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INTRODUCCION

De acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia ([INEGI], 2017),
en 2017 se reportaron un total de 703,047 defunciones generales de las cuales
14,205 fueron hombres por cada 11,157 mujeres, aumentando la cifra desde
1994. Cabe mencionar que cada difunto pudo haber tenido mas de un cuidador
y familiar, asi pues, estas personas pasaron por un proceso de duelo, pero no
todas las personas que fallecieron tuvieron cuidados paliativos, muriendo con
dolor, por lo que podemos decir que muchas personas tuvieron necesidad de

apoyo.

Por esto, desde el 2014 se ha empezado a considerar los cuidados
paliativos como parte de los derechos humanos bajo sistemas legales
internacionales encontrandose informes en la Resolucion con nimero “67.19” de
la Asamblea Mundial de la Salud como “Fortalecimiento de los cuidados
paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida” (Asamblea
General de la Organizacion Mundial de la Salud, 2014, como se cit6 en Pereira,
2016).

Cabe aclarar que estos cuidados son los apropiados para los pacientes
con enfermedad avanzada y progresiva donde ademas del control del dolor los
aspectos psicosociales y espirituales tienen mas importancia (Organizacién
Panamericana de la Salud, 2011, como se citd en Coello & Jiménez, 2012), aqui
se puede informar, comunicar y apoyar socialmente, asegurando que el paciente
sea escuchado, participe en decisiones y obtenga respuestas claras y honestas

expresando sus emociones (Coello & Jiménez, 2012).

Ademas, tenemos que los cuidadores primarios tienen una responsabilidad para
el tratamiento del paciente ademas de que permiten que se desenvuelva en su
tratamiento, sin embargo ellos presentan afectada su salud fisica observandose
ansiedad (nerviosismo, angustia, tension y estrés), sintomas depresivos
(tristeza, pesimismo y apatia), ideas obsesivas y panico, entre otras llegando al
sindrome del cuidador primario pasando antes por el sindrome de Burnout que

se relacionan por un desgaste fisico y emocional por solo dedicarse a cuidar al



paciente y dejar de lado su trabajo, actividades y amigos estando en un estrés
constante (Ruiz & Nava, 2012), que si el paciente fallece pasa por un proceso
de duelo (Kubler-Ross & Kessler, 2016).

También el personal de salud, que esta constantemente en contacto con
pacientes, sufre el sindrome de desgaste por compasion, que se caracteriza por
tener conductas y emociones naturales que surgen de conocer un evento
traumatico experimentado por otra persona; es el estrés resultante de ayudar o
querer ayudar a una persona traumatizada (Acinas, 2012), que lamentablemente
en la actualidad no hay estudios estadisticos de cuantos trabajadores del

personal de salud presentan este sindrome en México.

Como observamos, el tema de los cuidados paliativos, los cuidadores
primarios, el proceso de duelo y el desgaste por empatia se sigue desarrollando
en México, por lo que se tiene como objetivo dentro de este trabajo conocer estos
temas dentro de un proceso de muerte en un ambiente hospitalario para darle

mayor importancia y asi se impulse su investigacion en otros trabajos.



Capitulo 1. Cuidados paliativos

1.1 Definiciéon de cuidados paliativos

El origen etimoldgico de la palabra paliativo es del latin Pallium que significa
manto o cubierta que va hacia curar sintomas o sufrimiento, yendo hacia el
confort y bienestar del paciente, asi también como apoyo a los pacientes y sus
familiares en las fases terminales de una enfermedad. Se pretende que en los
altimos dias de vida del paciente se le apoye a que esté consciente y libre del
dolor teniendo los sintomas controlados, pudiendo el paciente estar en los
altimos dias en su casa con las personas que lo aman (Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos, 2014).

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud ([OMS], 2019) los
cuidados paliativos son un abordaje para mejorar la calidad de vida de los
pacientes y sus familiares que se enfrentan a una enfermedad potencialmente
mortal por medio de la prevencion y el alivio del sufrimiento con apoyo de una
identificacion temprana, una evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas

fisicos, psicoldgicos y espirituales.

Dentro de las caracteristicas tenemos que proporcionar alivio del dolor y
otros sintomas angustiantes, afirmar la vida y considerar a la muerte como un
proceso normal; no se tiene la intencion de acelerar o posponer la muerte; integra
los aspectos psicologicos y espirituales en el cuidado del paciente; proporciona
un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir lo mas activamente
posible hasta la muerte; ofrece un sistema de apoyo para ayudar a la familia a
sobrellevar la enfermedad de los pacientes ven su propia pérdida; usa un sistema
de equipo para contemplar las necesidades de los pacientes y sus familiares
incluyendo la consejeria del duelo; mejora la calidad de vida y puede influir
positivamente en el curso de la enfermedad, y por ultimo, se aplica
tempranamente en el curso de la enfermedad con otras terapias destinadas a
prolongar la vida, como la quimioterapia o la radioterapia, incluyendo las
investigaciones necesarias para entender y manejar mejor las complicaciones

clinicas angustiantes (OMS, 2019).



1.2 Cuidados paliativos en el mundo

Los cuidados paliativos inician en Francia en 1842 en la Edad Media, donde las
personas iban a los hospicios para tener comida, refugio y otros cuidados cuando
estaban enfermos y moribundos, siendo que desde esta edad ya se empieza a
tomar en cuenta las decisiones relacionadas con la muerte tanto para la persona
que iba a fallecer, como con sus familiares (Lopez, 2014). La persona que los
fundé fue Mme Jeanne Garnier, luego se origind el Our Lady’s Hospice en Dublin
en 1879 y posteriormente el Joseph’s Hospice en Londres en 1905, gracias a las

Hermanas de la Caridad irlandesas (Del Rio & Palma, 2007).

Claramente el movimiento de Hospicio Moderno se le debe a la fundacion
del St Christopher’s Hospice en Londres, en 1967, ya que se logr6 demostrar
que el control de sintomas, una adecuada comunicacion y el acompafiamiento
social, emocional y espiritual mejoran la calidad de vida de los enfermos
terminales. Después en Gran Bretafia se expandio la forma de trabajo de los
hospicios, en la década de los 70°’s habia méas atencion en los hospicios
institucionales y luego en los 80°s se propagoé el trabajo hacia el domicilio del
paciente evolucionando a la atencién intrahospitalaria y ambulatoria. En Estados
Unidos se inaugur6 en 1974 el primer hospicio del pais en Bradford, Connecticut
y en los 80°s se procede a una atencién de estos cuidados en el domicilio, adn
mas que en Inglaterra. A inicios de los 70°s se desarrollan los cuidados paliativos
en Canad4 y a finales de la década se siguen desarrollando en Europa; a
mediados de los 80°s se establecen estos cuidados en lItalia, Espafia, Alemania,
Bélgica, Holanda, Francia y Polonia; ademas a finales de los 90°s se incorporan
paises de América Latina como Argentina, Colombia, Brasil y Chile (Del Rio &
Palma, 2007).

Continuando, la Asociacion de Medicina Paliativa de Gran Bretafia e
Irlanda se origind en 1985. Luego de dos afios, el Reino Unido reconocié por
primera vez la medicina paliativa como una especialidad de la medicina gracias
a Cicely Suanders, que posteriormente fue adoptado en otros paises aunque
distintos al modelo britanico, llegando a su semejanza del britanico en el
movimiento hospicio en Estados Unidos a finales de los 70°s y a comienzos de

los 80°s que era una organizacion popular por enfermeras y voluntario



teniendo en la actualidad la American National Hospice Organitation

(Dominguez-Marin, 2016).
1.3 Cuidados paliativos en México

Especificamente en México se inaugura la Unidad de Medicina del Dolor en el
Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutriciéon “Salvador Zubiran” en 1972,
luego se crea la Clinica del Dolor en el Hospital General de México “Dr. Eduardo
Liceaga”. Gracias al Dr. Miguel Herrera Barroso en 1976, se prosigue con la
Asociacion Nacional para el estudio y tratamiento del Dolor en la ciudad de
Guadalajara; cabe mencionar que a finales de los 70"s y principios de los 80°s la
psiquiatria de Estados Unidos por medio de la Dra. Jimmie Holland enriquece
con los conceptos de psicooncologia haciéndola practica en la clinica. Después
se realizd la clinica multidisciplinaria del dolor en el Instituto Nacional de
Cancerologia (INCan) en 1981, y posteriormente en noviembre de 1988 el INCan
tiene el primer embarque de morfina proveniente de Alemania bajo la custodia
del Dr. Juan Ignacio Romero Romo, psiquiatra que desarrolla el primer programa
de Cuidados Paliativos en el INCan en 1989; este programa fue apoyado en su
tiempo por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y también el mismo
psiquiatra organizé el primer simposio de Cuidados Paliativos en el paciente con
cancer para introducir lo referente a calidad de vida y evitar el internamiento
innecesarios por la mal manejo de la enfermedad enfatizando en lo psicolégico,

social y espiritual del paciente terminal (Gonzélez et al., 2012).

Después se procedié con la firma de la declaracion mexicana del alivio del
dolor en cancer reconociéndose como politica oficial en la salud publica en 1990.
Posteriormente, el 19 de octubre de 1992 en el Diario Oficial de la Federacion
(DOF) la clinica del dolor en el Hospital General de México “Dr. Eduardo Liceaga”
se coloca como el Centro Nacional de Capacitacion en Terapia del Dolor
(Acuerdo No. 106 DOF), lo que propicié la divulgacion del tratamiento del dolor
a gran escala en territorio nacional. Prosiguiendo, se origina la Unidad de
Cuidados Paliativos del Hospital Civil de Guadalajara y la Unidad del Centro
Médico 20 de Noviembre del ISSSTE en 1992. Posteriormente, en la clinica del
dolor del Hospital General de México “Dr. Eduardo Liceaga” surge la clinica de
Cuidados Paliativos en 1999 para pacientes oncoldgicos y realizando visitas a

domicilio, prosiguiendo con que en el Hospital de Oncologia del Centro Médico



Siglo XXI del IMSS se realiza el programa de Cuidados Paliativos con apoyo
domiciliario en el 2002, e incluso inicia la Unidad de Cuidados Paliativos en
Pediatria en el Instituto Nacional de Pediatria con seguimiento a domicilio y
asistencia telefonica en el 2007. Cabe aclarar que actualmente se mantiene
activa la clinica de Cuidados Paliativos en el Hospital General de México “Dr.
Eduardo Liceaga”, en el INCan, en el Instituto Nacional de Pediatria y en el

Hospital General de Querétaro (Gonzélez et al., 2012).

Como vemos, los cuidados paliativos se han desarrollado a lo largo de la
historia para disminuir el sufrimiento del paciente, para esto es necesario tener
a cuidadores que atiendan al paciente, que dentro de los cuales tenemos que
son los mismos familiares o personas muy cercanas al paciente como cuidadores
primarios y el personal de salud que realizan su trabajo en los hospitales, sin
embargo, estos cuidadores pasan por muchas condiciones de su labor que los
van afectando, explicandolo a lo largo de este trabajo.



Capitulo 2. Personas que cuidan al enfermo

2.1 Cuidador primario

La familia es el apoyo mas importante para cuando nos enfermamos o alguien
padece de una condicion que requiere apoyo y atencion, teniendo como
consecuencia un cambio en la dinamica familiar (Rojas-Carrasco, Benjet, Robles
& Reidl, 2015).

El cuidador familiar es declarado por la misma familia o por una persona
cercana del paciente. Generalmente esta persona no esta ligada a horarios, no
se le paga el apoyo y cuidado al paciente y no tiene alguna idea de cémo ser el
cuidador, todo esto es con el objetivo de que el paciente esté lo mejor posible
pudiendo estar en su casa con su familia en sus ultimos momentos (Giraldo &
Franco, 2006).

El cuidador familiar de acuerdo con Jiménez y Moya (2018); Segqui, Ortiz-
Tallo y De Diego (2008), tiende a ser generalmente una mujer, ya sea la esposa
o la hija de edad media que es ama de casa; esto es cultura social, observandolo
como algo normal dentro de la ocupacién de la mujer, sin embargo esta
informacion es solo referencial de los autores, pudiendo ser un hombre el
cuidador primario. En el cuidador primario se menciona que hay variables como
la edad, la cercania y convivencia, otras personas de la familia a quien cuidar,
tener que trabajar y mantener a la familia que afectan la percepcion del cuidador
al grado de ver al paciente como una carga (Carmona, Nolasco, Navas,
Caballero & Morales, 2015).

El papel del cuidador es dado al familiar por facilidad de la familia, él o la que
puede cuidar al paciente, donde también se puede dar que alguien se ofrezca,
ahora bien, la persona obtiene un rol de cuidador que enfrenta sucesos que no
son posibles de prever sufriendo por ansiedad ante la muerte, miedo, tristeza,
depresion, falta de apetito, trastorno del ciclo vigilia y suefio, y aislamiento social,
lo que conlleva a que la vida social del cuidador se modifica al tener que atender
al paciente teniendo una sensacion de carga rigurosa desconociendo el tiempo
en que va a cuidar a su familiar, culminando en sentimientos de soledad e

invadiéndole una carga emocional, llegando a tener sentimientos



negativos ante el paciente, ya que se llegan a los limites psicolégicos (Rodriguez,
Diaz & Diaz, 2016; De Valle-Alonso, Hernandez-Lopez, Zulhiga-Vargas y
Martinez-Aguilera, 2015; Giraldo & Franco, 2006). Con lo anterior el cuidador
puede pasar a ser paciente, porgue es una victima que no busca ayuda médica,
psicoldgica y social, entre otras, esforzandose por aguantar su sufrimiento sin

diagnosticarse y ni recibir tratamiento (Carmona et al., 2015).

El cuidado de la paciente genera cambios en la dinamica familiar, esto
debido a que es una persona dependiente que, por la edad, enfermedad,
discapacidad, pérdida de movilidad, disminucion de la percepcion sensorial y
disminucién de las funciones cognitivas necesita atencion de otra persona para
hacer las actividades basicas para vivir; todo esto puede generar inestabilidad
en la familia afectando mayormente al cuidador teniendo una mayor carga

emocional y fisica (L6pez et al., 2009).

Cabe mencionar que la familia puede ayudar al cuidador del paciente en
cuanto a: la adaptacion, que es la capacidad de usar recursos de la familia y
extrafamiliares por un bien en comuan; luego tenemos la participacion, que es una
colaboracién activa donde se toman decisiones repartiéndose las tareas entre
toda la familia y enfrentando los problemas que se generan por la enfermedad;
posteriormente tenemos el crecimiento, que es la madurez emocional y fisica de
cada miembro de la familia por un apoyo en una situacion de necesidad; el
afecto, en el cual cada miembro de la familia tiene que reconocer sus
sentimientos; y al final tenemos la resolucién, que es cuando la familia se
compromete para compartir tiempo, espacio y recursos (Marcano, Betancourt &
Bravo, 2017).

Ahora bien, el cuidador, de acuerdo a su preparacion, puede ser dividido
en dos grupos: 1) Cuidador formal o personal de salud, como médicos,
psicologos, enfermeros, entre otros, que estan dentro del sistema institucional y
2) cuidador primario informal, que es del sistema doméstico. Es la persona que
esta todo el tiempo con el paciente mientras esta hospitalizado, siendo el que
tiene mayor carga y responsabilidad por el mismo (Montero, Jurado, Valencia,
Méndez & Mora, 2014).



El cuidador primario informal (CPI) no tiene preparacion para cuidar al
paciente, ayudando al paciente en todas sus actividades, alin mas en las que ya
no puede hacerlas sin ayuda de otro, siendo el familiar el Unico responsable
(Lépez et al., 2009), por lo que tiene dos funciones: el del cuidador y la funcion
gue tenia dentro de su familia antes de que el paciente se enfermara (Marcano,
Betancourt & Bravo, 2017). Aunado a esto, los cuidadores de este grupo tienden
a pensar que son los unicos capacitados para el cuidado del paciente negandose

a recibir ayuda de los demas o desvalorizan su ayuda (Barron & Alvarado, 2009).

Una consecuencia que se ha mencionado, es la carga que tiene el
cuidador durante periodos largos de tiempo cuando atiende al paciente, es decir,
hay dolor fisico debido a estar despierto largos periodos de tiempo, exponerse a
situaciones estresantes por causa de los cuidados del paciente (como aplicar
una dialisis), lo que provoca que el cuidado hacia el paciente se entorpezca, asi
como la calidad de vida del cuidador (Larrinoa et al., 2011; Barron & Alvarado,
2009).

La carga aumenta cuando el cuidador siente miedo de fracasar y de
sentirse vulnerable por ser el cuidador, principalmente por las decisiones que
tiene que tomar teniendo consecuencias en el paciente y en la familia, aunado al

miedo de enfrentarse a ver el sufrimiento del paciente (Martos et al., 2015).

La carga que tiene el cuidador repercute sobre su salud, pero este dafio
esta en funcién de la percepcién que tenga el cuidador de su calidad de vida,
este término lo define la OMS ([Organizacion Mundial de la Salud], sf. como se
citd en Carmona et. al., 2015) como la percepcion de la persona en relacion a su
posicién de vida en su cultura y sistema de valores con los que vive, asi mismo,
en relacion con los objetivos, expectativas, estdndares y preocupaciones de la

persona que afectan su autonomia e independencia

Los inicios de la carga del cuidador fueron descritos por Freudenberger
gue era un psicologo clinico que aplico el concepto en la década de los 70°s para
mencionar el conjunto de los sintomas que observé en personas con adiccion
como disminucion de energia, irritabilidad y depresion (De Valle-Alonso et. al.,
2015).
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Posteriormente, Maslach en 1973, en la Asociacion Americana de
Psicologia mencioné que la carga laboral puede llevar a una persona a
deshumanizarse en el trato con sus pacientes, siendo que después Maslach y
Jackson expusieron el Sindrome de Burnout como signos y sintomas de
agotamiento y cinismo en personas que trabajaban con otras personas,
caracterizados por sentimientos de agotamiento personal como respuesta

inadecuada al estrés crénico (De Valle-Alonso et al., 2015).

Ahora bien, Maslach y Jackson mencionan que el sindrome tiene tres
dimensiones que son: 1) Cansancio o Agotamiento Emocional (AE), que es el
hecho de sentirse extenuado por el contacto con otras personas; 2)
Despersonalizacién o deshumanizacion (DP), que es una respuesta insensible y
cruel hacia las personas que solicitan un servicio; y 3) Falta o disminucion de la
Realizacion Personal en el trabajo (RP), que es la disminucion de los
sentimientos de competitividad personal y el logro de éxito en el trabajo de una

persona hacia las demas (De Valle-Alonso et al., 2015).

Posteriormente, Leiter en 1991 menciond que el sindrome de Burnout se
daba por hacer largos periodos de trabajo que la persona no le gusta realizar,
ademas de estar en un ambiente abrumador, severo y complicado como el estar
en el hospital cuidando al paciente, ya que el ambiente no suele ser de su agrado
(De Valle-Alonso et al., 2015). Ademas, el cuidador suele tener malestar psiquico
como ansiedad y depresion, aislamiento social, falta de tiempo, baja calidad de
vida y variacion del dinero en su economia, lo que origina el sindrome del
cuidador (L6pez et al., 2009).

Prosiguiendo, Maslach y Jackson (1996, como se citaron en Barrén &
Alvarado, 2009) mencionan que el sindrome de Burnout se caracteriza por tres
elementos que son: 1) agotamiento emocional en el que se presenta un
desgaste, pérdida de energia, agotamiento y fatiga, o0 una combinacion de ellos;
2) despersonalizacién que es un cambio de sentimientos negativos hacia otras
personas, aunque a niveles moderados es una respuesta adaptativa, y que a
grados excesivos se da la insensibilidad hacia los demas; y 3) sentimiento de
falta de realizacion personal, generando respuestas negativas hacia él mismoy

al trabajo que tiene, acompafado de depresion, baja autoestima, aumento de la
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irritabilidad, aislamiento profesional, bajo rendimiento, escasa tolerancia y

pérdida de la motivacion por trabajar.

Dentro del sindrome de Burnout se pueden detectar cinco fases para el
desarrollo del sindrome que son: 1) Fase inicial o de entusiasmo. Esta fase se
experimenta por el nuevo rol o puesto de trabajo teniendo entusiasmo, gran
energia dandose expectativas positivas sin importar si se alarga la jornada; 2)
Fase de estancamiento, aqui no se cumplen las expectativas, se empiezan a
valorar las contraprestaciones del trabajo, la persona observa que la relacion
entre el esfuerzo y la recompensa no es equilibrada y siente incapacidad para
dar una respuesta eficaz; 3) Fase de frustracion, aqui aparece la frustracion,
desilusidon o desmoralizacion, percibiendo que el trabajo carece de sentido donde
cualquier cosa irrita y provoca conflictos con el grupo de trabajo; especificamente
aqui la salud puede empezar a fallar apareciendo problemas emocionales,
fisiologicos y conductuales; 4) Fase de apatia, en esta fase hay cambios
actitudinales y conductuales (afrontamiento defensivo) como tratar a los demas
de forma distanciada y mecanica, la persona es cinica prefiriendo su bienestar
que hacer su trabajo tenido un afrontamiento defensivo-evitativo de las tareas
estresantes y de retirada personal; y 5) Fase de quemado, se presenta un
colapso emocional y cognitivo con consecuencias en la salud, pudiendo el
trabajador llegar a dejar el empleo o tener frustracion e insatisfaccién en lo que

realiza (Acinas, 2012).

Ademas, Zambrano, (et al., 2007, como se citaron en Barron & Alvarado,
2009), menciona que las caracteristicas principales del sindrome del cuidador
primario son: “trastorno del patrén del suefio, irritabilidad, altos niveles de
ansiedad, reaccion exagerada a las criticas, dificultad en las relaciones
interpersonales, sentimientos de desesperanza la mayor parte del tiempo,
resentimiento hacia la persona que cuida, pensamientos de suicidio o de
abandono, frecuentes dolores de cabeza o de espalda, pérdida de energia,

sensacion de cansancio y aislamiento” (p 47).

Por tanto, podemos entender que el sindrome de cuidador primario es
debido a una carga que provoca una dificultad en el modo de vida del cuidador
debido a un desgaste como el sindrome de Burnout que se provoca al ver a un

ser querido que va perdiendo facultades fisicas y mentales, pasando de ser un
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supervisor de actividades al que procura cuidados basicos del paciente (Barron
& Alvarado, 2009).

2.2 Personal de salud

Ahora bien, ya que se ha descrito el sindrome del cuidador primario, que es la
persona no institucionalizada; el cuidador formal que es la persona
institucionalizada como el enfermero, psicologo y médico, entre otros, quien
sufre de problemas parecidos al sindrome de Burnout, como el sindrome de
fatiga por compasién; pero para entender este sindrome es necesario entender
el Trastorno de Estrés Postraumatico secundario, y para entender este trastorno

es necesario conocer el trastorno de Estrés Postraumatico (TEPT).

El estrés postraumatico es una respuesta sintomatoldgica que se presenta
en una persona después de haber estado expuesta a un suceso altamente
estresante, debido a que ha amenazado su integridad fisica y su vida (Medina—
Mora et al., 2005). El TEPT cuenta con dos caracteristicas elementales; por un
lado, tenemos al estrés que se refiere a la respuesta del organismo ante un
estresor, siendo esta respuesta adaptativa o patologica, con tendencia a la
adaptacion y el equilibrio explicando que no se entiende que sea exagerada la
respuesta, sino que son indicadores bioldgicos especificos del cuadro clinico que
permite especificar la sintomatologia (Carvajal, 2002). La otra caracteristica es
un choque emocional que genera un dafio fuerte y duradero; este choque es el
resultado de una vivencia extraordinariamente negativa de una situacion
incontrolable; debido al trauma se experimenta indefensién, pérdida de control y
miedo (Moreno, 2009).

Cabe mencionar que la etiologia del TEPT es un acontecimiento
traumatico como punto de origen y no la sintomatologia; un acontecimiento
traumatico es una situacion poco habitual que sobrepasa las experiencias
comunes que pueden afectar a cualquier persona, siendo que cada evento
produce un gran miedo, desesperanza y terror, lo que crea el trauma (Crespo &
Gomez, 2012).

La Clasificacion Internacional de Enfermedades 10 (CIE-10) incluye al
TEPT en los trastornos neuroticos, trastornos relacionados con el estrés y

trastornos somatomorfos (presencia de sintomas fisicos que no se explican
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completamente por la presencia de la enfermedad); estan en la clasificacion
F43.1.

Se menciona que el TEPT, de acuerdo con la Organizacion Panamericana
de la Salud, (JOPS], 2008) es una respuesta retardada o un suceso o situacion
estresante (de corta o larga duracion) de naturaleza excepcionalmente
amenazante o catastréfica que puede causar angustia generalizada. Es
necesario aclarar que los factores predisponentes como rasgos de personalidad
compulsivos o males neuroéticos previos, pueden reducir el umbral por el cual se
desarrolla el TEPT o puede empeorar su evolucion, pero los antecedentes no

son suficientes para explicar la razén de su aparicion

Las caracteristicas del TEPT son episodios repetitivos en los que se
vuelve a vivir un trauma por recuerdos intrusivos, como pesadillas que ocurren
en un fondo persistente de letargo (estado del cuerpo donde se disminuye la
actividad fisioldgica) y de aplanamiento emocional, de despego a los demas, nula
respuesta a las circunstancias, anhedonia e impedimento en situaciones en que
se recuerda el trauma. Aqui hay un estado de alerta excesivo de forma
automatica con hipervigilancia y reaccién de alarma, ademas hay ansiedad y
depresion que se relacionan con los sintomas mencionados, incluso no son
infrecuentes las ideas suicidas. Ahora bien, el comienzo del trastorno sigue a la
presentacion del trauma con un periodo de latencia que va desde pocas
semanas a unos meses, teniendo una evolucion fluctuante, a pesar de que se
espera la recuperacion. Pueden existir los casos en que la afeccion presenta un
curso cronico de varios afios con un eventual cambio perdurable de la
personalidad. [F62.0] (OPS, 2008). A continuacion, se muestran los criterios del
CIE-10 en latabla 1.

Tabla 1.

Criterios diagnosticos CIE 10 para trastorno de estrés postraumatico

A. El paciente tiene que haber estado expuesto a un acontecimiento o situaciéon
estresante (de corta o larga duracién) de naturaleza excepcionalmente
amenazante o catastrofica, que probablemente causaria malestar profundo en

casi cualquier persona.
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B. Debe haber recuerdos persistentes de “revivir” el acontecimiento o situacién
estresante en forma de reviviscencias (“flashbacks”), recuerdos vividos o
suefios recurrentes, 0 una sensacion de malestar al exponerse a
circunstancias parecidas o asociadas al acontecimiento o situaciones

estresantes.

C. El paciente debe mostrar una evitacion real o preferente de circunstancias
parecidas o asociadas al acontecimiento o situaciones estresantes, que no

presentaba antes de la exposicion al mismo.

D. Presencia de alguno de los siguientes:

1. Incapacidad para recordar, parcial o completamente, algunos aspectos
importantes del periodo de exposicion al acontecimiento o situacion
estresantes.

2. Sintomas persistentes de hipersensibilidad psicolégica y activacion
(ausentes antes de la exposicion), que se manifiesta por dos cuales

quiera de los siguientes:

Dificultad para conciliar o mantener el suefio.
Irritabilidad o arrebatos de ira.
Dificultad para concentrarse.

o o T p

Hipervigilancia.

e. Reaccion de sobresalto exagerada.

E. Deben cumplirse los criterios B, C y D dentro de los seis meses del
acontecimiento estresante o del fin de un periodo de estrés (el comienzo
diferido mas de seis meses puede incluirse en circunstancias especiales, pero

debe especificarse claramente).

Nota: Tomado de: Organizacién Mundial de la Salud, Ginebra, 1992. Décima Revision de la
Clasificacion Internacional de las Enfermedades, Descripciones Clinicas y pautas para el
diagndstico.

Ademas del CIE-10, tenemos al Manual de Diagnéstico y Estadistica de
Trastornos Mentales (DSM-5) de la Asociacidon Norteamericana de Psiquiatria,
que clasifica las enfermedades mentales, sirviendo como guia, donde el DSM-5
tiene al TEPT dentro de los Trastornos relacionados con traumas y factores de

estrés en la clasificacion F43.10 [309.81] Trastorno de estrés postraumatico.
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El DSM-5 menciona que quienes sobreviven a eventos en extremo
traumaticos pueden desarrollar TEPT como sobrevivientes de algin combate, de
desastres naturales o inducidos, de violaciones, inundaciones, secuestros,
accidentes, ademas se puede diagnosticar el TEPT en personas que solo se
enteraron de algun trauma de otra persona cercana a ellos. Cabe mencionar que
los sintomas no suelen desarrollarse de inmediato tras el trauma, sino que es
después de un tiempo volviéndose a revivir el evento traumatico tratando de
evitar pensar en él. Ante esto, se generan sintomas de hiperactivacion fisioldgica,
que es la exageracion de la respuesta de sobresalto. Los pacientes tienen
sentimientos negativos como la culpa o responsabilidad social; ademéas del
trauma puede influir otros factores como los individuales tomando en cuenta el
caracter y la herencia genética, asi como el nivel bajo de inteligencia y bajos
niveles de educaciéon, y en los factores ambientales se encuentran el nivel
socioeconémico bajo y la pertenencia a un grupo minoritario racial o étnico
(Morrison, 2015).

Después de un trauma y de posiblemente desarrollar TEPT la mitad de
los enfermos se recuperan en unos meses, pero otras personas pueden
experimentar el TEPT por afios (Morrison, 2015). A continuacion, se presenta la

tabla 2 de los criterios diagndsticos del DSM-5 para el trastorno:

Tabla 2.

Criterios diagnosticos DSM 5 para trastornos de estrés postraumatico.

A. Exposicion a la muerte, lesion grave o violencia sexual, ya sea real o
amenaza en una (o0 mas) de las formas siguientes:

1. Experiencia directa del suceso(s) traumatico(s).

2. Presencia directa del suceso(s) ocurridos a otros.

3. Conocimiento de que el suceso(s) traumatico(s) ha ocurrido a un
familiar proximo a un amigo intimo. En los casos de amenaza o realidad
de muerte de un familiar o amigo, el suceso(s) ha de haber sido violento
accidental.

4. Exposicion repetida o extrema a detalles repulsivo del suceso(s)
traumatico(s) (p. ej. Socorristas que recogen restos humanos, policias

repentinamente expuestos a detalles del maltrato infantil).
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B. Presencia de uno o mas de los sintomas de intrusion siguientes asociados

al suceso(s) traumatico(s), que comienza después del suceso(s) traumatico(s):

1.

Recuerdos angustiosos recurrentes, involuntarios e intrusivos del
suceso(s) traumatico(s).

Suefios angustiosos recurrentes en los que el contenido y/o el afecto
del suefio esta relacionado con el suceso(s) traumatico(s).

Reacciones disociativas (p. ej., escenas retrospectivas) en las que el
sujeto siente o actlia como si se repitiera el suceso(s) traumatico(s).
(Estas reacciones se pueden producir de forma continua y la expresion
mas extrema es una pérdida completa de conciencia del entorno
presente).

Malestar psicolégico intenso o prolongado al exponerse a factores
internos o externos que simbolizan o se parecen a un aspecto del
suceso(s) traumatico(s).

Reacciones fisiologicas intensas a factores internos o externos que

simbolizan o se parecen a un aspecto del suceso(s) traumatico(s).

C. Evitacidon persistente de estimulos asociados al suceso(s) traumatico(s),

gue comienza trae el suceso(s) trauméatico(s), como se pone de manifiesto por

una o las dos caracteristicas siguientes:

1.

Evitacibn o esfuerzos para evitar recuerdos, pensamientos o
sentimientos angustiosos acerca 0 estrechamiento asociado al
suceso(s) traumatico(s).

Evitacion o esfuerzos para evitar recordatorios externos (personas,
lugares, conversaciones, actividades, objetos, situaciones) que
despiertan recuerdos, pensamientos 0 sentimientos acerca o

estrechamente al suceso(s) traumatico(s).

D. Alteraciones negativas cognitivas y del estado de animo asociadas al

suceso(s) traumatico(s), que se comienza(n) a empeorar después del

suceso(s) traumatico(s), como se pone de manifiesto por dos (0 mas) de las

caracteristicas siguientes:

1.

Incapacidad de recordar un aspecto importante del suceso(s)
traumatico(s) (debido tipicamente a amnesia disociativa y no a otros

factores como una lesion cerebral, alcohol o drogas).
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Creencias 0 expectativas negativas persistentes y exageradas sobre

uno mismo, los demas, o el mundo (p. €j. “Estoy mal”, “No puedo confiar
en nadie”, “El mundo es muy peligroso”, “Tengo nervios destrozados”).
Percepcion distorsionada persistente de la causa o las consecuencias
del suceso(s) traumatico(s) que hace que el individuo se acuse a si
mismo o a los demas.

Estado emocional negativo persistente (p. ej. miedo, terror, enfado,
culpa o verguenza).

Disminucion importante del interés o la participaciéon en actividades
significativas.

Sentimiento de desapego o extrafiamiento de los demas.

Incapacidad persistente de experimentar emociones positivas (p. e€j.

felicidad, satisfaccion o sentimientos morosos).

E. Alteracion importante de la alerta y reactividad al suceso(s) traumatico(s),

gue comienza o empeora después del suceso(s) traumatico(s), cbmo se pone

de manifiesto por dos (o mas) de las caracteristicas siguientes:

1.

o gk W

Comportamiento irritable y arrebatos de furia (con poca o ninguna
provocacién) que se experimentan tipicamente como agresion verbal o
fisica contra personas u objetos.

Comportamiento imprudente o autodestructivo.

Hipervigilancia.

Respuesta de sobresalto exagerada.

Problemas de concentracion.

Alteraciones del suefio (p. €j. dificultad para conciliar el suefio, o suefio

inquieto).

F. La duracion de la alteracion (Criterio B, C, D y E) es superior a un mes.

G. La alteracion causa malestar clinicamente significativo o deterioro en lo

social, laboral u otras areas importantes del funcionamiento.

H. La alteracion no se puede atribuir a los efectos fisiologicos de una sustancia

(p. ej., medicamento, alcohol) o a otra afeccion medica.

Nota: Tomado de Asociacion Americana de Psiquiatria (2013). Manual Diagnoéstico y

Estadistico de los Trastornos Mentales (5 ed.). Arlington VA:. American Psychiatric Publishing.

Cabe aclarar que para diagnosticar el TEPT, éste se clasifica como agudo

si los sintomas tienen menos de tes meses, crénico si los sintomas duran mas
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de tres meses o0 cuando los sintomas aparecen después de meses 0 afos de
haber experimentado el evento traumatico. Siendo que para el diagnostico del
TEPT se necesita tomar en cuenta: 1) la reexperimentacion, que es tener los
recuerdos y pesadillas recurrentes y vividos que generen una reactividad
fisiolégica y una intensa angustia; 2) la evitacion y embotamiento emocional, que
es evadir personas, lugares, ideas; todo lo relacionado con el evento traumatico,
teniendo desinterés y percepcion negativa; y 3) la hipervigilancia, que es el
aumento de la actividad del sistema nervioso periférico teniendo un sobresalto
exagerado como respuesta, lo que genera insomnio, irritabilidad y falta de

concentracion (Fernandez, 2010).

Ahora bien, los cuidadores secundarios presentan el TEPT, pero éste se
especifica mas con el Trastorno de Estrés Postraumatico Secundario que ha
recibido varias nominaciones como el estrés traumatico secundario por Figley en
1983, la traumatizacién vicaria por McCann y Pearlman en 1990 vy la fatiga por
compasion por Figley en el 2002, siendo estos términos usados para hacer
referencia a un desgaste laboral que afecta especificamente a profesionales
dedicados a ayudar a victimas de eventos traumaticos, personal de la salud
(Guerra & Pereda, 2015).

Prosiguiendo con el estrés traumatico secundario, se hace referencia al
desajuste del profesional de salud debido a su empatia con el paciente que
ayuda a exponerlo indirectamente (exposicion secundaria) al evento trauméatico
qgue el paciente ha vivido (Guerra & Pereda, 2015). La empatia, como lo dice
Figley (1995, como se citd6 en Guerra & Pereda, 2015), la necesitan los
profesionales de salud para poder realizar su trabajo, lo que los lleva a
identificarse con el paciente, siendo necesaria para la contencion emocional y el
apoyo, asi como para valorar el problema y formular un tratamiento adecuado
(Meda, Moreno-Jiménez, Palomera & Vargas, 2012). Asimismo, en el personal
de salud se genera un contagio emocional que Figley nominé como estrés por
compasion o estrés por empatia que se genera por el gusto o deseo del personal
por ayudar al otro y por sentir satisfaccién en dar ayuda al paciente. Sin embargo,
una prolongada exposicibn a situaciones de estrés por empatia genera
sobreidentificacion con el paciente, lo que produce que se desarrolle

sintomatologia de estrés postraumatico (Guerra & Pereda, 2015). También la
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exposicion prolongada de las manifestaciones emocionales de los pacientes
puede generar un proceso progresivo de desgaste emocional o fatiga por
compasion pudiendo llegar a un punto en el que el personal de salud puede sentir
gue no da mas en su trabajo, por tanto, la empatia ayuda a comprender el
proceso traumatico por el que esta pasando la victima, pero durante el proceso
de entendimiento el personal de salud puede traumatizarse del mismo modo que
el paciente (Meda et al., 2012).

Se menciona que ademas del TEPT de victimas directas, el estrés
secundario genera sintomas intrusivos, evitativos y de aumento de la activaciéon
fisiolégica e incluso pueden llegar a cambiar la vision del personal de salud de si
mismos, de los deméas y del mundo modificando sus pensamientos y su
conducta, ademas de que realizan un trabajo deficiente afectando a sus
pacientes (Guerra & Pereda, 2015). La comprensibilidad que tiene el personal
de salud al paciente es un aspecto clave en la fatiga por compasion, ya que
antes de que se genere el estrés traumatico secundario se observa la rumiacién
cognitiva de pensamientos negativos acerca del trauma del paciente de forma
intrusiva (sin control) (Lucena, 2016). Es asi que el personal de salud se siente
mas vulnerable a los pensamientos y percepciones estresantes generados por
personas, cuyo sentido de la vida y de la seguridad ha sido dafiado (Meda et al.,
2012).

Con base en esto, se pueden entender los modelos que mencionan las

principales caracteristicas, de los cuales tenemos los siguientes:

¢ El modelo de Figley (1995, como se citdé en Meda et al., 2012), el cual
menciona cuatro factores relacionados con el personal de salud que
predisponen al estrés traumatico secundario, que son: 1) la capacidad
para empatizar, 2) el comportamiento hacia la victima, 3) la habilidad para
distanciarse del trabajo, y 4) el propio sentido de satisfaccion por ofrecer

ayuda.

¢ El modelo tedrico de Dutton y Rubinstein (1995, como se citd en Meda et
al., 2012) que explica que el estrés traumatico secundario compuesto de
cuatro elementos, que son: 1) el evento traumatico del cual el cuidador

fue expuesto por el paciente, 2) las reacciones del cuidador secundario o
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personal de salud ante el evento, 3) las estrategias de afrontamiento que
utiliza, y 4) el personal mediador ante esas reacciones o sintomas de

estrés al igual que el contexto ambiental en el que se encuentre.

¢ Finalmente, Moreno, Morante, Rodriguez y Garrosa (2004, como se
citaron en Meda et al.,, 2012) también proponen su propio modelo
procesual en el que se consideran las variables sociodemograficas en
general; los antecedentes organizacionales de las dificultades propias de
la tarea a realizar o del nivel de satisfaccion que se tiene al realizar la
tarea; las variables de personalidad, enfatizando en la empatia,
comprensibilidad, el reto y el sentido del humor; asi también se consideran
las consecuencias individuales, organizacionales y sociales llegando a
mencionar que ante todo esto se tienen tres factores en el estrés
postraumatico secundario que son: 1) la fatiga por compasion, 2) la
sacudida de creencias y 3) la sintomatologia postraumatica relacionada

con el fenémeno.

Cabe volver a mencionar, que quienes trabajan con el sufrimiento humano
como psicélogos, médicos y enfermeros, entre otros, son vulnerables al
desgaste por empatia, ya que utilizan la empatia para realizar una entrevista
adecuada y asi poder diagnosticar adecuadamente; también es necesario
mencionar que este tipo de personal de salud que también haya experimentado
un evento traumatizante en su propia vida los hace mas vulnerables a sufrir
desgaste por empatia; es decir, los problemas o traumas no tratados o resueltos
del personal de salud en su propia persona, pueden activarse nuevamente por

la situacion del paciente (Acinas, 2012).

Charles Figley en 1995 describe el término Compassion Fatigue que se
traduce al castellano como Desgaste por empatia, menciona que “compassion”
significa un sentimiento de profunda empatia y pena por otro que esta sufriendo,
teniendo un deseo de aliviar el dolor o resolver sus causas, siendo que la
capacidad de compasion y empatia es el elemento principal para trabajar con los
pacientes y es la capacidad para ser lastimados por nuestro propio trabajo.
También Figley define el Estrés de compasion como conductas y emociones

naturales que surgen de conocer un evento traumatico experimentado por otra
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persona; es el estrés resultante de ayudar o querer ayudar a una persona

traumatizada (Acinas, 2012).

El desgaste por empatia se relaciona con el esquema cognitivo de un
profesional, es decir, con su moral, con su percepcion interpersonal en relacién
a la ética de su profesion, con la percepciéon del valor de la familia, amigos y
comunidad (Lee, 1995, citado en Acinas, 2012). Por tanto, el desgaste por
empatia es la consecuencia natural, predecible, tratable y prevenible de trabajar
con personas que sufren las consecuencias de eventos traumaticos, por lo que
el personal de salud debe tratar el estrés, la insatisfaccion laboral, los
sentimientos y emociones personales que les genera el sufrimiento a causa de
su trabajo (Acinas, 2012).

Ahora bien, el desgaste por empatia o fatiga por compasién, presenta tres
tipos de sintomas que son: 1) Sintomas intrusivos, entendidos como
pensamientos e imagenes asociadas con experiencias traumaticas del paciente
(es un aprendizaje vicario), y pensamientos y sentimientos de falta de idoneidad
como profesional asistencial; 2) Sintomas evitativos, que es la evitacion de la
exposicién a material traumatico del paciente, pérdida de energia, evitacion de
salidas fuera del trabajo con compafieros y automedicacion o adiccion; y 3)
Sintomas de activacion fisiologica que es el incremento de la ansiedad,
impulsividad, reactividad, aumento de la percepcion de exigencias 0 amenazas

y aumento de la frustracion (Acinas, 2012).

También es necesario mencionar que el desgaste por empatia se
caracteriza por tres grupos de sintomas que coinciden con el Trastorno por
Estrés Postraumatico que son: 1) Reexperimentacion, 2) Evitacion vy
embotamiento psiquico, y 3) Hiperactivacion o hiperarousal. Estas
caracteristicas son las conductas y emociones naturales que resultan de
enterarse de un evento traumatico experimentado por un otro significado; cabe
decir que todo esto se puede derivar por la exposicidbn a un acontecimiento
traumatizante o a una serie de ellos apareciendo subitamente y sin algun aviso
(Acinas, 2012).

Por tanto, un trabajador de salud puede experimentar el desgaste por

compasion y también el sindrome de Burnout, ya que el sindrome afecta
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negativamente la resiliencia del trabajador (capacidad de sobreponerse a los
problemas y salir adelante) haciéndolo vulnerable al desgaste por empatia
(Acinas, 2012), por lo que es necesario tener claras las diferencias entre uno y

otro como se muestran en la tabla 3.

Tabla 3.

Diferencia entre Desgaste por empatia y Burnout.

Desgaste por empatia

Burnout

Ejes Reexperimentacion. Agotamiento emocional.
Evitacion y Baja realizacion
embotamiento psiquico. personal.
Hiperactivacion o Despersonalizacion.
hiperarousal.

Relacion T.E.P.T. Estrés laboral.

Causas Relacion con esquema Relacion con
cognitivo del profesional. condiciones laborales.

Concepto Estado. Proceso.

Evolucion Subito, réapido, sin Progresivo, acumulacién

sefales previas

Abrupto y agudo.

en el tiempo por

contracto intenso.

Manifestacion Menos insidioso. Agravamiento posterior.

Nivel emocional Sentimiento de Resultado de la
indefensién, sensacion extenuaciéon emocional.
de aislamiento de

apoyos.

Nota: Tomado de Acinas, Ma. (2012). Burn-out y Desgaste por empatia en profesionales de

cuidados paliativos. Revista digital de Medicina Psicosomética y Psicoterapia, 2(4).

Ahora bien, es necesario mencionar que existe el sindrome de
inadaptacién que mezcla el sindrome de Burnout y el desgaste por empatia que
influye en el personal de salud, cuyos rasgos tanto del sindrome como del de
desgaste por empatia, se manifiestan en el lenguaje corporal en tres elementos
importantes que son: estrés, tensién y preocupacion que son percibidos por el

paciente y que genera una falta de comunicacion del personal de salud con el
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paciente y familiares del paciente; asimismo con los compafieros de trabajo se
generan problemas de comunicacion; estas manifestaciones del sindrome de
inadaptacion se relacionan con debilidad y vulnerabilidad que afectan al personal
de salud perdiendo confianza en si mismo y reconocimiento en su trabajo, siendo
gue se deteriora la convivencia con los comparfieros de trabajo y hay dificultad
para mantener la agilidad en concluir o hacer los deberes del trabajo (Acinas,
2012).

2.3 Autocuidado en el cuidador primario y el personal de salud

Debido al desgaste por empatia, es necesario tener un autocuidado en el

personal de salud para que se pueda hacer frente a los sintomas del mismo.

Para este autocuidado es necesario reconocer que se esta en riesgo y Si
se reconoce estar en riesgo, se acepta la condiciébn de ser vulnerable; ser
vulnerable alude a tener dafio y a ser finito (Qque uno se acaba y muere); cabe
aclarar que la vulnerabilidad no sélo hace referencia a la condicion biolégica, ya
gue se es vulnerable por la capacidad de sentir y pensar, de tener moral y de

estar con demas personas.

Ahora bien, los sentimientos y pensamientos surgen al ser testigos del
sufrimiento, muerte e impotencia ajenas, lo que lleva a la persona a ser
vulnerable (Oltra, 2013).

El concepto de autocuidado surge de la salud publica y desde la
enfermeria, Orem (s.f. citado en Morales, Pérez & Menares, 2003) menciona el
autocuidado como el conjunto de actividades que llevan a cabo los individuos, la
familia o las comunidades para promover la salud, prevenir la enfermedad, limitar
la enfermedad, si surge, o reestablecerla cuando sea necesario. Por tanto, el
autocuidado es una funcion reguladora que las personas desarrollan y hacen

para mantener su salud y bienestar (Morales et al., 2003).

Las estrategias de autocuidado van desde las centradas en el personal de
salud, en el fortalecimiento en los equipos de trabajo, en la responsabilidad de
las instituciones para reducir riesgos, espacios de contenciéon para que ellos se
desahoguen, estrategias en la formacion del profesional de salud en relacién al

desgaste laboral y el entrenamiento en habilidades sociales. Las estrategias
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centradas en la persona del profesional ayudan a visualizar oportunamente
malestares y agotamiento emocional, al vaciamiento que es la oportunidad de
compartir con el equipo de trabajo algun problema y las emociones y mantener
redes de apoyo. Sin embargo, a pesar de que estas estrategias ayudan tanto al
desgaste por compasion como al Bornout, para que tengan efecto, el personal
de salud tiene que reconocer que es vulnerable, pedir y aceptar la ayuda
(Morales et al., 2003).

Ademas de esto, es necesario que el personal de salud ponga atencién a
la ecpatia como una herramienta racional y al autocuidado. La ecpatia es un
proceso mental voluntario de percepcion y exclusion de sentimientos, actitudes,
pensamientos y motivaciones que son inducidas por otra persona que no sirve
contra el desgaste por empatia (Cuartero & Casado, 2016); la ecpatia se puede
entrenar; para esto, primero es necesario detectar sentimientos; segundo,
percibir lo que es del otro delimitandolo de lo que son los propios sentimientos,
y tercero colocar los sentimientos ajenos en su origen, incluso liberarse de la

influencia de los propios procesos mentales (Gonzalez de Rivera, 2005).

A partir de esto, se procede con el autocuidado en el personal de salud,
ya que para prevenir el desgaste y paliarlo (que no sufra), se deben de poner
limites y pautas para situaciones peligrosas, dentro de las cuales tenemos las
personales y profesionales; en el caso del autocuidado personal se trata de
involucrarse en préacticas de la salud y bienestar de uno mismo, y en el
autocuidado profesional se orientan las tareas hacia un mayor bienestar en el
trabajo (Lee & Miller, 2013).

Otro aspecto a considerar es el area laboral. El trabajo puede afectar
emocionalmente por la falta de tiempo para cumplir los objetivos; las demandas
del jefe y de los clientes; poca preparacion y recursos para trabajar, siendo que
esto es obviado, se genera la falta de alguna estrategia para afrontar el impacto

emocional en el trabajador (Benito, Arranz & Cancio, 2011).

Para un autocuidado profesional se necesitan estructuras de soporte
como son el manejo de la carga de trabajo (descansos y no combinar el trabajo
con la vida personal), enfocarse en las actividades de su profesién y no de otras

(delegar actividades), prestar atencion a las reacciones (darse cuenta cuando se
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conecta con un estresor o trauma del pasado), dar apoyo profesional y recibirlo
(supervision profesional), actualizarse (conocer mas de la profesion para saber
qué hacer), mejorar el ambiente de trabajo (colocar algo que sea placentero) y

recordar la pasion por el trabajo (Lee & Miller, 2013).

Para un autocuidado personal es necesario pasar tiempo en familia y con
amigos, tener hobbies, hacer un deporte, comer sanamente, descansar
regularmente, relajarse con meditacion, es necesario escribir para reflexionar y

hacer mas actividades ladicas que den bienestar (Benito at al., 2011).

Ademas de lo anterior, dentro de las técnicas para atacar el desgaste por
compasion tenemos el manual de la Secretaria de Desarrollo Social (2011), (se
puede encontrar con ayuda de su referencia en la parte de bibliografia de este
trabajo) que nos guia paso a paso de técnicas dedicadas a la relajacién como la
respiracion diafragmatica, entrenamiento autdogeno para relajar los musculos, los
vasos sanguineos, para regular el corazén, para regular la respiracion; también
ejercicios breves de relajacion, el ejercicio para la atencion plena, la relajacién

muscular progresiva de Jacobson e inoculacién al estrés. E

Este manual nos recomienda comenzar el dia con un ritual relajante, tener
habitos saludables de alimentacién, ejercicios y suefio, hacer actividades

creativas y tener una adecuada comunicacion.



Capitulo 3. El duelo

3.1 Enfrentamiento ante la muerte por parte del cuidador

La muerte de un familiar o paciente genera mucho estrés y malestar al cuidador
primario y al personal de salud, ya que afecta los pensamientos y emociones, y
estas afectan areas de la vida como son: social, laboral y familiar, lo que nos
propicia a pasar por el duelo para poder aceptar la pérdida (Luna, Pérez,

Dominguez & Garcia, 2017).

Ahora bien, el cuidador primario y el personal de salud, que estan en
constante presencia con el paciente, presenta una ansiedad ante la muerte.
Dentro de los primeros escritos encontramos que Pichot (1990), menciona que
la ansiedad es solo aprehension, tension o inquietud, que tiene como causa la
anticipacion de un peligro interno o externo no teniendo una naturaleza clara,
pero tiene relacion con una situacion u objeto que se diferencia del miedo, porque
la persona es consciente de que el objeto o situacién no es peligrosa, mientras
que en el miedo si lo es. Ademas, la ansiedad tiene tres componentes: el
psiquico que es la anticipacion de peligro; el somatico que se manifiesta por
sensacion de ahogo, tensidbn motora, temblor, hiperactividad, palpitaciones,
sudoracién, boca seca y diarrea; y los comportamentales que se demuestran por

la hipervigilancia y la agitacion.

Ademas de Pichot, si tomamos la definicion tal cual de ansiedad ante la
muerte tenemos que Limonero (1997) nos menciona que es una reaccion
emocional producida por la percepcién de sefiales de peligro o de una amenaza,
ya sean reales o imaginarias hacia la propia existencia, teniendo los estimulos
gue desencadenan este tipo de ansiedad de tipo ambiental, como ver morir a un
amigo o la noticia de un fallecimiento; de tipo situacional que se da por la
asociacion con los ambientales que dan una respuesta condicionada emocional,
y por estimulos internos como el pensamiento, ya sea por palabras o imagenes

relacionadas con la muerte de alguien conocido.

Prosiguiendo con un poco del complejo significado de la muerte el
diccionario de psicologia de Umberto Galimberti (2009) nos menciona que en la

psicologia no radica en el hecho
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de que sea un acontecimiento fisico final, sino en su anticipacion mencionando
que esto viene desde el filosofo Anaximandro diciendo que donde las personas
tienen su origen, ahi mismo tienen la destruccion segun su necesidad, asi
también Heidegger refiere a la muerte como la posibilidad mas propia de la

existencia humana porque esta de por medio su ser en el mundo.

Ahora bien, esta anticipacion de la muerte del paciente por parte del
familiar con ayuda del personal de salud genera que exista la dificultad para que
se decida donde muera el paciente, ya que el paciente por su condicién no
expresa su deseo; la familia tiene problemas en hacer un consenso con todos
sus miembros; asi como la falta de informacién, la falta de habilidades, de
preparacion y de recursos para manejar la muerte en el domicilio, y por la
creencia de que el hospital ofrece mayor calidad asistencial, manteniendo esta

dificultad de elegir donde el paciente muera mas tranquilo.

El personal de salud menciona que hay falta de habilidades, tiempo,
recursos y apoyo del equipo multidisciplinario, observandose diferencias entre
niveles asistenciales y entre médicos y enfermeros; también en el proceso
asistencial es escasa la integracion familiar en los cuidados y en las decisiones,
lo que dificulta su adaptacion a la evolucién de la enfermedad del paciente y por
altimo, existe una falta de comunicacién entre los niveles hospitalarios para que
se puedan manejar mejor los recursos en el cuidado del paciente (Lima-
Rodriguez, Asensio-Pérez, Palomo-Lara, Ramirez-Loépez & Lima-Serrano,
2018).

Todo lo anterior nos lleva a un proceso de duelo para tener una mejor
homeostasis, pero para comprender mejor esto, es necesario entender el

significado de duelo dentro de la cultura mexicana.
3.2 Definicién del duelo con un significado psicolégico mexicano

La muerte y la pérdida de un ser querido esta dentro de los sucesos mas
importantes en la vida de alguien, convirtiéndose en causa de estrés y malestar.
Todo esto se transforma en una relacién activa, ya que actia sobre la vida
influyendo en los sentimientos, pensamientos, estados de 4nimo, habitos y en

otras areas; la parte activa hace hincapié en que se necesitan acciones por parte
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de la persona en lo que es el duelo, el cual es un proceso que permite adaptarse

a la nueva realidad de las personas (Luna, Pérez, Dominguez & Garcia, 2017).

En todas las personas, el transcurso de la experiencia depende de cuatro
fases: causas de la muerte, relaciones con el difunto, redes de apoyo y recursos
personales .No obstante, en los estudios se tiene una definicion que solo es por
descripciones, caracterizaciones y explicaciones del duelo procedentes del
individuo, mas no de su génesis. Ademas, una cultura tiene diferentes matices,
por lo que el proceso de duelo que procede es diferente de otras culturas. En
México se tiene una influencia de los pobladores de Mesoamérica y de la religion
judeo-cristiana durante la época de la conquista (Luna et al., 2017).

Prosiguiendo con el mismo autor, nos menciona la importancia de la
metodologia con la que obtiene un significado, ya que Valdez (1998, citado en
Luna et al., 2017) dice que la teoria de las redes semanticas naturales nos
ayudan a definir psicolégicamente la organizacion cognoscitiva en forma de red
asociativa, en torno al ntcleo de una representacién -palabra, es decir, se trata
de saber como las personas dan significado a un concepto tomando en cuenta
las palabras que se repiten entre todas, pero esto no es de forma aleatoria, sin
gue es el resultado de conocimientos comunes dados por la cultura, es como
decir que la palabra muerte se relaciona con el dia de muertos y en E.U. con

Halloween, pero va mas a profundidad.

Luna, et. al. (2017) explican mejor esto mencionando que el significado
esta compuesto por informacién variada, como la referencia de objetos
concretos, eventos, afectos y conocimientos a relaciones logicas y temporales;
gue gracias a todos esos elementos se crea un codigo subjetivo de reaccion y
de esta manera la red asociativa permite tener una idea clara sobre la
informacion de la memoria, dando acceso al significado del concepto en
especifico, y de esta forma el significado psicologico refleja la imagen del
universo y la cultura subjetiva que tiene el individuo, lo cual es de mucha

relevancia en la produccién de la conducta.

Ahora bien, una vez que ya se ha explicado esta metodologia, Luna, et al.
(2017) mencionan que encontraron el significado de la muerte dentro de la

cultura mexicana (cOmo se vive y se expresa), donde ésta es un evento natural
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y parte inherente de la vida, que cuando se presenta, surgen expresiones
humanas como ritos, la pena, la tristeza y el duelo, teniendo la muerte de un ser
querido como el dolor, desesperacion, reflexion, tristeza, descanso y
responsabilidad dentro de la memoria semantica del colectivo de mexicanos,
ademas de que representa la afliccion por la pérdida objetiva de un ser querido
que lleva a iniciar una serie de reacciones subjetivas por parte de la persona por

medio de la reflexion acompafiado de la pena.

Prosiguiendo con el concepto de duelo, se presentan palabras que la
definen como tristeza, dolor y sanar, que van desde la sensacion de pérdida
hasta la resolucion de la misma, siendo que son los procesos psicoldgicos y
psicosociales que siguen a la pérdida de una persona con la que se tuvo una
relacion afectiva (Luna et al., 2017). Algo novedoso que encontraron los autores,
fue que no todo tuvo un significado negativo, sino que hay palabras como
aceptacion, sanar y aprendizaje que obtuvieron un peso en el significado que se
relaciona con la forma de afrontar las pérdidas y la percepcion de apoyo social.
También cuando se realiza una accién cognitiva respecto a la muerte de un ser
querido se presentan las palabras de familia, esperanza y soledad que van hacia
la relacion con el hecho y las causas del fallecimiento, asi como hacia las redes
sociales de apoyo del difunto, pero también con el recurso de los dolientes.
Continuando con el comportamiento, se relaciona el concepto de duelo con el de

gritar y llorar, que son reacciones de o mas generales.

Ahora bien, estas dimensiones cognitivas, emocionales y conductuales
tienen un complejo diacrénico (evolucionan a través del tiempo) con las que se
van haciendo mas complejas, pero tienen su individualidad de la cultura (Luna et
al., 2017).

3.3 El duelo normal y complicado

El duelo, puede ser normal o complicado. Dentro del duelo normal encontramos
que hay cuatro etapas que nos describe Chacén, Lépez-Muiiiz, Martinez-
Barbeito y Gonzalez, (2007):

e La primera etapa que se produce una reaccion ante el shock aun cuando
la muerte de otra persona es esperada generando emociones de

incredulidad, negacion de lo que ha sucedido, alivio ante la muerte e
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inestabilidad emocional. Aqui se tiene como primera tarea aceptar la
pérdida, este chock es menos brusco en situaciones esperadas que en
muertes no esperadas.

e La segunda etapa es la del dolor intenso apareciendo reacciones fisicas
de ansiedad como punzadas del dolor, experimentando mayor intensidad
el dolor de la pérdida. Aqui la persona disminuye su apetito, pierde peso,
hay dificultad de concentracién y retencion de la memoria reciente,
también hay ocasiones en que el doliente alucina con el fallecido, por lo
gue se cuestionan sus creencias, aunque otros la reafirman y le sirve de
consuelo. La persona busca compafia que comparta su creencia y sigue
realizando sus actividades cotidianas. Al paso del tiempo las punzadas de
dolor disminuyen en frecuencia e intensidad volviendo el dolor cuando hay
un evento significativo con el fallecido (por ejemplo, el aniversario).

e La tercera etapa sucede cuando el dolor se va atenuando que es la de
desorganizacion y la de desesperacion. Aqui el doliente pierde el sentido
de la vida sintiendo que la pérdida del ser querido le quita significado a
todo, pudiendo aparecer reacciones de panico. Se supera la etapa
encontrando razones para vivir, como nuevas relaciones, trabajo o
recuperacion de antiguas.

e La cuarta y Ultima etapa es la de ajuste, donde se recupera el apetito
recuperando el peso después del tercer o cuarto mes del duelo o pudiendo
ganar mas peso, el apetito sexual tarda mas meses, recuperandose hasta

el segundo afo, sin embargo, hay secuelas emocionales.

Muy parecido encontramos que Meza et al., (2008) nos menciona tres fases

con caracteristicas muy parecidas, que se describe a continuacion:

La primera es el inicio que es dado por un estado de choque intenso que
presenta una alteraciébn en el afecto con una sensibilidad anestesiada, el
intelecto esta detenido y hay irregularidades en la fisiologia del cuerpo; aqui se
presenta el rechazo y la incredulidad que llega a la negacion demostrando la
persona tranquilidad e insensibilidad o puede estar exaltado produciéndose un

bloqueo de sus facultades de informacién; esta fase es de corta duracién y se
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presenta desde el anuncio de la muerte hasta el término de funeral (Meza et al.,
2008).

La segunda etapa es la central, que se distingue por depresion, siendo la
de mayor duracion en la que la imagen del fallecido ocupa la mente del familiar;
aqui la persona va alternando momentos de recuerdo doloroso con la paulatina
reorganizacion de la vida externa e interna ahora sin la persona que fallecio;
normalmente se afioran los detalles de la vida con la persona que ya se murio.
El estado depresivo hace que la persona esté sola, porque hay un sentimiento
de soledad (Meza et al., 2008).

En la tercera etapa se da un restablecimiento: cuando la persona se
interesa por nuevos objetivos sintiendo nuevos gustos y es capaz de expresarlos;
normalmente se producen nuevas relaciones sociales, se separa de los objetos
personales del fallecido guardando solamente los significativos, el dolor y la pena

se desvanecen y vuelve la capacidad de amar (Meza et al., 2008).

Podemos entender con estas dos investigaciones que el duelo normal
abarca un amplio rango de sentimientos y conductas que estan dentro de la

normalidad después de una pérdida.

Una vez que ya hemos descrito las etapas del duelo normal, pasamos al
duelo complicado, lo que sucede es que entre el duelo normal y complicado hay
un conjunto de sintomas que nunca tienen limites nitidos, teniendo ante el
abordaje clinico varias presentaciones como el duelo inhibido o retardado, el
duelo crénico y el duelo traumatico, que nos describen Chacén, Lopez-Muiiiz,

Martinez-Barbeito y Gonzalez (2007):

e En el duelo inhibido o retardado, es una aplicacion patoldgica del recurso
de evitacion, que es normal al principio del duelo, pero su persistencia
crea dificultades en las relaciones sociales. Para su evaluacion es
necesario conocer que tanto influye la inhibicion de factores culturales,
cuando el duelo se inhibe aparece anormalmente mas tarde, pueden ser
meses o incluso afnos.

e El duelo crénico, se produce cuando el doliente tenia una intensa
dependencia econémica o afectiva del difunto que para evitar el

desamparo el doliente a través de la memoria mantiene vinculos con el
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difunto. Con esto, hay un bloqueo en el que el llanto por el difunto aparece
inapropiadamente ante cualquier cosa que le recuerde a la persona al
difunto sin necesariamente que estos recuerdos sean conscientes. Aqui
se piensa en el suicidio para poder ver al difunto, también son frecuentes
la depresion y anulacion social. El tratamiento se enfoca en farmacos
antidepresivos y terapia enfocada en la resocializacion rompiendo
vinculos anormales con el difunto.

Finalmente, el duelo traumatico, ésta se produce cuando la muerte es
inesperada, donde su integracion y elaboracion (proceso del duelo) se
interfiere por recuerdos traumaticos que producen un sufrimiento
anormalmente intenso. Esto produce, a su vez, recuerdos anormalmente
intensos, pesadillas, recuerdos intrusivos recurrentes que distorsiona la
elaboracion normal del duelo agravando y prolongando las sensaciones
de incredulidad, falta de aceptacién de la muerte, rabia o enfado e incluso
se acompafa de ansiedad, insomnio y depresion, siendo estos sintomas,
la mayoria de las veces surgen como un complejo de estrés postraumatico

completo o aparecen después de muchos afos.

A continuacion se presenta una tabla que describe los criterios diagndsticos

del duelo complicado, realizada por Lacasta y Soler (2004, como se citaron en

Chacén, Lopez-Muiiiz, Martinez-Barbeito & Gonzalez, 2007):

Tabla 4. Criterios diagnosticos del duelo complicado

Criterio A: estrés por la separacién afectiva que implica la muerte.

Presentar, cada dia o de toma acusada, 3 de los 4 sintomas siguientes:

1.

Pensamientos intrusivos (que entran en la mente sin control) acerca del
fallecido.

Afnoranza del fallecido (recuerdo de su ausencia con enorme y profunda
tristeza).

Conductas de busqueda del fallecido, aun sabiendo que esta muerto.

Sentimientos de soledad como consecuencias del fallecimiento.

Criterio B: estrés por el trauma psiquico que supone la muerte.
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Presentar, cada dia o de forma causada, y como consecuencia del fallecido, 4

de los 8 sintomas siguientes:

1. Falta de metas y/o tener la sensacion de que todo es inutil respecto al
futuro.

2. Sensacion subjetiva de frialdad, indiferencia y/o ausencia de respuesta

emocional.

Dificultad para aceptar la realidad de la muerte.

Sentir que la vida esta vacio y/o que no tiene sentido.

Sentir que se ha muerto una parte de uno mismo.

o g &~ w

Asumir sintomas y/o conductas perjudiciales del fallecido, o
relacionadas con él.

7. Excesiva irritabilidad, amargura y/o enfado en relaciébn con el
fallecimiento.

8. Tener alterada la manera de ver o interpretar el mundo.

Criterio C. Cronologia.

La duracién de los sintomas mencionados debe de ser al menos 6 meses.

Criterio D. Deterioro.

El trastorno causa un importante deterioro de la vida social, laboral o de otras

actividades significativas de la vida de la persona en duelo.

Nota: Tomado de Chacon, J. |, Lopez-Muiiiz, M.B., Martinez-Barbeito, B. y Gonzalez, B. J.
(2007). El duelo complicado. En Campos Herrero C., Sanchez Hernandez T (Eds.), Duelo en
Oncologia (pp. 223-2236). Ed Madrid: Sociedad Espafiola de Oncologia.
https://seom.org/publicaciones/publicaciones-seom/libros-cuidados-continuos/2289-duelo-en-
oncologia Recuperado el [02/08/2019].

3.4 Definicidn de las etapas del duelo de Kiber- Ross con un significado

psicolégico mexicano

Como observamos en el apartado anterior, se tiene que definir conceptos
profundos dentro de la cultura mexicana de la cual Miaja y Moral de la Rubia
(2013) realizaron esta investigacion con el mismo método de las redes
semanticas naturales, donde Valdez (2005, como se cité en Miaja & Moral de la
Rubia, 2013) menciona que cuando se toma un grupo de personas que

comparten una cultura, se alcanza una mayor sensibilidad (capacidad de
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detectar casos) y especificidad (capacidad de rechazar no casos). Asimismo,
Miaja y Moral de la Rubia (2013) mencionan que el significado psicolégico por
medio de las redes semanticas naturales, da una reorganizacion cognoscitiva en
forma de red asociativa en referencia a una representacion-palabra, teniendo un
significado compuesto por informacion variada desde la referencia de objetos
concretos, eventos, afectos y conocimientos, hasta relaciones logicas vy
temporales.

El concepto de negacion, desde la cultura mexicana, es la imposibilidad
de reconocer el hecho de que se padezca la enfermedad teniendo necesidad de
distanciarse al evitar hablar y pensar de la enfermedad, fungiendo como una
defensa amortiguadora para hacer frente a la situacion, es decir, es una
estrategia adaptativa que protege a la persona de eventos, pensamientos,
sentimientos, o de informacion dolorosa o amenazante dandole un mayor tiempo
para procesar la situacion, y asi disminuir la ansiedad. Sin embargo, también
encontraron una negacion desadaptativa principalmente manifestada en el
retraso de la busqueda en el tratamiento médico, en la falta de adherencia al
tratamiento y en la ausencia de obtencién de la informacion sobre la enfermedad
(Miaja & Moral de la Rubia, 2013).

El concepto de ira, se define por medio de reacciones emocionales de
rabia, enojo, hostilidad y agresividad por haber perdido la salud, esta emocion
se dirige hacia todos en general como familia, amigos, obstaculos, contra la
persona misma y su entorno después de la negociacion (Miaja & Moral de la
Rubia, 2013).

El concepto de negociacion se relaciona en llegar a un acuerdo con dios,
prometiendo alcanzar metas personales para prolongar la vida y recuperacion.
Ademas, se encontré6 que los pacientes y cuidadores primarios intentan
mantener su pensamiento de forma positiva, dirigiendo su mirada a la
espiritualidad para buscar la alianza con el ser supremo. También se relaciona
con alcanzar metas, deseos, expectativas y objetivos orientados hacia el futuro,
lo cual ayuda a los pacientes y familiares una mayor motivacién, fuerza y
direccion; incluso la negociacion da un sentido a la vida y a la existencia, dando
fuerza ante la adversidad y orientando positivamente. En si se manifiestan

mayores expectativas de vida, calidad de vida, esperanza de ser curado, mayor
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control de los sintomas, no tener recaida, reinsercion en la vida social y laboral,

disfrutar de la vida y de morir con dignidad (Miaja & Moral de la Rubia, 2013).

En el concepto de depresion se encontré que lo define la presencia de
tristeza, pensamientos negativos, deseos de muerte, asilamiento social y una
actitud de claudicacion ante la enfermedad (renuncia moral, quebrantamiento en
los principios y normas de condutas de cada persona). También se menciona
que estar la falta de fe, imposibilidad de enfrentar la situacion adversa
adecuadamente presentandose los miedos basicos como miedo a la muerte, a
quedarse solo generando desesperacion, que a su vez genera desesperanza,
donde se inicia la depresion (Miaja & Moral de la Rubia, 2013).

El concepto de aceptacion se define como una actitud responsable de
lucha y supervivencia enfocada a que se acepte la enfermedad y a que no se
sea pasivo ante la misma (Kibler-Ross & Kessler, 2016), sin embargo Miaja y
Moral de la Rubia (2013) encontraron la resignacion como parte de la aceptacion,
algo de lo cual Kibler-Ross mencionaba que no estaba en esta etapa. La
resignacion se entiende como la aceptacion de una situacion inamovible, se
aguanta heroicamente, pasivamente y calladamente el sufrimiento, por lo que
ésta no permite vivir en armonia con la enfermedad sdélo generando malestar
emocional, por lo que se podria decir que hay una adaptacién y no tanto una

aceptacion de la enfermedad.

En contribucion a la investigacion acerca del duelo, Miaja y Moral de la
Rubia (2013) crearon un instrumento mexicano de 66 items que mide las cinco
fases del duelo tanto para los pacientes como para los cuidadores. El
instrumento se realiz6 con la técnica de la red semantica de cada fase del duelo
de la teoria de Kibler-Ross (Negacion, Ira, Negociacién, Depresion y
Aceptacion) que selecciona las palabras mas importantes para cada item que
pueda medir la fase. Esta técnica describe cada fase con cada palabra estimulo,
y esta palabra por cuatro elementos: 1) el valor J (que es el tamafio de la red),
se obtiene contando el niumero total de palabras definitorias; 2) el valor M (que
es el peso semantico de cada definitoria), consiste en la suma de las frecuencias
ponderadas por el orden de importancia; 3) el conjunto SAM (que es el nucleo
central de la red semantica), se obtiene con las 15 palabras con mayor valor M

(peso semantico) y 4) el valor FMG (que es la distancia semantica de las palabras
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definitorias dentro del conjunto SAM), se obtiene al aplicar una regla de tres,
primeramente tomando el valor semantico de la primera palabra definitoria que
es la de mayor valor M se le asigna un valor FMG de 100 y de ahi se obtiene el
valor de FMG de las deméas 15 palabras, por ejemplo si en la red semantica de
la fase de depresion la palabra con mayor peso semantico fue “triste” con un
valor M de 71, se le asignha un valor FMG de 100 por ser la de mayor peso, siendo
gue se aplica la regla de tres con la segunda palabra como “llorar” con un valor
M de 59, teniendo lo siguiente: (59x100) / 71 = 83.10 de FMG de la palabra
“llorar”. El cuestionario se responde por medio de una escala tipo Likert de tres

puntos (1 = no es adecuado, 2 = si, pero con cambios, y 3 = si, es adecuado).

Ahora bien, a pesar de que hemos escuchado interpretaciones de la
cultura mexicana acerca de la teoria de Kubler-Ross, es necesario conocer el
origen de este conocimiento para poder entender mejor el contenido de cada
etapa, ya que asi se pueden conocer las diferencias entre la cultura mexicana y
la obra original, de acuerdo a la reflexion de cada lector sobre este trabajo, por

lo que en el siguiente subcapitulo se presenta esta teoria.
3.5 Lateoria de Kubler-Ross

Cuadrado (2010), nos menciona que el cambio no deseado implica una variacién
del status quo o de la forma en que uno vive la vida; este cambio es no querido
ni deseado, asi como no buscado ni aceptado con antelacion y que constituye
una transformacion drastica de cdmo vivimos. Para esto, pasamos por un
proceso de duelo cuyas etapas no son lineales y que cada persona las vive en
diferente orden e intensidades. Estas etapas son descritas por Kibler-Ross y
Kessler (2016) en su libro sobre el duelo y el dolor, en el que encontramos que

son la negacién, la ira, la negociacion, la depresién y la aceptacion:

La etapa de la negacion se da por la pérdida de un ser querido, puede
parecer incredulidad, es decir, imposibilidad de la persona para creer que fallecio
su ser querido, siendo la negacion mas simbdlica que literal; en otras palabras,
la persona sabe que su ser querido fallecié, pero no puede creer o entender que
ya no vera o sentira fisicamente a su persona amada haciendo sus actividades

cotidianas (Ramirez, 2007).
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En esta etapa las personas, que experimentan la pérdida de un ser
querido, estan paralizadas con una insensibilidad, esto debido a que la realidad
es demasiada para la mente de la persona. En esta etapa la vida parece no tener
sentido negando los hechos y estando conmocionados (perturbacion en el animo

de la persona), con solo hallar una manera de pasar los dias (Cuadrado, 2010).

La negacién dosifica el dolor de la pérdida, dejando sélo entrar lo que
somos capaces de soportar. Dejar entrar todos los sentimientos por la pérdida
seria abrumador (preocupacion en exceso). Aqui las personas cuentan la historia
de su pérdida varias veces, siendo una forma de negar el dolor mientras se
acepta la pérdida. La negacién se concreta con un cuestionamiento de la realidad
de la pérdida y esto ayuda a creer que la persona se ha ido realmente, la persona
se pregunta el cdmo y el porqué para intentar encontrar una explicacion y por
tanto deja de contar la historia de su pérdida a las demas personas. Finalmente,
como se acepta la pérdida poco a poco, los sentimientos negados surgen, lo que

origina la siguiente etapa (Kubler-Ross & Kessler, 2016).

La etapa de la ira no es logica, ni valida, y en esta etapa nos enfadamos
contra el ser querido que fallecioé por no haberse cuidado, contra el personal de
salud que no fue capaz de salvar a alguien, contra el ser querido que abandondé
al cuidador y no pasard mas tiempo en vida, e incluso el cuidador se enfada
consigo mismo por no haber cuidado mejor a su ser querido. En esta etapa, la
ira surge sOlo cuando estamos seguros que sobreviviremos a la pérdida
prosiguiendo mas emociones como la tristeza, el panico y sentimiento como la
soledad, normalmente estos surgen cuando empezdbamos a ser funcionales en

la vida nuevamente, teniendo una recaida (Kibler-Ross & Kessler, 2016).

La ira es una etapa que se necesita para el proceso curativo, pero se
supera solo cuanto mas auténticamente se siente porque luego asi se dispersa.
Las emociones y sentimientos posteriores se superan de la misma manera. La
ira puede presentarse en varias ocasiones en diferentes maneras durante el

proceso de duelo (Cuadrado, 2010).

La ira no solo es hacia las personas, sino también va hacia Dios (ente
supremo), como si esperamos gue Dios repare el error y devuelva al ser querido,

aqui esperamos reconciliar la espiritualidad y la religion, aunque hay personas
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gue no quieren la reconciliacion pensando que Dios no acudié en la ayuda
cuando se le necesitaba. Ademas, muchas personas creen que si son buenas o
tienen buenos habitos no sufrirdn, siendo que no es asi (Kibler-Ross & Kessler,
2016; Cuadrado, 2010).

Como se observa, detras de la ira hay dolor, sintiéndote desamparado y
abandonado, ademas de que la sociedad en la que vivimos no permite la ira,
juzgandola como inoportuna, inapropiada, desproporcionada, dura o0 excesiva.
Aunque la ira es la fuerza que da la estructura al vacio de la pérdida, ya que nos
enfadamos con alguien relacionado con la pérdida del ser querido, generando
una estructura: la ira contra esas personas es algo a lo que nos podemos aferrar

y es mejor que nada (Kubler-Ross & Kessler, 2016).

En la sociedad estamos acostumbrados a contener la ira en lugar de
expresarla, siendo mejor canalizarla en actividades y compartirla con conocidos,
ya que es importante sentir la ira sin hallarle algun sentido o juzgarla. Podemos
sentir ira contra el personal de salud, familiares, la vida, pero también contra uno
mismo, aqui la ira se llama culpa. Ademas, cuanto mas se sienta la ira, mas
emociones y sentimientos se expresaran, la ira sélo es la primera, aunque todas
estan relacionadas con el dolor a la pérdida (Kubler-Ross & Kessler, 2016;
Ramirez, 2007).

Posteriormente tenemos la etapa de negociacion; aqui hariamos cualquier
cosa con tal de que no se muera el ser querido, pactando normalmente con Dios,
pareciendo una tregua temporal entre Dios y el familiar. Aqui el familiar quiere
que la vida sea como antes, ya que la etapa de la negociacion se acompafa de

r "

la culpa donde se mencionan “ojalas” que inducen a criticarnos y a cuestionar lo
gue creemos que pudimos haber hecho de una manera diferente, estando
anclados en el pasado pudiendo llegar a pactar con el dolor para no sentirlo. La
negociacion es una huida del dolor, una distraccion de lo que vivencia de la
pérdida del ser querido, para aliviar temporalmente el dolor que conlleva el duelo

(Kubler-Ross & Kessler, 2016; Ramirez, 2007).

La negociacion permite a la mente pasar de un estado de pérdida a otro,
es como una estacibn momentanea en la que la psique se adapta. La

negociacion llena lagunas que controlan las emociones intensas, lo que ayuda a
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mantener el sufrimiento en menores intensidades. Aqui, se nos permite creer
que podemos crear orden, aunque la negociacion cambia con el tiempo, donde
al principio se puede pactar para que la persona se salve y posteriormente
cambiarlo a pactar parar morir en lugar del ser querido, incluso cuando el ser
querido se va a morir se pacta para que su muerte sea indolora. Cabe decir, que
cuando la persona ha muerto, la negociacién se desplaza del pasado al futuro,
ya sea pactando para ver a la persona querida en el cielo o para que el resto de

la familia no tenga el mismo final doloroso (Kibler-Ross & Kessler, 2016).

Con todo esto se intenta decir que la mente en la etapa de negociacion
modifica los recuerdos del pasado explorando lo que se pudo haber hecho, pero

siempre llegando a la realidad de que el ser querido se ha ido (Cuadrado, 2010).

Luego tenemos la etapa de la depresion en que la atencién se dirige al
presente, aqui la sensacion de vacio aumenta, pensando que va a durar la
depresion para siempre, donde se piensa si hay sentido seguir adelante y no se
tiene motivacion para hacer las actividades cotidianas viéndolas como vacias e
indtiles. La depresién que se maneja no es una enfermedad mental, sino una

repuesta adecuada debido a la pérdida del ser querido (Cuadrado, 2010).

En la sociedad en la que vivimos vemos a la depresion como algo que no
es natural, pero es necesario saber si la situacion por la que pasamos lo amerita
para estar depresivos, la pérdida de un ser querido si lo justifica; por el contrario,
lo extrafio seria no sentirse deprimido por la pérdida de un ser querido, la
depresion se manifiesta profundamente cuando el familiar se da cuenta
plenamente de que el ser querido no volvera a vivir. Aqui la depresién es un
recurso de proteccién porque bloguea al Sistema Nervioso (SN) para que nos
adaptemos a lo que sentimos y sobrepasemos lo que no podriamos superar. Sin
embargo, las personas prefieren no sentirse deprimidas, pero la tnica forma de
superar la depresion es que las personas se permitan sentir la depresion y
expresen su tristeza. La depresidon nos hace ir mas lentos permitiéndonos
evaluar de forma real la pérdida del ser querido reconstruyéndonos de nuevo
desde la nada (Kubler-Ross & Kessler, 2016; Ramirez, 2007).

Es ineludible aceptar la tristeza como un paso para superar la pérdida del

ser querido, pero no debemos permitir que la depresion descontrolada y
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permanente afecte nuestra vida, siendo que en algunos casos la depresion deba
ser tratada con apoyo psicoterapéutico y medicacion antidepresiva (Kiubler-Ross
& Kessler, 2016).

La ultima etapa es la aceptacion, donde se acepta que el ser querido
fallecio y se reconoce que esta realidad es permanente, claramente nunca nos
gustara esta realidad y no estaremos de acuerdo con ello, pero al final la

aceptamos aprendiendo a vivir con ella (Cuadrado, 2010; Ramirez, 2007).

La curacion se refleja en las acciones de recordar, recomponerse y
reorganizarse porque llegamos a ser conscientes de las razones objetivas de
nuestra pérdida, aunque no las entendamos. La mayoria intenta volver a la vida
anterior de la pérdida, pero poco a poco con la aceptacion se aprende que todo
ha cambiado y por tanto se hace un nuevo cambio de vida, es decir, aprendemos
a vivir con la pérdida conmemorando a los seres queridos con los recuerdos,
pero dejamos de gastar energias en la pérdida y ahora las enfocamos en seguir
adelante en la vida teniendo nuevos roles, porque cuando nos curamos
aprendemos quiénes somos y quién era nuestro ser querido, es decir, empieza
el proceso de reintegracion componiendo lo que se habia fragmentado (Kubler-
Ross & Kessler, 2016; Cuadrado, 2010).

Algo que es muy importante sefialar es que la aceptacion no se trata de
gue nos guste una situacion, sino de ser conscientes de todo lo que se ha perdido
y en aprender a vivir con dicha pérdida, es decir, tener paz. Para esto, cada
persona tiene su ritmo para encontrar algo de paz frente a la pérdida de su ser
querido (Cuadrado, 2010).

Con la aceptacion se obtienen mas dias buenos que malos, puede que
cuando volvamos a vivir pensemos que traicionamos al ser querido que fallecio.
Nunca podremos reemplazar lo perdido, pero podemos establecer nuevas
relaciones, ahora escuchamos nuestras necesidades y no negamos nuestros

sentimientos, volvemos a vivir (Kiibler-Ross & Kessler, 2016).

Finalmente, las etapas del duelo no duran semanas o0 meses, sino que
pueden durar minutos u horas cambiando de una etapa a otra, ya que son
reacciones, siendo que no pasamos de una etapa a otra con alguna direccion

lineal, pudiendo retomar la primera después de algunas etapas. Hay que tener
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cuidado porque las sensaciones y cogniciones las viviremos con intensidad en
las etapas y es probable que tengamos consecuencias con nosotros mismos
como: abandono del trabajo, discusiones con las demas personas y no hacer

nuestras actividades, entre otras (Kubler-Ross & Kessler, 2016).

Todo el proceso es para llegar a restablecer el equilibrio y asi las
personas puedan retomar su vida, ya que dentro de las etapas del duelo vemos
gue son necesarias para poder comprender mejor el ambiente de sufrimiento,

asi como el familiar pueda continuar con su existencia terrenal finita.



CONCLUSIONES

Claramente sabemos que hoy en dia se necesitan mas de los cuidados paliativos
debido a la gran cantidad de muertes por afio que reporta el INEGI (2017), siendo
gue todos ellos tuvieron en algan momento un dolor en su padecimiento. Debido
a esto los cuidados paliativos, que ayudan a palear (disminuir) o controlar el
dolor, deben ser aplicados por el simple hecho de que todos somos seres
humanos y contamos con derechos explicado en la Asamblea General de la
Organizacion Mundial de la Salud en el 2014 (Pereira, 2014), sin embargo,
considero que en México esto es algo que no tiene tanto avance como en paises
europeos y si se hace so6lo se considera la parte médica con medicamento para
controlar o disminuir el dolor, dejando de lado la espiritualidad y la psicologia del
paciente como miembro del equipo de su tratamiento (Organizacion

Panamericana de la Salud, 2011, como se cit6 en Coello & Jiménez, 2012).

Ademas del paciente, es necesario que se considere al cuidador primario,
ya que €l o ella esta al pendiente del ser querido que esta padeciendo, y debido
a ello se desgasta pudiendo luego convertirse en el paciente por el sufrimiento
que vive al cuidar a su ser querido (De Valle-Alonso, Hernandez-L6pez, Zuiiga-
Vargas y Martinez-Aguilera, 2015; Giraldo & Franco, 2006). Incluso puede
presentar sintomas del sindrome de Bournout pasando por el Cansancio o
Agotamiento Emocional (AE), la Despersonalizacion o deshumanizacion (DP) y
la Falta o disminucion de la Realizacion Personal en el trabajo (RP) (De Valle-
Alonso et al., 2015) para posteriormente llegar al sindrome del cuidador primario
como tal, donde el cuidador sufre un desajuste en su pensamiento, emociones,
conducta y en su vida social (Zambrano, 2007, como se citd en Barron &
Alvarado, 2009).

Ademas del cuidador primario, también se debe de dar tratamiento al
personal de salud debido a que pueden presentar el sindrome de Desgaste por
empatia descrito por Charles Figley en 1995 en el que el personal, debido a que
trata con pacientes que sufrieron por un evento impactante, adquieren gracias a
su empatia sintomas intrusivos, evitativos y de activacion fisioldgica como la

ansiedad que pueden perjudicar la objetividad, la eficacia y eficiencia
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de su trabajo al tratar al paciente e incluso el personal de salud puede desadaptarse

con sus compaferos de trabajo (Acinas, 2012).

Por esto es de gran importancia tener autocuidados, que son funciones
reguladoras para mantener la salud y el bienestar (Morales et al.,, 2003),
primeramente reconociendo que se necesita la ayuda, siendo que el personal de
salud es vulnerable porque tienen la capacidad de sentir, de pensar, de tener moral
y de estar con demas personas (Oltra, 2013). Sin embargo, en México no existe la
cultura del autocuidado como en Europa, por lo que el personal de salud para
afrontar el Desgaste por empatia deberia entrenarse en ecpatia (Cuartero &
Casado, 2016), en otras actividades como: descansos, no combinar el trabajo con
la vida personal, delegar actividades, darse cuenta cuando se conecta con un
estresor o trauma del pasado y mejorar el ambiente de trabajo, entre otras (Lee &
Miller, 2013). Asi como realizar técnicas terapéuticas para atacar este desgaste
como: la relajacion por medio de la respiracién diafragmatica, el entrenamiento
autdgeno para relajar los masculos, ejercicios para la atencion plena, la relajacion
muscular progresiva de Jacobson e inoculacion al estrés, entre otras (Secretaria de
Desarrollo Social, 2011).

En relacion con el cuidador primario, normalmente las personas, aunque
tengan o no autocuidados, presentan ansiedad ante la muerte de su ser querido
(Pichot, 1990), pasando por un proceso de duelo cuando ya ha fallecido el paciente.
Este proceso es descrito por cinco etapas que son: la negacion, la ira, la

negociacion, la depresion y la aceptacion de Kibler-Ross y Kessler (2016).

En la cultura mexicana estas etapas presentan el mismo significado con
excepcion de que en la etapa de la aceptacion se encuentra una resignacion como
parte de la aceptacion entendiéndose como la atapa de una situacién que no se
puede cambiar y en la que el cuidador primario sélo soporta el sufrimiento
heroicamente, pasivamente y calladamente, no permitiéndose vivir en armonia y
s6lo presentando un malestar emocional. Es decir, no se encuentra una aceptacion
como tal en la cultura mexicana, sino como una etapa de adaptacion (Miaja & Moral

de la Rubia, 2013), posiblemente debido a la influencia de los pobladores de



44

Mesoamérica y de la religion judeo-cristiana durante la época de la conquista en
México, ademds de que las dimensiones cognitivas, emocionales y conductuales de
la poblacién de un pais tienen un complejo diacrénico (evolucionan a través del

tiempo) y una individualidad cultural (Luna et al., 2017).

Finalmente, menciono que el objetivo de este trabajo se cumplio, ya que al
dar a conocer informacion de los cuidados paliativos, los cuidadores primarios, el
desgaste por empatia y el proceso de duelo, asi como sus diferencias en la cultura
mexicana, se le da mas importancia al proceso de muerte en un ambiente
hospitalario esperando impulsar la investigacion en futuros trabajos de estos temas

que estan en proceso de desarrollo en México.
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