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RESUMEN

En el primer capitulo abordo la problematica del cidncer de pulmén que hoy en dia es la
primera causa de muerte por tumores malignos no s6lo en nuestro pais, sino en el mundo.
Menciono cudl es la naturaleza de esta enfermedad, asi como los principales factores de
riesgo, sintomas, prevencion, deteccidon y diagndstico. En el segundo capitulo hago una
revision acerca de los distintos conceptos de muerte para el ser humano, tomando en cuenta
el sentido de la muerte, la concepcion que cada persona tiene del morir humano y
retomando algunos enfoques filos6ficos sobre la muerte. Posteriormente, en el capitulo
tercero me dedico a abordar los sentimientos, emociones y reacciones que cada individuo,
en este caso, los pacientes terminales, experimentan al saber que estan préximos a morir,
sin dejar de lado el sentir de la familia y el duelo que envuelve tanto a pacientes, como a
familiares y personal médico. Finalmente hablo del papel del psic6logo clinico en cuidados
paliativos como una intervencion para el paciente terminal con cdncer pulmonar. Pongo
énfasis en la importancia del cuidado paliativo en el enfermo terminal, de lo que implica el
acompaflamiento a estos pacientes y desarrollo temas como la comunicacion del paciente
con la familia, el tratamiento psicolégico para ambas partes y algunas técnicas que ayudan
a los pacientes a disminuir el dolor fisico que implica el proceso de la enfermedad, asi
como a controlar los sintomas neuropsicolégicos como la confusion, la ansiedad, la

depresion y el insomnio.

Conceptos clave: cancer pulmonar, paciente terminal, intervencion del psic6logo clinico.
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Morir de una enfermedad terminal supone sufrimiento, deterioro progresivo, dolor y
cambios profundos en el bienestar general de una persona. El proceso puede tomar
solamente dias o semanas, o puede durar afios. En cualquier situacidn, adaptarse a este
proceso supone dosis elevadas de ansiedad y de estrés, que normalmente pueden ser
enfrentadas apelando a distintos factores psicosociales capaces de modificar su impacto
sobre el individuo y entre los cuales se mencionan el apoyo social y el sentido

de control personal (Ratlif-Crain y Baum, 1990).

A lo largo de la historia del hombre han habido siempre enfermedades cuyas
connotaciones, en algin momento fueron mégicas. Primero fue la lepra, y el propio Cristo
nos recuerda que curarla era ciertamente un milagro. Luego fue la sifilis, enfermedad que
existié aparentemente desde tiempos casi prehistoricos, disfrazada de formas diferentes y
que en la Edad Media parecié convertirse en la enfermedad por excelencia, aunque la
viruela también hizo lo suyo. A comienzos de siglo XVIII le toco el turno a la tuberculosis.
Después vino el céncer, enfermedad incurable por excelencia, cuyas connotaciones podian
variar entre sagradas, demoniacas o madgicas. Y el SIDA, que aparece como la tultima
equivalencia de la muerte. Entre unas y otras epidemias se presentd el célera o
el paludismo, la lechina o la polio y los trastornos cardiovasculares, cada una de ellas

expresables en tasas de mortalidad variables.

Cualquiera sea la connotacién asignable, una vez que la gente sabe que padece una
enfermedad terminal se producen una serie de cambios que afectan la percepcion de si
mismos y de sus vidas. Eso significa alteracion en sus planes a corto y largo plazo, que
muchas veces suelen evaporarse a partir del diagndstico. La razon es bastante simple: ser
una persona sana, bien capacitada y duefia de una psiquis normal es esencial en la
construccion y evaluacion de la autoimagen. Lo contrario, representa un choque muy serio
que no solamente inhabilita, sino que también amenaza la vision correcta que tenemos de

nosotros mismos y nos hace sumamente vulnerables.

I1
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De modo que ajustarnos a una enfermedad que potencialmente nos amenaza con la muerte,
en realidad es un proceso que, encima de que nos incapacita, también nos llena de
incertidumbre y requiere de nosotros enormes esfuerzos de adaptacién (Cohen y Lazarus,
1979). Este proceso de ajuste también va a depender de las caracteristicas de la enfermedad,
algunas de las cuales generan cambios en el aspecto y el funcionamiento corporal que
resultan vergonzosos o de gran impacto psicolégico. Suelen también ocurrir desajustes
debidos a las restricciones que la enfermedad impone, a causa del temor desencadenado por
los procedimientos médicos aplicados o las consecuencias a largo plazo del tratamiento que

se sigue o también, por efecto de la separacion de la familia.

Es obvio que la aproximacion del desenlace final no se experimenta hoy del mismo modo
que hace siglos. La idea de la muerte ciertamente ha cambiado y ha cambiado también el
modo de morirse. La visita de un sacerdote acompafiado de un monaguillo era algo
inevitable y el acto de la extremauncion de algiin modo indicaba que el asunto habia pasado
a las manos de Dios. El impacto emocional de semejante acto sobre el enfermo y sobre la

familia simplemente sugeria la presencia explicita de la muerte. Y con ella, la resignacion.

En la actualidad y debido a los grandes avances de la medicina, cuadros etioldégicos que
antes terminaban en la muerte ahora son controlables y los enfermos considerados graves
suelen vivir periodos de tiempo mds prolongados. Los progresos notables logrados en
cirugia, técnicas de reanimacion y trasplante de 6rganos han prolongado la hora final del
desenlace, aumentando asi las expectativas de vida de manera francamente impresionante.

Sin embargo, en muchos casos también han logrado producir agonias muy prolongadas.

Todo esto sugiere, por un lado, que enfrentar enfermedades irreversibles en pacientes
terminales puede ser un ordenado proceso asignable a la tecnologia médica para tratar de
extender la duracion del sufrimiento y por el otro, que la resignacion de antafio estd siendo
sustituida por la esperanza, que siempre serd por la curacion total y por una vida més larga,
especialmente si el enfermo terminal es una persona joven. Esta manera de ver al enfermo
terminal ciertamente ha hecho que la misma nociébn de muerte cambie hasta asumir

connotaciones sorprendentes. Pensar sobre una persona que agoniza, tipicamente produce
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sentimientos de tristeza, pero por sobre todo, los sentimientos suelen ser de admiracion
por el trabajo que los médicos realizan para mantenerla respirando. Conversar sobre las
cualidades del enfermo moribundo, en ocasiones ya no es tan importante como hablar sobre
las cualidades de una tecnologia médica muy avanzada que se realiza en el centro

hospitalario o en la clinica.

Aunque por otra parte, nos encontramos con otro tipo de cuidados denominados paliativos,
cuya meta principal es mejorar la calidad de vida de los pacientes y la familia porque
previenen y alivian el sufrimiento, incluyendo tanto sintomas fisicos como la consideracion

de las inquietudes mentales, sociales y espirituales del enfermo.

Sin lugar a dudas, todo el proceso que enfrenta un paciente con alguna enfermedad terminal
puede originar en ellos comportamientos emocionalmente complicados, que afectan de
modo distinto, no sélo al enfermo, sino también a la familia y al personal médico a cargo

del bienestar de la persona.

Es por eso que surge en mi el interés por abordar psicolégicamente este tema desde el punto
de vista del paciente terminal, es decir, de la persona que se enfrenta ante la muerte como
parte de la propia vida y la existencia de todo ser humano. Sin dejar de lado el entorno
familiar del paciente y los sentimientos, reacciones y actitudes que envuelven a la familia
ante tal situacion. Y tomando en cuenta también, que como profesionales de la salud,
tenemos el deber de comprender para poder aliviar, cuidar y curar. Asi mismo, mi enfoque
va dirigido a hablar de una enfermedad que hoy en dia se ha convertido en la primera causa

de muerte por tumores malignos en el mundo y en nuestro pais, el cincer pulmonar.

IV
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CAPITULO 1: CANCER PULMONAR

1. 1 DATOS Y CIFRAS
De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud, el cdncer de pulmén es la primera
causa de muerte debida a cancer en el mundo, sumando 1.2 millones de casos al afo. En
Meéxico, cada afio se diagnostica a nueve mil personas con cdncer de pulmén, de las cuales
ocho mil fallecen en ese periodo. Esta enfermedad cobra mds vidas que los tumores
malignos de prdstata, mama y colon juntos, esto debido a que generalmente la deteccion se
hace en una etapa muy avanzada, cuando la esperanza de vida del paciente se ha reducido a

s6lo unos meses.

A decir de Enrique Guzman de Alba, cirujano de térax y coordinador de la clinica de
cancer de pulmon del Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias (INER), “la cifra
de enfermos estd subestimada, ya que muchas personas mueren por supuestas neumonias
que encubren un céncer de ese tipo”. En general, a partir de que el mal es detectado, los

pacientes sobreviven unos diez meses.

El especialista explicé la importancia de un diagndstico oportuno: “cuando descubrimos un
tumor maligno en la primera etapa, las posibilidades del paciente de estar vivo en los
proximos cinco afios se elevan 70% y van en disminucién conforme pasa el tiempo y
avanza la enfermedad, hasta reducirse a unos cuantos meses en la udltima parte de la
evolucion del mal. La posibilidad de que una persona sobreviva cinco afios después del

diagndstico en la ultima etapa del mal es menor al 2%, comentdé.

Cada afio se diagnostican diez millones de nuevos casos de céncer de pulmén en todo el

mundo, de los cuales el 12.7% afecta directamente la trdquea, los bronquios y el pulmén.

Durante el 2004, en Estados Unidos se diagnosticaron 173, 770 nuevos casos, de los cuales
se registraron 160, 000 muertes. En México el cadncer de pulmén ocupa el primer lugar en

indice de mortalidad por tumores malignos y es uno de los mds agresivos en el mundo.
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Durante el 2005 en nuestro pais se registraron alrededor de nueve mil casos de pacientes

con cdncer de pulmén, de los cuales fallecieron alrededor de ocho mil personas.

El céncer de pulm6n amenaza a mds hombres mexicanos que cualquier otro tipo de cancer.
Durante el 2005 murieron 6, 678 hombres por esta enfermedad. Los estados de la Republica
Mexicana que presentan el mayor indice de mortalidad son: Baja California Sur, Sinaloa,

Sonora y Chihuahua.

Debido a que los sintomas del cdncer de pulmén a menudo no se manifiestan hasta que la
enfermedad estd avanzada, solamente un 15% de los casos se detecta en sus etapas

iniciales.'

1. 2 ;QUE ES EL CANCER DE PULMON?
Los pulmones son un par de 6rganos que dan oxigeno al cuerpo y expulsan el diéxido de
carbono, un producto de desecho producido por las células del cuerpo. Los bronquios, por
su parte, son unos tubos a través de los cuales llega el aire inspirado desde la boca a los
pulmones; se dividen en otros tubos cada vez mdas pequeios, denominados bronquiolos,
hasta formar los alveolos que es donde se produce el intercambio de gases con la sangre
venosa. El cidncer de pulmén se produce por el crecimiento exagerado de células malignas
en este organo, y que si no se diagnostica a tiempo puede desplazarse hacia otros 6rganos

del cuerpo.

1. 3 NATURALEZA DEL CANCER DE PULMON
Los tumores de pulmén estdan entre los mds insidiosos de todos los neoplasmas. Ellos
pueden causar, tarde o temprano, sintomas en el curso de su desarrollo, dependiendo de su
localizacion, caricter patogénico, velocidad de crecimiento y otros factores. En la mayoria
de los casos, el primer sintoma no es alarmante y verdaderamente puede ser considerado
leve, atn al consultar al médico. El sintoma mds temprano es usualmente una tos irritante,
en ocasiones nocturna, acompafiada de cantidades incrementadas de expectoraciones

mucosas (flemas). Algunas veces, el esputo es coloreado con sangre. Los enfermos pueden

1 Raquel Vargas Muiioz. “La Crénica de Hoy” (2006).
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notar la presencia de jadeos producidos por la obstruccién de los bronquios. Repetidos
ataques de neumonitis obstructiva con fiebre ligera pueden desarrollarse en periodos de
semanas o meses. Dolor frecuentemente de naturaleza constrictiva, resulta usualmente
cuando los bronquios son enteramente obstruidos. Marcados sintomas de infeccion
sugiriendo neumonia pueden también ocurrir. La pérdida de peso es un sintoma constante
que puede resultar simplemente por la presencia de tos y anorexia, pero puede ser producto

también del desarrollo de una metastasis.

Los tumores de pulmén pueden producir sintomas aparentemente no producidos por una
lesion pulmonar. Estas anormalidades pueden ser metabdlicas, neuromusculares,

vasculares, hematoldgicas, dseas o del tejido conectivo.

Los variados tumores del pulmén no tienen sintomas y signos distintivos. Por tanto, el
mismo sintoma y signo puede presentar patrones variables en un amplio rango que puede,

en algun grado, ser distintivo de un neoplasma particular.

A veces, el primer sintoma de cdncer de pulmén puede estar relacionado con sus metéstasis
y llegar a dominar el cuadro clinico, relegando a segundo lugar el sintoma producido por la
lesion primaria. El dolor causado por la metdstasis puede también llamar la atencién a dreas

alejadas de su fuente primaria.

En los ultimos estados de la enfermedad puede haber una agregacion de sintomas
producidos por el desarrollo extendido del tumor y sus complicaciones: excesiva tos,
abundante expectoracion (frecuentemente producida por la formacion de abscesos) disnea,
dolor producido por la efusion pleural, pérdida de peso, anemia y otros sintomas
cardiorrespiratorios prominentes. La muerte ocurre frecuentemente a causa de insuficiencia

pulmonar.

Hay evidencia de que los pacientes son curados en altas proporciones cuando el diagndstico
es hecho en su fase asintomadtica (aunque muchas veces la dilacion echa a perder tales

posibilidades). Desafortunadamente, el destino del paciente con cancer pulmonar depende
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mas de la malignidad inherente del tumor y su localizacion, que de la eficacia de los

esfuerzos diagndsticos.

1. 4 TIPOS DE CANCER PULMONAR
Segtin la apariencia de las células al ser examinadas a través del microscopio, los canceres

de pulmén pueden dividirse en dos tipos:

e Cdncer de pulmon de células no pequeiias: se asocia con el haber fumado anteriormente,
haber convivido con un fumador o fumadores o haber estado expuesto al radon. Los tipos
principales de cdncer de pulmén de células no pequeiias reciben su nombre dependiendo
del tipo de células encontradas en el cancer: carcinoma escamocelular (también llamado
carcinoma epidermoide), adenocarcinomas, carcinoma de células grandes, carcinoma

adenoescamoso y carcinoma no diferenciado.

¢ Cdncer de pulmon de células pequerias: se encuentra en personas que fuman o solian

fumar cigarrillos.

1. 5 FACTORES DE RIESGO
Los médicos rara vez pueden explicar por qué el cincer de pulmén se presenta en una
persona, pero no en otra. Sin embargo, es claro que una persona con ciertos factores de
riesgo puede tener més probabilidades que otras de padecer cidncer de pulmén. Un factor de

riesgo es algo que puede aumentar la posibilidad de que una enfermedad se presente.

Los estudios han encontrado los siguientes factores de riesgo para cdncer de pulmon:

Humo de tabaco: el humo de tabaco causa la mayoria de los casos de cancer de pulmdn. Es
sin duda el factor de riesgo mds importante de cdncer de pulmén. Las sustancias nocivas del
humo lesionan las células del pulmén. Es por eso que fumar cigarrillos, pipa o puros puede
causar cidncer de pulmén y por qué la exposiciéon al humo de tabaco en el ambiente puede
causar cancer de pulmén en personas que no fuman. Entre mayor sea la exposicion al

humo, mayor es el riesgo de cancer de pulmon.
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En México, segin cifras de la Secretaria de Salud, unos trece millones de mexicanos fuman
y uno de cada tres habitantes estd expuesto continuamente al humo del tabaco, lo que
genera enfermedades como EPOC (enfermedad pulmonar obstructiva crénica), enfisema
pulmonar, neumonia y cdncer, entre otras, las cuales le cuestan al pais cerca de 29 mil

millones de pesos al afio, 0.5% del PIB.

Radon: se estima que la exposicidn al radén en interiores causé entre el 3% y el 14% de
todos los canceres de pulmén en 2004, lo que hace de ese factor la segunda causa maés
importante de cancer de pulmén en muchos paises. El radon es un gas radiactivo invisible,
sin olor y sin sabor que se forma en la tierra y en las rocas. Las personas que trabajan en las
minas pueden estar expuestas al radon. Este dafia las células del pulmén y las personas que
se exponen a €l tienen mayor riesgo de padecer cidncer de pulmén. El riesgo de cincer de

pulmoén por el radén es aun mayor en quienes fuman.

Asbesto y otras sustancias: las personas que tienen ciertos trabajos (como quienes trabajan
en las industrias de construccion y quimica) tienen un mayor riesgo de padecer céncer de
pulmén. La exposicion al asbesto, arsénico, cromo, niquel, hollin, alquitrdn y otras
sustancias puede causar cancer de pulmén. El riesgo es mayor para quienes tienen afios de
estar expuestos. El riesgo de cancer de pulmén por exposicion a estas sustancias es ain

mayor en quienes fuman.

Contaminacion del aire: la contaminacion del aire puede aumentar el riesgo de cancer de
pulmén. El riesgo por contaminacién del aire es mayor para los fumadores. La
contaminacion del aire causé 165, 000 muertes por cidncer de pulmén a nivel mundial en
2004. De ellas: 108, 000 fueron causadas por la contaminacién del aire exterior, 36, 000 se
debieron a los combustibles sélidos utilizados para cocinar y calentarse y 21, 000 se

debieron al tabaquismo pasivo.
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Antecedentes familiares de cdncer de pulmon: las personas con padre, madre, hermano o
hermana que tuvo cancer de pulmén pueden tener un ligero aumento en el riesgo de esta
enfermedad, aunque no fumen.

Antecedentes personales de cdncer de pulmon: las personas que ya han tenido cancer de

pulmon tienen mayor riesgo de padecer un segundo tumor de pulmén.

Los investigadores han estudiado otros posibles factores de riesgo. Por ejemplo, tener
ciertas enfermedades de pulmén como tuberculosis o bronquitis durante muchos afios
puede aumentar el riesgo de cdncer de pulmén. Todavia no estd claro si tener ciertas

enfermedades de pulmon es un factor de riesgo de cancer de pulmén.

Las personas que piensan que tienen el riesgo de padecer cdncer de pulmén deben hablar
con su doctor. El médico puede sugerir formas de reducir el riesgo y establecer un
programa apropiado de exdmenes de deteccion en el futuro. En las personas que han sido
tratadas por cancer de pulmén es importante hacerse exdmenes después del tratamiento,
pues el tumor puede crecer nuevamente después del tratamiento o puede presentarse otro

tumor de pulmon.

1. 6 PRINCIPALES SINTOMAS
Con frecuencia el cdncer de pulmén no causa sintomas al principio, pero a medida que

avanza el cancer, los sintomas comunes pueden ser:

e Tos que no se quita o que empeora con el tiempo.

e Problemas al respirar, tales como falta de aire.

e Dolor constante de pecho.

e Tos con sangre.

®* Vozronca.

¢ Infecciones frecuentes de los pulmones, tales como pulmonia.
e Sentir cansancio todo el tiempo.

e Pérdida de peso sin razon alguna.
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1. 7 PREVENCION
La principal forma de prevenir el cancer de pulmén es dejar de fumar o evitar el humo del
tabaco, en el caso de no fumadores. También es importante evitar los posibles productos

cancerigenos que pueda haber en el ambiente habitual (trabajo y hogar).

1. 8 DETECCION Y DIAGNOSTICO
La falta de diagndstico temprano y oportuno ocasiona que sélo el 15% de los pacientes
logre sobrevivir al cancer de pulmén. Muchos casos de cancer pulmonar en etapa precoz se
diagnostican accidentalmente, lo que significa que se detectan como resultado de pruebas

médicas que se llevan a cabo debido a otro problema de salud no relacionado.

Se recomienda a la poblacidon mayor de cuarenta afios de edad que haya sido o sea
fumadora y que presente tos matutina y expectoracion se realice los exdmenes de

diagndstico.

El diagndstico es muy complicado, ya que los sintomas no se manifiestan sino cuando la
enfermedad estd muy avanzada. Si se presenta algun sintoma de cancer de pulmén se debe
tomar una radiografia para detectar alguna anormalidad, ademds de practicar una prueba de

. . . . 2 , 1
sangre y muestras de flemas para identificar la existencia de células cancerigenas.

" http://www.cancer.gov/espanol
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CAPITULO 2: EL MORIR Y LA MUERTE

2. 1 HACIA UNA DEFINICION DE MUERTE
La muerte es un fendmeno comin a todos los seres vivos, incluidos los humanos, pero ella
y el proceso que en ello culmina son eventos muy variables en cada ser humano. Es dificil
definir lo que es la muerte, o mejor dicho, se pueden dar innumerables definiciones de ella,

pero todas acusan siempre de dejarnos insatisfechos y frustrados.

Dentro de una concepcion dualista, la muerte se define por contraposicion a la vida. La vida
como una realidad de la que se tiene experiencia inmediata aqui y ahora, y la muerte como

negacion de aquella y de la que no existe ninguna experiencia.

La mayoria de las religiones o de las culturas basadas predominantemente en creencias
religiosas, consideran a la muerte como una plataforma hacia otras vidas y no la reconocen
jamds como un final real. Para la cultura egipcia antigua por ejemplo, la muerte consistia en
una separacion de los elementos materiales y espirituales del individuo. Suponian que el
alma necesitaba de la conservacion del cuerpo para sobrevivir y asi en los primeros tiempos
los caddveres eran enterrados en pieles y rodeados de elementos que podian servirles en la
vida de ultratumba; posteriormente, se usaron suntuosos sepulcros y complicados ritos
descritos en su “Libro de los Muertos”. De esta misma manera, la mayoria de las religiones
orientales creen que el hombre obra mas alld de la muerte. El nacimiento y la muerte no
delimitan la vida humana. Antes de nacer, existe el complejo de antepasados y la vida post
mortem se concibe desde una modalidad poco elaborada o sombria que salva la idea de
supervivencia hasta la concepcién minuciosamente elaborada y ya sefialada del reino de los
muertos de los egipcios (Rivera L.F., 1993). Todas estas ideas pueden encuadrarse en el
modelo arqueoldgico del hombre arrastrado por el tiempo hacia el futuro, pero con su vista

y anhelo puestos en el regreso al pasado. El hombre de cara al origen y de espaldas al fin.

En definitiva, en multiples ejemplos como éstos, cada cultura ha preferido considerar una
vida después de la muerte, en lugar de aceptar la muerte después de la existencia terrena. A

pesar de su tradicional formacion judeocristiana, la sociedad occidental actual se unifica en
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una respuesta habitual de vergiienza ante la muerte. Al admitirla, pareciera que acepta un
fracaso en el mandato social de ser felices y tener éxito. La muerte, inevitable en la
existencia humana, se convierte asi en un acontecimiento absurdo, soportado con
ignorancia y pasividad. Y si en una vision universal del hombre, la existencia del mal, o la
inexistencia del alma ya no le dieran sentido, la muerte perderia toda comprension y
justificacién. Es justamente esta pérdida de sentido que hace que el temor a la muerte sea

dificilmente manejable (Blank-Cereijido, 1988).

Seguramente, quienquiera que fuese preguntado acerca de qué es la muerte,
invariablemente responderia de acuerdo con sus creencias y ensefianzas, pero cualquiera
que fuera la respuesta, se encontrarian pocos encuestados en condiciones de aceptarla sin

objeciones ni miedos.

En todas las épocas, la actividad psiquica e intelectual del individuo se ha considerado
como el sello distintivo del ser humano; pero es en especial en nuestro tiempo cuando el
concepto de muerte cerebral se ha hecho sinénimo de muerte. Dentro de la ciencia, existe
este acuerdo general de que, independientemente de la definicion de muerte que se
establezca, ésta sucede cuando ocurre la muerte cerebral. Acontece cuando no existe
evidencia discernible de funcién hemisférica o de los centros vitales del tallo encefalico por
un periodo prolongado y como consecuencia de una enfermedad estructural, sin que medie
ninguna alteracién metabdlica. Més alld del sentido social o antropoldgico del hecho, si
definimos al hombre como materia y conciencia, la muerte es entonces un conjunto critico
de fallas de proteinas estructurales y enziméticas y la desaparicion del sentido de cognicion

del yo y del medio.

Asi, definiciones hay muchas; y de este modo, se puede hablar también de muerte fisica
como el pasaje de un estado energético a otro; de la heterogeneidad a la homogeneidad
segln las leyes de la termodindmica; o podemos hablar de muerte biolégica, al dejar de
realizar sus funciones vitales un organismo bioldégico como tal, para lo cual, los signos de la

muerte son los que determinan el hecho. La muerte es la certidumbre superior de la
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biologia, la muerte en si misma tiene un cardcter intemporal y metafisico, pero deja siempre

un caddver actual y real, que es su expresion concreta por excelencia.

Dentro de la muerte biolégica, se pueden identificar clasificaciones atin mds especificas de
muerte: muerte aparente, muerte relativa, muerte clinica, las cuales se identifican con la
aparicion de ciertos signos tanto precoces, como tardios: enfriamiento del cuerpo, registros
de la actividad eléctrica cardiaca y cerebral negativa, deshidratacién, midriasis,
hipoglucemia, acidosis, hipotonia, araflexia, rigidez y lividez cadavérica, etc., todo un
cuadro impresionista de factores; de entre los cuales, los udltimos, la putrefaccion y la

desintegracion, son los mds espectaculares.

2. 2 UNA CONCEPCION DEL MORIR HUMANO
No obstante, el ser vivo vive sus estados y ademds de ser, vive su ser (su ser consiste
justamente en vivirlo); y la vida humana va mds alld de todo esto: para algunos trasciende
al individuo, para otros trasciende a la especie. La vida del ser humano es intencional,
ademds de intensiva. El concepto de vida humana es un reflejo de la continuidad, el hombre

se proyecta hacia afuera, hacia algo, independientemente de €l y de su especie.

El hombre ademads de ser o llegar a ser, puede dejar de ser, puede modificar su sentido y
significado de los hechos porque los vivié. Asi, la posibilidad de una cierta revision de la
vida humana se basa, forzosamente, en la necesidad de que sea irreversible. Ninguno de sus

actos le es pues ajeno al hombre.

Por eso su existir puede llegar a ser dramético (si es que no, de hecho lo es), el drama es
aquel género donde, segiin la definicion tradicional, “pueden emplearse todos los tonos”,
decir dramédtico no es fomentar el patetismo, sino describir la complejidad de una realidad
de indole temporal e histdrica. Para que el drama sea drama debe ser vivido sélo por el ser a

quien se lo atribuimos.

Todo lo anterior nos sirve para dejar en claro que, en tanto que la muerte humana es

especifica, no “se da” o “sobreviene”; sino que es como un acto que tiene lugar dentro de
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un drama. Como un juego en el que pueden intervenir muchos elementos — la lucha, la
indiferencia, la esperanza, etc.- entre el hombre y su muy particular morir; ante lo cual nos

encontramos con multitud de paradojas, entre las que pudieran destacar las siguientes:

En primer término, el morir es un proceso mdas propio del hombre que de cualquier otra
realidad conocida, se halla la muerte mds adentrada en €l; pero, mucho de lo que el hombre
realiza y es, tiene lugar en virtud de una decidida intencion de poder traspasar los limites

que la propia muerte le impone. Lucha por su inmortalidad, al menos en occidente.

Al mismo tiempo, el morir humano se percibe como un acontecimiento similar en todos los
hombres teniendo el mismo sentido o falta de sentido para todos ellos, de esta manera, el

morir es un acontecimiento personal, incluso en el cual la soledad destaca.

Por otra parte, el estudio de la muerte humana permite averiguar mucho de lo que
constituye la muy particular condicion y realidad del hombre, pudiendo considerar ademads
que la muerte es lo mds “exterior” a la vida, como si estuviera situada mds alld de todo
vivir. Si ir muriendo fuera lo que hace al hombre, el hecho de morir no tendria nada que ver
con la vida y “la muerte” designaria aquel momento en que ya no existimos. Designa la
nada de la vida, y de la nada, nada se puede decir. Cuando mucho podemos hablar de

“algo” que la muerte deja tras de si: el caddver.

También podemos considerar que la muerte debe referirse a algin modo de vida, ya sea de
una forma mostrenca, y en este caso, la vida es afectada por la muerte al ésta darla por
terminada, o bien, que la muerte pertenece a la vida, ya sea como constituyente de la
inevitable culminacién del proceso biolégico del envejecimiento, o0 como la presuncion de
que no solo el ser sino el sentido de la vida humana, incluso y sobretodo, implican la
muerte. En conclusién, podria decirse que el hombre muere por si, pero a la vez cada

muerte es simbolo del universal humano morir (Mufioz Garcia A., 1993).

11
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2. 3 LA MUERTE INTERIORIZADA

En rigor, el individuo s6lo puede conocer la muerte o afirmar su existencia tnicamente
como la muerte de otros individuos; nunca podria conocerla como su propia muerte. S6lo

intuye una suerte similar que su ser-consciente realmente nunca comprobar4.

La interiorizacion del morir humano no se cumple jamds totalmente; la muerte
absolutamente propia es un limite hacia el cual el hombre tiende, pero que no puede por
principio alcanzar. La aproximacion a este limite no es sélo asunto individual, sino
histérico, pues podemos concebirnos como repeticion de otros hombres. Pero a su vez,
cuando el morir aparece entranado en la vida personal y como una especie de cumplimiento
de esta vida, entonces la muerte de cada hombre no se concibe como repeticion: “hay tantas
muertes como personas’, “el hombre existe entre la realidad simplemente orgénica y la
realidad puramente espiritual sin sumirse nunca enteramente en ninguna de ellas y al
mismo tiempo, participando de ambas; y esta doble participaciéon y comprension del vivir
humano entre ambas opuestas y complementarias tensiones, se refleja asimismo en su

morir” (M. Proust).

Asi mismo, definida la vida como un estado permanente de conciencia, y cuando la falta
irreversible de dicho estado consciente indique la muerte, entonces ésta no tiene
representacion para el individuo mismo, como si su propia muerte no existiese. Uno mismo
se reconoce siempre Vivo, y es esa sensacion de eternidad del yo la que le permite a nuestra
consciencia aseverar la inexistencia de su propia muerte. Durante nuestra vida ocupamos un
tiempo, el tiempo que ella dura, y un espacio, el espacio fisico que llena y en el que se
desarrolla. Para las leyes fisicas del universo de las cuales no escapamos, el espacio y el
tiempo constituyen variables inseparables y que representan diferentes dimensiones de un
mismo fendmeno. Ahora bien, cuando hablamos de nuestra vida, ;cudl es el espacio y cudl
el tiempo que nos interesa como individuos, en especial, ese espacio que ocupamos durante

nuestra vida y el tiempo que individualmente sentimos pasar?

Como dimensiones fisicas inseparables, el espacio-tiempo para una persona tiene una

frontera de inicio en el momento de su nacimiento y un final en el instante de su muerte. La

12
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eternidad restante antes de nuestra vida y después de ella no tiene representacion en nuestro
ser-consciente; por lo tanto, no existe en nuestro espacio-tiempo. El mismo gran filésofo
Miguel de Unamuno resumi6 esta idea con las siguientes palabras: “Apartando tu mirada
de la venidera muerte y de la nada que mereces y temes, vuélvela hacia atrds y considera
tu pasada nada, antes de que nacieras...”. No seriamos entonces conscientes de nuestra
muerte, como no fuimos conscientes de nuestro nacimiento. No recordamos ni el principio
ni el final. No existe en nuestra consciencia el conocimiento de lo que sucedié antes de
nuestro espacio-tiempo, ni de lo que sucederd después. Es justamente esa sensacion
personal del tiempo uno de los argumentos que explica ese desconocimiento del principio y
del fin. Para nuestro ser, todo el tiempo por delante y por detrds de su existencia no tiene
importancia, pues nadie puede sentir el tiempo que no ha pasado o el que no le pertenece, ni

puede percibir el espacio que no ocupd.

2. 4 EL SENTIDO DE LA MUERTE Y ELL. MORIR EN EL SER HUMANO
La muerte del hombre es el cesar inorgdnico y el morir biolégico, pero pareciera que en la
medida en que intenta destacar su humanidad, el hombre fortalece el vinculo que lo une a la
materia y a los organismos, pero por lo menos, una parte del fallecer humano no coincide
con el cesar inorgdnico y con el morir biolégico: el que se le revela cuando a un hombre se
le cierran, o tiene conciencia de que se le cierran todas sus posibilidades, de modo que no
tiene ante €l ningin futuro. Durante unos instantes el pasado y su recuerdo pueden
satisfacer el vacio que se produce, pero esto sucede porque el pasado es visto como un

futuro o como algo que se proyecta de algiin modo hacia el futuro.

Ahora bien, cuando inclusive el pasado en tanto que proyectado hacia el futuro se
desvanece, ya no le queda al hombre mds que su existir orgédnico. Y con ello, el hombre
deja de considerarse (y de ser) hombre para convertirse en miembro de una especie
bioldgica, pero con ello, muere también como hombre. La muerte se cierne sobre nosotros
cuando nuestras posibilidades de vivir como hombres se van cerrando; y cuando estas se
abren, inclusive mds alld de la muerte biolégica, por medio de la accidn ejercida sobre un

futuro en el que no estaremos ya presentes, la muerte se aleja; inclusive cuando

13
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bioldégicamente nos ha aniquilado. Podemos pues, en alguna medida, pensar que morimos

antes de cesar, y que cesamos antes de morir.

La completa exterioridad de la muerte con respecto a la vida es dificil de expresar y
comunicar. La completa interioridad es inadmisible. El cesar bioldgico estd contenido
dentro de la vida humana, sin embargo, el morir humano trasciende al morir biolégico. La
muerte concluye a los organismos, pero no los realiza: el hecho de morir es para ellos mas

importante que su sentido.

En la vida humana el morir revierte esta vida en tanto que afecta sus contenidos, el morir es
interior en cuanto debia ocurrir necesariamente, por eso la muerte en este caso si “realiza”
la vida humana por ser algo decisivo en ella. E1 morir otorgaria a la vida no tanto su ser,

sino lo que la constituye especificamente: su sentido.

El que la muerte revierta sobre la vida, que sea algo interior a ella, que le “pertenezca”,
significa que el morir permite al vivir adquirir su propia realidad, ontolégicamente distinta

de las otras y en parte inconmensurable con ellas.

Simmel (1950), en su metafisica de la muerte, advierte que por un lado, la vida y la muerte
se encuentran en la misma escala del ser, pero que por otro, hay por encima de ambos, las
que como tales son puros hechos, ciertos valores y ciertas virtualidades que las sobrepasan
y no son afectadas por su contraste. Esta trascendencia de valores y de virtualidades se debe
a que la vida, tal como nos es inmediatamente dada, no puede distinguirse entre su proceso
y sus contenidos a menos que los descompongamos conceptualmente en base a
clasificaciones arbitrarias; y esto es posible dado que la muerte se interpone como algo que

“obstruye” el curso de la vida.

Ahora bien, si el hombre no muriese, no se daria la separacién entre procesos y contenidos,
puesto que se fundirian en una sola realidad: la de la vida; y si la vida fuese susceptible de

continuar indefinidamente, los contenidos no le serian especificos, sino indiferentes, la vida
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resultarfa practicamente irreversible y nula de sentido, porque podria tener todos los

sentidos que quisiese.

La muerte de trasfondo le da a la vida sentido y contenido, para Simmel (1950), la muerte
seria un elemento continuamente formador de nuestra existencia. La muerte es un limite y
una linea divisoria que no se restringe a dar por concluida una realidad, sino que la

constituye y le da sentido.

2. 5 ALGUNOS ENFOQUES FILOSOFICOS ACERCA DE LA MUERTE

Sin duda alguna, el desarrollo de este tema nos motiva a buscar razones o posturas de

diferentes ramas, entre culturas, corrientes filoséficas, religiones y escuelas psicologicas.

Por este motivo, existen al menos tres razones para incluir una breve revision de las
perspectivas filoséficas en un anélisis orientado hacia lo psicolégico. Primero, los enfoques
existencial y fenomenoldgico en psicologia tienen su origen en firmes bases filosoficas.
Segundo, se han producido intentos ocasionales interesantes de usar descripciones
filos6ficas de la muerte como modelos psicolégicos. Asi, Neimeyer y Chapman (1980)
aplicaron el existencialismo de Sartre para hacer predicciones relacionadas con la ansiedad
ante la muerte. Tercero, tanto en la perspectiva filoséfica como en la psicoldgica, se
enfatiza la necesidad de integrar o dar sentido a la muerte. Por estas razones, se examinaran

a continuacién algunos enfoques filoséficos de la muerte.

2. 5. 1 LA VISION DE HEIDEGGER
Martin Heidegger (1927 - 1962) es bien conocido por su afirmacion contenida en “El ser y
el tiempo”, de que el ser es la libertad hacia la muerte. Lo caracteristico de nuestro ser en el
mundo es nuestro ser como todavia no, como no cosa. El hecho de darse cuenta de la
incapacidad de convertirse en un ser pleno provoca (realmente, es) el estado mental
llamado ansiedad. La muerte muestra que no hay esperanza de ser lo que somos. Por otra
parte, la muerte contiene también una promesa positiva: la promesa de ser, que estard
siempre en la manera de ser hacia un fin. Uno puede elegirse a si mismo auténticamente,
s6lo eligiéndose como ser, hacia el fin de si mismo. S6lo entonces se puede alcanzar la

libertad, e incluso, la liberacion del miedo a la muerte.
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La posicion de Heidegger implica que la muerte es, por una parte, una amenaza: la amenaza
de la no existencia. Por otra parte, de acuerdo con él, darnos cuenta de nuestra futura no
existencia es una condicién previa para el entendimiento pleno de nuestra vida vy,
finalmente, una condicién previa para liberarnos de la ansiedad. Se puede esperar un
modelo psicolégico basado en este enfoque que explique y quizd prediga cuando
prevalecerd una u otra construccién de la muerte (como amenaza a la existencia o como
condicién de significado). Mientras el analisis filos6fico proporciona las principales
variables que hay que explicar, a la teoria psicoldgica le queda la tarea de especificar los
mecanismos, circunstancias, etc.; para conseguir un modelo que represente una explicacion

cientifica de la conducta humana.

2. 5. 2 LA VISION DE SARTRE
Mientras que para Heidegger la muerte es la base de la propia libertad, para Sartre (1943 -
1996) la muerte impide que una persona realice sus propias posibilidades. La muerte esté
en el futuro, pero mi muerte estd en mi futuro. La muerte es el “en si mismo”. En el fondo
la muerte reduce la propia existencia a lo que es realmente: una pasion inutil, nada. Desde
este punto de vista, la reflexion sobre la muerte es la reflexion sobre la falta de significado
de la existencia. Por lo tanto, parece que deberiamos predecir mds alta ansiedad ante la

muerte, cuanto mds tiempo empleemos en pensar en ella.

Sin embargo, Neimeyer y Chapman (1980) ofrecieron una interpretacion mas positiva del
pensamiento de Sartre cuando usaron la teoria existencial para conectar la ansiedad ante la
muerte con la autorrealizacion. Los investigadores ampliaron la afirmacion de Sartre, “El
ser y la nada”, de que la muerte reduce a cada uno a su propia esencia, que es su pasado, lo
que uno ha sido. Dado esto, una persona que ha realizado en gran medida sus proyectos
vitales centrales, es menos probable que esté ansiosa ante la muerte, que una cuyos
proyectos permanecen incompletos. Sin embargo, parece que en este punto Sartre estd de
acuerdo basicamente con la posicion de Heidegger, que presenta el refugio en el pasado
como falso. No puede haber ningin refugio en el pasado para un ser cuyo modo de ser es
no ser su propia esencia. Una manera diferente de explicar la relacion entre la ansiedad ante

la muerte y la autorrealizacion seria a través de las teorfas de la autorrealizacion y/o las
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teorias de busqueda del significado, en las que una persona se descubre a si misma en vez

de inventarse.

Quiza no sea sorprendente que los enfoques filoséficos difieran en sus conclusiones en
cuanto a la posibilidad de que la reflexion sobre la muerte pueda conferir significado a la
vida. El enfoque de Heidegger, al igual que otros enfoques fenomenolégicos que no se han
revisado aqui, hacen de la meditacion sobre la muerte personal una condicién previa para
alcanzar significado y liberarse del miedo en la vida diaria. La pregunta de hasta qué punto,
en qué punto y en qué circunstancias puede alcanzar una persona la integracién o encontrar
sentido a su propia muerte, es una pregunta empirica. La tarea de las teorias psicologicas es
impulsar una investigacion que finalmente proporcione respuestas satisfactorias a estas

cuestiones.
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CAPITULO 3: REACCIONES EMOCIONALES ANTE EL DIAGNOSTICO DE
CANCER

3. 1 EL SER HUMANO FRENTE A LA MUERTE
Hemingway creia que la experiencia de la muerte propia era mas hacedera cuando vivimos
0 ensayamos vivir permanentemente ante la muerte; cuando hagamos lo que hagamos,

estamos siempre, auténticamente, al morir.

Dentro del cristianismo se sefiala que nuestra muerte estd en manos de la Providencia, de

modo que nada nos queda, sino aguardarla resignada y esperanzadoramente.

Dentro de otro orden de ideas, las actitudes ante la muerte se ensefan desde la primera
infancia. Si los adultos aman la vida y son capaces de educar a sus hijos al respecto, el
enfrentamiento a la muerte no serd traumatico o de consecuencias nefastas para el ulterior
desarrollo del pequefio; pero si los padres viven con miedo a la muerte, éste se transmitird a
los hijos generando inseguridad y temor, aumentando su inmadurez y dependencia. El
temor a la muerte se traduce a su vez en un temor a la vida como cuando se considera que
vivimos en un “valle de lagrimas”, sin alegria, viviendo en un mundo sombrio al pendiente
de los acontecimientos funestos y poblando la imaginacién de fantasias macabras; o al
contrario, este temor se puede expresar en términos de desenfreno como una huida ante una
realidad significada como adversa. Raft y Andress (1956) encontraron que una gran
cantidad de personas que han estado cerca de morir por varias causas (accidentes, paros
cardio-respiratorios o enfermedad), presentan inquietudes, malestar, se retraen de su medio
y viven siempre con ansiedad, atentos a cualquier indicio o cambio que consideren un
nuevo aviso de amenaza contra su vida; o toman la actitud opuesta: se muestran alegres y
despreocupados y a todo el mundo le cuentan su “experiencia de muerte” como una
aventura, que puede activar incluso una conversion religiosa o un renacimiento. Dentro de
esta investigacidn, s6lo muy pocas personas presentaron cambios que se consideraron
benéficos, tales como el aumento de su autocomprension, ampliacién de su capacidad

consciente y serenidad.
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En casi todas las culturas se ha supuesto una vida después de la muerte y se mantiene una
esperanza de inmortalidad, la muerte corporal marca una etapa de transicion en la persona
fallecida, las ceremonias flinebres y los entierros no s6lo llevan en si un proceso de

separacion, sino también un deseo de preservar en la otra vida al muerto.

La muerte puede ser vista como una forma mas de hacer negocio, como la desapariciéon de
una fuerza de produccién, como un vacio o falta de significado, o, inclusive como una
forma de vivir o de imaginar, como cuando en las peliculas o en la television se vive frente
a todas las maneras posibles de muertes y afiora y desea una muerte utdpica, o se vive
matando y muriendo como en los filmes que se ven a diario. Se viven y se mueren vidas

ficticias.

El hecho de la muerte, de la no vida, ha sido en todas las sociedades, para todos los grupos
humanos y para todos los individuos una situacién que se ha afrontado de muy diversas
formas. En general, a pesar de que la muerte es una parte, un fendmeno de la propia
existencia, existe un rechazo hacia ella y hacia las personas que se hallan cercanas a la

situacion de muerte.

No se desea hablar de la muerte a pesar de que estd muy presente en lo cotidiano de nuestra
existencia. La muerte para los hombres es mds que una muerte fisica, s6lo cuando alguien

cercano fallece es cuando nos afecta, pero también en esta situacion nos cuesta hablar.

La muerte puede tener una razén, pero jamds un sentido. La vida en cambio, puede tener

sentido; deberia tenerlo para todos.

Debemos tener en cuenta ante un paciente moribundo que su muerte es irremediablemente
personal, al igual que la vida. La certidumbre de la muerte es lo que humaniza, y de los
aspectos mas importantes que debemos de considerar es que el moribundo es un ser vivo y

la proximidad de la muerte les hace mds sensibles, sabios y nobles.
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La asistencia al enfermo no curable pasa por la desdramatizacién de la muerte, ya que el
principal problema en estos pacientes es aceptarla, por el problema que plantea su
negacion. Hoy en dia el negar la muerte y tratar de vivir mds, requiere medios técnicos que
s6lo se pueden dar en un hospital, asi que la gente no muere en casa y muere en el hospital.
Por esta razén podemos considerar que las instituciones y la medicina han expropiado a las

personas su propia muerte. “Hay que permitir a las personas que vuelvan a morir en casa’.

Actualmente la muerte tiende a ignorarse, se separan los que van a morir o se les tiene
dormidos, hay que procurar o permitir que el moribundo sea activo ante su propia muerte.
No hay que olvidar que el moribundo sigue siendo una persona viva y tiene derecho a una

muerte digna:

e Participacion y autonomia en el proceso.

e Poder elegir.

e Respetar las decisiones del paciente.

¢ Comunicacion del paciente moribundo con su familia y sus médicos.
e Resolucion de asuntos personales.

e Aceptacion del proceso.

® No confusion mental.

e No dolor.

3. 2 COMO PROPORCIONAR LA INFORMACION DELICADA
Para todas las personas es necesario saber de la muerte, puesto que es una etapa vital. Sin
embargo, para los profesionales sanitarios saber de la muerte es imprescindible, porque el
dolor, la enfermedad y la muerte estdn presentes en las situaciones de cuidados. El saber
sobre la muerte no se aprende como una asignatura mds, como un saber cientifico, ni
tampoco se aplica como se aplica este ultimo. El saber cientifico se transmite por el
lenguaje a través del cual establecemos una relacion tnica y unidireccional entre una
palabra y una cosa. Sin embargo, el saber sobre la muerte se aprende en las relaciones con

otras personas. En estas relaciones descubrimos donde y cdmo se manifiestan las rupturas
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de comunicacién entre personas, entre grupos, en la sociedad en general. Ahi es donde se

filtra la muerte, en los puntos donde falla el sentido compartido.

Como profesionales, tenemos la funcion social de encontrar explicaciones a los problemas
humanos que en la vida no se encuentran. Tenemos que comprender para poder aliviar,
cuidar y curar. Una formacion en las relaciones interpersonales permite aprender los
valores personales, sociales y culturales que influyen en nosotros mismos y en las personas

que tratamos, respecto de las actitudes adoptadas ante las pérdidas y la separacion.

Los propios médicos, parece que desean que se les diga la verdad en caso de ser ellos los
pacientes. Pero en cuanto a los propios pacientes no parece existir un deseo claro, en
general, de aumentar los conocimientos respecto a la gravedad y la situacion en la que se

encuentran.

La negacion es un mecanismo muy primario € inmaduro y es muy dificil comunicarse con
las personas que niegan la evidencia. Con esta actitud generalizada, no es de extrafiar que
nos encontremos delante del moribundo y este delante de nosotros, ya que pertenecemos a
la misma cultura, faltos de palabras y de instrumentos para comunicarnos. Por ello es
preciso que la formaciéon de los profesionales incluya un aprendizaje a lo largo de su
carrera, que les permita adquirir conciencia de sus propias actitudes frente a la muerte en

sus multiples y complejas manifestaciones en la vida de las personas y la sociedad.

Comunicarse con los moribundos no tiene que ver con decirles llanamente, o no, que tienen
una enfermedad incurable. Es necesario insistir en un aprendizaje personal y una préictica
asistencial. Hacer frente a un paciente después de diagnosticar una enfermedad incurable
siempre es dificil. La cuestién no es preguntarnos como deberiamos de decirselo sino cémo
compartirlo. El médico debe ser capaz de hablar francamente sin sinénimos de muerte
inminente, debe de dejar una puerta abierta a la esperanza. Es fundamental que haga
comprender al paciente que no estd todo perdido, que no va a desahuciarle por el hecho de
ser moribundo, pues es una batalla que van a librar juntos paciente, familia y médicos, sea

cual sea el resultado.
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A la pregunta de cudnto tiempo va a vivir se le puede contestar que nadie lo sabe, puesto
que de forma contraria serfa una de las peores formas de tratar al enfermo. Un caso especial
seria informar al paciente de la brevedad de su futura vida, aunque en este caso también se
le puede comentar que ponga en orden sus cosas mientras tenga tiempo y fuerza para

hacerlo.

La necesidad de negacion del paciente es directamente proporcional a la del médico, pero
diferentes pacientes reaccionan de modo diferente segtin su personalidad y estilo de vida,
los que hayan afrontado situaciones de tension anteriores, cara a cara hardn lo mismo en
este caso. Por eso es muy util tener trato con el paciente para descubrir sus puntos fuertes o

débiles.

Es dificil compartir una noticia dolorosa. Cuanto mas simple se hace mas facil suele ser
para el paciente. La informacion debe realizarse en una pequefia habitacion y no en el
pasillo. Debemos darles garantias de hacer todo lo posible, ya que asi el paciente tendré

confianza en el médico y tiempo para pensar en su nueva y dificil situacion.

Se han sefialado tres principios que pueden ser de ayuda en estos momentos tan decisivos:
e Escuchar bien.
¢ Nunca mentir a un paciente.

e No retirar nunca una esperanza a la que el paciente se aferre.

3. 3 CONFRONTACION ANTE EL DIAGNOSTICO DE CANCER
Una de las caracteristicas principales del psico-oncélogo consiste en admitir que esta
tratando con personas y no con enfermedades, que sus pacientes son pacientes que bien
podrian catalogarse de “especiales”, ya que su reaccién puede ser impredecible, que puede
ir desde una reaccidn angustiosa con episodios de llanto y desesperacion, hasta los intentos

inmediatos de suicidio, pasando por una gran variedad de reacciones.

El paciente al recibir un diagndstico de cancer, lo mismo que cuando se produce una

recurrencia por recaida o cuando el paciente descubre que el tratamiento que recibid
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fracaso, entra en un periodo de shock e incredulidad, seguido por un periodo turbulento de
sintomas como es la ansiedad, depresion, irritabilidad, pérdida del apetito y alteraciones del
suefio, posiblemente también puede haber incapacidad de concentracién y dificultades para
llevar a cabo las actividades diarias y el pensamiento de su diagnéstico y los miedos
referentes al futuro estardn siempre presentes. Estos sintomas corresponden a reacciones
normales, suelen remitir entre uno a siete dias con la ayuda de familiares, amigos y de un

médico que plantea el correspondiente plan de tratamiento y ofrece algun tipo de esperanza.

Algunos pacientes contindan teniendo elevados niveles de ansiedad y depresion,
generalmente los dos estdn presentes aunque siempre predomina uno mas que el otro, estos
sintomas persisten durante semanas o meses. Este tipo de reacciones persistentes ya no son
un fendmeno adaptativo y frecuentemente requieren tratamiento psicolégico. Estos
fendmenos son un buen ejemplo de cOmo una misma reaccidon puede ser normal o

patoldgica dependiendo de diversos factores, en este caso fundamentalmente la duracidn.

Todo individuo desarrolla sus propios medios para enfrentarse a la desgracia o al fracaso.
Estos se traducen por una serie de reacciones mds o menos utiles. Por esto mismo las
reacciones del enfermo a las malas noticias representan generalmente un ejemplo de su

forma habitual de reacciones al estrés.

También sucede con frecuencia que con el diagndstico de céncer, muestran respuestas de
incredulidad y rechazo suponiendo un diagndstico equivocado o una confusiéon de los
resultados o bien algin error administrativo, la depresion suele ser un cuadro generalizado
acompafado de un desdnimo y pérdida del interés para continuar con los tratamientos o con
otros planes en su vida, estas reacciones suelen presentarse alrededor de tres a cinco dias
posteriores a recibir el diagndstico. Por lo general, en las siguientes dos semanas durante
una segunda fase suelen presentarse episodios depresivos y dnimo disférico. La falta de

apetito, el insomnio y la constante irritabilidad son caracteristicas comunes de esta fase.

Generalmente es hasta después de cuatro o cinco semanas cuando los pacientes comienzan

a recurrir a otros mecanismos de defensa como la racionalizacion, en que surge la
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aceptacion de su condicidon y van integrando nueva informacion, confrontando los aspectos
de la realidad, encontrando razones para el optimismo y reanudando sus actividades. Sin
embargo, no desaparecen del todo sentimientos de abandono o de menosprecio dirigidos a
si mismos. Aunque se trata de temores generalizados, el sufrimiento psicolégico es muy

variable. Se puede manifestar en tres 4mbitos:

e Médico: segin el tipo y localizaciéon del cancer, nivel de avance y de dolor, la

evolucion clinica y los cuadros asociados.

e Psicologico: que se refiere al nivel de desarrollo cognoscitivo y psicolégico, como
la capacidad para enfrentar los acontecimientos angustiosos, la madurez emocional
para aceptar la enfermedad y las experiencias previas con ella, como la muerte de

algun familiar u otras tensiones vitales recurrentes.

e Institucional: que consiste en las actitudes ante el cdncer y su tratamiento por parte
de las autoridades, las formas de afrontar el diagndstico y las politicas de salud, que
adquieren importancia en la medida en que se pueda tener acceso a las instituciones

de salud para el tratamiento de esta enfermedad.

Es de esperar pues, a lo largo de la entrevista en la que se comunica el diagndstico, una
mezcla de reacciones que dependerdn fundamentalmente de la forma habitual que tiene el
enfermo de afrontar los problemas serios, fruto de afios de influencia familiar, de

experiencias en la infancia, de los éxitos y fracasos de la edad adulta, etc.

En el afio de 1990, un estudio demostré que la tasa del diagndstico de depresiéon en una
muestra sencilla de pacientes que sufrian de cdncer vari6 cuando mucho en un 13%,
dependiendo unicamente de los criterios de diagndstico que fueron empleados. La
depresion puede ser un reto a diagnosticar porque los sintomas depresivos ocurren en una

continuidad que varia de tristeza a un desorden afectivo y emocional mayor.
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La tristeza y un humor depresivo persistente, pueden ser respuestas apropiadas de un
paciente con una enfermedad que amenaza la vida como el cancer. Estas emociones pueden
ser la manifestacion de un duelo anticipatorio sobre la base de la pérdida de la vida, la
salud, seres queridos y la autonomia. El diagndstico de un sindrome de depresion mayor en
pacientes con cancer, especialmente en aquellos que se encuentran en un estado avanzado
de la enfermedad, se apoya mds en reacciones psicoldgicas o cognoscitivas de una

depresién mayor como pueden ser culpa excesiva, ideas suicidas y desesperanza.

Harold I. Kaplan (1988) mencioné que aproximadamente la mitad de los enfermos con
céncer presentan trastornos mentales. El 68% de ellos presenta un trastorno adaptativo, el
13% un trastorno depresivo mayor y el 8% delirium. Se cree que la mayoria de estos
trastornos son producto de las reacciones psicoldgicas al conocer su diagndstico. Asi
mismo, pueden coexistir patologias médicas asociadas, depresion y desesperanza, escaso
control sobre el dolor, sentimientos de pérdida de control, agotamiento, ansiedad,
antecedentes psicopatolégicos (abuso de sustancias, patologias caracteristicas, trastornos

psiquiatricos importantes), problemas familiares y/o amenaza de suicidio.

Asalto (1990), sefala que las personas suelen reaccionar de manera emocional, alterando de
manera importante no sélo el estado fisico de salud del paciente, sino también el concepto
que tiene de si mismo. Algunas de estas situaciones pueden ser la amputacion de alguno de
los miembros del cuerpo, la impotencia o la incapacidad para trabajar, la incapacidad para
tener relaciones sexuales, la pérdida de un ser querido o bien del empleo, etc. Situaciones
todas ellas en las que se manifiesta como una forma gradual de menosprecio y como una
reaccion negativa para intervenir en actividades que cotidianamente se venian realizando.
La suspension de los tratamientos médicos, las fuertes crisis depresivas, los intentos

suicidas, etc., son claro reflejo de este tipo de situaciones.
Se ha planteado también que la reaccién emocional de aquellos que son notificados de su

padecimiento consiste en una secuencia de emociones alteradas de manera significada, las

cuales por lo general, se manifiestan de la siguiente manera:
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Fase 1: comienza por una etapa inicial de incertidumbre y rechazo, atribuible a un
posible error en el diagndstico y con el mecanismo de evasién ante una
circunstancia desagradable. Esto se presenta por lo general en los primeros cinco

dias.

A continuaciéon sigue la fase de desesperaciéon, en la que el paciente manifiesta

abiertamente un desanimo por seguir con el tratamiento ante la fatalidad contundente de la

confrontacion.

Fase 2: no es sino hasta esta segunda etapa caracterizada por la disforia, la cual
ocurre por lo general entre los siguientes siete y catorce dias, donde el paciente
manifiesta un estado claro de ansiedad con facetas depresivas. Suelen también
aparecer otras entidades como la anorexia y el insomnio que se convierte en una
importante fuente de angustia encaminada a la irritabilidad en el caracter. Se pierde

la concentracién y los procesos de la atencion se pierden o se disgregan facilmente.

Fase 3: finalmente, en la udltima etapa de adaptacion, ocurrida después de dos
semanas es cuando el paciente acepta conscientemente la situacién en que se
encuentra, lo mismo la nueva informacién que se le proporciona en relacion a los
cuidados, dietas o precauciones. Es capaz de incorporarla a su situacién en
particular como una manera de dirigir su propio tratamiento. En este momento el
paciente ha llegado a un nivel de adaptacion de su condicion de salud, tal que esté
dispuesto a continuar con el tratamiento prescrito, a readaptarse a sus actividades, lo
mismo que a encontrar factores motivantes que le hagan la vida menos dificil,
tomando como base sobre todo el apoyo familiar y médico. Incluso en algunos

casos se encuentran dispuestos a participar en grupos sociales de apoyo.

Como se puede apreciar, las reacciones que tienen los pacientes pueden ser de diferentes

tipos, asi como los grados o intensidades con las que se presentan, resulta evidente que,

segln el tipo de cdncer y de las posibilidades de control, dependen de cierta forma, del

éxito de cualquier tratamiento, en esta aseveracion no se descarta la relevancia del tipo de
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T .
personalidad del paciente para asumir la responsabilidad en cuanto a la forma de conciencia
de su estado de salud fisico, asi como de la posibilidad para adaptar, continuar o modificar

sus hédbitos conductuales y ayudar al éxito de cualquier tratamiento médico o psicolégico.

La tnica cosa que generalmente persiste a lo largo de todas estas fases es la esperanza. Adn
los enfermos mads realistas y los que aceptan de mejor manera su situacion, mantienen una
chispa de esperanza para su curacién o para la aparicion de un medicamento nuevo. Esta
chispa de esperanza les sostiene durante dias, semanas o incluso meses de sufrimiento. El
papel del médico en este caso es el de compartir con el paciente su esperanza. Cuando el
paciente deja de manifestar esperanza, generalmente es sefial de muerte inminente. Un
ejemplo podria ser el paciente que creia en un milagro y un dia comenta: “creo que éste es

el milagro, ahora estoy dispuesto y no tengo miedo”.

Con este aspecto de la esperanza pueden surgir dos tipos de conflictos:

1) La transmision de una sensacion de desesperanza por parte del personal o la familia
al paciente cuando éste todavia necesita esperanza.

2) La incapacidad de la familia para aceptar la fase final de un paciente, cuando ya el
propio paciente estaba dispuesto a morir y notaba la incapacidad de la familia para

afrontar este hecho.

Debemos estar dispuestos en cualquier momento a escuchar al paciente moribundo porque
cuando siente que hay alguien que le escucha, éste se siente mucho mejor y es capaz de
transmitir sus inquietudes y necesidades constituyéndole un gran desahogo. Asi mismo, es
fundamental que se le siga considerando como el Unico responsable de su vida y que adn

sigue manteniendo la capacidad de autogobierno.

3. 3. 1 ESTADIOS EN LA ACEPTACION DE LA MUERTE SEGUN LA TEORIA DE
ELIZABETH KUBLER-ROSS
La doctora Elizabeth Kiibler-Ross (1997) trabajé durante las décadas de los sesenta y

setentas con pacientes terminales y es uno de los personajes reconocidos por las
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aportaciones acerca de la psicologia de los moribundos. Después de hablar con
aproximadamente medio millar de pacientes, la doctora Kiibler-Ross propuso la existencia

de cinco estadios respecto a la aceptacion de la muerte:

El primero de ellos es el de] NEGACION.| Frente al diagndstico de la enfermedad y ante

el prondstico de muerte, la persona se rehisa a creer que el asunto tenga algo que ver con
ella. El paciente terminal suele asumir que en alguna parte se cometié un error, que los
reportes médicos estdn equivocados o que las pruebas clinicas se refieren a otra persona. A
través de la negacidn, que es una defensa provisional que pronto serd sustituida por una
aceptacion parcial, el paciente insensibiliza momentineamente sus emociones, ya que
funciona como un amortiguador después de una noticia inesperada e impresionante, le

permite recobrarse y con el tiempo, movilizar otras defensas menos radicales.

La necesidad de negacion existe en todos los pacientes alguna vez, luego, la necesidad va y
viene y el oyente sensible y perceptivo reconocera esto y respetard las defensas del paciente

sin hacerle consciente de sus contradicciones.

Si el personal del hospital se sienta, escucha y repite sus visitas aunque al paciente no le
apetezca hablar en el primer o segundo encuentro, el paciente pronto comenzard a sentirse
confiado porque hay una persona que se preocupa por €l, que estd disponible y que se

queda por alli.

Cuando estén dispuestos a hablar se abrirdn y compartirdn su soledad, unas veces con

palabras y otras con pequefios gestos 0 comunicaciones no orales.

El segundo estadio es el de | IRA. | Cuando no se puede seguir manteniendo la primera

fase de negacion, es sustituida por sentimientos de ira, envidia y resentimiento. El paciente

se pregunta por qué le sucede eso o qué hizo para merecerlo.

Esta fase de ira a diferencia de la anterior es muy dificil de afrontar para la familia y el

personal. Esto se debe a que la ira se desplaza en todas las direcciones y se proyecta contra
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lo que les rodea, a veces casi al azar. El paciente puede reaccionar con agresividad ante el
personal de salud y su familia escondiendo un profundo resentimiento hacia aquellos que

pueden seguir viviendo y hacia Dios.

La familia que les visita es recibida con poco entusiasmo, con lo que el encuentro se
convierte en algo violento. Luego responden con dolor y ldgrimas, culpabilidad o
verglienza, o eluden futuras visitas, lo cual sélo sirve para evitar la incomodidad y el

disgusto del paciente.

A donde quiera que mire el paciente en esos momentos, encontrard motivos de queja. La ira
es parte del proceso normal que experimenta la persona y a través de esta, puede que esté
pidiendo atencidén. La comunicacidn sincera y franca con el enfermo, es posible que le

ayude a sentirse comprendido.

Es importante nuestra tolerancia ante la indignacidn racional o irracional del paciente y
nuestra capacidad de escucha. Dejando que estos enfermos desahoguen su ira, poco a poco

se vuelven menos exigentes, mds amables y con frecuencia requieren menos medicacion.

El tercer estadio es el de] NEGOCIACION O PACTO. | En esta fase, el enfermo intenta

alterar de algin modo su condicidn por la via de un acuerdo que generalmente se establece
con Dios. El paciente se abre a un rimero de promesas de cambiar, de mejorar, de hacer las
cosas en lo sucesivo de modo diferente, que parecen ser la alternativa viable hacia su

intenso deseo de mejorar.

El significado psicoldgico de la negociacidn consiste en que el paciente tiene el valor de
mirar de frente a lo que le acontece y pide que se le alargue la vida para poner sus cosas en
orden o concluir asuntos pendientes. Moviliza sus recursos internos para tener fuerzas en el

final del viaje.

El cuarto estadio es el de | DEPRESION.| Ocurre cuando los acuerdos no alteran el

panorama y las promesas no funcionan. Simultineamente, el tiempo se acaba. El paciente
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suele remitirse entonces a una revision de las cosas inconclusas del pasado y las que no van
a realizarse en el futuro. La traduccion de todo esto es la desesperanza y con ella surge la

fase depresiva.

Esta fase indica la lucha con el sentido de una gran pérdida y es una parte esencial y
beneficiosa de la preparacion para aceptar la muerte inevitable. Depende de la discrepancia
entre los deseos del paciente, la preparacion para la muerte y las expectativas de quienes

estan en el entorno del enfermo.

La depresion primero es reactiva, es decir, se lamentan pérdidas pasadas (pérdida de un
pecho, incapacidad para los quehaceres cotidianos, etc.). Una persona comprensiva no
tendrd ninguna dificultad para descubrir la causa de la depresion y aliviar algo el

sentimiento de culpabilidad o vergiienza excesivas que a menudo acompana a la depresion.

El segundo tipo de depresion no tiene lugar como resultado de la pérdida de algo pasado,
sino que tiene como causa, las pérdidas inminentes. Se caracteriza por un pesar silencioso y

preparatorio del duelo, ya no intenta ser sociable en absoluto y llora las pérdidas futuras.

Es una etapa dificil para los profesionales y los familiares en la que no debemos estimular
al paciente a que mire el lado alegre de las cosas porque eso significaria que no deberia
pensar en su muerte inminente, serd absurdo decirle que no esté triste, ya que todos

nosotros estamos tremendamente tristes.

Una forma de ayudar a estos pacientes es diciéndoles implicita o explicitamente que pueden
llorar por la pérdida. Sélo los pacientes que han podido superar sus angustias y ansiedades

serdn capaces de morir en una fase de aceptacion y de paz.

Finalmente, el quinto estadio es el de | ACEPTACION. | Cuando el paciente ha tenido

tiempo para asumir su situacion y se le ha ayudado a pasar por las fases antes descritas,
llegara una fase en la que su destino no le deprimira ni le enojard, se sentird cansado y débil

o sentird la necesidad de dormitar a menudo. Sin embargo, no hay que confundir esta fase
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con una etapa feliz. Para el paciente, esta fase estd desprovista de sentimientos y es la
familia quien necesita mas apoyo. El paciente lo tnico que necesita es la presencia de
alguien a su lado; aunque no haya comunicacion oral, simplemente el silencio o el contacto
entre las manos pueden ser las comunicaciones mds llenas de sentido. Los pacientes mueren
con mas facilidad si se les ayuda a desligarse lentamente de todas las relaciones importantes

de su vida.

Los estadios anteriores no necesariamente se cumplen en su totalidad en todos los
pacientes, puesto que las representaciones sociales que tengan las personas en relacion con
la muerte determinan la orientacién que tomara la aceptacion de su propia muerte. Alguien
puede morir enojado con el mundo o sin jamds aceptar la muerte porque su amor a la vida
es mds fuerte que su paz interior. Por lo general, quien no desea morir llegando su hora ha
dejado algo pendiente, resolver sus asuntos de la mejor forma puede ser un incentivo para
el buen morir. Lo importante, es que a través de estas etapas Kiibler-Ross supo plasmar una

anatomia psiquica de la muerte, acompaifiada de todo su cardcter emocional.

3. 3. 2 LAS TRAYECTORIAS DEL MORIR SEGUN E. MANSELL PATTISON
Pattison define trayectoria de vida, como los planes y proyectos que sobre nuestra vida
futura hacemos. Cuando una circunstancia de muerte proxima nos afecta, se provocan
cambios en la trayectoria de vida (“crisis del conocimiento de muerte”); de ese momento,
hasta la muerte real, el autor lo llama “intervalo vida-muerte”, y es ahi donde se moldea la

trayectoria del morir.

En el intervalo vida-muerte se distinguen tres fases; en la primera de ellas, llamada fase
aguda, las personas se enfrentan ante tal vez la crisis mds angustiante de su vida al darse
cuenta de la proximidad de la muerte, dindose los mecanismos de defensa que traten de

hacer al individuo superar el trance.

Posteriormente, se presenta la segunda fase, llamada fase cronica vida-muerte, durante la

cual, la persona moribunda afronta diversos temores, tales como el miedo a lo desconocido,
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el temor a la soledad, el temor a perder a familiares y amigos, el temor a la pérdida del

cuerpo y al autocontrol, al sufrimiento y al dolor, etc.

A continuacidn se presenta la fase terminal, en la cual, las personas moribundas comienzan

a retirarse, centrandose en ellas mismas y aceptando la realidad de su muerte.

Ahora bien, las trayectorias del morir son diferentes para cada persona dependiendo de las
condiciones que amenacen su vida. Asi, tenemos muerte cierta en momento conocido
(lesiones graves por accidentes, ciertos tipos de cdncer); muerte cierta en momento
desconocido (enfermedades mortales crénicas); muerte incierta con momento conocido, en
el cual se saldrd de dudas (cirugias radicales); muerte incierta con momento desconocido,
en el cual se resuelva la duda (ciertas enfermedades como las genéticas o de historia natural

desconocida).

De cualquier forma, ante la eventualidad de la muerte se plantean cambios psicolégicos en
las personas que sufren estos acontecimientos, desde temor, introspeccion, ansiedad,
docilidad, etc., los cuales deben ser comprendidos y valorados para brindarle al paciente un

mejor apoyo.

Lo importante no es una clasificacion de las reacciones como normales o anormales, sino
como de adaptacién o de inadaptacion, es decir, si dichas reacciones le ayudardn al enfermo

a resolver su problema o por el contrario, agravaran la situacion.

Adaptacion

Inadaptacion

-Humor

-Negacion

-Colera difusa

-Colera contra la enfermedad
-Llanto

-Miedo

-Realizacidon de una ambicion

-Culpabilidad

-Negacion patolégica
-Rabia prolongada

-Colera contra las personas
-Crisis de 1lanto violentas
-Angustia

-Peticiones imposibles
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-Esperanza realista -Esperanza quimérica

-Regateo -Manipulacion

En el caso de la negacion, por ejemplo, se puede considerar como una fase de adaptacion
muy util para el enfermo, ya que le ayuda a ir asimilando poco a poco su realidad. Pero la
persistencia de esta fase en el tiempo, expone al paciente al riesgo de impedirle tomar

decisiones racionales, lo que seria una forma de inadaptacion.

Las reacciones del enfermo inmediatamente después de recibir el diagndstico son las
siguientes: ansiedad (es la reaccion predominante 70%), sentimientos de miedo (37%),
tristeza (19%) y reacciones agresivas (7%). Por lo que al dar un diagndstico de este tipo, se
obliga al médico o a la persona que dé el diagnéstico a comprometerse con el enfermo a
partir de ese momento a ayudarle a resolver las crisis emocionales que con tanta frecuencia

se desencadenan (Marcos G. Sancho, 1996).

Evidentemente un cierto abatimiento se puede considerar normal después de darle a un
enfermo un diagndstico de este tipo, se tendrd que prestar mucha atencion al enfermo para
poder analizar si el diagnéstico desemboca en una auténtica depresion, que requerird de un
tratamiento oportuno. Datos estadisticos referentes a tres hospitales oncolégicos citan una
prevalencia del 47% de enfermos con alteraciones psicoldgicas. De estos enfermos, el 68%
tenian depresion y ansiedad reactiva, el 13% tenian una depresién mayor, el 8% presentaba
alguna alteracion psicoldgica orgénica y el 4% tenia una ansiedad preexistente. E1 90% de
estas alteraciones psicolégicas fueron reacciones o manifestaciones a la enfermedad o a los

tratamientos.

3. 4 LA FAMILIA DEL PACIENTE
La reaccion de la familia ante la enfermedad del paciente contribuird en mucho a la
respuesta de éste. Es muy importante para el enfermo y la familia ver que la enfermedad no
rompe totalmente un hogar, ni priva completamente a todos los miembros de cualquier

actividad placentera.
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El propio paciente puede ser de gran ayuda para sus parientes a la hora de hacerles afrontar
su muerte. El compartir con naturalidad algunos de sus pensamientos y sentimientos con
los miembros de la familia para ayudarles a hacer lo mismo. Un elevado porcentaje de
viudos y viudas presentan sintomas somaticos que son consecuencia de su incapacidad para

sobreponerse a sus sentimientos de dolor y culpa.

El paciente desahuciado tiene necesidades muy especiales que pueden cubrirse si nos
tomamos tiempo para escuchar y averiguar cudles son. Muchos pacientes se aferraban a la
vida porque tenian asuntos pendientes. Todos estos se encontraban mejor después de hacer
confesiones o de encontrar soluciones para el cuidado de otros, y generalmente, morian

poco después de que desapareciera el asunto pendiente.

Hay un momento en la vida de un paciente en que deja de haber dolor y la mente deja de
imaginar cosas, la necesidad de alimento se vuelve minima y la conciencia de lo que le
rodea desaparece en la oscuridad. Es entonces cuando los parientes recorren los pasillos del
hospital, atormentados por la espera. En esos momentos es demasiado tarde para las

palabras, y no obstante, es cuando los parientes piden mds ayuda con o sin palabras.

El personal de enfermeria puede ser una gran ayuda durante estos momentos finales si
logran comprender los conflictos de la familia en ese momento y ayudan a seleccionar a la

persona que se sienta mas capaz de estar junto al paciente moribundo.

Los que tienen la fortaleza y el amor suficiente para sentarse junto al paciente moribundo
en el silencio que va mds alld de las palabras sabrdan que ese momento no es espantoso ni

doloroso, sino el pacifico cese del funcionamiento del cuerpo.

Sin embargo, la familia del enfermo siente miedo y ansiedad, para ellos es dificil ver sufrir
a su ser querido y no es ficil que comprendan sus cambios de estado de animo y sus
reacciones a veces impredecibles. Es posible que teman por su propia capacidad para
enfrentar el deceso, controlar sus emociones y enfrentar el futuro solos. Si el enfermo es

atendido en el hospital, la familia suele sentirse apartada e incapaz de encontrar maneras de
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expresar su amor y preocupaciéon. Cuando la familia atiende al paciente en su hogar,
enfrenta otras tensiones a causa de la responsabilidad total de la situacion. Podria dafarse
su capacidad emocional por agotamiento provocado al resolver todas las demandas del

paciente en las etapas terminales de la enfermedad.

Se debe incentivar a los familiares a acercarse a las enfermeras o al médico a cargo, sobre
los horarios de visita, apreciando la oportunidad de ayudar, por ejemplo: a asear al paciente
o ayudarlo a comer; esto es un pretexto para las visitas y les brinda la oportunidad de

expresar su afecto y preocupacion.

Uno de los deberes de la enfermeria es anunciar la muerte a los parientes del enfermo; debe
llevarse con sensibilidad y compasion posible. Es poco lo que la enfermera puede hacer
para suavizar la angustia. Lo importante es saber que la respuesta serd impredecible.
Después del fallecimiento hay muchos problemas que deben enfrentar las personas en el

duelo mientras intentan enfrentar la pérdida.

La mayoria de la gente se sorprende por la duracion de sus sentimientos de pérdida y
tristeza, empiezan a preguntarse si alguna vez podrdn reajustar sus sentimientos y continuar
su vida normal. Es probable que el luto sea la experiencia mds devastadora que se enfrente

en la vida, alterando todas las actividades vitales.

El luto no es una enfermedad, sino un suceso de la vida que en la mayoria de la gente
necesita ayuda de los otros ante la muerte; asi, la pena podria anticiparse y se harian los
preparativos necesarios. La pena no se cura, pero puede compartirse para que la persona no
se sienta sola por completo y para demostrarle que hay razones para renovar sus recursos de
fe y esperanza, asi tendré el coraje de recomenzar, sabrda que tiene la responsabilidad de ser

y sentirse feliz de nuevo sin perder el respeto por la persona que muri6.

3. 5 LAS RELACIONES PERSONALES EN LA FASE FINAL DE LA ENFERMEDAD
La comunicaciéon enfermo-familia es fundamental en todo el proceso evolutivo de la

enfermedad. Debe de facilitarse la comunicacion de sentimientos para que el enfermo se
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sienta acompafiado y la familia inicie su duelo anticipado, lo que le serd posteriormente de
gran ayuda. Es conveniente que la familia incorpore la idea de que el tiempo se acaba y lo
tiene que aprovechar para despedirse, para decir o hacer aquello que le gustaria a su

familiar.

Es importante que la familia se dé cuenta de que la “no comunicacién” no existe y que
incluso cuando no hablamos con el enfermo de su enfermedad le estamos dando mucha
informacion, a través del llanto a escondidas, la cara de preocupacién o sufrimiento de la
familia, los gestos no controlados, el cambio que observa en el modo de comunicarse todos
con €1, en el miedo que muestran a sus preguntas, el observar que no se cuenta con €l para

el futuro, etc.

Hay que estimular en la familia una actitud hacia el enfermo, mds de escucha que de
escape. No deben de tener miedo a las preguntas y reacciones emocionales del paciente. El
enfermo siente necesidad de la familia en todos los sentidos, incluido el emocional.
También es importante el contacto fisico con el enfermo, ya que es una posibilidad de
comunicar sentimientos que muchas veces no se pueden transmitir de otra forma (caricias,

masajes, abrazos, tomarlo en brazos, acostarse junto a €l, etc.).

3. 6 PREPARARSE PARA LA FASE FINAL DE LA ENFERMEDAD DE UN SER
QUERIDO: LA AGONIA

La agonia es la fase de la enfermedad que precede a la muerte. Es dificil decir cudndo se
inicia y cudnto va a durar, ya que hay tantas agonias como enfermos. Se caracteriza por un
deterioro fisico evidente del enfermo, de dia en dia: mayor debilidad, somnolencia, a veces
agitacion, desorientacion, desinterés, dejadez, anorexia intensa y fallo orgdnico. La mayor
parte de las muertes se producen con un nivel de conciencia muy bajo cercano al coma. Es
rara una agonia con angustia. La persona moribunda, por lo general, muestra mayor

tranquilidad, e incluso, una atenuacién o cesacion de las molestias y dolores.

Esta fase crea una enorme angustia y a veces los familiares se derrumban, ya no pueden

mads y estdn exhaustos. Por esto es fundamental estar preparados, estar informados de la
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posible evolucion del proceso y de lo que pueden hacer, hablar de todos sus miedos y dudas
de como actuar. La familia debe de sentirse util y saber qué hacer en esta dura fase que le

espera.

3.7 DUELO, DOLOR Y SUFRIMIENTO POR LA PERDIDA DE UN SER QUERIDO
En su libro “El tratamiento del duelo: asesoramiento psicologico y terapia” (1997),

William Worden, remitiéndose a George Engel, sefiala:

“La pérdida de un ser amado es psicolégicamente tan traumdtica como herirse o quemarse
gravemente lo es en el plano fisiolégico. [...] el duelo representa una desviacion del estado
de salud y bienestar, e igual que es necesario curarse en la esfera de lo fisiolégico para
devolver al cuerpo su equilibrio homeostatico, asi mismo es necesario un periodo de tiempo
para que la persona en duelo vuelva a un estado de equilibrio similar. Por esta razén, Engel
ve al proceso de duelo similar al proceso de curacién. [...] del mismo modo que los
términos sano y enfermo se aplican a los cursos en el proceso de curacion fisiolégica,

también se pueden aplicar al curso que toma el proceso del duelo.”

Siguiendo a Worden, quien toma ideas de Freud acerca de los duelos, podemos ver que “el
duelo es un proceso y no un estado, e implica tareas de elaboracion de la pérdida que

requieren esfuerzo”.

Para la mayoria de los autores e investigadores de esta temadtica, todo duelo remite a una
pérdida de un ser amado. Segiin Robert Weiss (1999) el término “pérdida” se refiere a un
suceso que produce una inaccesibilidad persistente a esa figura emocionalmente importante

y cuando esa pérdida es vista como permanente hay dolor y desorientacion.

El duelo es la respuesta emocional que generalmente se caracteriza por tristeza ante la
ausencia del ser querido. Es un conjunto de respuestas de adaptacion ante al hecho de
perder a alguien importante en nuestras vidas. Este conjunto de respuestas incluye
reacciones personales como choque, pesar, sensacion de pérdida, ira, culpa, ansiedad,

soledad, etc., y también distintos procedimientos para afrontar estas reacciones, como la
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hiperactividad o por el contrario la pasividad, la evitacion, el exceso de racionalizacion, la

incredulidad o el control de las emociones.

Ante la muerte de un ser querido, nadie estd absolutamente preparado, nunca, por eso éste
tipo de situaciones constituyen los sucesos estresantes de mayor riesgo para favorecer la

aparicidn de trastornos mentales.

Los miembros de la familia y las personas proximas también pueden atravesar las cinco
fases descritas por Elizabeth Kiibler-Ross ante la enfermedad terminal: negacidn, ira,
negociacion, depresion y aceptacion. Al igual que los pacientes, pueden pasar de una a otra
en el orden senalado, alterar ese orden o quedar anclados en alguna de ellas, sobre todo

depresion y rabia.

La muerte de un ser préximo supone una muerte "parcial' en la que permanece una
amputacion que obliga a una reestructuracion de la propia vida. Lo habitual es que esta
reorganizacion de "lo que queda" se produzca en meses o, raramente, en afios. La vida
continda pero ha quedado una huella y una cicatriz, y ante situaciones mis o menos

parecidas, se reagudiza.

La muerte de una persona préxima puede repercutir en lo afectivo, en lo econémico y en lo
material; en la ocupacion del tiempo fisico, del espacio. Las personas dependientes, en
actitudes simbidticas o pardsitas del otro, van a adaptarse peor y pueden hacer duelos

complicados.

En su inadecuacién, la familia puede provocar durante la enfermedad terminal una
"conspiracion del silencio" que rodea a alguien que se estd muriendo: familiares, amigos y
hasta profesionales se sienten obligados a "protegerlos" de la verdad, no dandoles opcién a
hablar, preguntar, explicar y aclarar. En lugar de ayudar a la persona a hacer el trance mas
llevadero, lo hace més dificil, sélo, aislado y sin apoyo. No permiten al moribundo expresar

sus temores, angustias y deseos.
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En la fase de ira no es raro que se proyecte ésta hacia médicos, enfermeros e instituciones,
haciendo muy dificil la relacién con ellos. Hay que entenderlo y no responder en espejo.
Hay familiares que culpabilizan al propio moribundo, le dicen que no se muera, no me
hagas esto, no puedo vivir sin ti, no te puedes morir; "no perdonarle” que el otro se muera y
dejarle con problemas. Esa ira que vuelca irracionalmente sobre el propio enfermo "por

'

dejarle solo”, “por hacerle esto...", carga de culpa al enfermo, agrava su periodo de
depresion y no le permite atravesar esta época y llegar serenamente a la de aceptacion. La
ira, como decimos, la descargard también en la sociedad que ve hostil, a veces llegando a
las agresiones verbales o fisicas, demandas judiciales, etc. Esto ocurre mds cuando son

muertes en personas jovenes.

A veces se preocupan mucho de los aspectos materiales, practicos y econdmicos como una
forma de aturdirse, o de no pensar en lo que realmente les angustia. Puede sorprender a las

personas que le rodean y nunca se les debe juzgar por ello.

En su fase depresiva se repetirdn pensamientos de culpa del tipo de: "tendriamos que haber

Zn

ido al médico antes..., tendriamos que haber hecho tal o cual cosa el dia que murié".

Cuando la enfermedad es muy prolongada puede desearse la muerte como un alivio para el
propio paciente, pero cargado de culpa. Después de la muerte, las depresiones reactivas
entre los familiares son frecuentes. Cualquier conducta que después del fallecimiento se ve

gratificante, se vive con culpa; incluso las relaciones sexuales con el conyuge.

A veces la negacion de la muerte es tal que se demandan maniobras de supuesta

reanimacion sobre el propio caddver.

La asistencia psicoldgica a la familia debe hacerse antes, durante y después de la
enfermedad. El psic6logo debe tener una actitud fluida con el paciente y su familia, captar
las relaciones entre ellos, la dindmica interna y evitar los malentendidos. Se ha de preguntar

y escuchar lo que ayuda a descargar temores, problemas y tensiones.
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No se deben juzgar ni proyectar nuestros propios criterios acerca de lo que es adecuado o
no, sobre lo que vemos en los familiares. Debemos tener una actitud neutra y acogedora, sin

juicios de valor ni culpabilizadores.

Durante la enfermedad que puede ser prolongada, debemos apoyar al cuidador, familiar que
estd cuidando, para que se distraiga y procurar hacerlo delante del enfermo para asi

desculpabilizarle y permitirle su recuperacion fisica y psiquica.

Pueden aparecer, pero no son muy frecuentes reacciones inadecuadas en las familias en
forma de agitacién psicomotriz o de tempestad de movimientos, como las formas primitivas
de sobrecogimiento o de huida, agitacion o inmovilizaciéon. Son mads frecuentes las

reacciones ansiosas o depresivas y pueden durar meses.

El hecho de que el enfermo terminal sea joven o de edad avanzada influye en las reacciones
de la familia; también que la muerte se produzca tras una enfermedad aguda, algin

accidente, que sea muerte natural o suicidio.

Asi como la autora Elizabeth Kiibler-Ross, aquellos estudiosos que se han especializado en
la temética de los duelos, tales como Bolwby (1960), Murray Parkes (1970), Weiss (1973)
y Sanders (1979), han hablado de distintas fases en el proceso del duelo. Casi todos los
investigadores sobre los procesos del duelo tienen la vision de que existen ‘“tareas” y
“fases” de un duelo como comin denominador. Més alld de las diferencias entre dichos

autores, podemos encontrar una serie de fases y etapas sucesivas en un duelo normal.

En general existen acuerdos sobre la existencia de tres a cuatro fases en el proceso de
duelo. La primera fase, segiin Worden (1997), ha sido conceptualizada como de “shock”,

(insensibilidad o anestesia emocional).

La segunda fase ha sido conceptualizada por John Bolwby (1980/81) como de “protesta o

rabia por la pérdida”, presente tanto en seres humanos, como en animales de distintas
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especies. Se la ha llamado también fase de “anhelo” (Parkes, 1970), ya que en ella se

anhela que la persona perdida vuelva y se tiende a negar la permanencia de la pérdida.

La tercera fase, de “desesperacion y/o desorganizacion”, surge al enfrentar la ausencia
irreversible del ser amado, considerada en general como fase aguda del duelo por el tipo de
reacciones emocionales que despierta. Esta antecede a la cuarta fase, de “reorganizacién de
la conducta”, que sucede luego de un periodo largo de adaptacién y recuperacion frente a la

pérdida del ser amado.

La primera fase, de “anestesia o insensibilizacidn de los sentimientos” — llamada, debido a
ello, fase de “shock” —, implica una negacion de la realidad de la muerte, lo que suele

suceder en mayor medida cuando la muerte es inesperada e imprevista:

La persona no siente, estdi como congelada por dentro, actia como un robot, en forma
automadtica. Sufre de anestesia emocional, que es una forma de negacion, un mecanismo de
defensa que cumple el propdsito de suspender o anular lo que ocurre, por demasiado

doloroso, que “cancela” temporalmente el evento para poder seguir viviendo.

Algunos autores que trabajan con asesoramiento psicoldgico en terapias de elaboracion de
duelos (Isa Fonegra de Jaramillo en Colombia, William Worden en los Estados Unidos,
entre otros) postulan que el ver a la persona muerta, asi como el hecho de asistir a los
funerales — como ritual de despedida del fallecido —, el oir hablar de cémo ocurrié la muerte
del ser amado y la posibilidad de dialogar con otros sobre ello, el compartir con los seres
queridos que estdn vivos aquellos momentos particulares de la relacion con el fallecido, de
su enfermedad y de su muerte son todos factores que ayudan a salir del estado de shock

inicial de la primera fase del duelo.

Para Isa Jaramillo “reforzar la anestesia emocional con tranquilizantes o antidepresivos
bloquea la sana y natural capacidad para reaccionar; o esconderle la verdad a la persona

definitivamente no ayudan para nada”.
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Desde el punto de vista de William Worden, la primera fase del duelo corresponde a “un
periodo de insensibilidad que se produce en los momentos cercanos a la pérdida”. Luego la
persona pasa a la fase de “anhelo” en la que se anhela que la persona perdida vuelva y se
tiende a negar la permanencia de la pérdida. La rabia, segin Parkes (1970), juega un

importante papel en esta fase.

Weiss en su articulo “Loss and recovery” (1993) cita a John Bolwby y alude a la primera

fase del duelo como de “protesta y anhelo”:

“El esfuerzo estd dedicado a negar la pérdida, aunque haya conciencia de que eso es
imposible. En esta fase el individuo estd agitado y con miedo, oprimido con intenso dolor y
sujeto a una ansiedad que puede llegar al pdnico. [...] el dolor y el pdnico se ven
aumentados por el aumento de la conciencia de que la bisqueda es en vano. Este fendmeno
puede ser comprendido como resultado de un surgimiento masivo de sentimientos y

conductas de apego, resultantes en una compulsion de bisqueda del objeto perdido.”

En dicha fase existe una busqueda del objeto perdido que se torna frustrante, debido a la
sensacidon — que va en aumento dia a dia — de que la busqueda es en vano, ya que la persona
que fallecid no estd mds como presencia cotidiana. Por ello, la compulsién de busqueda se
transforma en una conviccion emocional de que el objeto perdido no podra ser encontrado
en la realidad externa. Con el paso del tiempo, el familiar ird reconociendo que el objeto
perdido sélo podra ser hallado en el interior de si mismo, en aquellas representaciones
construidas en el vinculo que existié entre €l y el ser querido fallecido. Por ello, la “fase
depresiva de dolor y de retirada del mundo” (Bolwlby, 1980) sigue a la de anhelo de

retorno y busqueda desesperada del ser amado ante la irreparable pérdida del mismo.

La fase final — en la que coinciden casi todos los autores — es la de ‘“adaptacion o
reorganizacion”, donde el individuo tiene a su disposicidn mayor energia para establecer un
nuevo modo de vida y nuevas relaciones, donde siente mayores sensaciones de placer y esta

en proceso de busqueda de nuevos objetivos en su vida. Esta fase se establece una vez que
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el dolor mas intenso por la pérdida del ser querido se transformé en una nueva calidad de

energia que el sujeto tiene a su disposicion.

Para Robert Weiss “existen tres procesos en el movimiento de recuperaciéon del duelo que
implican una aceptacion cognitiva, una aceptacion emocional y un cambio en la identidad a

partir del trabajo del duelo”.

La “aceptacion cognitiva” es aquella en la cual los individuos que estdn en camino de una
buena recuperacion aparecen desarrollando una compensacion satisfactoria de las causas de
la pérdida. La validez objetiva del suceso es menos importante que la validez subjetiva.
Parece que hay individuos en quienes las formulas de la religion- tales como las de la
frase: “fue una forma del misterio divino”- surgen para dar cuenta de la pérdida; aunque
esto se da en menor medida que las situaciones donde el apoyo de amigos y familiares es lo

que mds cuenta para aceptar las explicaciones.

La “aceptacion emocional” requiere que el que estd de duelo logre neutralizar los recuerdos
y asociaciones para que éstos no lo paralicen en su funcionamiento. Este proceso de
neutralizacion requiere un monto variable de tiempo y suele reactualizarse en los momentos
de aniversarios, cumpleafios, vacaciones, fiestas familiares, fiestas de navidad y de fin de
afio, oportunidades en las que se constata que el dolor por la pérdida del ser querido no ha

terminado del todo.

Para William Worden, en cambio, las fases implican una cierta pasividad, algo que la
persona que estd en duelo atraviesa. Las tareas, por otra parte, son mas acordes con el
concepto de Freud del “trabajo de duelo” e implican que la persona ha de ser activa y puede
hacer algo. Ademds, este enfoque contempla las influencias en el duelo que provienen de
intervenciones del exterior. En otras palabras, el concepto de fases es como algo que hay
que pasar, mientras que el enfoque de las tareas da a la persona cierta sensacion de fuerza y
la esperanza de que puede hacer algo de forma activa. Elaborar un duelo es algo que lleva
tiempo; la frase de que “el tiempo todo lo cura” es cierta. También es cierto que el duelo

crea tareas que se deben cumplir y aunque esto sea desbordante para la persona en la agonia
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del duelo agudo también puede, con la ayuda de un asesor, ofrecer la esperanza de que se
puede hacer algo y de que hay un punto final: un antidoto poderoso para los sentimientos de

impotencia que experimentan las personas en duelo.

Ante los duelos, es importante considerar los mecanismos de afrontamiento con los que
cuenta quien ha sufrido una pérdida, a fin de evitar cualquier tipo de desarrollo de duelo
complicado o patoldgico. Si el duelo se reprime o se oculta tras una fachada de fortaleza,
bajo patrones de adiccidon al trabajo, al consumo de drogas o al de alcohol se estaria
adormeciendo de esta manera las sensaciones de dolor, de sufrimiento y de vacio por la
pérdida del ser querido. A corto o largo plazo esto suele generar sintomas fisicos,

enfermedades psicosomdticas, trastornos de la conducta, depresiéon o duelo cronico.

El tiempo que dura un “duelo normal” depende de la persona y por supuesto de las
circunstancias de la pérdida y el tipo de vinculo que le unia a esa persona. Tradicionalmente
un duelo normal puede durar alrededor de un afio, pero existen estudios que confirman que
muchas personas nunca completan este trabajo de duelo y asi siguen presentando
reacciones y conductas propias del mismo durante toda su vida (pierden la ilusién por

diversas actividades o presentan un dnimo deprimido de una forma continuada).

Estamos hablando de las desviaciones de lo normal, es decir, de cuando el duelo puede
asociarse a trastornos psicoldgicos o somadticos, hasta el punto de ser considerado

patologico. Se han descrito seis tipos de duelos patoldgicos:

® Duelo retardado: Aunque redne las caracteristicas de un duelo normal, no se inicia

hasta dos o tres semanas, incluso hasta varios meses tras la pérdida del ser querido.

® Duelo ausente: 1a reaccion ante la pérdida no aparece, la persona actia como si no
hubiera pasado nada. Es bastante comun en los nifios que pierden a una figura
materna o paterna, habitualmente por una serie de mecanismos de defensa y de

evitacion propios de la infancia.
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® Duelo créonico: Aqui la persona se queda en la fase aguda del duelo y muestra
durante afios sintomas de ansiedad, depresion y preocupacion constante por la figura

del fallecido.

® Duelo no resuelto: No llega a ser crénico, pero la duracién de la fase de
incredulidad y posteriormente pena o reaccién emocional aguda, dura demasiado y

parece no llegar a la dltima etapa de aceptacion, de acostumbrarse a la pérdida.

® Duelo inhibido: Aqui el individuo es incapaz de expresar su pesar, de llorar o de
mostrarse vulnerable porque existen limitaciones en su personalidad para expresar

los sentimientos por razén de cultura o educacion.

® Duelo distorsionado: En él aparecen fendmenos poco usuales o atipicos en la
expresion emocional e intelectual de la persona (depresién grave, trastornos

somadticos, intelectuales, de memoria, de concentracion, de pénico, ansiedad, etc.).

El duelo no resuelto oculta la falta de elaboracion de la pérdida del ser querido y las
emociones que dicha pérdida han provocado. Un duelo “patoldgico” o “no resuelto” esta
determinado por la cronicidad en el tiempo y por la compartimentalizacion del mismo. Este
proceso consume mucha energia psiquica y corporal, ya que la misma es usada para negar
tanto la existencia de la pérdida del ser querido como la de los sentimientos dolorosos y
subyacentes. Para Robert Weiss, “el dolor y la pérdida son imposibles de evitar, pero si se

puede evitar un dafio permanente”.

Desde el punto de vista de la psicologia de la salud es importante tener en cuenta que todo
duelo bien elaborado debe llegar a su fin y las heridas mentales y emocionales deben

cicatrizarse.

Segtin Isa Jaramillo: la reorganizacion es el resultado final esperado y alcanzable, cuando
tomamos en nuestras propias manos los pedazos de vida resquebrajada, lloramos sobre

ellos y aceptamos la pena para después, con viejos recursos y con lo aprendido en esta
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dolorosa experiencia, emprender la tarea de reconstruir nuestro mundo roto, de llenarlo con
otros significados y con un para qué diferente al que tenia antes de la muerte de esa persona

amada [...]

La etapa final de un duelo es de reacomodacion y adaptacion, e implica poder recordar a la
persona amada como ausente, pudiéndola evocar sin tanto dolor y sin emociones poderosas,
sino con carifio y nostalgia; sin que el recuerdo sea tan fuerte como para desequilibrar al
individuo por la intensidad de sus sentimientos y pensamientos en torno al ser querido

fallecido.

Un “duelo normal” consiste para el doliente en poder aceptar la pérdida del ser amado,
atravesar la crisis vital en la que dicha pérdida lo puso, salir revitalizado de la misma y
asumir una identidad personal con aspectos nuevos o renovados de si mismo. Las conductas
de afrontamiento posibilitan atravesar el duelo de manera positiva y deben ser tenidas en
cuenta, ya que le permiten al familiar que sufrié la pérdida no desarrollar sintomas ni
enfermedades que puedan llevarlo a la muerte, al suicidio, a un accidente o a algtn tipo de

adiccidn.

El cambio en la identidad personal implica que la persona que estd en duelo sea capaz de
desarrollar una nueva imagen de si mismo, en la cual la conexién con la figura de apego
fallecida sea vista como algo del pasado y ya no del presente. El poder afrontar la pérdida y
atravesarla de manera positiva genera mayor confianza en el doliente, en sus posibilidades
reales para salir adelante frente al dolor, desarrollando aspectos y mecanismos nuevos en si
mismo y creando lazos sociales o recreando antiguos. La bisqueda y encuentro de
actividades nuevas a realizar con otros le permitirdn vivir de manera diferente, sintiendo de

nuevo que cuenta con mayor energia, vitalidad y sensaciones placenteras.
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CAPITULO 4: INTERVENCION DEL PSICOLOGO CLINICO AL PACIENTE
TERMINAL CON CANCER PULMONAR

4. 1 EL PAPEL DEL PSICOLOGO EN CUIDADOS PALIATIVOS
El hecho de morir es, sin duda, uno de los acontecimientos mds dificiles de afrontar y con
mayor impacto psicoldgico. En éste emergen un intenso flujo de emociones y sentimientos,
tanto en el enfermo como en la familia, que por su dificultad en el manejo puede provocar

una desestructuracion emocional en ambos.

La manera en que una persona hara frente a la muerte y elaborard sus propias emociones
dependerd de la interacciéon de distintos factores, como son: el tipo y el proceso de
enfermedad, recursos personales, familiares y sociales de que disponga, su personalidad y

las estrategias que haya puesto en marcha ante otras situaciones dificiles.

Basandonos en el modelo de (Lazarus y Folkman, 1969) el estrés psicoldgico se produce
cuando el individuo percibe como amenazante cualquier elemento del medio y evalia que
los recursos que posee son insuficientes para hacerle frente. Si por el contrario, ante una
sensacion de amenaza percibe que tiene los suficientes recursos (personales, familiares y

sociales) realizara un afrontamiento adecuado.

De la misma manera (Chapman y Gravin, 1993) definen el sufrimiento como "un complejo
estado afectivo, cognitivo y conductual negativo caracterizado por la sensacidon que tiene el
individuo de sentirse amenazado en su integridad por el sentimiento de impotencia para
hacer frente a dicha amenaza y por el agotamiento de los recursos personales y

psicosociales que le permitirdn afrontar dicha amenaza".

De aqui podemos deducir que es la ruptura del equilibrio entre la percepcion de la amenaza
y la evaluacion de la carencia de recursos lo que produce estrés psicologico y éste es el que
conduce al sufrimiento del paciente y la familia, dando lugar a respuestas emocionales,

cognitivas y conductuales que pueden llegar a convertirse en desadaptativas.
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La funcién del psicélogo, por tanto, serd complementar y optimizar el objetivo primordial
del equipo de cuidados paliativos, es decir, la consecucion del bienestar para el enfermo y
la familia favoreciendo, en este caso, la adaptacion psicoldgica al proceso de la enfermedad

y la muerte.

4. 2 EL CUIDADO PALIATIVO EN EL ENFERMO TERMINAL
Durante los dltimos afios se ha dado un gran avance en lo que respecta a las técnicas
obstétricas y en general a todo aquello que compete al nacimiento de un ser; sin embargo,
ha sucedido totalmente lo contrario en lo concerniente a la situacién de inminencia de la
muerte respecto a los enfermos terminales, notdndose una actitud de deslinde de
responsabilidades por parte de los médicos hacia los familiares, enfermeras y rara vez,
psicOlogos, para que sean éstos quienes encaminen la totalidad de los esfuerzos que se

centran alrededor de los pacientes y que contribuyan a hacer menos traumatico ese trance.

El posible miedo a verse confrontado ante su finitud favorece la ruptura de relaciones entre

los moribundos y quienes los rodean.

(Qué se puede decir?, ;qué se debe hacer? Son cuestiones sobre las que no se nos ensefia
nada en nuestros centros de enseflanza ni se nos orienta para poder brindar al menos un
poco de ayuda a quienes por cualquier circunstancia se hallan involucrados en una situaciéon

de esa clase.

Para comenzar a tratar al paciente terminal lo primero que hay que tener en cuenta es lo que
se entiende por paciente terminal, segtin la O.M.S., “paciente terminal es aquél que padece
una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, falta de respuesta al tratamiento
especifico, con sintomas miiltiples, multifactoriales, intensos y cambiantes, gran impacto
emocional en el enfermo, la familia o el entorno afectivo y equipo, con un prondstico de

vida limitado (inferior a seis meses)”.

Los enfermos terminales requieren por tanto unos cuidados muy continuos para esa

sintomatologia cambiante que no seran cuidados “intensivos”, sino cuidados muy intensos,
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aplicados en un entorno multidisciplinar, bajo la filosofia de los cuidados paliativos, que se
basa en una concepcion global, activa e integral de la terapéutica, que comprende la
atencion de los aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales de las personas en
situacion de enfermedad terminal, no s6lo controlando el dolor y otros sintomas molestos,
sino también el sufrimiento, para conseguir que estos enfermos vivan con plenitud sus

ultimos meses o dias y tengan una buena muerte.

La O.M.S. define los cuidados paliativos, C.P., como el cuidado activo y total de las
enfermedades que no tienen respuesta al tratamiento curativo, siendo el objetivo principal
conseguir la mejor calidad de vida posible para el paciente y su familia. En éste sentido se
definen los objetivos de los C.P. basados en los principios éticos de la practica médica:

curar, aliviar y consolar.

Histéricamente y desde los afios 70 del siglo XX, se viene asistiendo a una importante
progresion en recursos y en la delimitacion de su uso razonable. Definido claramente el
concepto de enfermo terminal y de la integracion del manejo de los aspectos fisicos,
emocionales, sociales y espirituales que aquél requiere, corresponde a la ética médica

delimitar los cuidados minimos.

Conceptos como encarnizamiento terapéutico, tratamiento inttil y futilidad terapéutica han
sido igualmente delimitados para evitar incurrir en una praxis inadecuada siempre que esté
bien, e individualmente, clasificado el enfermo como terminal. Para poder acometer los,
afortunadamente, bien definidos derechos del enfermo terminal, procede un andlisis de los
recursos de que se dispone y de la demanda presente y potencial de ellos, claramente

insuficientes.

Para hablar de paliativo tenemos que hablar de su antecesor que es la palabra inglesa
“hospice” (hospicio en castellano). Los hospices medievales no sélo tenian personas
moribundas, sino que habia también peregrinos, forasteros o caminantes que necesitaban
cubrir alguna necesidad fundamental para poder continuar, aunque algunos de ellos

murieran en estos hospices, precursores de los modernos. Jeanne Garnier a mediados del
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siglo XIX utiliza la palabra “hospices” para denominar al cuidado de pacientes moribundos
y funda las “Damas del Calvario” en 1842 en LYON. Después fundan las hermanas
irlandesas de la caridad el “Our Lady’s Hospice” en Dublin y en 1905 se pone en marcha el
“St. Joseph’s Hospice” de Londres, pero es Cicely Saunders, en 1967, quien funda el “St.
Christopher’s Hospice” dando lugar al “movimiento Hospice” y siendo hoy en dia
referencia obligada dentro del campo de los cuidados paliativos con su enfoque holistico. A
partir de esa fecha se han construido cerca de treinta hospederias méds en el Reino Unido,
asi como en los Estados Unidos y Canad4, en los cuales se puede hablar de

aproximadamente dos mil centros.

El marco conceptual a partir del cual se rigen estos centros hace hincapié en el hecho de
que la muerte estd rodeada de aspectos que la hacen temible, tales como la soledad, el
miedo y el dolor. Sin embargo, la muerte no debe ser sélo un acontecimiento destructor,

sino que en la muerte puede existir una activa realizacion en la aceptacion de esta.

En las hospederias la muerte no se considera como una derrota, sino como una realidad tan
natural como la vida. La muerte también es una experiencia valiosa para quien la

experimenta y para quien esta con un moribundo.

Ante todo, el hospicio es considerado como un hogar, en la medida de lo posible. Todo
enfermo terminal busca morir en su casa y no en el ambiente aislado e indiferente del
hospital, en el cual se le concibe como el “hombre-objeto-dafiado”; incluso se les permite
usar su propia ropa, que decoren el cuarto a su gusto y tener mascotas. El trato es por su

propio nombre y personal, sin horarios de visita y sin restriccion de familiares y amigos.

El ingreso es por el propio gusto del paciente y se pretende que de preferencia permanezca
en su propia casa con asesoria y cuidados del personal de la hospederia. Se le proporcionan
cuidados al enfermo de varios tipos: fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales. Se les
habla francamente y siempre con la verdad: se ayuda a que el enfermo supere el miedo, la
soledad y la inseguridad; se les estrechan las manos, se les escucha y atiende, se les

acompafa y se les hace saber que no estdn solos. Por ejemplo, la Dra. Kiibler-Ross relata
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como una enferma terminal que habia sido abandonada por su familia, al sentir que la Dra.
Ross le tomaba las manos exclamé: “tengo la esperanza de que cuando mis manos se vayan

quedando frias, tendré unas manos calientes como las suyas, que me las tomen”.

La incertidumbre de la muerte se incrementa por el desamparo y la soledad, por eso la
comunicacion debe ser fundamental y se trata de que se dé una integracion familiar para
ayudar a superar el trance tanto para los pacientes como para sus allegados, de lo que se

trata es de formar una comunidad.

En cuanto al apoyo espiritual, muchas veces la presencia del sacerdote (de la religion que el
paciente profese) comunica solidaridad y esperanza. Ante el miedo al futuro, muchos

pacientes no pueden morir en el sinsentido.

Finalmente, respecto al costo de ingreso en estos centros, se mantienen por donativos y en
el caso de que algin paciente pueda pagar, su contribuciéon es aceptada como ayuda a
quienes no puedan hacerlo. El personal es entrenado y capacitado constantemente,
requiriéndose de ellos firmeza, alta capacidad de relacionarse y sobretodo capacidad de

comprender al otro y a si mismos.

La Organizacién Mundial de la Salud (O.M.S.), declara que los objetivos de los cuidados

paliativos son:

e Alivio del dolor y otros sintomas.

e No alargar, ni acortar la vida.

® Dar apoyo psicoldgico, social y espiritual.

e Reafirmar la importancia de la vida.

e (Considerar la muerte como algo normal.

e Proporcionar sistemas de apoyo para que la vida sea lo mds activa posible.

¢ Dar apoyo a la familia durante la enfermedad y en el duelo.

Estos objetivos llegardn a conseguirse siempre que sé actie con:
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e Una comunicacion eficaz.
e (Control de los sintomas.

® Apoyo a la familia.

No solo los pacientes afectados de cancer en situacion terminal pueden beneficiarse de

estos cuidados, sino también otras patologias como:

- Patologias no neoplésicas, como las crénicas, progresivas e infecciosas:
e V.I.H. en fase final.
¢ Insuficiencia respiratoria crénica.
e Insuficiencia cardiaca en fase terminal.
¢ Cirrosis hepatica.

e Insuficiencia renal cronica.

- Patologias neuroldgicas degenerativas como:
e La esclerosis lateral amiotréfica.
e Esclerosis en placas.

e Demencias.

Este conjunto de enfermos presenta sintomatologia fisica avanzada y alteraciones
psicoldgicas y sociales que precisan apoyo espiritual. El equipo de cuidados paliativos tiene
que estar preparado para asistir, entender, acompafar y ayudar a cualquier ser humano en
los dificiles momentos en los que se convierte en un paciente terminal y todo el proceso que
sigue hasta la muerte. El sufrimiento que este proceso conlleva, no es un sintoma ni un
diagndstico, sino una experiencia humana tremendamente compleja, que siempre necesita
de los profesionales de enfermeria, no sélo para el control de los sintomas (administrando
tratamiento médico), sino también para poder verbalizar las multiples preocupaciones o

miedos que tiene (al hablarlas y sacarlas fuera, inician ya su mejoria).

Uno de los mayores problemas de los pacientes es que los que les rodean, no les escuchan

ni comparten con ellos sus preocupaciones. Es imprescindible el abordar las necesidades
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del paciente desde un punto de vista no s6lo integral, sino considerando al paciente tunico,
es decir, individualizando el tratamiento para obtener el mayor bienestar y confort. Todo
esto requiere humanizacidn, empatia y dedicacion. Los cuidados de enfermeria deben ser
realizados a través de una atencion donde estén perfectamente intrincadas la labor
hospitalaria como la labor domiciliaria para que el paciente pueda disfrutar en su entorno,
fuera del encorsetamiento administrativo y deshumanizacion hospitalaria. En este entorno
es el psicélogo y el profesional de enfermeria quienes mds tiempo permanecen cuidando al
paciente y a la familia y por lo tanto quienes mds conocen y pueden aportar datos para su

mejor control sintomatoldgico y atencidn psicoldgica.

Elizabeth Kiibler-Ross ha dedicado gran parte de su tiempo al estudio de la psicologia del
moribundo (sobre todo el enfermo de cancer), utilizando las técnicas de la entrevista. De
esta manera ha podido describir algunas etapas caracteristicas en todo el proceso que
corresponde a la agonia y la muerte. Retomando las palabras del Dr. Luis Miguel Gutiérrez

Robledo (Muioz Garcia A., 1993):

“No se trata ya de huir, sino de sentarse. No se trata de hablar, sino de escuchar. No se trata
de actuar obligadamente, sino de ser. Estar ahi, simplemente, en tanto que el hombre o
mujer, atin cuando no sea necesaria ninguna accién técnica. Guardar silencio y comunicar,
aun brevemente a través de la palabra, las actitudes, la mirada o el simple contacto de las
manos. Saber escuchar el lenguaje del moribundo; un idioma que nos es extrafio y que es
necesario aprender a descifrar comprendiendo el sentido oculto de las frases y de los
silencios. Saber responder con franqueza a las preguntas, pero a la vez sin destruir la
esperanza, tratando de percibir qué es lo que el paciente puede escuchar y qué es lo que el

7.0

paciente quiere oir”.

Mas recientemente, Cicely Saunders en Kent, o Renee Sebag-Lanoe en Paris, indican que
siempre hay mas que hacer cuando “ya no puede hacerse mas”, favoreciendo que el médico
redescubra en el didlogo con el paciente, que puede curar a veces, aliviar frecuentemente y

consolar siempre.
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Una consideracidon més se afiade a las anteriores y es la referente al dolor. En el dolor no
s6lo se conforma una parte fisica, sino que también se presentan elementos mentales,
espirituales y sociales, los cuales juntos integran un “dolor total”, imaginemos la angustia y
el dolor de una persona con padecimientos crénicos y que ademds se preocupa por el

destino de su familia y de su alma al saberse préximo a morir.

La comunicacién es extremadamente importante, no obstante, la llamada “conspiracién del
silencio” que se practica para “proteger” al paciente manteniendo las platicas a niveles
superficiales s6lo ocasionan un falso optimismo (claro que hay que respetar a los pacientes

que no deseen discutir su situacion con el médico o el psic6logo).

Todo lo anterior atafie ciertas dificultades que surgen de la confrontacién con la muerte de
los pacientes; por ejemplo, el reconocer el momento en que el enfermo traspone el umbral
que lo lleva a la fase terminal (la duda, la negacién y los sentimientos de culpa pueden
aparecernos en estas circunstancias); otro problema es el enfrentar la realidad de la muerte
inminente, lo cual genera angustia y es un momento dificil, hay que evitar en la medida de
lo posible que cada quien viva a solas su propio miedo. Como lo refiere Philipe Aries

(1975):

“Los hombres, o bien tratan de ocultarse de ella (de la muerte), como quien se pone a salvo
del embate de una bestia feroz en libertad, o bien le hacen frente, pero se ven reducidos a
sus propias fuerzas, a su sélo valor, en un enfrentamiento silencioso y sin auxilio de una

sociedad que ha decidido de una vez por todas que la muerte no es de su incumbencia”.

Otra dificultad es la que hace referencia a la interpretacion de los deseos del moribundo (la
eutanasia como grito de auxilio); y finalmente, el duelo; tanto la resoluciéon del propio
duelo, como el acompanamiento de los familiares del fallecido, no debe ser reprimido, sino
vivido y resuelto como parte de un costo afectivo que se debe cubrir al involucrarnos en el

contorno de un semejante que muere.
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Todo lo cual, se debe resolver a través de la palabra y del apoyo de un equipo de salud al
cuidado del enfermo terminal, favoreciendo la comunicacién y recordando que los

silencios, lejos de aligerar cargas, aplastan.

4. 3 LA COMUNICACION CON EL PACIENTE TERMINAL Y SU FAMILIA
El equipo de cuidados paliativos que se ocupa y preocupa de enfermos graves se enfrenta
con una realidad cotidiana dificil. Por un lado, es consciente de la importancia de acercarse
al paciente, y por otro, es dificil encontrar el punto de equilibrio entre acercarse demasiado
con el riesgo de sobreimplicarse y distanciarse en exceso, posicion en la que la relacion

pierde eficacia y parte del sentido de la profesion sanitaria.

La incertidumbre, la soledad emocional, la ansiedad, el miedo y la depresién son los
estados mds frecuentes por los que atraviesan los pacientes graves y sus familias,

encontrdndose el psic6logo en una posicion privilegiada para facilitar su apoyo.

Culturalmente se viene fomentando una actitud paternalista/maternalista ante el enfermo
grave y ante la muerte, que no hace sino agravar la situacion. Se producen una serie de
situaciones en el encuentro interpersonal diario del equipo de cuidados paliativos con los
enfermos y familiares que tienden a suscitar mucho agobio: desconocimiento del grado de
informacion del paciente y demanda constante de €sta, sin saber hasta donde puede llegar
en la informacion, soporta las tensiones de los familiares: con frecuencia éstos exigen
soluciones rapidas a los profesionales de enfermeria en medio de una importante sobrecarga

de trabajo, etc.

Uno de los afrontamientos mds frecuentes ante estas situaciones es la evitacion. Se tiende a
evitar hablar del tema de la informacién, a desviar las preguntas a otros profesionales, a
limitarse a atender en sus necesidades fisicas, a marcar las distancias. Por ello, es preciso
que se adquieran unos conocimientos y habilidades necesarias y suficientes acerca de como

establecer una comunicacion con los pacientes y sus familias.
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Las tareas del cuidador implican identificar y hacer evidentes los recursos y potencialidades
que tienen los enfermos para afrontar sus problemas, ayuddndoles a que adquieran
percepcion de control sobre su situacion. También resulta importante amortiguar el impacto
psicoldgico; ayudar al paciente a descargar su angustia y canalizarla, entendiendo las
distintas reacciones emocionales que se producen durante su proceso de adaptacion;
facilitar este proceso, de tal modo que pueda aceptar su nueva y dificil situacién en su
dimensién real; facilitar la toma de decisiones, son tareas encaminadas a disminuir el
sufrimiento del moribundo y es parte insustituible para mantener una buena calidad en la

asistencia.

El equipo de cuidados paliativos debe tener una serie de actitudes que ademds de
emplearlas en el trabajo e interacciones cotidianas, sea capaz de transmitirlas y ensefiarlas a

los pacientes y sus familiares. Estas actitudes son:

- Empatia: (ponerse en el lugar del paciente y/o su familia), detrds del comportamiento de
cada persona siempre hay una razén, un miedo, una frustraciéon, una dificultad, es

importante ponerse en el lugar del enfermo, con ello se comprenderédn sus sentimientos.

- Escucha activa: no solo consiste en captar y comprender las palabras que se dicen, sino
prestar atencion a los sentimientos. Es escuchar a través del lenguaje verbal y no verbal
(silencios, gestos, miradas, etc., dan pistas de determinados estados emocionales). La
escucha activa implica no interrumpir, mirar a los ojos, tener actitud y postura de
disponibilidad, sin sensacion de tener prisa, sentarse al lado, dar sefiales de que se esta
escuchando, no juzgar ni hacer gestos de valoracion, aunque las manifestaciones sean de

irritabilidad o indiquen una critica.

- Evitar mentir: la mentira inhibe la capacidad de adaptacion del individuo y resta
autoridad al profesional que la practica. La mentira ain con la buena intencién de consolar,

a largo plazo genera desconfianza.
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- Proporcionar esperanza: sin horizontes, sin esperanza, no se puede vivir; entendiendo
por ésta una expectativa de futuro positiva con relacion a un deseo; al comienzo de la
enfermedad se espera la curacion o la mejoria; cuando el paciente entra en fase terminal, se
le puede ayudar a percibir otro tipo de esperanza, la de desear bienestar y ayudar a
reorganizar sus objetivos, mds a corto plazo. Del mismo modo, es importante evitar las

falsas esperanzas. Sentirse enganado puede sumir al enfermo en la soledad mas profunda.

- Facilitar la expresion de la emocion: drenar emociones, cuando éstas son vivencialmente
intensas es absolutamente necesario y terapéutico. Su represion conduce a la acumulacion
de tensi6n que aumenta innecesariamente el malestar emocional; la expresion en el clima

adecuado, por el contrario, facilita la relajacion.

- Evitar mensajes impositivos: tiene que..., debe de..., la imposicién genera actitudes

contrarias a las que se persiguen, es mas util sugerir.

- Reforzar: las sensaciones positivas son necesarias para contrarrestar las dificultades

personales. Reconocer las buenas actuaciones, comprender las malas.

Las habilidades son:

- Reflejar: para dar muestras de que se ha entendido, (repetir escueta y claramente el

mensaje).

- Preguntas abiertas: con ellas se demuestra interés, si las preguntas son cerradas, la
persona con quien hablamos sélo tiene opcion a escuchar, cerrdndose asi toda posibilidad

de interaccion.

- Esperar: es dificil hablar de temas de intimidad o de la integridad personal, es preciso dar

tiempo.
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- Graduar la informacion negativa: la emocién reduce la cantidad de procesamiento. La
cantidad de estimulacién negativa que un ser humano puede tolerar y la tension que ella
genera es limitada, por tanto, es conveniente que la informacion negativa, necesaria en

algunas ocasiones, se gradie de modo que la persona pueda ir asimildndola paulatinamente.

- Mensajes cortos, lenguaje asequible: en situaciones emocionales extremas, acompafar

las malas noticias da recursos para ayudar a la adaptacion.

- Comunicacion no verbal: es necesaria la congruencia de nuestros mensajes verbales, con

los no verbales.

- Expresar sentimientos: el contacto emocional facilita la comunicacion. La expresion de
sentimientos, de pesar por el malestar del paciente o de alegria por sus progresos, sin que
ello suponga un desbordamiento emocional, potencia la sensacién de confianza y de
comprension. La comunicacion puede que, en ocasiones, resulte dificil, pero la
incomunicacion lo es mucho més. Esta comunicacion la marcara el paciente siempre que €l
la quiera, los profesionales de enfermeria necesitan tener los canales de comunicacion
abiertos, con actitud de disponibilidad, delicadeza, accesibilidad y respeto para conseguir la

calidad en su actuacion.

4. 4 TRATAMIENTO PSICOLOGICO PARA EL PACIENTE TERMINAL Y SU
FAMILIA

Para ayudar al bienestar del enfermo terminal y su familia favoreciendo la adaptacion
psicoldgica ante el proceso de enfermedad y muerte, el psicélogo debe tener claros sus

objetivos a seguir:

Primero: detectar y priorizar las necesidades del paciente, fisicas, sociales, psicologicas y
espirituales; sus miedos, a lo desconocido, al proceso de la enfermedad, al dolor fisico, al
deterioro, a la soledad, al abandono, al rechazo, a ser una carga...; sus preocupaciones, por
las despedidas, separaciones...; sus pérdidas, de salud, de imagen corporal, de autonomia,

de autoestima, de control sobre su vida, de rol, de amigos, de futuro, de proyectos, de ganas
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de vivir...; que son percibidas por el paciente como una amenaza, para que pueda

suprimirlas o reducirlas.

Igual se hard con las necesidades, preocupaciones y temores de la familia. Entre las
preocupaciones y temores mds frecuentes estan: miedo a no ser capaz de cuidar al enfermo
cuando se vaya deteriorando y no tener ayuda profesional cuando se necesite; preocupacion
porque sufra y muera con dolor; preocupacion por ser responsable de que quizds no ha
agotado todos los recursos para hacer frente a la enfermedad; miedo a no darse cuenta de
que el enfermo se muere y encontrarse solo en ese momento; temor de que alguien le
descubra el diagndstico y/o prondstico al paciente, pensando que éste no va a poder hacerle
frente; temor a haber tomado la decision equivocada de tener al enfermo en casa;
preocupacion de no saber qué hacer cuando el enfermo haya muerto; miedo a tener que
sacar a una familia adelante y a un futuro lleno de soledad; y preocupacion por el tiempo

que les queda de vivir juntos. (Copperman, 1983).

Segundo: evaluar y potenciar los recursos del paciente y de la familia, y en el caso de que
no existieran, implementarlos con las estrategias especificas necesarias con el fin de un
adecuado manejo de sus emociones, pensamientos y conductas, para reducir o suprimir la

sensacion de impotencia y aumentar la percepcion de control sobre su realidad.

(Cudles son las respuestas mds comunes en el enfermo y la familia en las que se tendrd que

intervenir?

Unas son consecuencia del estrés, como la ansiedad, la depresion, la hostilidad y la
claudicacion emocional (en la familia). Estas respuestas pueden ser adaptativas y légicas en
un primer momento debido a la estimulacidn aversiva; sin embargo, si se mantienen en el
tiempo y en intensidad, cronificindose, se pueden convertir en desadaptativas. Nos
podemos encontrar ademds con un déficit de comunicacion entre enfermo y familia y/o
conspiracion del silencio. También habra que tener en cuenta el dolor intenso que padece el
cuidador primario y la familia por la muerte de un ser querido y que va a dar lugar a una

serie de respuestas emocionales (duelo).
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Todo ello se va a manifestar en tres dimensiones:

Cognitiva: pensamientos irracionales reiterativos de culpa, indefension, desesperanza;

distorsiones cognitivas; disminucion de la autoestima; evitacion cognitiva (negacion).

Fisiologica: hiperventilacion, tension muscular, dolores psicosomdticos e insomnio, entre

las mas frecuentes.

Motora: llanto, irritabilidad, comportamientos hostiles, aislamiento, inhibicion,

sobreproteccion (en la familia), conductas de evitacion, hiperactividad (en la familia).

Un primer instrumento terapettico que puede resultar idoneo para conseguir nuestros
objetivos es el “counselling” (Arranz y Bayés, 1996), herramienta que vuelve mas eficaz la
comunicaciéon con el paciente ayuddndole en la toma de decisiones y facilitando la
expresion de temores y los cambios de comportamiento. Es por tanto, un medio y no un fin
en si mismo. Esta herramienta, al utilizar la pregunta y no la aseveracion, consigue que el
sujeto se dé respuestas a si mismo provocando cambios mds estables tanto a nivel cognitivo
como conductual. En definitiva, el “counselling” es el arte de hacer reflexionar a una
persona por medio de preguntas, de modo que pueda llegar a tomar las decisiones que

considere adecuadas para €l y para su salud (Barreto, Arranz y Molero, 1997).

Es aqui donde tendremos que poner en prictica la serie de habilidades bdasicas de
comunicacidn que se mencionaron antes, entre las que destacan: empatia, escucha activa,
preguntar (no presuponer), permitir la expresion de emociones, evitar frases que no

consuelan y evitar falsas expectativas sin dejar de dar paso a la esperanza.

Estas habilidades constituyen el soporte de la estrategia de trabajo que se desarrollara de la

siguiente manera:

a) Dando informacion.

b) Aprovechando al maximo los recursos del paciente y su familia.
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¢) Usando técnicas cognitivo conductuales:
¢ Entrenamiento en reestructuracion cognitiva.

e Deteccion de pensamientos.

Autoinstrucciones.

e Resolucién de problemas.

e Entrenamiento en relajacion, distraccion y visualizacion.
¢ Planificacion de actividades gratificantes.

e Habilidades sociales: comunicacion asertiva.

e  Control estimular.

e Refuerzo de conductas adaptativas y extincion de conductas desadaptativas.

Al disponer de varias técnicas eficaces, seria importante que los pacientes eligieran el
método que més se adapte a sus preferencias personales con el fin de obtener la mdxima

eficacia terapéutica.

El psic6logo, como el resto de los profesionales que integran el equipo de cuidados
paliativos (médico, enfermera, trabajadora social, voluntarios, auxiliares, asistentes
espirituales, fisioterapeutas, etc.), debe tener presente que la atencién al binomio
enfermo/familia se debe llevar a cabo a través de la intervencidbn conjunta y
complementaria de todos ellos y en coordinacién con los servicios oncoldgicos y de

atencion primaria (Sdnchez Sobrino y Sastre Moyano, 1996).

4. 5 ACCIONES DEL PSICOLOGO CLINICO ANTE LOS SINTOMAS
NEUROPSICOLOGICOS DEL PACIENTE TERMINAL
Los sintomas neuropsicologicos: confusion, ansiedad, insomnio y depresion, repercuten en
la calidad de vida del paciente, tanto como los sintomas fisicos y en algunos pacientes mas

que los fisicos.

4. 5. 1 CONFUSION
La confusién puede alterar simultineamente consciencia, atencion, percepcion,

pensamiento, memoria, psicomotilidad, ciclo vigilia — suefio y estado emocional (depresion,

61




CAPITULO 4: INTERVENCION DEL PSICOLOGO CLINICO AL PACIENTE TERMINAL CON CANCER PULMONAR

ansiedad, etc.). Las causas pueden ser: tumores o metdstasis cerebrales, enfermedades
sistémicas (fracaso orgdnico, infecciones, trastornos metabdlicos), sindromes de
abstinencia, firmacos (opioides, diuréticos, benzodiacepinas, psicotropos, anticolinérgicos,

corticoesteroides, antibidticos).

4. 5. 2 ANSIEDAD
La ansiedad es un estado en el que el individuo experimenta sentimientos de inquietud con
sintomas como: insomnio, sudor, nduseas, ataques de pdnico, pobre concentracion,
irritabilidad, incapacidad para relajarse, variaciones no habituales en el humor e
incapacidad para la distraccion. Esta producida por varios factores como: causas organicas
(dolor, disnea, hipercalcemia), sintomas psicolégicos (depresién, fobias), farmacos
(corticoesteroides, neurolépticos, retirada de benzodiacepinas) y miedo al dolor, a la
muerte, preocupaciones familiares, temor a la pérdida de la autonomia, a la incontinencia, a

las pruebas diagndsticas, etc.

Los cuidados del psicélogo irdn dirigidos a examinar con el paciente estrategias eficaces de
afrontamiento, hablando con €l y ayuddndole a expresar sus sentimientos con una escucha
activa. Hay que animarle a que haga preguntas que le ayuden a despejar sus dudas,
permanecer a su lado, informarle siempre que lo precise y ensefarle estrategias de
afrontamiento de la ansiedad como: técnicas de relajacion pasiva, de pensamiento positivo,

entre otras.

4. 5. 3 INSOMNIO
Es la dificultad para conciliar y mantener el suefio o el despertar precoz con sensacion de
suefio insuficiente o no reparador. Las causas pueden ser: inadecuado control de sintomas
(dolor, disnea, vomitos, etc.), enfermedades orgdnicas, sintomas psicologicos (ansiedad,

depresion), factores ambientales, formacos o miedo a fallecer mientras se duerme.

Las acciones del equipo de cuidados paliativos irdn encaminadas a detectar y corregir los
factores que influyen en la apariciéon del trastorno. El psicélogo deberd prestar apoyo

psicolégico al enfermo facilitando la expresion verbal y no verbal de sus sentimientos,
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resolviendo dudas y afrontando miedos acerca del proceso de su enfermedad. Muchas veces
las pesadillas pueden impedir el suefio, en este caso, debe fomentarse la expresion de los

temores del paciente para que éste pueda tranquilizarse.

4. 5. 4 DEPRESION
Es un trastorno de la afectividad. Las causas que producen trastornos depresivos en el
enfermo terminal son: la enfermedad, las limitaciones que esta produce, el pobre control
sintomdtico, el miedo a morir, metabdlicas, endocrinas, farmacoldgicas, metastasis
cerebrales, radioterapia holocraneal y sindromes paraneopldsicos. Los tipos de depresion
que se pueden encontrar son: trastornos adaptativos con reaccidn depresiva, episodio
depresivo mayor y trastorno depresivo orgénico. El problema mds importante que tiene el
paciente terminal con respecto a la depresion es que los profesionales no lo tienen en cuenta

por considerar logica la tristeza del paciente y entonces el sintoma no se trata.

Los parametros a valorar en la depresion son:

¢ Humor depresivo durante mds de dos semanas.

e Incapacidad de distraccion.

® Alteraciones del suefio.

® Anorexia y pérdida de peso.

® No poder concentrarse ni tomar decisiones.

e [rritabilidad y sentimientos de culpa y/o apatia.

¢ Incapacidad para realizar la vida cotidiana que corresponderia con su estado de

salud.

En cuanto a las diferentes modalidades terapéuticas que se aplican en el control de sintomas
depresivos hay tres tratamientos psicologicos que tienen mostrada su eficacia en la

depresion. Estos son: la terapia de conducta, la terapia cognitiva y la terapia interpersonal.

La terapia de conducta presenta varias modalidades, siendo el programa denominado curso

de afrontamiento para la depresion desarrollado por Lewinsohn y Gotlib (1995) la
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modalidad de referencia. Este protocolo incluye la realizacién de actividades agradables,
entrenamiento en habilidades sociales, estrategias de autocontrol, entrenamiento en

solucién de problemas y relacion de pareja.

La terapia cognitiva es la terapia desarrollada por Beck (1991). La terapia cognitiva se
conoce también y quizd mds propiamente dicho como terapia cognitivo-conductual, al

punto incluso de que, segun se ha dicho, puede que sea su principio activo.

La terapia interpersonal (Klerman, 1984) se centra en cuatro areas problemadticas: el duelo,
las disputas interpersonales, la transicion de rol y los déficits interpersonales. El duelo es la
pena o tristeza por pérdidas de alguien o de algo valioso. Las disputas interpersonales se
refieren, sobre todo, a los conflictos con personas del entorno cotidiano. La transicion de
rol en el cambio de un papel social a otro, debido a modificaciones de la edad, del contexto,
del estatus social o de otras circunstancias. Cada cambio en este sentido puede suponer una
situacion potencial de desconcierto, de modo que pese mds la pérdida de la posicion
anterior que la posible ventaja de la nueva. Finalmente, los déficits interpersonales tienen

que ver con patrones disfuncionales en la relacion con los otros.

Las actividades del psic6logo también irdn dirigidas a hablar con el paciente con una
escucha activa, fomentando la expresion verbal y no verbal de sus sentimientos. Hay que
aceptar el llanto y no interrumpirlo, evitando paternalismo desde una relacion de adulto a
adulto. Intentar que el paciente identifique el problema que ha causado el trastorno. Evitar
criticas negativas animdndole al cuidado de su aspecto externo y examinar con la persona

sus fuerzas y recursos para hacer frente a las crisis.

4. 6 ATENCION DEL PSICOLOGO AL PACIENTE CON DOLOR
El dolor es uno de los temas més relevantes para el enfermo de cdncer. Aproximadamente
un tercio de los pacientes de cancer sufre dolores moderados o intensos en el estadio
intermedio de la enfermedad y dos tercios como minimo experimentan dolor en las fases
terminales (Bonica, 1979). En el origen y sostenimiento del dolor suelen estar implicados

aspectos fisiolégicos, cognitivos, emocionales y conductuales. Es decir, que en la génesis y
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mantenimiento de todo tipo de dolor los factores psicolégicos juegan un papel muy
destacado, lo que no implica la inexistencia de una causa organica que justifique las quejas
del paciente (a no ser que se trate de un dolor psicégeno). Pero incluso en el caso de un

dolor con causa orgénica los factores psicolégicos son fundamentales.

La etiologia del dolor del cancer puede clasificarse en:

a) Dolor agudo: provocado por las pruebas de evaluacion del cincer y los tratamientos.
b) Dolor producido por el propio cancer.

¢) Dolor crénico de origen no maligno.

Para evaluar correctamente el dolor debemos tener en cuenta los siguientes aspectos:

a) Orgénicos o fisiolégicos: (intensidad y caracteristicas del dolor).

b) Conductuales: actividades realizadas y hdbitos que se ven interrumpidos o deteriorados
por el dolor.

c¢) Cognitivas: patrones de pensamiento y aspectos atencionales que sirven para aumentar o
disminuir el impacto de los aspectos sensoriales en el dolor.

d) Consecuencias: el impacto del dolor en el funcionamiento fisico, interaccién social,

familiar, de pareja y sintomas afectivos concurrentes.

Las intervenciones psicolégicas que se han utilizado con mayor frecuencia para el
tratamiento del dolor, tanto agudo como crénico, han aplicado técnicas de hipnosis,

relajacion progresiva y “biofeedback”.

Se han llevado a cabo programas de condicionamiento operante que se han mostrado utiles
para aumentar niveles de actividad motora y social del paciente, disminucién de conductas

de quejas y frecuencia de conducta cooperativa con el personal sanitario.

Por ultimo, los programas que recientemente han adquirido mayor desarrollo son los

cognitivo-conductuales, en especial, los programas de inoculacion de estrés, que abordan la
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modificacién de aspectos sensoriales, motores, afectivos y cognitivos implicados en el

dolor.

Tales intervenciones se componen de los siguientes elementos:

e Educacion, informacién al paciente acerca de los aspectos sensoriales, motores,
afectivos y cognitivos implicados en el dolor.

® Adquisicion y consolidacion de habilidades de afrontamiento como relajacién y
respiracion controlada, entrenamiento en control de la atencién, graduacion de
tareas y habilidades sociales y deteccion de pensamiento, resolucion de problemas y
control de didlogo interno.

¢ Ensayo y aplicacion de las habilidades entrenadas.

¢ Entrenamiento en generalizacion y mantenimiento.

A la hora de disefiar las técnicas de intervencion hay que tener presente la magnitud y
caracteristicas del dolor y los recursos o capacidades cognitivas que posee el paciente. En el
dolor asociado al céncer éstas técnicas han de aplicarse en combinacién con las
intervenciones farmacoldgicas, ya que en el caso de dolor continuo y/o de alta intensidad

las técnicas de relajacion o redireccion de la atencién no son aplicables.

4. 7 MEDIDAS DE APOYO PSICOLOGICO ANTIDOLOR

4. 7. 1 DISTRACCION
Se define como centrar la atencion del paciente en estimulos diferentes a la sensacion
dolorosa. Es un tipo de proteccion sensorial, es decir, el paciente se protege a si mismo de
la sensacion dolorosa aumentado otros imputs sensoriales: auditivos, visuales y téctiles-
cinestésicos. De esta forma el dolor pasa a la periferia de la conciencia, pero cuando el

estimulo cesa, la atencidn se centra de nuevo en el dolor.

Como beneficios de la distraccion podemos resaltar que aumenta la tolerancia del paciente
al dolor y la calidad de la sensacion se hace mds aceptable. Aumenta su autocontrol sobre el

dolor y disminuye su intensidad.
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Los inconvenientes son que el personal de atenciéon médica puede dudar de la existencia o
de la intensidad del dolor del paciente debido a que éste no tiene el aspecto de estar
sufriendo y que cuando la distraccién ha finalizado, aumenta la conciencia del dolor, el
paciente estd mdas fatigado y aumenta su irritabilidad, por lo que suele ser necesaria la
administracion de analgésicos por parte de enfermeria, que le permitan descansar (no
debemos ser reticentes a administrarlos tan s6lo porque nos parecié hace un rato que el

enfermo se encontraba bien y sin dolor).

4. 7. 2 RELAJACION
Fisiolégicamente, la respuesta de relajacion es la opuesta a la respuesta de lucha o huida y
consiste en un nivel normal de funcionamiento fisiolégico o una disminucién de la
actividad del sistema nervioso auténomo. Las caracteristicas fisiolégicas de la respuesta de

relajacion son:

Disminucion del consumo de oxigeno.

Disminucion de la frecuencia respiratoria.
e Disminucién de la frecuencia cardiaca.

e Disminucién de la tensién muscular.

e  Tensién arterial normal.

e  Aumento de las ondas alfa.

Estas técnicas estdn incorporadas en programas muy diferentes, como reduccion del estrés
en personas con vida muy activa, ayuda a la disminucién de peso en obesos, ayuda a
desintoxicacion en toxicdmanos, reduccidon de nduseas y vomitos en pacientes sometidos a
quimioterapia, tratamiento de la hipertension, psicoprofilaxis del parto, tratamiento del

dolor crénico no maligno, etc.

Los beneficios de la relajacion estdn relacionados con la interaccidn entre dolor, tension
muscular y ansiedad. La persona con dolor, sobre todo al principio, va a presentar
sentimientos de ansiedad, aprehension y miedo, asi como cierta tension muscular para

restringir movimientos € intentar proteger la zona adolorida. La relajacion intenta
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interrumpir este circulo vicioso relajando los musculos esqueléticos, ademds, mejora la
sensacion de autocontrol del paciente y disminuye su fatiga (una sesioén de cinco a veinte
minutos le proporciona mayor descanso que una hora de suefio). También distrae del dolor,
puesto que las técnicas de relajacién incluyen por norma general técnicas de visualizacion
interna. Estd demostrado que aumenta la eficacia de otras medidas terapéuticas, por

ejemplo, los analgésicos se hacen mds efectivos.

El problema que suele acompafiar a la relajacion es que el equipo de salud tiende a pensar
que el dolor es psicégeno o que el paciente no tiene tanto dolor como dice, puesto que la
relajaciéon ha sido eficaz, denegdndole posteriormente la administracion de analgésicos.
Ademds es sOlo un tratamiento adjunto para el dolor, raramente la relajacidon sola es
suficiente para tratar el dolor, aunque se ha demostrado que, por ejemplo, la relajacion

progresiva disminuye el dolor de la colitis ulcerosa.

Sin embargo, una vez que el dolor se ha hecho intenso es muy dificil lograr la relajacion
incluso para personas bien entrenadas, por ello, la relajaciéon ayuda a prevenir las cefaleas

migrafiosas, pero puede que sea inutil cuando la cefalea ya se ha instaurado.

4. 7. 3 VISUALIZACION
Consiste en el uso de la imaginacién del paciente para desarrollar imagenes sensoriales que
disminuyan la intensidad del dolor o que lo hagan mds tolerable. A esta técnica se le
denomina visualizacion terapéutica dirigida y consiste en que el paciente imagina de forma
consciente algo sobre el dolor que le proporciona alivio, convirtiendo esta actividad en

terapéutica y util.

La visualizacion se ha utilizado para el tratamiento del acné, hipertension, alcoholismo,
artritis y en el de sintomas como depresion, ansiedad, nduseas y vomitos. También se ha
mostrado efectiva en el tratamiento del dolor relacionado con el cédncer, lumbalgias y

cefaleas.
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La visualizacion dirigida aumenta la confianza del paciente y su capacidad de controlar la
experiencia dolorosa. Ademds ayuda a otros métodos analgésicos, por ejemplo, estd
demostrado que el paciente que recibe un analgésico por via intramuscular e imagina que
siente calor en esta drea presenta una vasodilatacion local con una absorcion més ripida y
efectiva del mismo. En cualquier caso, la visualizacion dirigida disminuye la intensidad del
dolor y cambia su calidad haciéndolo mas soportable para el enfermo, incluso algunos
pacientes han experimentado un alivio espectacular y duradero, aunque la eficacia es
altamente imprevisible. Por supuesto, el uso de la visualizacién no sustituye otras medidas
de alivio del dolor y no es efectiva en todos los pacientes con dolor. Se trata de un

tratamiento adyuvante, no sustitutivo.

4. 7. 4 DISMINUCION DE LOS ESTIMULOS SENSORIALES EXTERNOS
La sobrecarga sensorial produce una potenciacién del estimulo doloroso, el crear un

ambiente tranquilo, sosegado y confortable es el objetivo de esta medida:

¢ Disminucion de ruidos estrepitantes o intensidad de volumen.
¢ [luminacidn tenue y en lo posible iluminacién natural.

e Evitar discusiones acaloradas cerca del paciente.

e Control de visitas, un nimero excesivo sobrecarga el ambiente.
e Evitar los juegos de nifos (suele ser irritable).

¢ [a musica lenta y relajada con poco volumen crea una situacion de gran confort.

No se debe olvidar que la disminucion de estimulos externos debe ser razonable, ya que de
lo contrario podriamos producir un efecto contrario al deseado por falta de distraccidon. Se
aconseja de todas formas hacer participe de ello al paciente para que €l mismo determine
qué es lo que le incomoda y qué le agrada, ya que en cualquier caso hay que evitar el

"aislamiento social", muy habitual en individuos con una larga fase terminal.
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4. 8 AFRONTAMIENTO EFICAZ DEL DOLOR
En general, se podria decir que una buena situacidon psiquica de aceptacion del dolor ayuda
en gran medida a paliarlo; por ello gran parte de la actividad de enfermeria en la atencion al

paciente con dolor crénico serd el ayudar al paciente a afrontar su situacion.

Estas actividades son:
e Informacion.

e Disminucidn de la ansiedad.

La incertidumbre y el desconocimiento de lo que estd pasando aumenta los grados de
ansiedad a niveles que rozan el temor; es entonces cuando el derecho a la informacion se
convierte en una necesidad. La participacion de los pacientes en su cuidado comienza por el
que conozcan su proceso patolégico y sus caracteristicas, especialmente cuando una de sus
manifestaciones es el dolor. La informacién sobre su padecimiento levanta expectativas
ma4s reales, permite un mejor afrontamiento del mismo y por tanto una mejor colaboracion

en su cuidado.

La mayoria de los procedimientos diagndsticos y terapéuticos en la patologia oncolégica,
por ejemplo, son incomodos y dolorosos afiadidos al dolor base producido por el tumor o
metdastasis, por lo que es conveniente que se le explique al paciente en qué consisten, cudl
es el resultado que se espera obtener y cudles son los problemas que deberd afrontar, de la
misma manera se le explicard la mejor forma de hacerlo. Una informacion clave, sencilla y
oportuna ayuda a cambiar la actitud de la persona frente a su patologia y las consecuencias
de la misma. Es conveniente que el paciente conozca los medios de los que disponemos

para ayudarle a calmar el dolor.

El paciente adulto no debe ser tratado de forma paternalista, ya que gran parte del éxito del
tratamiento contra el dolor depende de él mismo. De la misma manera, la familia juega un
papel fundamental. Con frecuencia, la familia pide al equipo médico que oculte la realidad
de la enfermedad simulando otros padecimientos parecidos pero de menor grado; entramos

en un terreno peligroso donde la cultura, la moral, la ética y lo conveniente compiten entre
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si. De cualquier manera, para que el paciente pueda afrontar mejor el dolor es conveniente
que sepa que va a aparecer y que hay formas de aliviarlo, ello contribuird en gran medida a

la participacion activa en el plan de cuidados y al éxito del mismo.

4. 9 MEDIDAS PARA DISMINUIR LA ANSIEDAD
La ansiedad es una respuesta psicologica ante el estrés con un componente fisioldégico y
uno psicologico. Es una sensaciéon de temor o incomodidades de origen desconocido,
aparece cuando una persona nota una amenaza fisica o psicoldgica (como a la autoestima,
la imagen corporal o la identidad) y es uno de los factores que aumentan el dolor, por lo

que contribuir a que ésta disminuya es una buena medida para aliviarlo.

Se debe:
e Mantener una actitud tranquila y calmada.
® Ayudar al paciente a explorar sus preocupaciones asociadas con el dolor.
e Combatir el temor.
e Respeto absoluto por sus reacciones.
® Hacer participe a la familia de las medidas aliviadoras del dolor ayudando a paliar

la soledad del paciente.

Informar al paciente cuando hace preguntas.

Es importante recordar que la audicién es considerada como el dltimo sentido que se
pierde, por lo que incluso cuando el paciente no pueda responder verbalmente suele
comprender lo que se dice alrededor, por esta razon deben evitarse susurros 0 comentarios
en los que el paciente no pueda participar de alguna manera y que hagan que su grado de

ansiedad aumente.

4. 10 AFRONTAMIENTO EFICAZ DE LA MUERTE

La muerte forma parte del ciclo vital, a pesar del avance de la ciencia, la muerte es
inevitable. Solo el pensar en la muerte produce un estado de angustia vital que desarrolla

gran ansiedad y nos hace ser mas conscientes de lo vulnerable que es la vida.

71




CAPITULO 4: INTERVENCION DEL PSICOLOGO CLINICO AL PACIENTE TERMINAL CON CANCER PULMONAR

La atencion del equipo de cuidados paliativos al paciente terminal incluye inexorablemente
la ayuda al individuo y su familia a afrontar eficazmente el suceso de la muerte y la pérdida
que ésta supone. Son muchos los psic6logos que consideran que el modo mds beneficioso
de aprender a cuidar a las personas agonizantes y sus familias es comprender nuestras
propias perspectivas y las de los demds sobre la agonia, la muerte y la pérdida. Esto no
significa, nada mds, que aceptar nuestra propia muerte como seres mortales desde el

momento en que nacemos.

Es importante distinguir entre agonia y muerte, ya que la agonia es el proceso de llegar a un
final, es una parte del vivir; sin embargo, la muerte es el cese permanente de todas las
fuerzas vitales, el final de la vida. La muerte es un suceso y un estado. El aspecto tnico de

la agonia es que termina en la muerte.

Las personas no tenemos experiencias previas que nos ayuden a comprender lo que
significa estar muerto, por ello es aconsejable conocer qué clase de sentimientos alberga en
cada uno de nosotros ese hecho para poder entender lo que puede estar pasando la persona
agonizante. El saber que la muerte estd cerca, es decir, saber que va a ocurrir en un periodo
concreto de tiempo, es un factor desencadenante de miedo, ansiedad e incertidumbre donde

la fe, la cultura y el escepticismo tienen un gran valor.

El equipo de cuidados paliativos estd continuamente relacionado con pacientes que sufren
agonia y pérdida, no obstante, siempre supone una de las situaciones mds dificiles en la
practica de estas profesiones que debemos aprender a afrontar como si de otra etapa de la
vida se tratara, para esto, hay que estar preparado, existen muchos estudios sobre este tema
y en lo que todos estdn de acuerdo es en la existencia de un tiempo determinado de
adecuacion a la muerte, un tiempo trabajado con estos pacientes que nos ayude no sélo a
desarrollar determinadas alternativas de cuidado del paciente y su familia, sino que nos

permitan desarrollarnos como personas, tenemos como profesionales que darnos tiempo.
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El identificar fases determinadas pueden servir de guia para conocer qué estd ocurriendo,
pero s6lo la observacion, la valoracién y la comprension ayudan a determinar las

intervenciones adecuadas para la mejor consecucion de los objetivos.

4. 11 OBJETIVOS DEL EQUIPO DE CUIDADOS PALIATIVOS PARA EL
PACIENTE TERMINAL Y SU FAMILIA
Paciente terminal:
1.- Conseguir el mayor nivel de bienestar y confort.
2.- Participacion del paciente en su cuidado.

3.- Afrontamiento eficaz de su situacion.

Familiares y amigos:
1.- Expresion de los sentimientos que les embargan.
2.- Afrontamiento eficaz de la pérdida.

3.- Participacion en el cuidado del paciente.

Cuando la muerte es inevitable s6lo queda afrontarla, el psic6logo debe ayudar a morir con
dignidad y en paz al paciente terminal, proporcionando el ambiente mas adecuado para ello
y dando consuelo a los familiares que van a sufrir la pérdida. Se deben respetar por encima
de todo las creencias y ceremonias que estimen oportuno hacer, asi como procurar que las
personas agonizantes no se afslen socialmente, ya que éstas suelen ser individuos aislados,
desplazados, a los que no se les permite vivir su vida, porque se estd mucho mas pendiente
de tratar la enfermedad. No existen medicinas contra la muerte y el estado que produce,
s6lo existen sugerencias, buen trato y mucha comprension, expresiones de tristeza y llanto

no s6lo permiten el desahogo, sino que resultan ttiles en el proceso de afliccion.

4. 11. 1 PLANIFICACION
Para planificar las actividades que el psic6logo debe desarrollar se deben tener claros los

objetivos que hay que alcanzar para superar el duelo:

1.- Sentirse libre de vinculos emocionales con el difunto.
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2.- Ser capaz de relacionarse y hacer vida social.

3.- Sentirse comodo al recordar al difunto.

4. 11. 2 EJECUCION

La técnica del psic6logo mds importante es la comunicacién basada en una valoracidon
correcta y siempre adecuada al estadio del duelo en que se encuentra el paciente y la

familia.

4. 11. 3 EVALUACION
La evaluacion depende de multiples factores, entre ellos lo que el duelo se alargue en el
tiempo, pero es fundamental para que una situacion de duelo se lleve a buen término el
contacto del psicélogo y todo el equipo de salud con la familia, tanto en el campo de la

atencion primaria como en el hospitalario.

La visita domiciliaria que se realiza en atencidén primaria favorece enormemente la
disminucién del riesgo de duelo patoldgico, pues al hacerlos reconocer la enfermedad,
identificar al cuidador primario y darles todo nuestro apoyo, la familia pierde el sentimiento
de culpa "de no haber hecho todo lo posible", pues se sienten activos ante la situacion y les

ayuda a superar el duelo.

Todos los profesionales del equipo de salud multidisciplinario participan en evitar el duelo
patologico, pero hay una figura en especial que es el trabajador social que previene
situaciones de riesgo importantes, ya que ayuda a resolver al superviviente problemas tan
graves como los econdmicos, que a veces por si mismos y por la dependencia que esto crea
suponen un factor determinante para no alcanzar los objetivos y salir del duelo patolégico.
A su vez, este profesional puede realizar la labor de intentar reinsertar en la sociedad a la

persona que ha sufrido la pérdida, mediante viajes, salidas, bisqueda de ocupaciones, etc.

4. 11. 4 ACTITUDES UTILES FRENTE AL DUELO

® Dejar que “nos cuenten su historia”.

e Escuchar.
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4.

Aceptar las emociones en relacion con la pérdida.

No establecer tiempos.

Incluir a los hijos en el proceso de duelo.

Fomentar la reinsercion social.

Hacer reconocer la necesidad de ayuda y asesoramiento.

Fomentar el autocuidado.

12 APOYO AL CUIDADOR PRINCIPAL Y FAMILIA

El apoyo a la familia y cuidador principal es esencial porque para ellos supone un gran

impacto emocional ver que se presenta el final del paciente (su familiar).

El apoyo debe basarse en una serie de puntos:

Es muy importante mantener informada a la familia en todo momento de la
evolucion esperada, sobre todo cuando el paciente estd en el domicilio, de esta

manera se evitard el ingreso por temores innecesarios en el hospital.

Debemos intentar aliviar los sentimientos de culpa que puedan surgir en los
familiares, reconociendo sus aportaciones en el cuidado del enfermo y

subraydndoles la idea de que han hecho todo lo necesario.

Brindar a la familia y amigos la oportunidad, si lo desean, de compartir sus

emociones.

Cuando el paciente estd inconsciente, animarles a que sigan expresando su carifio

hacia él, alentandoles a hablarle con suavidad.

Las reacciones emocionales de los familiares y amigos pueden ser muy variadas,

segln la madurez personal y cultura de referencia de cada uno de ellos.
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® Debemos respetar en todo momento la libre manifestacion de los sentimientos,
aunque no sean consideradas conductas apropiadas (gritos y llantos excesivos, etc.),

permaneciendo a su lado para tranquilizarles.

e Facilitar la presencia de la familia incluyendo a los nifios, si asi lo desean,
entendiendo la situacidon que estdn atravesando y adaptando en lo posible las normas
del centro a sus necesidades (flexibilidad en las horas de visita, posibilidad de

espacios para que puedan descansar, sillones, etc.).

e Permitir que los familiares puedan participar en los cuidados para que, de esta

manera, puedan sentirse mas utiles.

e Algin miembro de la familia, sobre todo los que llegan a ultima hora, pueden
producir alguna situacién de tension con el equipo debido a lo que ellos consideran
demandas no satisfechas de cuidados. Estas actitudes deben entenderse como
signos de estrés emocional. Se debe adoptar una actitud amable y compresiva,

aunque a la vez de firmeza, ante los excesivos requerimientos de cuidados.

e No juzgar posturas de alejamiento de la familia con respecto al enfermo porque las

vivencias previas entre ellos nos son desconocidas.

e Si la familia insiste en la administracién de sueros, indicarle pacientemente que
estos no son necesarios durante la agonia y que pueden producir mas problemas

que beneficios (aumento de edemas, secreciones, venopunciones, etc.).

e Las preguntas que la familia suele hacer al equipo sobre la hora en que sucedera la
muerte del enfermo reflejan la angustia que padecen y/o los deseos de que el
paciente no sufra mds. No deben ser juzgadas como intereses egoistas de la familia

en espera de un rdpido final.
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e Entrar en la habitacién del paciente para comprobar si necesitan algo. No es
necesario decirles nada en especial, s6lo ofrecerles ayuda y facilitar que expresen

su dolor si asi lo desean.

® Del tipo de relacion establecido con la familia dependera la eficacia de las medidas
de apoyo dirigidas a ella, para lo cual es indispensable crear un clima de confianza

en fases previas.

¢ La informacion continua y asequible a los familiares es el elemento esencial que les
permitird afrontar con mayor serenidad el final, ademds de evitar demandas
terapéuticas poco realistas al equipo (mayor intervencion médica o administracion

de sueros, etc.).

® Quizas los familiares avisen al profesional de enfermeria por cosas que parezcan
triviales, pero hay que tener en cuenta que puede que antes no hayan visto nunca
morir a nadie. El desconocimiento del proceso les impulsara a preguntar sobre todo

lo que esté ocurriendo para comprobar si es normal.

¢ En toda la evolucién de la enfermedad terminal debemos ofrecer nuestro apoyo a la

familia mediante una adecuada informacion, escucha activa, comprension, etc.
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Existen muchas razones por las que hoy en dia no se afronta la muerte con tranquilidad y se
vive como un acontecimiento terrible y aterrador que nos invade de sentimientos negativos
como miedo, tristeza, cdlera o rabia. Los seres humanos nos cerramos ante la posibilidad de
hablar sobre el dltimo dia de nuestras vidas y preferimos prolongar nuestro tiempo en esta

tierra.

Sin embargo, cada dia mueren miles de personas en todo el mundo, ya sea por
enfermedades, accidentes, suicidios, desastres naturales, etc. Y sélo cuando algin ser
amado y cercano a nosotros muere, nos encontramos de frente con la muerte y el dolor que

esta produce.

Cuando nos hacemos mayores y empezamos a darnos cuenta de que nuestra omnipotencia
en realidad no existe, el miedo se mantiene. Por esta razén, el cambio en las concepciones y
actitudes hacia la muerte es primordial. El hombre debe transformar a la muerte para
comprenderla y conocerla, debe dar sentido a su vida y tratar de erradicar el miedo que a lo
largo de los afios se le ha inculcado frente al hecho de la muerte. Conocer a la muerte es

reducirla a su justo lugar y medida, evitando a la vez negarla o no querer tomarla en cuenta.

Este conocimiento de la muerte deberia existir desde el instante en que venimos al mundo,
ya que es el comienzo de un ciclo de vida que al haber iniciado, tiene por objetivo terminar,
culminar con el hecho de la muerte. Una educacidn para la muerte deberia ser obligatoria
en todos los niveles de ensefianza y en la totalidad de sus dimensiones (bioldgica,
psicoldgica, socioldgica, etc.). Deberia ayudarse a los nifios a crecer con el minimo posible
de ansiedad en relacion con la muerte; ayudarles a desarrollar su sistema
personal de opiniones acerca de este tema; ayudar a las personas a percibir a la muerte
como el fin natural de la vida y ayudarles a preparar su propia muerte y a prepararse para la
muerte de sus allegados; ayudar a las personas para que sepan reconfortar a los moribundos
y tratarlos humana e integramente mientras vivan; ayudar tanto a las personas profanas en

la materia, asi como a los profesionales (psic6logos, médicos, enfermeros, trabajadores
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sociales) a tener una perspectiva realista desde el punto de vista profesional y a darse

cuenta de su obligacion para con los moribundos y para con los familiares y allegados.

Ademds, es trabajo del psic6logo y del personal médico entender la dindmica de la afliccion
y las distintas formas en que reaccionan diversos grupos sociales y de edad ante la pérdida.
Es importante el acompafiamiento afectivo y psicolégico del paciente terminal, tanto como
las drogas que se le suministran. Debe ser posible romper con la conspiracion del silencio y

hablar abiertamente de la muerte sin fingir una falsa esperanza cuando no la haya.

Mi interés por el drea de la tanatologia, asi como los datos que muestran la gran incidencia
de cancer pulmonar en México y en el mundo son los factores primordiales que me llevaron
a realizar una tesis sobre los ‘“‘aspectos psicolégicos del paciente terminal con cédncer
pulmonar”. Actualmente, es sabido que tener cualquier tipo de cancer no es sindénimo de
muerte siempre y cuando éste sea detectado en una etapa inicial o temprana, por ello la
importancia de implementar programas preventivos para minimizar y concientizar a la
poblacién sobre los factores de riesgo existentes. Cuando no es llevada a cabo una
deteccién temprana de esta enfermedad, podemos encontrarnos ante un diagndstico de
muerte inminente y es entonces cuando los pacientes precisan mayores cuidados por parte

del personal médico y un eficaz apoyo psicoldgico por parte del psic6logo.

Se ha sefialado ya un considerable porcentaje de afectacion de todas las dreas de la vida de
la persona que se ve diagnosticada, generdndose un cambio tanto en su estilo de vida como
en las dimensiones psicolégicas (cognitiva, emocional, comportamental, social y espiritual)
desde el diagndstico hasta las fases del proceso de la enfermedad e incluso en cuidados
paliativos. Los estudios muestran un elevado nimero de pacientes afectados por sintomas,
sindromes y trastornos psicopatolégicos que deben ser detectados con rapidez para
implementar la mejor terapia posible, punto que todavia falta mejorar en la practica dado el

estado avanzado con el que son derivados a este servicio.

La intervencion del psicélogo deberd llevarse a cabo con el objetivo de garantizar una

buena adaptacion a la situacion (con una correcta calidad de vida) y un buen afrontamiento
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por parte del paciente y de su entorno. Es necesario que el psicélogo posea las herramientas
necesarias para que pueda trabajar de una forma complementaria, tanto para los
profesionales que asisten al paciente, como para éste y sus familiares. Se trata de trabajar en
conjunto, de tal manera, que el paciente como los familiares, encuentren un sentido ante el
dolor y la muerte, para que estén tranquilos y puedan aceptar el resultado final con

tranquilidad.

Cada evaluacion e intervencion (ya sea informativa, psicoterapia individual, de grupo, de
pareja o familiar) deberd atender a las necesidades de cada sujeto. Es por ello que pueden
emplearse infinidad de técnicas, tanto cognitivas, como conductuales o existenciales que

puedan ser capaces de emplearse y combinarse segtin cada caso en particular.

Finalmente cabe sefialar que como caracteristica generalizada, es importante mantener al
paciente adecuadamente informado y que se sienta apoyado socialmente en un ambiente de
maxima confianza. El hecho de sentirse con capacidad de control e informado facilita un
afrontamiento adecuado, su satisfaccién, la toma de decisiones y la adherencia al

tratamiento.

Los médicos y psicélogos que actidan muchas veces como intermediarios, deberdn poseer
gran sensibilidad y capacidad para detectar la cantidad de informacion precisa que puede

procesar el paciente y familiares, manteniendo siempre el realismo y la sinceridad.

Asi mismo, el duelo que vivirdn los allegados del paciente cuando éste ya no esté presente
cuenta con necesidades y alteraciones concretas que el psic6logo debera ser capaz de
atender tomando en cuenta y valorando el contexto social, cultural, espiritual y la dindmica

familiar de cada sujeto.

El acompafiamiento de los pacientes en fase terminal expresa la solidaridad de los vivos y
la sociedad. Queda mucho por hacer en este campo. Si se exceptiian unas cuantas unidades
especializadas en cuidados paliativos, la mayoria de los pacientes sigue soportando un final
indigno, ya sea porque sufren tratamientos activos inutiles y dolorosos o porque terminan

abandonados detras de un biombo.
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Hay que respetar la voluntad de cada persona, multiplicar los servicios de cuidados

paliativos y humanizar el conjunto de hospitales para prepararlos al acompafiamiento de los
enfermos terminales.
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