién
extra”. Sin embargo, la posibilidad de facilitar la despedida fue destacada como
algo que les dio tranquilidad, esto hace referencia a la categorizaciéon sobre

reinventar la comunicacion y la revision de las practicas y capacitacion:

El hecho de que vengan los familiares implica una carga mas de trabajo en traer
cosas, firmar consentimientos, ayudarlos con todo el tema del protocolo,
responder las dudas (..) Implica (..) una dedicacién extra (...), pero la verdad es
que todos mis compafieros y yo preferimos que los familiares se despidan (...) Nos

vamos mucho mas tranquilos (Médico/ Hospital).

Se describi6 la falta de comunicacidn institucional y la hostilidad en los entornos
laborales por las restricciones para prevenir la propagacion de la enfermedad, lo

cual impacté en profesionales, en pacientes y familias:

Hubo bajada de linea y poca flexibilidad, poca comunicacién, hermetismo (...) se
perdi6 la oportunidad de flexibilizar y evitar, el impacto negativo de lo
absolutamente rigido que también generaba destrato y maltratos (Médico/

Hospital).

Este contexto mostro la necesidad de desarrollar herramientas para reflexionar en

medio de la incertidumbre y sobrecarga profesional.
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Otro aspecto a destacar sobre las necesidades de cuidado de pacientes y familias,
fue el involucramiento y el compromiso de los/as profesionales al momento de
comunicar limitaciones en los tratamientos y elaborar junto a las familias un
proceso de PCA. En este sentido, la mayoria de los/as profesionales percibieron
que pudieron explicar la condicion y los posibles tratamientos a las familias. Las
percepciones relativas a las tensiones en este tipo de conversaciones dificiles
identificaron diversos facilitadores segiin cada contexto institucional, entre ellos el
apoyo entre profesionales, la comunicacién continua con la familia y lograr

consensos frente a las diferencias:

(...) la paciente y el servicio de oncologia ya habian decidido, habian hablado que
no pase a terapia al principio de la internacidn. El conflicto fue porque la familia se
arrepinti6 de esa decisidn (...) y la decisiéon de no reanimacién también se tomé en

conjunto con otros servicios (Médico/ Hospital).

(...) en vez de notar mejoria, desmejoraba y se hablaba de la situaciéon de pase a
terapia o de conductas paliativas. (...) a pesar de todo no respondia a las medidas. Y
en esa charla con los familiares, se sugiri6 no progresar con medidas invasivas.
Para nosotros como médicos (...) es muy frio decirle a un familiar “no lo vamos a

pasar a terapia” (...) porque (...) genera una barrera” (Médico /Hospital).

(..) la verdad es que en este ultimo tiempo (la toma de decisiones) fue mas
paternalista, proponiamos un camino y salvo algunos casos no habia dialogo (...),
generalmente las familias acordaban. Proponiamos medidas menos invasivas (...) a
veces la familia retrucaba pero intentdbamos acordar el punto de consenso

(Médico/Hospital).

Asimismo, las resistencias y conductas hostiles por parte de la familia, formaron
parte de la complejidad y la necesidad de contar con habilidades profesionales y de

un trabajo en equipo:

(...) habia obstaculos en la comunicacién entre el equipo (...) y la familia. (...) no
habia mucha aceptacién (..) en el pronostico desfavorable del paciente (..) esto

generaba mucho rechazo en el equipo médico (Médico/Hospital).

http://publicaciones.sociales.uba.ar/argumentos/ N2 26 | Octubre de 2022

262


http://publicaciones.sociales.uba.ar/argumentos/

Instituto de Investigaciones Gino Germani
Facultad de Ciencias Sociales. Universidad de Buenos Aires
ISSN 1666-8979

Es dificil enfrentar a los familiares cara a cara, (..) entran en conflicto con la
postura médica (...) a veces la conducta es muy agresiva contra el equipo médico,
por lo tanto, en un momento decidi no pasarlo a terapia por la voluntad de los

familiares (Médico/ Hospital).

Estas estrategias estuvieron enmarcadas como lo ideal en un contexto de tension
permanente frente a las restricciones que implementaron las instituciones segin
los diferentes momentos de la pandemia. Los procesos de legitimacion,
enmarcados desde las propuestas estatales para la comunicacién, establecieron a
cinco meses de comenzada la pandemia, un patréon comun en el &mbito sanitario
para que los/as profesionales en distintos contextos institucionales pudieran
implementar cuidados humanizados en medio de un escenario de incertidumbre y

complejidad.

Lo posible: herramientas autogestivas del rol profesional, cambios en las
prdcticas, desafios y aprendizajes, la tecnologia como recurso.

Como “lo posible” identificamos las estrategias, las herramientas mediante las
cuales se ejercieron las tareas y roles en un contexto excepcional, en el cual cada
rutina asistencial debia ser revisada y también autorizada por el comité de
crisis®. Las soluciones creativas aparecen muchas veces en momentos inesperados.
Los/as profesionales compartieron distintas experiencias en relaciéon a cémo
transitaron y vivenciaron la crisis del COVID-19. A continuacién presentamos
algunos comentarios de las categorias: “reinventar la comunicacion” y “uso de las

tecnologias”:

Le buscamos la vuelta, cambiamos y flexibilizamos algunas costumbres porque no
habfa mucha opcidn. Hicimos reuniones familiares virtuales, eso era inconcebible

antes (Médico/Hospital).

La posibilidad de visitas durante los ultimos 2 dias de vida del paciente; el tiempo

que los/as profesionales dedicaron a escuchar a familiares y las oportunidades de

5> Se crearon de manera ad hoc y establecieron las normas para cada institucién debiendo responder
a las recomendaciones generales del Ministerio de Salud de la Nacién.
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comunicacion virtual de familias con pacientes, fueron centrales en las entrevistas.
Sin embargo, seglin las percepciones de los/as profesionales solo un tercio de
los/as enfermos/as tuvo la posibilidad de contactarse con su ser querido de
manera virtual. El porcentaje aumenta cuando se preguntaba sobre la posibilidad
de visitas en los ultimos dos dias, dado que la mayoria entiende que pudieron
despedirse. Para visibilizar estas practicas de acompafamiento y despedida, hasta
ese momento naturalizados desde el sentido comun, fue necesario sancionar leyes
y protocolos oficiales que le devolvieran la jerarquia de derechos consagrados

relacionados con la dignidad de la personas (Boletin Oficial, 2020):

(...) a la gran mayoria de los pacientes les haciamos videollamada. Y literalmente
no sabiamos si ese paciente iba a ver a su familia, era una despedida premortem.
Muchos se murieron y eso es terrible (...) Escuchamos mensajes de voz “bueno, tal
vez sea la ultima vez que hablemos, tal vez sea la ultima nota de voz” una nota de
voz al grupo de los hijos despidiéndose, mandando hasta una nota al contador (...)

Eso no es para nada habitual y la virtualidad ayuda (Médico/ Hospital).

Hubo relatos que dieron cuenta de despedidas que no pudieron concretarse: “La
hija le venia a traer cosas, le dije que estaba divino y de repente fallecid sin poder

ver a la familia” (Enfermera/ Hospital).

En tiempo de crisis, con contagios masivos, de sobrecarga por la multiplicidad de
tareas, de incertidumbre por el virus y los efectos del mismo, se vio afectada la
posibilidad de escucha de los/as profesionales de salud a sus pacientes y
familiares. Sin embargo, dos tercios refirieron estar de acuerdo con el tiempo para
escuchar a familiares: “Mas alla de las distancias y las barreras tratdbamos de

hacer lo posible y en eso venian gratificaciones” (Médico/ Hospital).

Uno de los aprendizajes que se describieron fue la posibilidad de desarrollar
estrategias de comunicacién con la familia a través de medios virtuales, donde
otros aspectos de la comunicacion no verbal se vieron afectados, como es el caso
del paralenguaje que esta formado por el tono de voz, su volumen, ritmo, inflexiéon

y suspiros, aspectos no relacionados con el significado de las palabras (Astudillo y
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Mendinueta, 2016). Asimismo, se destaco el desafio de sostener emocionalmente e

indagar las necesidades de las familias:

(...) no es lo mismo hacer una entrevista domiciliaria donde uno ve el lenguaje no
verbal que hacer la entrevista virtual, los problemas de conectividad, de audio...
Hay un montdn de cosas que se van perdiendo, es todo un desafio aprender a hacer

una entrevista virtual (Nutricionista/ atenciéon domiciliaria).

El respeto de los tiempos y la empatia como requisitos para la comunicacién fue
otro de los aprendizajes: “Uno no nace sabiendo comunicar noticias dificiles. Al
principio era muy bestia para comunicar estas noticias, creo que la experiencia
ayuda, ahora tengo mas empatia, otro respeto en los tiempo, va méas alla de ser una

comunicacion telefénica” (Médico /Hospital).

En las entrevistas se destacé la importancia del contacto de las familias con los/as
pacientes a pesar de la distancia fisica y la imposibilidad de estar en el hospital. La
tecnologia cumpli6 un rol inédito en este sentido. Las videollamadas, las
comunicaciones telefénicas y los audios fueron algunas de las estrategias
innovadoras para favorecer el contacto, la compafiia, disminuir la distancia y el
desconocimiento, que cambiaron las practicas comunes: “Nosotros jamas dabamos
informes telefénicos porque iba en contra del servicio. Pero bueno, imaginate que
cambio” (Médica/ Hospital). “Los partes médicos se realizan de forma telefénica
(.) Llamamos a todos los pacientes internados por COVID y haciamos un
acompafnamiento de sostén emocional y de deteccion de necesidades mas

especificas” (Médico/ Hospital).

Los/as profesionales identificaron aspectos positivos y negativos en esa
experiencia: “Dar informes por teléfono es terrible. Es terrible para el paciente,
para el familiar, es terrible para el médico y es terrible para las relaciones entre
ambos” (Médico/ Hospital). “Hubo informes forzados por los familiares de manera
presencial y eso eran situaciones incomodas porque no eran cuidadas” (Médico/

Hospital).
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Sin embargo, a medida que las restricciones se flexibilizaron y la presencia de
familiares fue posible, la comunicacion se facilité y fue viable abordar algunos

conflictos:

Muchos de los problemas que se iban juntando durante la internacién se
desactivaba en el momento en que se pedia por favor, veni con tu hermano, veni
con la familia hacemos una reunién y simplemente eso desactivaba aqui un

montdn de problemas (Médico/ Hospital).

Un 70% de profesionales reconocieron que las familias no pudieron tener contacto
virtual con los/as pacientes, en un contexto de medidas de aislamiento y muerte en
soledad: “Los que sabian manejar el celular estaban como conectados. Pero los que
no... les hacia mucha falta (...) las videollamadas no tenian continuidad, se hacian

de vez en cuando” (Enfermera/ Hospital).

Los/as profesionales describieron el uso del propio celular para hacer el contacto
con las familias, dejando en evidencia la falta de recursos disponibles frente a
nuevas necesidades emergentes durante la pandemia: “Nosotros a veces usamos
nuestro celular y a veces podemos usar el teléfono del hospital” (Médico/

Hospital).

En el eje de lo posible, se analizan los cambios en la comunicacién y los desafios en
cuanto a la atencién. Las innovaciones tecnoldgicas, la creatividad ante la
necesidad de acercamiento en los nuevos escenarios generé un nuevo patron
comun en las practicas de comunicacién, incorporando inéditas formas de

contacto.

Lo real: restricciones, vinculo familia-profesional y proceso de
vacunacion

La realidad ante una situacién inusitada de adversidad e imprevision generd
efectos en los/as profesionales de la salud al confrontarnos con las restricciones y
los controles exigidos (antes impensados) en las instituciones sanitarias, como
limitantes reales y tangibles al momento de acompafar los procesos de cuidados

de fin de vida. Dentro de las categorias “barreras en el acceso institucional” y
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“distanciamiento como limite en la comunicacién” se toman en cuenta: las visitas
reducidas en tiempo, cantidad de visitantes y requisitos administrativos por parte
de los agentes de seguridad, que generaron mayores dificultades en la

comunicacién y en la identificacién de las preocupaciones de las familias:

Muchas dificultades en la comunicacidn, (...) los familiares no pueden ni acercarse.
Entonces, inclusive muchas veces hay que explicar aspectos fisicos, el lugar donde
estad su familiar, porque ni siquiera conocen la sala ni saben c6mo estan. Lo cual
genera que se armen muchas fantasias o creencias erréneas sobre sobre cémo esta

siendo tratado su familiar (Médico/ Hospital).

A pesar de las restricciones, los/as profesionales de la salud mejoraron la
experiencia de cuidados dignos al final de la vida ofreciendo y facilitando la
cercania relacional, la confianza y el acompafamiento familiar por medios
virtuales. Al igual que en el eje de lo ideal, la mayoria identificé que se explico
adecuadamente la condicién y el tratamiento a las familias: “hicimos la
comunicacién de fin de vida- por teléfono (..) dentro de lo adverso (..) la hija
estaba fascinada cuando le conté que su papa en terapia la nombraba y se acordaba
de los nietos” (Médica/ Hospital). "...habia mas relacion del residente con la familia
y con el paciente (...) Ahora hay que limitar la cantidad de veces que entras a la

habitacién y ves menos al familiar" (Médico/ Hospital).

Aun en este contexto de incertidumbre, segin la mayoria de los/as profesionales
se permitieron visitas para que las familias estuvieran fisicamente presentes en la

ultima fase de la vida de su ser querido/a y despedirse:

Habia cosas que se podian hacer, cosas que no. Autorice a la esposa que toque a su
marido fallecido (...). Epocas duras, no tenia la fluidez de siempre, todo mas estricto

(Médico/ Hospital).

Habia mucha incertidumbre e incomodidad de parte del familiar que se sentia
expuesto. Habitualmente uno es el que tiene que transmitir la seguridad (...) pero
habia temor e incertidumbre si lo que estdbamos haciendo era correcto o no o

cuanto estabamos exponiendo al familiar (Médico/ Hospital).

http://publicaciones.sociales.uba.ar/argumentos/ N2 26 | Octubre de 2022

267


http://publicaciones.sociales.uba.ar/argumentos/

Instituto de Investigaciones Gino Germani
Facultad de Ciencias Sociales. Universidad de Buenos Aires
ISSN 1666-8979

La realidad se vio modificada favorablemente al inicio y durante el proceso de
vacunacion, proporcionando alivio y proteccidn social, real y simbélica. El impacto
que tuvo en la disminucién de contagios como también en la agresividad de la
enfermedad, fue un factor clave para modificar las restricciones en las

instituciones sanitarias y la posibilidad de realizar entrevistas presenciales:

Estamos teniendo mucha visita, los pacientes de terapia tienen visita diaria si
quieren y la verdad es que no hay tiempo restringido (...). Ahora esta mejor, porque
se organizé en horarios y en posibilidad de acompafiamiento extendido con
autorizacion, pero hubo una etapa de transicidn que fue complicada (Médico/

Hospital).

Asimismo, la repercusion favorable de la vacunacién, hacia comienzos del 2021,
dio un marco de tranquilidad para los equipos de salud, quienes se sintieron mas
seguros al estar vacunados, esto facilito el proceso de comunicacién en el

acercamiento con familias y pacientes:

“Estamos todos vacunados (..) la vacuna cambi6 la cantidad de casos
intrahospitalarios y ya estamos permitiendo visitas hace un par de meses y no
gener6 un cambio epidemiolégico. (..) yo creo que con la vacuna y con la
disminucién de los casos puede ser que vaya cambiando de a poco” (Médico/

Hospital).

“Creo que hay menos casos y que no esta todo tan terrible gracias a las vacunas.
Veo el proceso de vacunacién adecuado (..) estoy muy contento (..) hace la

diferencia (Médico/Hospital).

“Ahora estamos la mayoria vacunados con dos dosis. Asi que eso aporta cierta

tranquilidad” (Médico/Hospital).

La vacunacion y las medidas adoptadas por determinados/as profesionales para
las visitas, brindaron un marco mas amplio para la cercania en los dltimos dias de

vida.

Muchas personas durante la pandemia y ante el riesgo de enfermar gravemente y

morir se habran planteado preguntas comunes: ;y si hubiera sido yo? Este fue, y
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aun en la post pandemia sigue siendo, un buen momento para preguntarnos ;qué
me gustaria que mis seres queridos/as supieran en caso de enfermar y no poder
comunicarme?, ;ja quién designaria para que sean respetadas mis voluntades?, en
caso de presentar una enfermedad avanzada, ;qué tipo de cuidados preferiria?,
¢bajo qué circunstancias adaptaria mis preferencias en relacién con estos cuidados

segun evolucione la enfermedad? (Lasmarias, 2020).

En momentos como los vividos durante una insospechada pandemia, cobré
importancia explorar ciertos valores y preferencias de las personas, de indagar en
su conocimiento sobre la situaciéon de enfermedad y expectativas, tanto sea para

responder a las mismas como para ajustarlas a objetivos realistas.

Discusion: Produccion de lo comiin en el final de la vida durante la
pandemia

Nuestro trabajo es un recorte de la realidad asistencial durante la pandemia de
COVID-19 en algunas instituciones argentinas. A partir de cuestionarios y
entrevistas, realizadas principalmente a médicos/as, accedimos a reflexiones en
tiempo real, sobre los procesos de comunicaciéon durante un tiempo excepcional de
una pandemia. Los ideales propuestos de protocolizaciéon, aunque de corte
epidemiolégico y biomédico, pretendieron dar continuidad a las practicas
cotidianas de acompafiamiento devenidas en lo que se llamé procesos de
humanizacion y que alcanzaron rango gubernamental. Entre ellos se incluyeron el
derecho a la informacion, a la toma de decisiones, al acompafiamiento, a las
despedidas y al trato con dignidad que se discutié en medios de comunicacién y a
nivel parlamentario y social. Para responder a nuestra indagacién sobre los
aspectos constitutivos de lo ideal, lo real, lo posible y lo comin como eje
transversal en la comunicacion entre profesionales y familiares de pacientes en
final de vida durante la pandemia, habilitamos canales de expresion de esos/as
mismos/as profesionales entrevistados/as. Generar esos espacios favorecié la
conciencia de necesidad de capacitacion especifica en habilidades de comunicacién

asi como en el uso de tecnologia de comunicacion.
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Nos propusimos una exploracion a la comprension de “lo comun” haciendo énfasis
en el hecho de que lo comun no es tinicamente, un objeto, un bien o un conjunto de
bienes tangibles o intangibles que se comparten y usan entre varios. Lo comun es,
antes que nada, una actividad practica entre personas que deciden establecer
vinculos de cooperacidén para solucionar problemas y necesidades compartidas
(Linsalata, 2019). Implica antes que nada una relacién social a partir de la palabra
compartida, los tiempos y los mecanismos para alcanzarlos. Es asi como la
construccion de lo comun, a mayor escala que la del sentido comun, se tensioné
con el estado de excepcion. En nuestro estudio los/as profesionales comparten la
necesidad humana y humanizante de la centralidad del cuidado, la dignidad y la
comunicacién como proceso vinculante. Distinguimos también los procesos de
legitimacién, enmarcados desde las propuestas estatales para mejorar la
comunicacién. En este punto los/as profesionales se enfrentaron a sus propias
limitaciones por no contar con formacién previa para acompafiar esos procesos y
experimentaron sobrecarga. Desde lo estatal, se favorecié la comunicacién en el fin
de vida y se promovi6 el desarrollo de estrategias interdisciplinarias. No obstante,
estas propuestas se publicaron a partir de agosto de 2020, es decir cinco meses
después de haber comenzado la pandemia en nuestro pais. A pesar de las practicas
innovadoras y de la disponibilidad tecnolégica para el encuentro virtual, dos
tercios de los profesionales admitieron que no hubo ese tipo de contactos
acentuando el aislamiento y la muerte en soledad. La pregunta que emerge fue
;qué paso que la comunicacion no se jerarquiz6 como un eje fundamental desde el

comienzo de la pandemia?

Para Linsalata (2019) la produccién de “lo comun” privilegia aquellos espacios y
aquellos tiempos sociales que propician la reunién, el compartir, el estar y el hacer
juntos, la reciprocidad, la empatia humana, el ser parte de, la disposicion al servicio
hacia la comunidad. Una dimensién que tiene que ver con el cultivo de la cercania
que no es so6lo ni siempre fisica, pero implica siempre el cultivo de relaciones
personales en las que la afinidad, la empatia con el otro y la disposiciéon al
encuentro y al acuerdo juegan un papel fundamental. El aislamiento durante la

pandemia y las restricciones, no solo fisicas sino también emocionales y
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relacionales, hackearon las cercanias poniendo en riesgo las formas humanizadas

de la atencion.

Al igual que en otros paises, las tensiones fueron evidentes entre las familias y
los/as profesionales y dentro de los equipos sanitarios, en relacién a establecer el
momento adecuado para permitir las visitas familiares ante la posibilidad del
fallecimiento del paciente (Hanna et. al.,, 2021). Asimismo, las investigaciones del
CO-LIVE desarrolladas en Paises Bajos, muestran que los/as profesionales de la
salud tuvieron un papel crucial para mantener y mejorar la dignidad de los/as
pacientes en su etapa final de vida y de sus familiares durante la pandemia (Becqué
et. al., 2022; Onwuteaka-Philipsen et. al., 2021). Cuando una comunidad pierde la
capacidad colectiva de establecer los limites de lo que deberia ser aceptado o no, la
produccion de lo comun tiende a diluirse, se deforma y se transforma en otra cosa

(Linsalata, 2019).

En este sentido, surgen las dificultades en incorporar herramientas y modos de
comunicar malas noticias, contar con conocimiento y técnicas que permitan no
solo narrar lo que las personas no pueden ver, sino posibilitar un vinculo y la
presencia desde la imposibilidad de estar fisicamente. En Espafia, y también en
nuestro pafs, cada instituciéon establecié su procedimiento especifico de visitas
guiadas por las recomendaciones y protocolos oficiales generales (Consuegra
Fernandez y Ferndndez Trujillo, 2020). Se produjo una forma de descentralizaciéon
factica que ‘"privatizé" las experiencias e imposibilité "compartir" los
conocimientos y experiencias acumuladas. De alguna manera esa produccidén de lo
comun en torno al acompafiamiento en el final de la vida en pandemia, si bien fue
muy importante y creativo, termina en los hechos teniendo una escala reducida, y

con efectos alin no investigados.

Pensar a los equipos de salud como puente entre las familias y pacientes es un
elemento interesante para acompanar finales de vida de manera digna y abrir los
debates éticos oportunamente (Becqué et al., 2021; Berlinger, 2020). La pandemia
puso en evidencia la necesidad de hacer extensivas estas practicas e incorporar a

los Cuidados Paliativos de forma temprana en situaciones en las que esté presente
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el sufrimiento relacionado con la salud. En una emergencia de salud publica, los/as
profesionales de la salud en la primera linea necesitan reglas claras que seguir
(Berlinger, 2020). Las familias han expresado que necesitan ser tenidas en cuenta
y cuidadas al atravesar situaciones de fin de vida de sus seres queridos/as. Nos
preguntamos si la producciéon de lo comin cuando surge desde la necesidad y es
conducida por actores ("desde abajo") como en este caso los equipos de salud,
parece tener limites para escalar cuando no acompafia el Estado con sus
protocolos (politicas). En este sentido, coincidimos en que los acompafiamientos y
las despedidas no pueden pensarse solo como visitas y manejarse en base a

protocolos exclusivamente epidemioldgicos (Biese et. al., 2021).

Conclusiones

Durante la pandemia por COVID-19 la comunicacion fue tomando nuevas formas
que aun permanecen. Surgié como una necesidad ante las limitaciones y
restricciones en los ambientes sanitarios y se torné fundamental en la relacién
equipo de salud-familia. Para una producciéon mas general de lo comtn debe darse

una suerte de necesaria articulacion entre actores y Estado.

En contextos de incertidumbre, cambios continuos y sufrimiento, la comunicacion
es fundamental y la forma en como se realiza influye en la vivencia de las personas,

en la toma de decisiones y en el acceso a los derechos.

Las formas de comunicacion tuvieron que readaptarse, tarea para nada sencilla, y
la tecnologia fue una herramienta protagonista para posibilitar que se comuniquen

el/la paciente y los/as profesionales de la salud con la familia.

Lo comin de los modelos organizativos fue cambiando en relacion a la
comunicacion, la incertidumbre y el desgaste de los/as profesionales de la salud.
Hubo cuestionamientos de las distintas formas y estrategias de comunicacién
institucional y se puso en evidencia el impacto que tiene en pacientes y familiares

las restricciones y la deshumanizacidon en la atencion.

Debido al hecho de que esta pandemia probablemente no sea la ultima epidemia en

el mundo, debemos tratar de aprender de estas experiencias. El desafio es
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aprender de lo vivido para las proximas crisis, co-crear protocolos para
comunicaciones dificiles dentro de nuestros equipos, capacitar y consolidar buenas

practicas de atencién y cuidado.

Lo comin como eje transversal a lo ideal, lo posible y lo real en los contextos
profesionales e institucionales fue el desafio de implementar procesos de
comunicaciéon y cuidados humanizados, con perspectiva de derechos, en medio de

un complejo escenario de incertidumbre e imprevision.
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