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Resumen:

Objetivo: comprender la relaciéon de los pacientes en Cuidados Paliativos con la vida y la finitud.
Método: investigacion cualitativa con enfoque fenomenolégico, realizada con pacientes en Cuidados
Paliativos, atendidos en sus hogares. Se utilizaron entrevistas no estructuradas en linea, con una
duracién aproximada de 40 minutos, a través de la pregunta: “,Qué has hecho o consideras mds
importante a lo largo de tu vida?”. Los datos se organizaron en temas. Resultados: participaron cuatro
pacientes, dos mujeres y dos hombres. Se identificaron cuatro temas: La importancia de la familia ante
la finitud; La percepcién de la dimensién espiritual en la imposibilidad de la cura; La vivencia en la
ausencia: como las pérdidas se revelan en el sentido existencial; y Los anhelos finales: tiempo, deseo y
muerte. Conclusion: el acompafiamiento psicoldgico se revel6 como una necesidad, ya que puede
proporcionar recursos para enfrentar los desafios emocionales y los miedos relacionados con la finitud
en el proceso de Cuidados Paliativos.

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Vida; Filosofia.

Resumo:

Objetivo: compreender a relacdo de pacientes em Cuidados Paliativos com a vida e a finitude. Método:
pesquisa qualitativa com abordagem fenomenoldgica, realizada com pacientes em Cuidados Paliativos,
assistidos em suas residéncias. Utilizou-se entrevistas nio estruturadas online, com durac¢io
aproximada de 40 minutos, através da questdo: “O que vocé fez ou considera mais importante ao longo
de sua vida?”. Os dados foram organizados em temas. Resultados: houve a participacdo de quatro
pacientes, sendo duas do sexo feminino e dois do masculino. Foram identificados quatro temas: A
importdncia da familia diante da finitude; A percep¢do da dimensdo espiritual na impossibilidade da cura;
Avivéncia na auséncia: como as perdas se desvelam no sentido existencial; e Os anseios finais: tempo, desejo
e morte. Conclusdao: o acompanhamento psicolégico revelou-se como uma necessidade, pois pode
proporcionar recursos de enfrentamento para os desafios emocionais e medos relacionados a finitude,
no processo de Cuidados Paliativos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Vida; Filosofia.

Abstract:

Objective: to understand the relationship of patients in Palliative Care with life and finitude. Methods:
qualitative research with a phenomenological approach, carried out with patients in Palliative Care,
assisted in their homes. Unstructured online interviews were used, lasting approximately 40 minutes,
through the question: “What have you done or consider most important throughout your life?”. The data
were organized into themes. Results: four patients participated, two female and two male. Four themes
were identified: The importance of family in the face of finitude; The perception of the spiritual dimension
in the impossibility of cure; The experience of absence: how losses are revealed in the existential sense; and
Final yearnings: time, desire and death. Conclusion: psychological support proved to be a necessity, as
it can provide resources to cope with the emotional challenges and fears related to finitude, in the
Palliative Care process.
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INTRODUCCION

a enfermedad es una realidad inevitable en la vida humana, que revela la

vulnerabilidad y la finitud. Cuando la salud se ve amenazada, se enfrenta la posibilidad

de la muerte, lo que obliga a una reflexion profunda sobre el significado de la vida. En
este proceso, la espiritualidad frecuentemente surge como un componente fundamental,
ofreciendo consuelo, propdsito y conexion en momentos de sufrimiento. La Organizacion
Mundial de la Salud® define la salud como un estado de bienestar fisico, mental y social, y no
solo la ausencia de enfermedad. Este concepto ampliado de salud reconoce que la calidad de
vida involucra no solo aspectos fisicos, sino también emocionales, sociales y espirituales, ya que
el cuidado integral de la persona pasa por la consideracion de estas dimensiones
interconectadas.

La calidad de vida, segtn la OMS?, es la percepcién del individuo sobre su insercién en
la vida, considerando su cultura, valores, objetivos y preocupaciones. Asi, en la vivencia de la
enfermedad, también se puede experimentar la vida y la finitud en diversas dimensiones, como
resignificar el fenémeno de la enfermedad, transformando el dolor y la angustia en una
reflexion mas profunda sobre la existencia, la muerte y el tiempo.

Aunque la muerte es inevitable, muchas veces no se reflexiona sobre ella a lo largo de la
vida, de modo que las personas se sienten como eternas. Sin embargo, la muerte es una parte
esencial de la experiencia humana, y reflexionar sobre ella es fundamental para comprender la
compleja relacién vida-muerte?.

Abordar la muerte y el morir es dificil, especialmente en el contexto psicoldgico. La
pandemia de COVID-19 intensific6 la necesidad de que los profesionales de la salud lidiaran con
la incertidumbre de la vida y la muerte, exigiendo habilidades especificas para ayudar a
pacientes y familiares. En este contexto, el autocuidado y el autoconocimiento son
fundamentales para el bienestar del profesional de la salud, ya que el cuidar involucra
intercambios y reflexion sobre las necesidades tanto de quien cuida como de quien recibe el
cuidado®*.

La muerte siempre ha sido un tabu, asociada a sentimientos como dolor, tristeza y miedo.
Sin embargo, alo largo de la historia, la percepcion de la muerte ha cambiado. En la Edad Media,
la muerte era natural y cercana a la familia, con los moribundos siendo velados en casa y
pudiendo expresar sus deseos sobre el fin de la vida®. A partir del siglo XIX, la muerte se volvio
mas dramatica, generando dificultades en la aceptacion y en el sufrimiento por la partida de
seres queridos®. La muerte era menos temida y mas discutida en el pasado, mientras que hoy a

menudo se evita, causando soledad y angustia para aquellos que la enfrentan.
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La muerte es el fin de la vida, pero el morir es el proceso que precede a este fin. Segin
Heidegger?, la muerte es una posibilidad existencial, y el ser humano es, esencialmente, un ser
para la muerte.

La finitud es una constante a lo largo de la vida humana, desde la infancia hasta la vejez.
Aunque muchas personas no reflexionan sobre la muerte hasta la vejez, la finitud esta presente
en todas las etapas de la vida. En la vejez, la muerte se vuelve mas palpable, con las pérdidas
acumuladas a lo largo de la vida. Aunque la finitud pueda surgir inesperadamente, la manera
en que cada persona lidia con ella varia, y eso es lo que realmente importa.

Los Cuidados Paliativos no buscan curar enfermedades, sino que se centran en el
cuidado del paciente y de su subjetividad. Lo que se pretende es favorecer la calidad de vida,
aliviar el sufrimiento y ayudar al paciente a resignificar la vida ante la finitud’. La practica esta
indicada cuando la evolucion de la enfermedad amenaza la continuidad de la vida,
proporcionando cuidados que van mas alla de la busqueda de la cura.

La espiritualidad, en este contexto, desempefia un papel crucial en el enfrentamiento de
la enfermedad y la muerte. Ofrece un sentido de trascendencia, proporcionando consuelo y
esperanza en momentos de sufrimiento. Para muchos pacientes, la espiritualidad es una fuente
de fuerza, ayudando a lidiar con el dolor emocional y existencial. Asi, integrar esta dimensién
en el cuidado paliativo es fundamental para un tratamiento holistico y humanizado.

Aunque los Cuidados Paliativos en Brasil son relativamente recientes, habiendo
comenzado en la década de 1980, ya existen diversos programas en el pais. La Asociacion
Brasilefna de Cuidados Paliativos (ABCP) y la Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)
son hitos importantes para el desarrollo y la difusion de esta practica en Brasil®.

La inclusion de los Cuidados Paliativos en los cursos de formacion en salud viene siendo
defendida para aumentar la concienciacidn sobre la importancia de este cuidado y reducir el
tabu relacionado con la finitud. La Resolucion 1.845/08 del Consejo Federal de Medicina, que
convirtio los Cuidados Paliativos en un area de actuacién médica, fue un avance significativo en
este sentido.

El psicologo tiene un papel fundamental en los Cuidados Paliativos, ayudando a aliviar
el sufrimiento psiquico y la angustia ante la muerte. Puede ayudar tanto al paciente como a la
familia a lidiar con la enfermedad, promoviendo el didlogo y la comprension entre todos los
involucrados. El psicélogo también auxilia en la construcciéon de recursos internos para
enfrentar la enfermedad y las dificultades emocionales asociadas a la finitud*°.

La escucha y el acogimiento son esenciales para el trabajo del psicélogo, que debe

establecer una relacién terapéutica solida con el paciente, facilitando la comunicacion y el
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entendimiento mutuo. La interaccion entre el paciente y el equipo multiprofesional, incluyendo
al psicologo, es fundamental para la calidad del tratamiento en los Cuidados Paliativos.

Se entienden los Cuidados Paliativos como un tratamiento que no se enfoca en la
enfermedad a ser curada, sino en el paciente y toda la subjetividad que lo rodea. Las acciones
de esta practica priorizan el cuidado y la atencion individualizada, tanto del paciente como de
su familia®.

A partir del momento en que la evolucion de la enfermedad toma fuerza sobre el
individuo, la practica de los Cuidados Paliativos se vuelve necesaria, pues es la forma en que el
sujeto encuentra de continuar luchando por algo, no solo por la posibilidad de vivir, sino
también por la calidad, el aprovechamiento y, principalmente, la resignificaciéon de la vida. De
esta forma, cuando se trata de la definicion de los Cuidados Paliativos, no se habla méas de
terminalidad de la vida, sino de enfermedades que amenazan la continuidad de la misma?.

El sufrimiento sentido y expresado a partir de la muerte anunciada trae la reflexion
sobre la subjetividad del camino que se debe llevar adelante. El paciente que recibe un
diagnostico de una enfermedad grave y sin cura puede transitar por dos caminos que se
entrelazan, pero que son vistos como muy distintos. El primero, y tal vez el mas comun, es el
camino del conjunto de sentimientos como miedo, inseguridad, duda, incertidumbre, entre
otros, que paralizan al individuo y no lo dejan avanzar hacia la resignificacién. El segundo es el
camino del encuentro del sentido de la vida y de su existencia, en el cual el individuo realiza una
busqueda interna y externa de su esencia y de la esencia de las personas a su alrededor, pues
se encuentra en su momento de mayor sabiduria, el encuentro con su propia finitud*.

En Brasil, los Cuidados Paliativos atin son un tema reciente, habiendo comenzado en la
década de 1980, siendo que el primer servicio de Cuidados Paliativos en Brasil surgié en Rio
Grande do Sul en 1983, seguido por la Santa Casa de Misericordia de Sao Paulo en 1986, y poco
después en Santa Catarina y Parana. El Instituto Nacional del Cancer - INCA, del Ministerio de
Salud, inaugurado en 1998, creé el hospital Unidad IV, dedicado exclusivamente a los Cuidados
Paliativos™.

En 1997, surge la Asociacion Brasilefia de Cuidados Paliativos (ABCP), que promovia la
practica de difusion de la filosofia de los Cuidados Paliativos en Brasil. Mas tarde, en el afio
2000, surge el Programa del Hospital del Servidor Estatal de Sao Paulo, que inicialmente trataba
pacientes con cancer metastasico y, en 2003, cre6 una enfermeria de Cuidados Paliativos™.

Asi, el objetivo de este estudio fue comprender la relacién de los pacientes en Cuidados

Paliativos con la vida y la finitud.
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METODO

Esta es unainvestigacidn cualitativa realizada de junio a septiembre de 2023, que adopt6
el método fenomenoldgico, fundamentado en las ideas de Husserl, cuya aproximaciéon busca
comprender la esencia de los fendmenos a partir de la percepcién y la intencionalidad. La
intencionalidad se refiere al significado atribuido a una experiencia u objeto, considerandolo
en su totalidad. La reduccién fenomenoldgica, herramienta central de esta metodologia,
permite investigar los fenémenos tal como se presentan en el momento vivido?3.

Desde la perspectiva fenomenolégica, aspectos como el dolor, el sufrimiento y la finitud
son abordados como experiencias intrinsecas a la existencia humana. Heidegger, en Ser y
Tiempo?, explora la muerte como un fendmeno que evidencia la limitaciéon del “ser-ahi” y
refuerza la singularidad de cada individuo al confrontar la realidad de su propia existencia.
Estos conceptos son particularmente relevantes en el contexto de los Cuidados Paliativos, en el
que los participantes enfrentan condiciones de salud que evidencian la fragilidad y la
transitoriedad de la vida.

Se utilizaron entrevistas no estructuradas con personas en tratamiento de Cuidados
Paliativos, residentes en Brasil, seleccionados por medio de la técnica de muestreo “bola de
nieve”, en la cual un participante indicaba otros potenciales entrevistados.

Las entrevistas se realizaron de manera remota, a través de Google Meet®, previamente
agendadas segln la disponibilidad y comodidad de los participantes. Cada entrevista tuvo una
duraciéon promedio de 40 minutos. Para garantizar la calidad e integridad de los datos, los
relatos fueron grabados, transcritos integramente y analizados>.

Los criterios de inclusion fueron: edad superior a 18 afios y capacidad de expresion
verbal; y de exclusidn, aquellos con dificultades significativas de comunicacion.

El analisis de los datos siguié los pasos: lectura integral de las transcripciones,
identificacion de las unidades de significado y sintesis de los temas emergentes®. Se buscé
interpretar las experiencias individuales, traduciéndolas a un lenguaje técnico que respetara su
profundidad, con foco en las vivencias y percepciones de los participantes, destacando aspectos
subjetivos y unicos del enfrentamiento de la vida y la finitud en el contexto de los Cuidados
Paliativos.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion del Centro Universitario
Bardo de Maua, conforme el dictamen n.2 6.057.424, respetando los parametros de la
Resolucion n.2 466/2012, que regula las investigaciones con seres humanos. Todos los
participantes firmaron el Termino de Consentimiento Libre e Informado, siendo informados

sobre los objetivos, procedimientos y posibles implicaciones de la investigacion, y fueron
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identificados con seudonimos para proteger sus identidades. La investigacion se condujo de
forma a minimizar riesgos para los participantes, como el potencial malestar emocional al
recordar experiencias dificiles. En caso de ser necesario, los investigadores estaban preparados

para ofrecer acogida psicoldgica.

RESULTADOS

Participaron cuatro personas en contexto de cuidados paliativos, a saber:
- Mariposa Almirante Rojo Europeo: Psicéloga hospitalaria, 44 afios, casada, diagnosticada con
cancer de mama y endometrio en 2013, con inicio del tratamiento en el mismo afio.
- Mariposa Monarca: Jubilada, 62 afios, viuda, diagnosticada con enfisema pulmonar en 2018,
con inicio del tratamiento en 2022.
- Mariposa Morfo Azul: Jubilado, 83 afios, casado, diagnosticado con cancer de préstata en 2017,
con inicio del tratamiento en 2023.
- Mariposa Pavo Real: Jubilado, 60 afios, casado, diagnosticado con cirrosis hepatica y cancer de
higado en 2018, con inicio del tratamiento en 2022.

A partir de las transcripciones de las entrevistas, se construyeron cuatro temas: La
importancia de la familia ante la finitud; La percepcion de la dimension espiritual en la
imposibilidad de la cura; La vivencia en la ausencia: cdmo las pérdidas se revelan en el sentido

existencial; Los anhelos finales: tiempo, deseo y muerte.

La importancia de la familia ante la finitud
Muchos pacientes que se encontraban en un proceso tan sensible como el de los
Cuidados Paliativos tendian a considerar o reconsiderar a la familia como una de las principales

fuentes de apoyo y seguridad:

Uno termina ddndose cuenta de que no podemos con todo, comenzamos a priorizar el tiempo con la familia y
entendemos que esto es ilusorio, entonces resignificamos y aceptamos, porque necesitamos seguir adelante, y cuando

hay aceptacion, todo fluye mejor y de manera mds positiva. (Almirante Rojo Europeo, 44)
El reconocimiento del papel de la familia como base y fuente de apoyo:

Hablo con ellos, llamo para saber cémo estdn, porque todos se preocupan, porque en mi familia perdi una hermana,

dos, tres, cuatro hermanos, cinco con mi padre, todos de cdncer. (Mariposa morfo azul, 83)

A partir de esto, se observa también que la posibilidad de la muerte de un miembro de
la familia impacta todo el circulo familiar y todas las relaciones que lo componen. Esto
desencadena sentimientos y reacciones que desarrollan el proceso del duelo anticipatorio,

siendo su motivo la posibilidad de una pérdida.
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La percepcion de la dimension espiritual en la imposibilidad de la cura

La espiritualidad viene a llenar el vacio que se instala cuando se enferma o cuando la
muerte se aproxima, buscando una completitud, un cierre del ciclo del ser en el mundo,
aliviando el dolor y facilitando la aceptacion del duelo, construyendo una ayuda que trasciende
a si mismo. De esta forma, ante la finitud, la espiritualidad ha sido de extrema relevancia, tanto
para los familiares como para los pacientes, ayudando a que este momento de dolor sea lo mas
sereno posible.

La expresién utilizada por Mariposa Pavo Real “para qué y no por qué” ofrece una
reflexion singular e introspectiva sobre cuestionamientos existenciales del “para qué”. Este
movimiento de Mariposa Pavo Real sigue el sentido de la comprension y la busqueda de
significado del propoésito de los fendmenos. Esto revela la inquietud sobre el sentido de su
propia jornada, buscando comprender el orden de los eventos ante la incertidumbre de lo que

esta por venir, adentrandose en la esencia del ser:

Dios mio, quiero que termine, pero ese no es el camino, entonces siempre cuestiono el para qué y no el por qué.

(Mariposa Pavo Real, 60)

La descripcion de Mariposa Pavo Real resalta la vivacidad de la fe como un pilar de apoyo
durante las turbulencias de la vida. Esta 6ptica converge de manera significativa. Al apoyarse
en la fe como sustento, la persona no solo busca resiliencia, sino que se involucra en un camino
de descubrimientos entre el hacer, deshacer y rehacer hacia la autenticidad. Este analisis
destaca como las dimensiones espirituales e interpersonales convergen, ofreciendo un soporte

mas profundo y auténtico ante las adversidades:

Apdyate en la fe, cree en las personas que trabajan contigo, en los doctores, ;verdad? Cuando pases por momentos de
dificultad, intenta romper las barreras y busca siempre ser una persona humilde y agradecida; si eres asi, lo tienes
todo, cree en la fe, no importa cudl sea, cada uno tiene la suya. Y no tengas vergiienza, porque pasards por momentos
dificiles, pero procura no desgastarte tanto y busca a los doctores. En cualquier momento de la vida encontrards

personas que sumardn contigo. (Mariposa Pavo Real, 60)

Bueno, cuando no haya mds vida es porque mori, ;qué hacer? Iré a convivir con El alld arriba, ;no? (Mariposa

monarca, 62)

Lo que me ha ayudado es mi dnimo y mis hijos, mi familia y ustedes, ustedes son las herramientas de Dios,

centendieron? (Mariposa morfo azul, 83)

La vivencia en la ausencia: como las pérdidas se revelan en el sentido existencial

El miedo es uno de los estados emocionales principales que revelan la vulnerabilidad
ante la vida y la finitud humana, pues cada vez que se mira hacia el fin, también se reflexiona
sobre el momento presente y el recorrido hasta el término.
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El entrevistado compartioé un sentimiento profundo e intrincado sobre su relacién con
el mundo, con todo lo que fue vivido y no experimentado, y describe esa sensacion de estar
“atado”, pues es en el dolor que se siente lo dulce y lo amargo de la existencia, el contraste entre
las sensaciones y lo que el mundo puede ofrecer ante la posibilidad de la muerte durante todo

el recorrido existencial:

Mira, en relacion con el mundo, lo que cambid fue esa sensacion de saber que uno queda un poco atado e

imposibilitado de intentar algo por el propio miedo. (Mariposa Pavo Real, 60)

La declaraciéon de Mariposa Pavo Real también aborda cémo las pérdidas se manifiestan
en el sentido existencial. La sensacion de estar “imposibilitado de intentar algo” debido al miedo
revela como las pérdidas pueden moldear la percepcion del mundo y limitar las acciones. Esta
limitacién no se presenta solo de forma fisica, sino también de manera existencial, pues el
miedo puede alejar de posibilidades y experiencias que, de otra forma, se podrian explorar.
También se verifica que la presencia familiar y la red de apoyo ofrecen ayuda en momentos

dificiles, como pérdidas y limitaciones, contribuyendo a la resignificacion de los fenémenos:

Lo que me hizo cambiar fue mi familia, porque es la base de todo, es muy importante dialogar con ellos, y ellos estando

contigo en momentos dificiles y en momentos fdciles te ayudan mucho. (Mariposa Pavo Real, 60)

Los anhelos finales: tiempo, deseo y muerte

Los ultimos deseos de alguien pueden ser como anclas emocionales que los mantienen
conectados a la humanidad, recordando lo que es realmente importante en esta vida. Los
ultimos deseos pueden ser expresiones de quién se es y de lo que se valora. Estos deseos son
variados y subjetivos, pasando por la busqueda de reconciliacion con seres queridos hasta la
realizacion de suefios postergados. Pueden involucrar gestos simples, como estar cerca de la
naturaleza, o deseos mas complejos, como viajar a lugares distantes. Lo que importa es que
estos deseos finales son una manifestacion de la esencia humana, un intento de capturar el

significado de la vida:

Hoy no tengo miedo, pues estoy aqui, aunque no sé hasta cudndo, pero nadie lo sabe, yo no lo sé, pero ustedes tampoco,
entiendo que cada uno tiene su propdsito o su misién, cada uno lo llama como quiera, y todos nosotros un dia
partiremos. Entonces, hoy no tengo miedo, procuro hablar mucho sobre esto, en casa converso mucho con mi hijo y
mi esposo, converso en la mesa durante la cena sobre como quiero que sea mi velorio, como quiero estar, como debe
ser la ceremonia, quién cuidard de mis cosas y de mis redes sociales. Las personas piensan que estoy loca porque hablo
de una forma muy natural, pero para quien estd afuera no es normal, y eso es un proceso cultural, ;verdad? Las
personas no estdn acostumbradas a hablar sobre la finitud y no estdn preparadas para perder nada, siempre

queremos tener, ;no? Por ejemplo, mi madre, cuando empiezo a hablar con ella, me pide que parey se aleja, pero para
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mi es muy tranquilo y hablo con mucha ligereza. Me gusta vivir muy intensamente, como si fuera el illtimo dia, ‘como

si no hubiera un mafiana’, ese es mi lema, aprovecho mucho. (Almirante Rojo Europeo, 44)

Los pacientes que enfrentan una enfermedad que amenaza la vida pueden idealizar una
calidad de vida, deseando pasar mdas tiempo con sus seres queridos, comer su comida favorita,
escuchar sus canciones preferidas; en contrapartida, algunos prefieren la soledad, deseando
morir en hospitales, como en los recortes de las declaraciones de Mariposa Pavo Real y

Mariposa monarca:

Estoy muy orgulloso de haber logrado construir mi familia, pero el miedo también me acompafa. [..] No sabia, no
tenia ni idea, cuando me dijeron que entraria en Cuidados Paliativos me causé mucho miedo a lo desconocido [...]. Y
hay noches que no duermo, y hasta hoy no sé por qué, ;puede ser el miedo? Puede. Pero no lo sé. Un dia estaba en la
habitacién viendo dibujos con mi nieto y me quedé dormido, y él, en silencio, apoyé la cabeza en mi y se quedd hasta
que desperté. Entonces, esas cosas de las que hablo, es la familia. Mis dos nietas viven afuera, mis dos pequerias, estdn

afuera desde hace 8 aiios, y las amo con pasion. (Mariposa Pavo Real, 60)

No sé, porque si tengo miedo de morir, tengo miedo de dejarlos, ahora, para ellos, no sé, qué serd (risas). (Mariposa

monarca, 62)

Se puede percibir que se trata de un deseo de fin de vida estar con la familia,
aprovechando al maximo a sus hijos y nietos, queriendo experimentar la vida al lado de
personas con las que se siente feliz, amado y seguro, apegandose a esas personas.

La opcidn de preferir morir en casa, en lugar del ambiente hospitalario, es un tema
delicado y profundamente personal que plantea cuestiones importantes sobre el cuidado al
final de la vida y la calidad de la experiencia de morir. Muchos pacientes optan por esta
alternativa, buscando un ambiente familiar, acogedor e intimo para enfrentar el inevitable fin

de la vida:

No, no quiero quedarme sufriendo en un hospital, no, si tengo que ir, que sea de una vez, quedarme en una cama ya
no va mds, si tengo que ir, que me lleve de una vez, no mds sufrimiento para nadie. Y eso es todo. (Mariposa monarca,

62)
Ay, doctora, parece que estoy muriendo. Estoy muriendo dia a dia, asi es la vida. (Mariposa morfo azul, 83)

Considerando la declaracién de Mariposa morfo azul, sobre estar muriendo dia a dia y
llegando al fin, refiere que el tiempo es el propio paso de la vida, y que no se limita al tiempo

cronoldgico, sino al tiempo como una posibilidad de muerte en cualquier momento:

Queria vivir mucho con mi familia, y mi familia es hermosa, ustedes no la conocen, pero es hermosa de verdad, gracias

a Dios, la familia estd criada de una forma diferenciada, doctor. (Mariposa morfo azul, 83)
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En esta condicién de ser, Mariposa morfo azul esta intrinsecamente ligado a su familia,
ya no puede existir o pensar en vivir sin ella, siendo esta parte de su ser, formando una unidad
y deseando que, hasta que llegue su finitud, pueda, mas alla del reloj comin que acorta su
tiempo, vivir de modo singular, que nunca es igual, experimentando el paso del tiempo dentro
de si mismo. En las declaraciones de Mariposa morfo azul, se comprende que la finitud y el
tiempo son dos fendmenos intrinsecos a la experiencia humana, que moldean la existencia de

manera significativa e ineludible:

Estoy listo, uno nacio un dia y un dia morird. (Mariposa morfo azul, 83)

DISCUSION

Los pacientes en Cuidados Paliativos frecuentemente destacan a la familia como un pilar
esencial para enfrentar el proceso de finitud. En momentos de extrema vulnerabilidad, la
presencia de seres queridos ofrece un sentimiento de pertenencia y seguridad. Esta relacién se
resignifica ante la inminencia de la muerte, cuando muchos perciben que no pueden lidiar solos
con todas las demandas y pasan a valorar mas intensamente el tiempo junto a los familiares. La
reorganizacion de prioridades, en este contexto, hace que la convivencia con la familia sea
central para su vivencia final**.

La espiritualidad desempefia un papel fundamental al llenar lagunas emocionales y
existenciales creadas por la cercania de la muerte. Para algunos, la busqueda espiritual ofrece
un propdsito mayor al sufrimiento, asi como la posibilidad de reflexionar sobre el sentido de
las experiencias vividas, mas que sobre sus causas. Este proceso de reflexion, alineado con la
vision heideggeriana, lleva a los pacientes a un enfrentamiento mas consciente y significativo
de su condicién. La espiritualidad no solo proporciona alivio emocional, sino que también
amplia las perspectivas de los familiares, ayudandolos a lidiar con el duelo y a aceptar el ciclo
natural de la vida®".

La fe, a su vez, se manifiesta como una base de apoyo durante los momentos de
adversidad, promoviendo resiliencia y autenticidad. Muchos pacientes mencionan que la
confianza en los profesionales de la salud y el amparo divino contribuyen a enfrentar los
desafios con mayor serenidad. Esta conexién con algo superior es percibida como una fuente
de fuerza para superar las dificultades del momento, reforzando la idea de que la espiritualidad
es un elemento esencial para mantener la esperanza y el equilibrio emocional. Para otros, la fe
estd ligada a la creencia en un propdésito mayor, que trae consuelo y facilita la aceptacion de los

acontecimientos®?.
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El miedo, una emocidén inevitable en pacientes en esta condicion, es frecuentemente
descrito como algo paralizante y limitante. Muchos relatan sentirse atrapados o incapaces ante
las incertidumbres que la cercania de la muerte trae, una experiencia que Heidegger describe
como angustia existencial. Este miedo, sin embargo, no se restringe a la esfera individual;
también se relaciona con el cuidado y el impacto en las personas a su alrededor. En estas
situaciones, la familia se destaca como un apoyo indispensable, posibilitando la resignificacion
de experiencias y fortaleciendo las conexiones interpersonales®*?,

Los relatos revelan un deseo profundo de que los momentos finales sean vividos junto a
la familia. Para muchos pacientes, estar al lado de hijos y nietos es una manera de experimentar
la felicidad y la seguridad, incluso mientras enfrentan el miedo a la muerte. La creacion de lazos
familiares es frecuentemente destacada con orgullo, siendo vista como un legado esencial. El
apego a la familia no es solo un soporte emocional, sino también una parte intrinseca de la
identidad de cada individuo, reforzando la idea de que las conexiones humanas dan sentido a
la vida, especialmente ante la finitud*3~*°.

“Apegarse a una cosa” o “persona” en su esencia significa amarla, desearla. Pensando de
manera mas originaria, desear significa esencializar, dar esencia. Este deseo es lo que
constituye la propia esencia del poder, que no solo puede realizar esto o aquello, sino que
también permite que una cosa “vigorice” en su procedencia, es decir, permite que sea. El poder
del deseo es aquello en cuya “fuerza” una cosa puede propiamente ser. Este poder es lo “posible”
en sentido propio, a saber, aquello cuya esencia se fundamenta en el deseo.

La eleccion de morir en casa, en lugar de en un ambiente hospitalario, es otro aspecto
recurrente en los relatos, reflejando la busqueda de una experiencia mas humanizada y
acogedora al final de la vida. Muchos prefieren evitar largos periodos de sufrimiento
hospitalario, optando por un ambiente familiar e intimo para enfrentar el fin con mas
tranquilidad. Esta decision esta alineada con los principios de los Cuidados Paliativos, que
priorizan no solo el alivio del dolor fisico, sino también el cuidado de las necesidades
emocionales y espirituales de los pacientes™.

La percepcion del tiempo también se destaca como un elemento central en la experiencia
de los pacientes. Para muchos, la sensacién de que estdn “muriendo dia a dia” revela una
conciencia profunda sobre la propia finitud. El tiempo, ademas de cronolégico, es existencial y
representa el paso de la vida hacia la muerte. Esta vision lleva a los pacientes a valorar cada
momento de forma singular, trascendiendo la mera contabilidad de los dias. El deseo de

aprovechar el tiempo restante junto a la familia refleja esta perspectiva, mostrando que la
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conexion con los seres queridos es mas importante que cualquier medida temporal
convencional®.

Mientras que la finitud puede ser vista como una limitacién de la vida y la inevitabilidad
de la muerte, el tiempo es el paso que marca la jornada desde el nacimiento hasta el altimo
suspiro. Estos dos aspectos de la existencia humana estan entrelazados de manera compleja,
influyendo en las percepciones, acciones y la busqueda de significado.

Los relatos presentados evidencian que, incluso ante el dolor y el miedo, los pacientes
encuentran en la familia, la espiritualidad y la reflexion sobre el tiempo formas de resignificar
sus experiencias. Al confrontar la finitud, buscan conectarse con aquello que realmente
importa, construyendo una narrativa que privilegia la autenticidad, el amor y la aceptacion
como pilares de una existencia significativa®%*>16,

Considerando los relatos presentados en este trabajo, se destaca la importancia del
acompafiamiento psicologico cuando se trata de identificar recursos de afrontamiento ante la
finitud y la vida, ademas de ser fundamental para desvelar cuestiones importantes y complejas.
Sin embargo, solo dos de los cuatro entrevistados realizan acompafiamiento psicolégico, siendo
que un paciente relata no haber tenido una buena experiencia con el terapeuta.

De esta forma, se sugieren estudios sobre la importancia del psicélogo en el proceso de
enfermedad, especialmente en el tratamiento de enfermedades estigmatizantes y con
restricciones en la tematica de la finitud, con miras a identificar posibilidades/estrategias de
afrontamiento que permitan a las personas encontrar significado en la fase final de sus vidas.

En las declaraciones de algunos de los participantes que realizan acompafiamiento
terapéutico, se not6 que, a través de la terapia, es posible explorar cuestiones profundas, como
el miedo a la muerte, la busqueda de sentido y la necesidad de reconciliacion con la propia
finitud, ademas de promover bienestar psicologico y emocional, mejorar la calidad de vida y

ayudar en las adaptaciones a situaciones desafiantes.

CONCLUSION

En los relatos, se identificaron recursos de afrontamiento en la condicion paliativa: la
red de apoyo familiar, el acogimiento del equipo médico y la espiritualidad. Se presentan una
serie de desafios emocionales y psicolégicos, como: la aceptacion de la finitud, las pérdidas
derivadas del proceso de enfermedad (funciones laborales) y la dependencia.

El didlogo sobre la muerte con otras personas a veces puede causar malestar en las
relaciones. Los propios sintomas debilitantes, como el dolor, la falta de aire, las nduseas y la

fatiga, son desafios constantes, ademas de los sentimientos de aislamiento y soledad.
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En cuanto a los miedos que surgen durante el proceso de tratamiento en Cuidados
Paliativos, se verificaron el miedo a no volver a ver a sus familias, a cOmo sus familias viviran
sin ellos, al desconocido, a sufrir durante el proceso de muerte, a perder su autonomia y a ser
una carga para sus familiares.

Los Cuidados Paliativos no pueden restringirse a los sintomas fisicos de la enfermedad.
Es igualmente importante atender las necesidades psicolédgicas, emocionales y espirituales de
los pacientes. La participacion del psicélogo en los Cuidados Paliativos y en contextos de las
vivencias del final de la vida se vuelve importante y amplia la posibilidad de experiencias de
bienestar para este momento.

Sin embargo, frente al pequefio nimero de participantes y la naturaleza cualitativa de la
investigacion, los resultados obtenidos no pueden generalizarse para todos los pacientes en
Cuidados Paliativos, dado que puede haber subjetividad en la interpretacién de los datos.
Ademas, carece de replicabilidad y alcance en comparacion con la investigacién cuantitativa, lo
que sugiere la realizacion de otros estudios sobre la tematica con otros disefios metodoloégicos.

Por ultimo, la comprensidn de la posibilidad de finitud ante los atravesamientos de un
proceso salud-enfermedad desvela la inquietud de continuar estudiando temas sensibles y

esenciales para la humanidad, como los Cuidados Paliativos.
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