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RESUMEN

La vida forma parte de todos los seres y la muerte ocurre de
diferentes formas. Se han definido a través de posturas particulares, pero
s6lo se da significado cuando se esta muy proximo a la muerte. Cada
persona vive, siente y piensa de acuerdo a su historia, misma que le dara la

pauta para presenciar ambas, vida y muerte, asi también el dolor.

Desde la antiglledad se ha tratado de explicar la muerte ofreciendo
cultos, creando arte y a través de la religion o desde una perspectiva
cientifica. Hasta hoy lo que se ha logrado ha sido tratar la antesala de la
muerte, en caso de pacientes terminales, lo que sucede después de ella, a

través de los familiares o todos aquellos que estuvieron cerca de ellos.

El ser vivo y en especial, el ser humano se ha ido adaptando a las
circunstancias; anteriormente se atendia al paciente en su casa en su mismo
hogar, después se crearon los hospices, lugares en donde se ofrecia
hospitalidad a personas enfermas, igualmente a pacientes terminales,
posteriormente se crearon los hospitales en los que se busca prevenir y
curar las enfermedades, regresando en ciertos pacientes, la atencion dentro
de sus mismas casas, especificamente en los casos en los cuales se
determina que se han agotado todos los recursos para una posible

recuperacion.

Después de todo, es por esto que se crean alternativas para tratar a
los pacientes que estdn pasando a través de estos acontecimientos que se
convierten en cotidianos y relevantes. Para llegar a conocer las diferencias
de intervencion en el ambito de la Psicologia entre los Cuidados Paliativos y
la Tanatologia, es conveniente saber cuales han sido sus origenes, su

definicién, sus objetivos asi como la importancia de cada uno.



l. INTRODUCCION

A través de la “vida” de todo ser se han identificado una serie de
cambios relacionados con nacer, crecer, desarrollarse, reproducirse, para

llegar a un fin: la “muerte”.

Existe una “pérdida” a la que invariablemente se llega, la de “la vida”, a
veces es repentinamente, otras veces llega a través de largos o cortos

procesos, identificados a partir de la medicina.

A pesar de los grandes avances en la medicina, la tecnologia y del
mismo ser, se siguen presentando enormes temores a la muerte, porque se
convierte en una guerra a la que se le debe enfrentar. Con todo lo que la
ciencia ha logrado hasta hoy, ha permitido prolongar la vida de los seres,

pero también mutar infinidad de enfermedades, virus o riesgos.

Este final sigue generando angustia, pero también estd permitiendo
renovar el trato a los pacientes con enfermedades terminales incluyendo a
sus familiares. Pasando de ser medicina curativa a ser una medicina mas

preocupada por el paciente y los que lo rodean.

La falta de especialistas, asi como de aceptaciéon ante las pérdidas, ha
generado la introduccién de personal que apoye tanto al paciente como a su
familia, logrando asi la aparicion de dos importantes formas de afrontarlo:
Los Cuidados Paliativos y la Tanatologia, la cuestion ahora es identificar el
modelo de intervencion psicoldgica de cada una de ellas y de este modo,

definir cuales son las diferencias de dicha intervencion.



Los objetivos del presente estudio son: Comparar los cuidados paliativos
y la tanatologia desde sus inicios, sus fundadores, bases, hasta la forma en
gue se estan abordando actualmente ya que las épocas y los lugares donde
han surgido ambas disciplinas han tenido cambios trascendentales, en las
costumbres, pensamientos e ideales, sin dejar de pasar por alto, ritmos de

vida y aspectos econdmicos, aunque la esencia por lo general se conserve.

Al ser relativamente jovenes los Cuidados Paliativos y la Tanatologia, se
realizard una Investigacion Documental, mediante el estudio sistematico y
profundo de documentos, libros, revistas, paginas de la red (internet) desde
1994 hasta 2006. Se iniciara con las definiciones, asi como el significado de
la vida y la muerte, considerando algunas definiciones de fildsofos, médicos
0 personajes anteriores como Freud y otros, pero al mismo tiempo se
revisaran materiales actuales.



. MARCO TEORICO

Il. 1. DEFINICION Y SIGNIFICADO DE LA VIDA Y LA MUERTE

Después de todo, el destino del ser humano
si esta escrito, es el mismo para todos, vivir
en conflicto, en angustia por la gran
pregunta: La muerte. Ella se dibuja
enigmatica, mistica y seductora, motivo y
causa de y en si misma. Tal vez el preludio
de la muerte sea mas angustiante que la
muerte misma.

Adolfo H.

II.1.1. Lavida: Un esbozo de su posible sentido

El misterio infinito se encierra en ella misma, la vida. Afos y siglos han
costado al ser humano filosofar, discutir e investigar sobre ella, desde el
origen de los primeros organismos, de aquellas observaciones en donde
surgio la idea de la “generacién espontanea’, ideas creacionistas
desarrolladas por los griegos, impregnadas de un fuerte caracter idealista,

enriquecidas por las culturas mesopotamica y egipcia.

Posteriormente se lograron grandes avances a través del tiempo y de
la “vida” de muchos investigadores cientificos, pasando por Charles Darwin
con su origen de las especies, quien no hablaba en su obra explicitamente
del problema del origen de los seres vivos, pero ciertamente daba un marco
de referencia materialista para estudiarlo, restando con ello toda validez al
pensamiento vitalista (Lazcano, 1984); hasta llegar a épocas actuales en las
que se han realizado estudios y descubrimientos relacionados con

“clonaciones”.



La vida en su conjunto desde que se ha iniciado en el planeta ha
evolucionado y sigue ejerciendo su voluntad hacia nuevos horizontes, se
dice que el problema central de la vida es la adaptacion a aquellas
condiciones que proporcionan los materiales para la existencia, la cual esta
relacionada con la nutricién, la adaptacion genética y somatica, con la fuerza
que protege y conserva, dicha adaptacion no es so6lo una fuerza
conservadora, por cuanto el ambiente siempre estd cambiando y exige cierto
grado de variacion; asi como se han logrado grandes avances a través de la
medicina incluyendo los trasplantes de 6rganos, la inseminacion artificial, el
procesamiento quimico de medicamentos, la fabricaciéon de equipos médicos

de alta tecnologia, etc., esta permitiendo prolongar la existencia.

La vida humana y la salud son consecuencia del equilibrio entre el
hombre y su ambiente, son el producto de la interaccidn continua entre el
organismo y el exterior. El ambiente interno y fisiolégico esta constituido por
todos los liquidos organicos que bafian las células por el intrincado
mecanismo de tejidos, Organos, conexiones vasculares y nerviosas. Los
liquidos organicos, fluidos intracelulares, tisulares, linfa y sangre constituyen
el sustrato del ambiente interno a través del cual se originan los cambios
metabodlicos. Las actividades del organismo tienden al mantenimiento de un
ambiente interno constante, condicion indispensable para la vida.
(Rebolledo, 1996)

El estado de salud no es un fin en si mismo, lo que importa es que la
salud permita al individuo el goce pleno de todas sus facultades para que
disfrute del bienestar individual. Las responsabilidades de la medicina se
refieren no soélo a la curacion de la enfermedad sino todo lo referente al
bienestar bioldgico y social, misma que se extiende a una responsabilidad

propia del ser por mantener su salud, ésta no es un hecho inevitable que se



recibe por herencia como caracteristica fija 0 que no se recibe, al contrario
es una caracteristica variable y dependiente de influencias siempre
cambiantes, debe ser cultivada, protegida y fomentada. Mientras mas se
sepa sobre la salud, en mejores condiciones se estara para defenderse de
los factores que la alejan del equilibrio. La salud individual y la de la
colectividad, necesariamente relacionadas pero no sinénimas deben ser
tratadas de manera diferente, estan directamente conectadas con el nivel de

vida de la poblacion.

La célula es vida, es la unidad bésica, contiene todo lo indispensable
para conservar la homeostasis, mientras tenga un buen aporte de energia
que transformar. En el ser humano todo inicia cuando un espermatozoide
penetra en el évulo y lo fecunda, asi empieza un proceso de vida a lo largo
del cual se van a ir formando las distintas estructuras corporales, este
proceso culmina con el nacimiento, que es cuando se inicia una “nueva vida”
fuera ya del Gtero materno, lo que se conoce como desarrollo prenatal, asi
empiezan a suceder las siguientes etapas de vida relacionadas con el

crecimiento, desarrollo bioldgico, psicolégico y social del ser.

Rebolledo (1996) sefiala cuatro etapas: Nacer, crecer, reproducirse, en
cuanto seres humanos transformar y finalmente morir. Al Nacer se
establecen los limites biolégicos de la existencia, nacer por nacer asi como
cualquier ser implica sobrevivir, como el lobo, la tortuga, el salmoén o el
alacran, la hormiga, la abeja, las aves, los animales marinos o las plantas,
en la naturaleza significa preservar la vida; en el ser humano también se
nace para preservar, seguir y crecer; en ello esta el Valor de Nacer. “Crecer”
es continuar, enriquecer, mantener, asimilar, digerir, generar energia,
multiplicarla y crear nuevas formas de ella. Es seguir, aumentar de tamafio,

de agilidad, de destreza; es preservar la vida que se alimenta de vida para



continuar; es crecer como seres humanos, levantar la cabeza, caminar sobre
pies propios. “Reproducirse” es sindnimo de “recrear”. Crear y criar son
compatibles, aquello que nace y crece, se recrea en nuevas formas que
contienen de principio el germen de la vida, la de uno y la de otro, entender
la necesidad de continuar la vida por la vida misma permite reconocer la

responsabilidad, los limites y el compromiso por la ella.

Cientos de miles de millones de seres se estan reproduciendo en este
momento, con una infinitesimal diferencia de tiempo otros nacen y unos mas
se estdn muriendo segundo a segundo, son los que viven, crecen y se

reproducen, finalmente mueren.

El desarrollo humano es, asi también, un proceso evolutivo que
continlla durante toda la vida, las cinco etapas propuestas por Rapoport,

(1980) abarcan todo el ciclo y las considera vélidas para todas las culturas:

1. La Nifiez comprende varias etapas menores, desde los primeros
dias de la infancia hasta el ingreso a la escuela y a la educacion

primaria.

2. La adolescencia abarca desde los 12 aproximadamente hasta los
19, la principal preocupacion en esta fase es la blsqueda de la
identidad, es cuando se descubre como individuo independiente de

la familia.

3. En la etapa del adulto joven o edad adulta temprana comienza al
dejar la escuela, cuando es impelido asumir un papel mas adulto o
acude a una preparatoria 0 universidad, es entonces cuando las

personas se preocupan por aprender a comprometerse con alguna



relacion intima e instituciones sociales tales como el matrimonio y el
trabajo. Esta etapa continla hasta que se “estabilizan”,
probablemente al tener su primer hijo, ain cuando no todos querran

tener hijos o casarse y se consolidan como adultos plenos.

4. La fase de asentamiento ocurre aproximadamente entre los 25 y los
55 afios de edad, las principales preocupaciones de esta etapa
consisten en llevar a cabo el tipo de compromisos que constituiran
una inversion satisfactoria en la vida, dentro del trabajo, la familia,
los amigos y en las actividades de esparcimiento. Los compromisos
también pueden referirse a conceptos abstractos tales como la
ideologia politica o religiosa, posiblemente en esta etapa muchos ya
se han casado y la mayoria tienen hijos, al final éstos en su mayor

parte, han iniciado su propio viaje a través de la vida.

5. Los ultimos afios se caracterizan por la preocupacién de obtener una
sensacion de integracion social y personal, asi como por la

aceptacion de la muerte.

Todas estas etapas promedio deben considerarse flexibles, ya que
todo el desarrollo abarca un amplio espectro de diferencias individuales con
relacion a la edad, las mediciones fisicas como peso, estatura; los aspectos
psicolégicos, asi como sociales, inclusive van cambiando la denominacion,
por ejemplo de “vejez” por “tercera edad” y actualmente se conoce como

“adultos mayores”.

Para Rebolledo (1996) la vida no es una cosa, sino un orden de las
cosas, un orden de la realidad infinitesimal y universal, es el continente

donde se sucede la existencia humana.



A la vida se le puede definir como un proceso de transformacion e
intercambio de energia con su entorno, dentro de un orden espacio
temporal, esta transformacion se establece mediante principios universales,
entre los que se conocen como Sistemas Abiertos de Energia y
Retroalimentacion. (Rebolledo, 1996)

Un sistema abierto es el que permite el intercambio de energia entre
un medio interno con un medio externo, logrando con esto la transformacion
y conservacion de la energia, por lo tanto, el ser humano es un sistema
abierto en el que todas las formas de energia conocidas se dan en una
sucesion continua de cambios e intercambios mediante un flujo que cumple
el orden determinado espacio temporal que se conoce como vida,

comprendiendo toda su existencia. (Rebolledo, 1996)

Se dice que a toda accién corresponde una reaccién de igual
intensidad pero en sentido contrario, en los seres y en todo el universo
conocido, se mueven por cambios e intercambios de energia, esto es lo que
se conoce como retroalimentacion. La vida no se puede limitar a su
individualidad, implica también continuidad, misma que se explica a través

del verbo y se vive a través de las acciones.

La vida por otra parte, esta hecha de cambios, para Ricardo de la
Cerda (2001) es el proyecto més valioso que se puede elaborar, se tiene una

sola vez y se le gana o se le pierde.

Por lo tanto, la vida es un proceso de transformacion e intercambios de
energia con su entorno dentro de un orden temporal, es un proceso que
tomado como un fenémeno de planos ascendentes no puede limitarse a su
individualidad, pero es necesario ser responsable de ella misma y de su

continuacion.



[1.1.2. La muerte y su sentido

La muerte ha sido y sigue siendo inspiracion de escritores, poetas,
pintores, dramaturgos, pero también de interés y estudio de médicos,

psicologos, psiquiatras, sociblogos, etc.

La muerte la presentan un gran nimero de programas de television,
peliculas, no importando el género, pueden ser draméticas, de terror o
ciencia ficcion, también se incluye en canciones, logrando con esto, menor
sensibilidad ante un aspecto que cuando ya se tiene cerca, se vive de
manera diferente, inclusive dentro de los mismos videojuegos el participante
tiene que “matar” para no “morir”; en otros se pierden vidas como si éstas no

tuvieran gran significado.

Bromley (1974, citado en Papalia y Olds, 1981) sintetiza la necesidad
de hacer del estado terminal de la vida una parte valiosa y a la vez
significativa del ciclo vital: “Ser educados para morir, asi como para vivir, no
significa que tengamos que preocuparnos morbosamente por la muerte.
Darnos cuenta de que cada uno de nosotros morira nos proporciona un
interés comun; ayuda a centrar nuestra atencién y nuestras energias en el
presente y en el futuro préximo, asi como en lo absurdo de algunos de
nuestros valores presentes y nuestras practicas sociales”. Aqui resalta la

forma de interesarse sobre la muerte mientras “se esté bien”.

Rebolledo (1996) menciona: “La finitud permite la evolucién que
necesariamente es el comienzo de algo que trae el germen de lo
trascendente, puesto que ese algo ira mas alla que precedente” y agrega:

“Morir a fin de cuentas, no es dejar de ser sino dejar de estar”.



La muerte es algo natural, es inevitable, un fenémeno fisico que sélo
afecta el cuerpo, por lo tanto, no cabe la menor duda de que morira nuestro
cuerpo fisico y solo es cuestién de tiempo. Es por eso que se dice: [Lo Unico

seguro en esta vida es la muerte].

Behar (2004) se refiere al proceso de muerte en cuatro niveles: La
Muerte aparente o relativa, la muerte Clinica, la muerte Absoluta y la muerte
total.

Muerte aparente o relativa consiste basicamente en la desaparicion del
tono muscular, paro respiratorio, baja actividad cardiaca o circulatoria; sin
embargo el individuo podria volver a la vida y recobrar la conciencia. La
muerte clinica se presenta cuando cesa la actividad cardiaca y respiratoria o
desaparecen los reflejos, subsisten reacciones metabdlicas y podria haber
un retorno a la vida, salvo que la falta de irrigacién sanguinea en el cerebro,
conocida como anoxia, rebase los ocho minutos. La muerte absoluta ocurre
cuando hay muerte cerebral y vida vegetativa asistida, esto sucede en
estado de coma; la muerte total es cuando ya no existen células vivas, es la

culminacion del proceso.

Rebolledo (1996) también menciona diversas formas de muerte, entre
las que refiere esta la Muerte Clinica, es la demostracion fehaciente de la
ausencia de los signos vitales, determinada por la aplicacién directa de los
sentidos y sin ayuda de otro tipo de instrumentacion. Muerte Cerebral y/o
encefélica es la ausencia absoluta de la respuesta de las estructuras
cerebrales o encefélicas a los estimulos correspondientes, mediante
procedimientos clinicos, electronicos o aquellos desarrollados por la
tecnologia que permiten apoyar su demostracion. Muerte Celular es la

ausencia de productos fisiolégicos debido a la presencia de cambios



bioquimicos y morfolégicos que provocan la desorganizacion interna de la

célula.

Existe un programa que se conoce como “genoma humano” que ha
arrojado informacién acerca de que todas las células contienen genes
programados para matarlas y que cuando sea necesario, se coordinaran
para terminar con ellas; estos genes, llamados “genes de la muerte” hacen
una labor a la que se le ha denominado “muerte celular programada” o

“apoptosis”

En el Diccionario Médico Masson-Salvat (1996) se mencionan: La
muerte como la extincién o término de la vida. La Muerte Accidental: la que
ocurre antes del término natural de la vida por enfermedad o violencia
exterior. Muerte Aparente: Estado en el que la respiracion, circulacion y otras
manifestaciones son poco o nada perceptibles. Muerte Cerebral: Coma
profundo e irreversible, sin respiracion espontanea flaccidez generalizada y
electroencefalograma isoeléctrico de varias horas de duracion. Muerte Local
0 Gangrena necrosis de una parte del cuerpo por causas fisicas, quimicas,
circulatorias, nerviosas, toxicas o infecciosas. Muerte Senil 0 Muerte Natural:
La resultante de la debilitacion progresiva de las fuerzas vitales. Muerte
Subita: La que sobreviene repentinamente y de modo imprevisto en estado

de salud o de enfermedad.

Cabe mencionar que existen otras condiciones de muerte tales como:
muerte inesperada, muerte por enfermedad aguda, muerte violenta, el

aborto, el suicidio, la eutanasia y la ortotanasia. (Rebolledo, 1996)

En la muerte inesperada se acaba el tiempo en un instante, dicho

tiempo deja de ser el cemento que lo integra como ser humano, no permite



tomar conciencia de lo que sucede, en estas condiciones la experiencia de la
muerte es realidad que no deja mover, pensar, sentir, ni decir nada porque

nada parece tener sentido.

La muerte por enfermedad aguda es un proceso agudo que se
considera dentro de las primeras horas del diagnostico definitivo hasta las
siguientes dos 0 mas semanas, como tal, puede implicar complicaciones, su
prondstico, por lo general, es conocido, viene acompafiado de lo que se
llama estado terminal.

La muerte violenta integra accidentes, asesinatos o suicidios, la Unica
diferencia radica en el mecanismo de produccién, éste sorprende y es un
elemento de distraccion, llama la atencién la famosa nota roja, la forma en

que ocurrié, el hecho se convierte relevante mas no en si la muerte misma.

El aborto es la interrupcion del embarazo, lo cual puede ser por
diversas causas como malformaciones congénitas, tanto de las estructuras
anatémicas y fisiologicas de la madre, como del producto de la concepcion;
traumatismos severos, implantaciones anémalas, de la placenta, etc. Se
considera aborto espontaneo siempre y cuando la interrupcién del embarazo
se sucede espontanea e involuntariamente, sin la intervencion explicita de
ningln agente externo, antes de que el feto alcance la madurez suficiente
del aparato respiratorio y el peso necesario para enfrentar los cambios
fisiologicos.

“No hay nadie que por lo menos una sola vez en su vida, no haya
tenido un motivo que le hiciera pensar en suicidarse. La vida de cada uno
esta llena, en mayor o menor medida de tragedias y comedias, engafios y

decepciones, de instantes grandiosos y maravillosos, pero también de

10



problemas y contratiempos.” (..) “Cuando no encontramos motivos
auténticos para seguir viviendo, estamos en peligro de suicidarnos, no tanto
porque aparezca un motivo para morir, sino porque nos faltan razones para
vivir.” (Behar, 2004)

Lo que le falta al suicida es coraje para vencerse y tomar decisiones
cuando considera que su futuro es incierto, para salir de los conflictos y
reencontrar el sentido de su vida, a esto se agregan los sentimientos
depresivos u otros trastornos. El suicidio significa quitarse la vida, representa
un acto de autodestruccioén, es una declaracion de ira, desafio, un desprecio
por la sociedad, resultado del deseo de que alguien se culpe de no haber
hecho hasta lo imposible para impedir el suicidio o de haberlo ocasionado.
Dice Behar (2004) que el suicida piensa: “Para mi la muerte y para ti el luto”,
es un Sufrir por sufrir. Por lo tanto, es muy frecuente encontrar en el acto de
suicidio un alto grado de ego. El pensamiento suicida es confuso,
desorganizado, fatalista, siente soledad profunda, frustracion, vacio frente a
la realidad y hacia aquel orden creado por la sociedad en la que se

encuentra.

En realidad el suicida no desea morir, por lo general cuando lo planea,
le manda mensajes en forma de claves o sefiales a otras personas, existen
casos en los que el suicida sin ninguna patologia aparente deja en su carta
de despedida motivos religiosos, fanaticos, deseosos de conocer que hay
después de la muerte o quienes consideran que pudo haber llegado el
momento por creencias personales de niveles superiores o faltas de
aceptacion de madurez o edad. El suicida puede ser el padre, la madre, un

hijo o el conyuge.
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Se puede dar entre jovenes, al sentirse solos, aislados, alienados y
considerar que no son amados por sus padres ni por sus iguales, aunque se
reconozca que todos tienen “ascensos y descensos”, por lo general han
considerado su vida llena de “descensos” no tanto como “altibajos”, es

caracteristico en los adolescentes un estado depresivo.

En los ancianos, se encuentran también estados depresivos
ocasionados porque se acaba el trabajo y las amistades, los hijos se han
ido, incluso el pasado también se fue, a veces una enfermedad dolorosa, el
autodesprecio, la desesperanza, la pasividad, contribuyen a la ideacion
suicida. Los nifios al ver situaciones televisivas que minimizan el valor de la
vida o el adulto mayor que se da cuenta que la juventud dejé de existir, para
convertirse en la generacién de los mayores, aunado a otros factores,

pueden ocasionar la ideacién o la culminacién en el suicidio.

En 1987, la Asociacién Médica Mundial definié la eutanasia como “el
acto deliberado y contrario a la ética de dar fin a la vida de un paciente, ya
sea por su propio requerimiento o a peticion de sus familiares”. (Behar,
2004) Se dice que la eutanasia es el acto de dar muerte sin dolor a una
persona que padece una enfermedad o condicién incurable y dolorosa, es
matar por compasién y se usa como sinénimo de “muerte misericordiosa” o
“con dignidad”, puede abarcar acciones como retirar el tubo de alimentacion,
apagar el respirador, la no accién o la no administracion de reanimacion

cardiopulmonar.

La dignidad humana es sinénimo de valor y distingue a los hombres de
los demas seres vivos, especialmente en lo que se refiere a la dignidad en la
muerte. Con frecuencia el uso de terminologia con poca base cientifica o

imprecisa confunde los conceptos de eutanasia y dignidad de la muerte.
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Eutanasia segun Merani (1979) viene del griego “sv” bien y “tavoarog”
significa primariamente buena muerte, “Muerte tranquila y libre de
sufrimientos, natural o gracias al empleo de sustancias calmantes o
estupefacientes...” muerte apacible sin sufrimientos. El término eutanasia se
concibe como la muerte debida a las medidas tomadas por el médico para
abreviar el dolor o sufrimiento en pacientes terminales, agoénicos, en
condiciones extremas de dolor o de un estado psiquico de gran sufrimiento
no controlado por los tratamientos. La eutanasia activa ha sido aceptada
desde 1995 en Holanda dentro de su constitucién, mientras otros paises

estan tratando de legislarla.

Rebolledo (1996) refiere una “Tendencia eutandsica” como la
sobremedicacion, que por un lado resuelve el “hacer” que esta presente y el
“no saber que hacer” mas que provocada por el deseo de que el paciente
deje de sufrir; o el mismo paciente quien mediante una sobremedicacion
provoca el “suicidio eutanasico”, que puede presentarse también en los

familiares de los pacientes por una presion afectiva.

Se conoce como “Ortotanasia” a la “muerte justa”, “accién juiciosa y
racional”. Significa “muerte normal” que puede tener dos aceptaciones: la
primera consiste en omitir la ayuda médica y dejar que muera el enfermo en
cuyo caso recibe el nombre de “eutanasia por omision”. La segunda es la
muerte justa y a su tiempo, la cual no se considera eutanasia, esta dentro de
los ideales éticos. También a la ortotanasia se le da el nombre de
“adistanasia”. (Behar, 2004)

Dentro de la medicina, tradicionalmente la muerte se toma en cuenta
como un fendmeno puramente fisico, dejando a un lado los aspectos

psicolégicos y sociales, tanto para su estudio como para su manejo.
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La muerte psicologica comprende la supresion de energia de la
conciencia mediante la ausencia de los fendmenos cognitivos vy
conductuales. Precisamente la toma de conciencia de la existencia,

referenciada en el propio cuerpo, deja de ser.

La muerte social parece ser solamente una ausencia prolongada

donde referencialmente se deja de estar en la conciencia colectiva.

El proceso de muerte comprende una falla organica mdltiple que
progresa en forma repentina, aguda o crénica traduciendo un efecto que va
de la funcién normal a la hiperfuncion compensadora cuyos productos

fisiolodgicos tienden agotarse.

Un concepto integral de muerte se veria expresado como: La ausencia
de las funciones organicas vitales, que se acompafian de la ausencia de la
relacion cognitiva del individuo consigo mismo y con su entorno, provocando

una ausencia que se prolonga en la conciencia colectiva.

[1.1.3. Significado de viday muerte

Referirse al significado de la vida y la muerte, es abordar el sentido de
la muerte como una condicion de la vida para que la vida sea, es el
reconocimiento de los “limites propios”, o que a su vez permite el sentido de
la libertad. Saber de la vida es reconocerla como parte de la existencia,
donde se le debe reconocer como un valor, validarla como parte importante

de la propia vida. “Morir implica responder a la vida” (Rebolledo, 1996)
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“A la vida se refiere diciendo que esta compuesta por organismos
efimeros que a su vez tienen organizacion y jerarquias, ademas de estar
constituidos por reacciones quimicas, genéticas o celulares, entre otras. De
la muerte se dice que siempre y sin variacion llega a todo ser vivo” (Garcia,
2004)

Existe lo que se conoce como “Todestrieb” (Pulsién de Muerte), segun
la teorfa de Freud (1920), es un impulso que tiende a la destruccién del
sujeto, a su muerte; se presenta desde el punto de vista psicolégico como
huida de la realidad, se opone a los “impulsos de vida”; como consecuencia
de esta oposicion, que impide la realizacién completa de ambos impulsos, el

individuo solamente muere cuando se completa el ciclo de vida.

Cada persona dard un significado a la vida y a la muerte; en el
transcurso de su existencia, le va dando diferentes sentidos y por lo tanto
significados, depende en gran medida de lo que se ha pasado, de lo que se
ha sufrido, pero también de la felicidad; se habla constantemente en estados
terminales de una tabla de valores que bien, no solo se encuentra en esos
procesos, se lleva durante todo el viaje, es parte de lo que da las bases para

formar criterios propios.

A lo largo de la vida se adquieren actitudes hacia la vida y la muerte,
las personas de distintas edades piensan y sienten respecto a la vida
inclusive a la muerte de acuerdo a la influencia de su desarrollo cognoscitivo,
emocional y experiencial, de acuerdo al concepto de Buhler, planteado en
1933 y ampliado en 1968 (citado en Papalia y Olds, 1981) se presenta el

significado de la vida de la siguiente forma:

! Debido al objetivo del presente trabajo, no se profundizara en el tema de la pulsién de muerte.
Para tener una mayor referencia de éste revisar: Freud S. (1920) Mas alla del principio de
placer. En Obras Completas. Tomo XVIII. Argentina: Amorrortu. Pg, 7-62.
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1. Nifiez (hasta los 15 afios): El individuo aun no ha determinado
metas de la vida, piensa en forma vaga acerca del futuro.

2. Adolescencia y edad adulta temprana (de 15 a 25 afios):
Inicialmente las personas conciben la idea de que su vida es algo propio,
analizan la experiencias vividas y piensan en sus necesidades vy
potencialidades.

3. Juventud y edad adulta media (de 25 a 45-50 afios): Las personas
adoptan metas mas especificas y definidas.

4. Edad adulta (de 45 a 65 afios): Las personas tienen en cuenta su
pasado y revisan sus planes para el futuro.

5. Vejez (después de los 65-70 afios): Las personas dejan de

concentrarse en el logro de metas.

El significado que se le da a la muerte segin Papalia y Olds (1981) ha
sido un tema de interés para diversos investigadores, encontrando que los
antecedentes sociales, econdmicos y culturales influyen en su concepto,
resumiéndolo de la siguiente forma:

Los nifios de dos o tres afios por lo general no tienen idea de lo que
significa la muerte de un animal o la noticia de la muerte de una persona,
cuando los nifios son menores de cinco afios consideran la muerte como
continuacion de la vida pensandola como personal y reversible. También

piensan que la persona muerta come, duerme, oye, piensa.

De los cinco a los nueve afios se dan cuenta de que la muerte es
definitiva y permanente, pero todavia no saben que es inevitable, tampoco la
relacionan con ellos mismos, sélo con esqueletos o cualquier personaje de

su imaginacion.
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Entre los nueve y los diez afios, los nifios se dan cuenta de que la
muerte es para todos, asi como que ellos también moriran. Los
antecedentes sociales, econdmicos y culturales de los nifios influyen en su
concepto de muerte. Al llegar a la adolescencia temprana, hacia los doce
afios, se dan cuenta que la muerte es algo que llegara a todos, que viene
necesariamente sin que haya que considerarla como castigo o como acto de
violencia, pero si como parte del ciclo de la vida. Ya consideran que puede

ser por “enfermedad", “vejez” o “accidente”.

Los adolescentes a menudo tienen ideas muy romanticas sobre la
muerte, “... llegan a convertirse en valientes soldados” dice Pattison (1977)
porque no temen la aniquilacién tanto como desean ser valientes y gloriosos,
debido al impulso de vivir su identidad recientemente descubierta, sienten

que pueden correr cualquier riesgo sin peligro.

En la mediana edad es cuando la mayor parte de las personas se da
cuenta en lo profundo de si mismas de que realmente van a morir. Pasada la
muerte de sus progenitores, se convierten en la generacion mayor, se da un
cambio en la percepcion del tiempo, reflexionan en base a los afios que les

quedan por vivir.

En la edad adulta tardia, poco a poco empiezan a reorganizar su
forma de pensar y sentir respecto a la aceptacién de su propia mortalidad,
sus problemas fisicos y algunas otras dificultades de la vejez disminuyen su
placer de vivir. Los que sienten que su vida ha sido significativa por lo
general son mas capaces de aceptar la cercania de su propia muerte, que

los que se sorprenden por no haber vivido adecuadamente.
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Por otra parte, la muerte se percibe también de acuerdo a la persona
gque muere 0 que estd en proceso de morir, lo que representa dicha
persona; tal es el caso de la Muerte de los Padres, de un conyuge, de los
hijos, antes o después de nacer, de amigos y hermanos y la propia muerte.
Cuando muere un cényuge, todos los suefios que se compartieron, la
cercania emocional, los afios de vida juntos, se convierten en recuerdos. A
veces se sienten incompletos, sin la otra mitad. Si es relativamente joven, a
ambos se les han arrebatado muchos afios de compartir desarrollos juntos,
alegrias, hijos, etc. La muerte de un hijo, es algo que a la mente humana le
es muy dificil asimilar, le parece que va en contra de la naturaleza, los
padres esperan morir antes que sus hijos. La muerte de un amigo suele ser
un acontecimiento significativo al conducir a reorganizar y reconsiderar las
prioridades personales, debido a que la identificacion puede ser mayor y
hacer recodar mas la mortalidad que incluso la de un padre, hijo o cényuge.
(O’Connor, 1990)

La muerte no es un enemigo al que hay que conquistar, ni una prision
de la que hay que escapar, sino que es una parte integral de la vida que le
da idéntico sentido a la existencia humana, pone un limite a la vida,
motivando hacer algo productivo por lo que resta del tiempo, pero no seria
conveniente esperar hasta el momento de la muerte para empezar a vivir,
entonces se puede empezar aprender a vivir la vida en lugar de solamente

pasar por ella.

Por lo tanto, el sentido que se le puede dar a la vida, es pues vivirla; es
encontrar tantas respuestas que sean capaces de conciliarse, es esa
capacidad de responder con la integridad misma como individuo consigo
mismo y con el entorno. El de la muerte recuerda, mas que nunca, que se

esta vivo y el reconocimiento de los limites propios.
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Hernandez (2005) dice: La muerte es la que al estar presente desde el
nacimiento le da sentido a la vida, pues desde antes de abandonar el vientre
materno la finitud nos abraza con su aliento a olvido, en términos dialécticos
se podria pensar en que no se tendria noticia de lo blanco sin lo negro, el dia
sin la noche, la felicidad sin la tristeza, a estos <opuestos> afiadamosle una
diversidad casi infinita de matices entre ellos para asi tener sélo un borroso

esbozo del sentido que podria tener la vida.
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II. 2. CUIDADOS PALIATIVOS

La verdadera eternidad, por el contrario, es no
morir en el recuerdo de los demés; pues cuando
esa persona deje de hablar o pensar en ti, te
habra matado aunque todavia no hayas muerto.
Adolfo H.

Il. 2.1. Antecedentes Histéricos de los Cuidados Paliativos

La primera noticia de cuidados paliativos se tuvo en Roma en el siglo V
d.C., cuando una habitante de dicha ciudad llamada Fabiola, discipula de
San Jerdénimo, fund6 una unidad de cuidados paliativos para atender a los
peregrinos procedentes de Africa. Con el deseo de ofrecer cuidados mas
adecuados a los enfermos fueron creando hospicios, conocidos como “lugar
de la hospitalidad” donde recibian ayuda los viajeros, peregrinos y enfermos,
especialmente los incurables. Hospicio proviene de la palabra latina Hospes,
que significa anfitrion o huésped, con ella se designaba la costumbre romana

y griega de recibir a los viajeros ofreciendo regalos.

De acuerdo a Behar (2004) la primera institucion de la época moderna
que empled la palabra hospice, en el sentido especial de cuidado a los
moribundos, fue fundada en 1842 por Madame Jeanne Garnier en Francia. A
su vez, en 1850 la monja irlandesa Mary Aikenhead fundd en Dublin un
centro para atender a los enfermos incurables y moribundos, los denominé
como hospice u hospicio, ademas cre6 una nueva orden de monjas, las
hermanas Irlandesas de la Caridad que en 1906 inauguraron en Londres el
Saint Joseph’s Hospice, con el propésito de cuidar a tuberculosos donde en
la actualidad, se atiende a numerosos enfermos en fase terminal. Desde
entonces el término hospicio se convirtié en sindbnimo de cuidado a pacientes

moribundos.



Sin embargo, el gran impulso y desarrollo de los Hospicios (hospices)
modernos se debe a Cicely Saunders quien en 1967 establecié en Londres,
el primero llamado Saint Christopher’s, dos afios después se inaugurd el
servicio de cuidados a domicilio. Behar (2004) agrega también que dicho
hospicio “...es uno de los centros mas importantes para el cuidado de los
moribundos, donde proporcionan lo que Saunders llam6 <proteccién

piadosa>".

Pero la visibn de Saunders era atender las necesidades fisicas,
psiquicas, emocionales y espirituales del individuo, para llevarlo a cabo ided
un ambiente separado de la linea central de los servicios hospitalarios donde
pudiera involucrar tanto al enfermo como a sus familiares, revolucionando el
abordaje terapéutico del dolor y otros molestos sintomas de los moribundos,

destacando el derecho de los pacientes a tener una muerte digna y tranquila.

Saunders (1977, citado en Papalia y Olds, 1981) quiso hacer alguna
cosa intermedia entre un hospital y la propia casa del paciente (hospice);
combinando las habilidades técnicas del primero, con el afecto y la
cordialidad del otro, la disponibilidad de tiempo, asequibles a la vez y sin

invisibles contadores de tiempo al lado de cada una de las camas.

De acuerdo con Papalia y Olds (1981), el hospital tipico es un
establecimiento para tratar enfermedades agudas, con el fin de curar a las
personas y enviarlas bien a su casa. Esta meta esta destinada a malograrse
en el caso de pacientes terminales. Como resultado, algunos pacientes
terminales a menudo se someten a pruebas innecesarias y a tratamientos
indtiles, se les presta menor atencibn que a otros pacientes cuyas
probabilidades de recuperacion son mejores y se les somete a normas

hospitalarias que carecen de importancia para ellos.



Tabla 1. Algunos precedentes histéricos del movimiento Hospice

SIGLO Afio Lugar  Tipo de Centro Persona
\% 400 Ostia Hospicio en el Puerto Fabiola discipula
De Roma de San Jerénimo
Xl Europa Hospicios y Hospederias Caballeros
Medievales Hospitalarios
XVII 1625 Francia Lazaretosy San Vicente de Paul y
Hospicios las Hijas de la Caridad
XIX 1842 Lyon Hospices y Calvaries Jean Graniery la
Asoc. de Mujeres del
Calvario
XIX Prusia  Fudacion Kaiserwerth Pastor Flinder
XIX 1879 Dublin  Our Lady’s Hospice Madre Mary Aikenhead
Hnas. Irlandesas de
la Caridad
XIX 1872 Londres The Hostel of God Fundaciones
St. Luke’s Home y otras protestantes
XX 1902 Londres St. Joseph’s Hospice Hnas. Irlandesas de
La Caridad
XX 1967 Londres St. Christopher Hospice Cicely Saunders
XX 1975 Montreal Unidad de Cuidados Balfour Mount

Este fue el inicio de que se hayan establecido muchas otras
instituciones similares, sobre todo en Estados Unidos, donde actualmente
funcionan cerca de 130, segln Porter (1979). En dicho pais la primera
hospederia dedicada expresamente a enfermos infantiles desahuciados fue
establecida en la ciudad de Nueva York por el St. Mary’s Hospital. La clave

de estas instituciones la constituyen la afabilidad, el afecto y el cuidado

Paliativos del Royal
Victoria Hospital

personal segun Telsch (1980, citado en Papalia y Olds, 1981).



Las directivas, el personal y voluntarios ayudaban a aliviar el dolor y

tratar los sintomas de los pacientes, manteniéndolos cémodos y tan

conscientes como sea posible, mostrando interés y amabilidad hacia ellos y

sus familias, ayudando a éstas a enfrenar la enfermedad de los pacientes

asi como su muerte posterior.

Un equipo de médicos, enfermeros,

trabajadores sociales, psic6logos, sacerdotes, familiares, amistades y

personas voluntarios trabajan en conjunto para aliviar los distintos tipos de

dolor que padecen los pacientes, en especial los moribundos. (Figura 1)
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Figura 1. Modelo de Centro para enfermos incurables.

Fuente Garfield, 1978 Pag. 366 (Tomado de
Papalia y Olds.)



Existe evidencia que demuestra que los médicos, enfermeros y otros
trabajadores de la salud no estaban bien entrenados para tratar a los
pacientes con enfermedades incurables y progresivas. Los cuidados
paliativos han surgido como una respuesta a la mala evaluaciéon y

tratamiento de estos pacientes y sus familias. “... y no existe docencia
universitaria para estudiantes médicos en mas del 90% de las

universidades”. (Bruera, 2000)

Doyle (1997) refiere que estos Ultimos afios se ha reconocido
extensamente que los doctores modernos no estan recibiendo el
entrenamiento eficaz que necesitan para proporcionar cuidado paliativo, asi
también, que los mismos doctores han atestiguado de sus carencias de

confianza y de capacidad en muchos aspectos del cuidado paliativo.

Husebo (2001) plantea que hasta las clinicas geriatricas de reposo,
necesitan cuidados paliativos. Al mismo tiempo menciona que en la mayoria
de los paises en Europa el entrenamiento y la educacion en este tipo de

cuidados no se proporciona.

En los Ultimos 20 afios, los Cuidados Paliativos han evolucionado
enormemente. Desde sus inicios como un movimiento médico social no
alineado con la medicina académica, a la cual reprochaba su excesivo
interés en la enfermedad y su falta de interés en el paciente que la padece,
los cuidados paliativos han crecido hasta ser finalmente aceptados, muchas

veces a regafiadientes, por los centros académicos mundiales.

Segun Centeno, Flores y Hernansanz (2004): “Algunas Facultades de
Medicina incluyen ya en sus nuevos programas de Licenciatura la disciplina

Medicina Paliativa como asighatura. Un documento reciente reconoce la



necesidad de incluir la medicina paliativa en el curriculo de Pregrado de
todas las facultades de Medicina y la recomendacion de implantar esta

directiva en todas las Universidades y Escuelas de Enfermeria”.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la Asociacién Americana
de Oncologia Clinica (A.S.C.0.), la Academia Nacional de Ciencias de
Estados Unidos, la Asociacion Europea del Cancer, la Asociacién Médica
Canadiense y un gran numero de organizaciones médicas cientificas y
gubernamentales han enfatizado la necesidad de promover los cuidados
paliativos. Muchos de los centros académicos mas prestigiosos del mundo
han incorporado departamentos académicos de Cuidados Paliativos. Sin
embargo, se busca la prevencién, ya que como lo menciona la Organizacion
Mundial de la Salud (2005) en un informe de la Secretaria: “Los
conocimientos disponibles no siempre se llevan a la practica. Los esfuerzos
por prevenir y controlar el cancer se ven obstaculizados por la baja prioridad
que frecuentemente otorgan a la enfermedad los gobiernos y los ministerios
de salud...” esto es por la dependencia y los gastos excesivos que supone el
tratamiento, inclusive por el considerable desequilibrio entre los recursos
asignados para la investigacion bésica, asi como los destinados a

prevencion, control y del mismo modo a los Cuidados Paliativos.

A esto Gomez Sancho (2004) afiade que “...en numerosas ocasiones
no se consigue prevenir, ni tampoco curar y sin embargo nos vemos
obligados a dar una respuesta a esos pacientes ya enfermos y ademas
incurables (...) La Medicina Paliativa no esta naciendo hoy. Se puede decir
gue esta renaciendo después de un paréntesis histérico en que fue dejada
de lado. Este periodo historico coincide con el desarrollo precisamente de los

otros dos aspectos de la medicina: la preventiva y la curativa”.



La Medicina Paliativa con entidad propia es una consecuencia del
desarrollo de la tecnologia médica asi como de los adelantos cientificos del
siglo pasado y antepasado, lo cual influye directamente en la medicina
curativa, debido a que gracias a los avances de la Medicina ahora es mas
dificil morir victima de una infeccién, de una diabetes o de una deficiencia
vitaminica, que por el desarrollo de la anestesia, de las técnicas quirirgicas,
la cirugia es capaz de devolver la vista a los ciegos afectados de cataratas,
de hacer caminar sin dolor a los pacientes con artritis de caderas, de curar
por completo algunas victimas de los accidentes.

Con la ayuda de la insulina o la cortisona, que aunque no curan la
diabetes de algin modo permiten controlarla, todo ello ha conducido a un
aumento considerable de las expectativas de vida, inclusive las
enfermedades degenerativas, logrando mayores posibilidades de morir
lentamente asi como de precisar medidas de soporte. Se hablaba de
Medicina Paliativa como Unica opcion para los enfermos terminales, sin
embargo, en la practica diaria prevencién, curacion y paliacion conviven
armoniosamente en todo tipo de enfermedades, ya que se esta viviendo una
especie de “mareas crecientes (canceres, SIDA, enfermedades de
motoneuronas, enfermos pulmonares obstructivos crénicos, insuficiencias
organicas, geriatricos avanzados, etc.) que exigen una planificacion

adecuada para garantizar a estos enfermos una asistencia de calidad.

Lara (2006) refiere que el mejorar la atencién de enfermos en fases
avanzadas es uno de los retos que tiene planteados la Medicina en esta
década. En respuesta a esta apremiante necesidad surgié la medicina
paliativa, también llamada Cuidados Paliativos. Continta diciendo que “Los
Cuidados Paliativos representan una medicina mas interesada en el paciente

y en la familia como un todo que en la enfermedad en si” (...) “Los Cuidados



Paliativos encierran una gran promesa de valores cientificos y éticos y no
deben ser considerados un lujo, sino una forma mas solidaria de afrontar el

natural advenimiento de la muerte”.

Lo anterior se ve reflejado el 9 de Diciembre de 1995 cuando se firmé
en Barcelona una Declaracion de Cuidados Paliativos por parte de la
consejeria de Sanidad de Catalufia, la Organizacion Mundial de la Salud y
las Sociedades Espafiola y Europea de Cuidados Paliativos, dando con esto
cierta institucionalizacion a la practica paliativa. (Tabla 2, en Gémez Sancho,
2004)

Tabla 2. Declaracion de cuidados paliativos. Barcelona 1995.

a) Los cuidados paliativos deben ser incluidos como parte de la politica gubernamental sanitaria, tal
como recomienda la Organizacién Mundial de la Salud.

b)  Toda persona tiene derecho de alivio del dolor. Los cuidados paliativos deben ser ofrecidos segin
los principios de equidad, sin tener en cuenta el lugar ni el estatus social o la posibilidad de pagar
tales servicios.

c) La experiencia obtenida de los cuidados paliativos en cancer debe extenderse a la personas con
otras enfermedades crénicas progresivas incurables.

d) Existen métodos efectivos y baratos para aliviar el dolor y la mayoria de lo otros sintomas. El
costo econémico no debe ser ningin impedimento.

e) Los gobiernos deben disponer los conocimientos sobre cuidados paliativos de una manera
racional para: 1) El establecimiento de politicas sanitaria claras; 2)La implementacién de servicios
especificos; 3)La educacion de profesionales de la salud; 4)La accesibilidad a los farmacos
necesarios.

f) La evaluacion sistematica de las necesidades y de los resultados de los cuidados paliativos debe

acompafiar al establecimiento de cualquier servicio a nivel local, regional y/o nacional.

Asi, los Cuidados Paliativos surgen como una alternativa diferente,
cuyo objetivo final es procurar por todos los medios que el paciente con
enfermedades crénicas, degenerativas y sus familias tengan una vida sin
sufrimiento emocional, o el menor dolor posible ante el embate de la

enfermad.



Il. 2.2. Definicién de Cuidados Paliativos

Méndez (2002) propuso la definicién de cuidados paliativos: “Como la
atencion total, activa y continua del paciente y su familia, por un equipo
interdisciplinario, sea o0 no la expectativa de vida la de curacion. Debe cubrir
las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales del paciente (...)
ya que muchas veces prevalece la idea equivocada de que los cuidados

paliativos se brindan al paciente que esta en la antesala de la muerte.

Cuidado integral del paciente preservando su dignidad y la de la
familia, dando atencién a todas sus necesidades. No se intenta prolongar la
vida, ni tampoco acelerar la muerte, sino procurar que los Ultimos dias
transcurran con dignidad, con la mayor comodidad y en un ambiente

propicio, donde el paciente logre un mejor nivel de vida. (Gardufio, 2004)

Como se mencioné anteriormente, el cuidado paliativo intenta elevar el
nivel de vida del paciente, sin negar la existencia de la enfermedad terminal.
El verbo que se usa para dicha accién es Paliar, éste viene de una palabra
del Latin Palliare, significa tapar, encubrir, disimular, la violencia de ciertos

procesos morbosos. (Behar, 2004).

En otro lugar el Subcomité de Cuidados Paliativos del Programa
Europa contra el cancer, define los Cuidados Paliativos como “La atencion
total, activa y continuada de los pacientes y sus familias por un equipo
interdisciplinario cuando la expectativa no es la curacion”. (Gémez Sancho,
2004)



“Los Cuidados Paliativos consisten en la atencion integral,
individualizada y continuada de personas con enfermedad en situacion
avanzada y terminal y a sus familiares que viene caracterizada por la
presencia de sintomas mdltiples, multifactoriales y cambiantes con alto
impacto emocional, social y espiritual y que condiciona una elevada
necesidad y demanda de atencion. Esta demanda es atendida de forma
competente y con objetivos terapéuticos de mejora del confort y de la calidad
de vida, definidos éstos por el propio enfermo y su familia, con respecto a su
sistema de creencias, preferencias y valores.” (de la Mata y Cols., 2004)

Para el National Cancer Institute (2002) el paciente tipico de Cuidados

Paliativos tiene un pronéstico de vida de 6 meses 0 menos.

“Segun la Organizacion Mundial de la Salud, los cuidados paliativos se

definen como:

El cuidado total de los pacientes cuya enfermedad no responde al
tratamiento activo con Finalidad curativa. El control del dolor y otros
sintomas fisicos, asi como la atencién de los Problemas psicoldgicos,
sociales y espirituales son de especial relevancia. El objetivo de los
Cuidados paliativos es conseguir la mejor calidad de vida para el
paciente y su familia. Muchos de los aspectos de los cuidados
paliativos deben emplearse en estadios mas precoces de la
enfermedad, en combinacién con tratamientos activos de indole
curativa” (Behar, 2004)
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Como puede observarse el modelo de los cuidados paliativos requiere
llevar a cabo una simple triada de acciones en un paciente bajo tratamiento
de una enfermedad crénica; necesita al menos las siguientes acciones: 1°
comunicacién médico-paciente; 2° control de los sintomas; 3° apoyo familiar.
Cuando esté justificado, no debe ignorarse el proceso de duelo. (Méndez,
2002)

También existe lo que se conoce como Cuidados Paliativos en
Pediatria (CPP) se denomina asi al cuidado integral de pacientes de 0 a 18
afios (0 mayoria de edad segun pais) que enfrenta una enfermedad
progresiva y en fase terminal, que no responde a tratamiento curativo. El
énfasis de la atencion integral se hace en el alivio del sufrimiento, control del
dolor, sintomas, en la promocién de la mejor calidad de vida para el paciente
y su familia. Existen similitudes y diferencias entre los nifios, adolescentes y

adultos en todo el &mbito bio-psico-social-espiritual.

Lo que debe ser resaltado, es que los principios, los farmacos, el
concepto de dolor total, es igual. Lo que cambia es el paciente y sus
relaciones familiares. Son precisamente estas personas las que hacen la
diferencia. Hay tanto que aprender de nuestros nifios y adolescentes,

paraddjicamente tan poco tiempo para hacerlo, pues el tiempo no duerme.

Dichos servicios paliativos deben cumplir los parametros de eficacia,
eficiencia, equidad y funcionamiento. El asunto de la eficacia y eficiencia es
hoy un imperativo categérico en los servicios de todos los hospitales y
gerencia de los mismos, pues implica cada vez mas a los responsables de
los servicios médicos para conseguirlo. Los parametros especificos son:
Eficacia Terapéutica: control de sintomas, uso de farmacos, comunicacion.

La eficacia de servicio: accesibilidad, continuidad terapéutica, costo de la
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eficiencia, impacto del funcionamiento. Con la opini6n: se “valora” la
satisfaccion de los usuarios y de los servicios a los que se da soporte y
funcionamiento interno del equipo, revision sistematica de objetivos, roles,
normas, participacion, conflictos comunicacion, satisfacciéon. Lo que no esta
tan claro es lo de la equidad. Por una parte, la mayoria de los servicios de
Cuidados Paliativos han surgido en el entorno de la oncologia y se ocupan
de los enfermos de cancer. Hoy, en algunos &mbitos, los enfermos de
cancer estan impecablemente cuidados mientras los de las restantes

patologias no tienen acceso a un servicio de cuidados paliativos.

Otras de las variables que pueden ser evaluadas son: la supervivencia
media de los pacientes, la estancia media hospitalaria, lugar de muerte,
mortalidad de enfermos ingresados, nimero de enfermos que asisten por
afio, procedencia de los enfermos, patrén de uso de farmacos, costos de la
unidad, atencion del duelo e intervenciones de los distintos integrantes del

equipo.

Otro aspecto importante de falta de equidad y de justicia, hace
referencia a la distribucion de recursos. Ante un enfermo potencialmente
curable, puede decirse que no existe tope de recursos técnicos, humanos y
econdémicos, mientras que si es incurable, muchas veces se le niega casi
todo. Que decir de las zona rurales, donde aunque existan enfermos
curables los recursos tampoco se reciben o llegan de manera insuficiente.
Se debe considerar al mismo tiempo que la cadena de actividades que
habria de desarrollar con el cancer y también con otras enfermedades,
serian: Prevencion, Diagnéstico Precoz, Tratamiento Curativo y Cuidados
Paliativos. Las tres primeras actividades son objeto de grandes programas y
desembolsos en la mayoria de los paises, pero sin embargo, la cuarta

posibilidad —los cuidados paliativos- apenas merece la atencion de nadie.
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) reconoce que aunque el
tratamiento paliativo es la Unica opcién realista para la mayoria de los
enfermos de cancer, apenas se destinan recursos para ello. La mayoria de
los recursos se destinan a los tratamientos curativos a un costo
relativamente alto y con una eficacia muy limitada. La OMS establece que
los tratamientos curativos y paliativos no se excluyen y que la mejoria de la
calidad de vida de estos enfermos podrian observarse notablemente si
tuviesen acceso a los cuidados paliativos a lo largo del proceso de su
enfermedad. (GOmez Sancho, 2004)

En este mismo sentido y en conjuncién con las anteriores definiciones
de Cuidados Paliativos, el modelo de atencién paliativa se considera el
hecho de cuidar como acto que, ademas de lo mencionado u otras multiples
motivaciones, permite a las personas acercarse al enfermo estableciendo
distintos lazos o vinculos en la relacion como parte del proceso de
despedida. Los servicios de cuidados paliativos son el eslabén final donde
se depositan los sintomas, los miedos, las angustias, las promesas no

cumplidas.

El equipo acaba siendo el recolector y contenedor de tales
circunstancias, puesto que no puede traspasar el problema a nadie mas.
Este debera, utilizar la técnica de la reformulacion de los hechos,
circunstancias, sucesos, dolores, a través de un analisis de los mismos y
efectuando nuevas propuestas haciendo participes de estas a todos los
miembros implicados. Solo a través de esta devolucién, fruto del consenso a
través del compromiso, asumiendo cada uno su implicacion y
responsabilidad, se conseguird un equilibrio en la dindmica de la atencion.
(Novellas y Pajuelo, 2004).
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“Son los Cuidados Paliativos apropiados para el paciente con una
enfermedad avanzada y progresiva donde el control del dolor y otros
sintomas, asi como los aspectos psicosociales y espirituales cobran la
mayor importancia. El objetivo de los cuidados paliativos es lograr la
mejor calidad de vida posible para el paciente y su familia. La medicina
paliativa afirma la vida y considera el morir como un proceso normal.
Los cuidados paliativos no adelantan ni retrasan la muerte, sino que
constituyen un verdadero sistema de apoyo y soporte para el paciente
y su familia” (Levin, 2006)

Pero cuando se sabe que se esta préximo a la muerte, sélo queda el
hoy. Reafirmar la importancia de la Vida. El presente que se hace intenso,
que se vuelve todo, que no abre expectativas, ni rememora, sélo se tiene
este instante para sentir, para comunicarse, para saberse vivo y saber de los
demas. La vida se condensa, se hace espesa, se cree que es dificil porque
acostumbrados a tener “todo el tiempo”, se ha dejado de fluir los instantes
difiriendo los planes. De repente, frente a la muerte, todo parece estar ahi,
inconcluso. Darse tiempo de reconocer lo que se es frente a la realidad a
través de la vida condensada del presente, puede dar la pauta para morir en
paz. De esta manera, la existencia, entiéndase la vida, no esta inconclusa, ni

resulta frustrante el terminarla.

Al contrario, al reconocerla se sabra que se ha vivido plenamente,
confesando que se ha vivido y que se es parte de los que contindan
trascendiendo la especie. No es la existencia en si, sino la Vida. La
esperanza, sea, la espera a ultranza, se da por consecuencia de la
continuidad. Continuidad del individuo por el clan, este por la sociedad, la
sociedad por la especie, que a su vez se sostiene en la continuidad misma
de la vida. (Rebolledo, 1996).
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Considerar la muerte como algo normal es aceptarla como un proceso
largo y penoso, en los nifios es practicamente inaceptable y la experiencia
es destructora; deja una huella permanente en los padres. Los cuidados
paliativos son un instrumento valioso que ofrece a los equipos sanitarios la
posibilidad de enfrentar mejor las necesidades de estos enfermos. Su

proposito es aliviar los sintomas. (Gardufio, 2004)

Proporcionar confort, apoyar emocionalmente al nifio y a la familia,
para mejorar en lo posible la calidad de la vida que cada vez se vuelve mas
precaria. En este sentido se mitiga de esta forma el sufrimiento de los
enfermos cuando la muerte es inevitable y se procura también el apoyo a los
padres, que sufren el mayor quebranto de la vida que es la muerte de un

hijo.

Los sistemas de salud deben considerar que la muerte es la parte final
de la vida y que el impulso de estas unidades y la capacitacion del personal
son indispensables. No se requiere para ello grandes inversiones, sino soélo
voluntad politica para lograr una atencion médica mas completa, mas
humana. La muerte no es acontecimiento inusitado, siempre esta con
nosotros. Por ello el cuidado de los pacientes moribundos es parte obligada

de las funciones médicas.

Es deseable que las autoridades de salud, sean politicos, economistas
0 médicos, comprendan que la medicina no es una ciencia solo para curar
enfermedades; lo es también para ayudar a los enfermos terminales, en
cualquier circunstancia, a tener una vida mas llevadera. Se dice que los
Cuidados Paliativos no detienen el proceso de morir, Sin0 que aportan

conocimientos especializados. (Gardufio, 2004)
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Para Quesada, Cardenas, Masis (2004), “es muy dificil para el
adolescente aceptar su propia muerte sin la adecuada contencion.” Un
objetivo, que en cuidados paliativos es fundamental, se localiza en facilitar el
proceso de adaptacion a la situacion que se ha de afrontar o dicho de otra
manera, disminuir la vulnerabilidad y los sentimientos de impotencia — ya
que la misma posee un impresionante poder amplificador de los estimulos
aversivos que conllevan la enfermedad y la situacion de fin de vida al tiempo
gue se aumentan los recursos de afrontamiento, tanto internos como

externos.

El proceso de adaptacion del paciente a las distintas crisis a las que se
ve abocado a lo largo de su proceso de salud-enfermedad, entre las que
figuran como un momento relevante el afrontamiento y confrontacién de la
Ultima etapa de su vida, va a estar modulado en gran parte, por los primeros
vinculos que establece con sus médicos y demas cuidadores. (Arranz,

Barbero, Barreto y Bayes, 2004).

Al considerar la parte de no adelantar ni retrasar la muerte, es
necesario considerar que el comienzo y término de la vida estan, hoy en dia,
en discusion, “...el hombre no puede aduefiarse ni del origen de su vida, ni
de su fin". (Mendoza, 2003). Actualmente, muchos de los esfuerzos por
prolongar la vida o minimizar el dolor, ocasionan serios dafios emocionales,
en todos los afectados.

En el medio hospitalario la hora de la muerte puede ser determinada.
Algunas veces, la prolongacién de la vida, aunque sea vegetativa, se vuelve
un fin en si mismo y el personal hospitalario mantiene tratamientos que

pueden conservarla en forma artificial durante dias o semanas. En este caso
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la muerte deja de ser un fendmeno natural y necesario, es una falla del

sistema médico. (Gomez Sancho, 2004)

Garduiio (2004) refiere que los grandes progresos de las ciencias
médicas han permitido que muchos niflos con enfermedades en fase
terminal puedan prolongar su vida por mas tiempo, sean dias, semanas o
meses. Esto por un lado reconforta, pero por otro engendra dilemas respecto
a los limites que tiene la actuacion médica para aumentar los dias de vida
cuando no hay ninguna posibilidad de curacién o recuperacion, de este
modo se incurre en un enfoque erréneo, la obstinacion terapéutica, que no
justifica y que sélo dificulta el proceso del bien morir. “Este empecinamiento
en tratar de curar lo incurable, de no reconocer la finitud de la vida, de saber
que la medicina y los galenos tienen sus limites pues la muerte no es
sindbnimo de fracaso, sélo angustia a pacientes, familiares y médicos;

equivale a una actuacion médica sin significado ni sentido”.

Llegado el momento en el que se agotaron todas las posibilidades
médicas, que los estudios, analisis clinicos, tratamientos, decisiones de
familiares, del mismo paciente y del médico, en dénde el prondstico del
equipo interdisciplinario confirma la muerte inminente, se sugiere dejar de
insistir en tratar de alargar una vida, lo que mas se necesita es calidad de
vida, inclusive si asi se llega al pertinente acuerdo, continuar con el trabajo
en el domicilio del paciente o donde se elija, para pasar lo que resta de vida
cerca de familiares, amigos o seres queridos para el enfermo, inclusive esto
facilita el trabajo de los cuidadores, les permite de algin modo y de ser
posible resolver asuntos pendientes, ocasionando con esto una sensacion
de bienestar, porque en sus hogares, sienten la compafiia y el afecto, como

refiere Gomez Sancho (2004).
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El enfermo moria en su casa, haciendo del hecho del morir, el acto
cumbre de su existencia. De esta manera, era mas facil vivir la propia vida
hasta el Gltimo momento, con la mayor dignidad y sentido, rodeado de los
seres queridos. Hoy en la mayoria de los paises predomina la muerte en el
hospital, donde es mucho mas dificil ‘vivir la propia muerte’ como un hecho
consciente y digno, pero si se permite llevar al paciente fuera del hospital,
existe la posibilidad de dejar de luchar por tratar de <curar lo incurable>, sélo
si dentro de los hospitales se contara con los recursos necesarios y
suficientes para darle esa atencion humanitaria, como si estuviera en su
propio hogar, se podria concluir su vida, aunque en ciertos casos aun sin los

medios es necesario permanecer dentro.

Il. 2.3. Objetivos de los Cuidados Paliativos

El principal objetivo de los Cuidados Paliativos es el de mejorar la
calidad de vida del paciente y su familia. EI complejo concepto de Calidad de
Vida, que tiene determinadas implicaciones en las decisiones terapéuticas.
Cuando la vida va llegando a su final se ponen en evidencia dilemas y
problemas que quizds antes no tenian tiempo de emerger o de hacerse tan
evidentes. La duracién de la vida no posee prioridad exclusiva, también la
tienen la calidad de la vida, la oportunidad y la calidad de morir. (O"Connor,
1990).

Levi y Anderson (2004) han afirmado que la calidad de vida es una
medida compuesta de bienestar fisico, mental y social, tal como la percibe
cada individuo y cada grupo, de felicidad, satisfaccion y recompensa. Se
insiste en que no es el reflejo directo de las condiciones objetivas, sino de su
evaluacién por el individuo, la mayoria de las Gltimas conceptualizaciones las

relacionan con el concepto de bienestar.
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Aresca (1999) menciona que “La calidad de vida es dificil de
cuantificar porque involucra dimensiones personales subjetivas muy dificiles

de definir...”, continda diciendo que estd muy relacionada con el grado de

funcionalidad.

Para Olthuis y De Kkers (2005) la medida principal de calidad de la
vida es el bienestar, éste precisa la forma en que los valores parecen ser

relevantes (por lo menos en la practica de Cuidados Paliativos).

Méndez y Grau (2004) mencionan instrumentos empleados para

evaluar calidad de vida y los agrupan de diferente forma:

Una de las clasificaciones es la siguiente:

1) Escalas o indices de problemas especificos: actividad, validez,
etc. Sirven como ejemplo los conocidos indices de Karnofsky y
de Katz.

2) Pruebas o escalas tradicionalmente usadas en evaluacion
psicoldgica, como el Inventario de Personalidad de Eysenck o la
Escala de Depresion de Hamilton.

3) Instrumentos especialmente disefiados para evaluar calidad de
vida, como el indice de Spitzer y el indice funcional de Vida en
Cancer. (FLIC)
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Segun Moreno y Ximenez, citados por Méndez y Grau, refieren que

los instrumentos pueden agruparse en 3 categorias:

1) Los que evalian la calidad de vida en funcién del bienestar
subjetivo (como las Escalas de Andrews y Withey, de Equilibrio
Afectivo de Bradburn)

2) Medidas de Salud relacionadas con indicadores de ajuste,
ejecucion o funcionamiento social (El Perfil de Impacto de la
Enfermedad — SIP)

3) Instrumentos que evaldan habilidades funcionales preservadas o
afectadas ante la enfermedad, que incluye casi todas las
medidas en cancer y otras enfermedades crénicas ( El FLIC de

Schipper; El Indice de Katz, la Escala QLI de Spitzer, etc.)

El alivio del sufrimiento puede considerarse como el objetivo
dominante de los cuidados paliativos, al procurar el bienestar, mismos que
se dan en un contexto de respeto y proteccion de la vida, asi como de la
dignidad del ser humano. Inicialmente se daban exclusivamente a pacientes
con cancer, pero debido a la aparicion de otras enfermedades que en un
gran numero de casos llevan a un largo proceso, o accidentes que prolongan

estados terminales.

Estos se aplican en el centro de toda préactica clinica moderna asi
como en el contexto de todas las especialidades de los diferentes
profesionales para atender de manera apropiada las complejas situaciones
bioldgicas, sociales, psicoldgicas y espirituales que enfrenta tanto el paciente
terminal en fases avanzadas, como cualquier otro paciente incluyendo sus
familiares, por lo que deben ser interdisciplinarios, ya que es imposible que
un sélo profesional cumpla con todos los conocimientos, habilidades o

disciplinas que requiere el paciente para lograr los objetivos.
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Se requiere del trabajo de Médicos Generales e Internistas,
Oncologos, Anestesistas, Cirujanos, Psiquiatras, Psicélogos, Enfermeras,
Sacerdotes, Asistentes Sociales, entre otros, incluyendo todo el equipo

administrativo correspondiente, a través de un trabajo interdisciplinario.

Los objetivos del equipo interdisciplinario de cuidados paliativos son:
Asistencia al paciente y su familia, docencia, investigacion y cuidado del
equipo. No es sindnimo trabajar varias personas juntas, que trabajar en
equipo. Trabajar en equipo, es dificil, no se esta acostumbrado. La
estructura de la sanidad hoy, es excesivamente verticalista y esto dificulta
esta nueva forma de trabajar, imprescindible para realizar los Cuidados

Paliativos a través de una auténtica multidisiplinariedad.

Consideramos especialmente importante sefialar que contar en el
equipo con profesionales de distintas disciplinas es una condicién necesaria,
pero no suficiente, para asegurar que se lleva a cabo un trabajo
interdisciplinar. La actuacion interdisciplinar suele ser dificil de alcanzar
debido a diversas circunstancias que concurren en esta situacion. Se
sefialaran tres que parecen especialmente importantes mencionados por
Arranz, Barbero, Barreto y Bayes (2004).

1. “La mayoria de profesionales sanitarios carecen de formacion desde
esta optica asistencial. La filosofia interdisciplinar se basa en unas
actitudes y aptitudes que son dificiles de incorporar.

2. Para que exista un trabajo interdisciplinario se necesita crear un
espacio de didlogo en que el peso de las opiniones y decisiones no
venga determinado por criterios de autoridad sino de respeto y
racionalidad.
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3. El lenguaje y la metodologia de las distintas disciplinas y saberes
son diferentes. El didlogo interdisciplinario —transdisciplinar, diran
algunos autores- precisa de una revision de términos y usos, y de un
esfuerzo importante de comprension mutua entre los profesionales
que integran el equipo: médico, enfermera, trabajador social,

psicologo, asesor espiritual, terapeuta ocupacional”.

GOmez Sancho (2004) en concordancia con lo anterior dice que es
muy dificil plantear los cuidados paliativos sin un trabajo en equipo que de
espacios y tiempos especificos para ello, con formacion especifica y apoyo
adicional. Es sumamente importante disponer de conocimientos y
habilidades en cada uno de estos apartados, que constituyen verdaderas
disciplinas cientificas. Es requisito indispensable el adoptar una actitud
adecuada ante esta situacion, a menudo limite para el propio enfermo, la

familia y el equipo terapéutico.

Los instrumentos segun de la Mata y Cols. (2004) para la consecucion

de este objetivo son:

Control y Alivio de Sintomas
Apoyo emocional y comunicacién
Promocion de la adaptacion de enfermo y familia

Apoyo y mejora de la estructura familiar cuidadora

D N N N NN

Cambio en la organizacién, que debe centrarse en la

necesidades del enfermo y la familia
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Debido al incremento de las necesidades de atencion y la complejidad
de las demandas, es de gran utilidad la puesta en marcha de recursos
especificos. Las actividades habituales son: Atencién Hospitalaria, Atencion
Domiciliaria, Consulta externa, Hospital de dia, Asistencia al paciente y su
familia a través del duelo, Reuniones interdisciplinarias, Docencia,
Investigacion, Evaluacion. Lo anterior converge en el alivio del dolor de los

pacientes en fase terminal o semi-terminal en la enfermedad.

Il. 2.3.1. Control y Alivio de Sintomas

Se puede contemplar el control de sintomas fisicos (dolor, disnea,
anorexia, tos, nauseas, vémitos, etc.) segin Lamelo (2001) asi como los

aspectos psicosociales y espirituales (Levin, 2006)

De acuerdo con Méndez (2002) se debe recordar que el dolor que
produce la pérdida de la salud puede ser tan importante como el de perder la
vida, aun sin morir. Con frecuencia, los términos <dolor> y <sufrimiento> se
usan indistintamente. En realidad esto no es absolutamente cierto; no todas
las personas que padecen sufren, ni todas las que sufren padecen dolor. Por
lo general, las personas con dolor sufren, cuando no conocen el origen del
dolor, cuando creen que no puede ser aliviado, su significado es funesto,

cuando es percibido como una amenaza sin posibilidades de control.

Méndez y Grau (2004) mencionan: “Es cierto que el control del dolor
se encuentra en gran medida en manos del médico y que con los
instrumentos disponibles, puede manejarse adecuadamente en mas del 90%
de los casos, pero el control del sufrimiento permanece casi siempre en
manos del paciente y las estrategias para aliviarlo tienen que ser mucho mas

sutiles ya que este puede tener su origen, no sélo en el dolor fisico o en
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otros sintomas orgénicos, sino también en hechos culturales, ambientales,
emocionales y/o espirituales — presentes, pasados o futuros - de su historia

personal’”.

Méndez y Grau (2004) contindan diciendo que con frecuencia los
términos ‘dolor y sufrimiento’ se usan indistintamente. No todas las personas

que padecen dolor sufren, ni todas las que sufren, padecen dolor.

El sufrimiento es una experiencia subjetiva, se trata de una percepcion
de dafio a la integridad del yo. El nivel de sufrimiento va a modular, en gran
medida, el estado de animo de la persona y viceversa, por lo que en
cuidados paliativos parece razonable plantearse como objetivo prioritario la
disminucién del sufrimiento que pueda sentir una persona en un momento

particular.

Para ello sera preciso: a) identificar, en cada momento aquellos
sintomas o situaciones que son valorados por el enfermo como una
amenaza importante; b) tratar de eliminar, compensar o atenuar aquellos
sintomas que son motivo de preocupacién para cada paciente; c) explorar y
potenciar los propios recursos del enfermo con el fin de disminuir la
sensacién de indefension e incrementar su percepcion de control sobre la
situacién; d) abordar su estado de animo desde una profunda empatia y €)

aumentar la gama de satisfactores.(Arranz, Barbero, Barreto y Bayes, 2004)

En algunas ocasiones los objetivos terapéuticos de eliminar o atenuar
el sufrimiento, no coinciden con lo que necesitan los pacientes en un
momento concreto, como experimentar tristeza por alguna pérdida; lo que
podemos hacer es intentarlo, si bien al final, es el respeto a la biografia tnica

y personal del paciente lo que prevalece. Sin embargo, cuando se dispone
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de tiempo y de circunstancias favorables, ayudar a un paciente a dar un
nuevo significado a su existencia ampliando sus recursos de afrontamiento,

puede abocar directa y suavemente una muerte en paz. (Arranz et al., 2004)

Segln Gémez Sancho (2004) el dolor psicolégico esta relacionado con
la inseguridad y con todas las emociones negativas que brotan de la
presencia del fantasma de la muerte, de la pérdida del control sobre la
propia vida, mientras suefios y esperanzas se derrumban, mismo que se
hace evidente por los altibajos del humor y los fuertes sentimientos que a
menudo acompafian a las enfermedades terminales: angustia, rabia,

desesperacion y otras intensas emociones.

El dolor, en efecto, no es un mero acontecimiento fisiol6gico es un
tiempo emocional cognitivo y social. Aunque el hombre afirme la intensidad
de su dolor, sabe por adelantado que nadie la puede sentir en su lugar o
compartirla con él. El dolor es una sefial biolégica que exige su inmediata
supresion, podemos decir que el dolor es lo que la persona que lo sufre dice
experimentar y como experiencia emocional, se vera modificado por una

serie de factores que modularan la vivencia o intensidad dolorosa.

Aunqgue se pudiera saber con certeza la vida que le queda al paciente,
es inhumano esperar al final para aliviarle el dolor. El cuidado Paliativo
promueve jamas usar un placebo, ya que tanto clinica como éticamente es
inaceptable, pues se pone en juego la mentira. Es sabido que el efecto
placebo puede funcionar durante un periodo corto de tiempo, pero no hay
ningun motivo que justifique su aplicacion en el enfermo de cancer avanzado
para sustituir a los analgésicos. Algun sanitario podria interpretar mal esta

reaccion al placebo pensando que el enfermo mentia al quejarse del dolor.
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“El mejor psicofarmaco es un buen equipo de Cuidados Paliativos.”
(Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, SECPAL, 2001)

Algunos factores de acuerdo a GOmez Sancho (2004) aumentan el
umbral al dolor (Tabla 3). Otras circunstancias por el contrario, pueden
disminuir el umbral del dolor y que habra que intentar evitar. La mayoria de
los autores coinciden al plantear que la evaluacion del dolor en la clinica
tiene las siguientes caracteristicas: 1) Un enfoque pluridimensional, con
medidas mdltiples, subjetivas y objetivas; 2) Preocupacion por la validez y
confiabilidad de esas medidas; 3) Medicidon no solo de sus componentes 0
caracteristicas, sino de sus interacciones; 4) Evaluaciéon continua, para

buscar nuevos dolores y nuevas causas. (Grau, Llanta y Martin, 2004).

Tabla 3. Factores que aumentan el umbral del dolor.

a) Suefio

b) Reposo

c) Simpatia

d) Comprension

e) Solidaridad

f) Actividades de diversion
g) Reduccién de la Ansiedad

h) Evaluacion del Estado de Animo

El diagnéstico y tratamiento del dolor en nifios, adolescentes y adultos
es un reto para el profesional que lo asume, en el caso de los nifios no
siempre estan en capacidad de transmitir, describir la intensidad del dolor
que siente, el tipo de dolor y el lugar, a diferencia del adulto. Se requiere de
un profesional en salud sensible, paciente, educado y preocupado por el
tema del dolor, para un adecuado tratamiento. Los mismos principios que se
usan en adultos se aplican en nifios: pues de lo contrario, el dolor se haria

presente hasta un punto insoportable. (Tabla 4).
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Tabla 4. Factores que disminuyen el umbral del dolor.

a) Incomodidad
b) Insomnio

c) Cansancio
d) Ansiedad

e) Miedo

f) Tristeza

g) Rabia

h) Depresion

i) Aburrimiento
i) Introversion
k) Aislamiento
[) Abandono Social

Lo anterior puede tratarse si se distinguen los siguientes puntos en la

localizacion y diagnostico del estado del paciente (Quesada, Céardenas y
Masis, 2004):

a)
b)
c)
d)
e)

f)

Concepto de dolor total

Componente neurofisiolégico

Componente emocional, experiencias pasadas

Uso de escalas para medir dolor

Tratamiento con analgésicos, escalonado, de acuerdo a la
intensidad del dolor

Evaluacion permanente

Existen algunas preguntas gue son validas para la medicion del dolor,

inclusive existen Instrumentos de Mediciéon en escalas tales como: Escala

Visual Anéloga, Escala numérica con colores, Escala de Caras (Grau, Llanta
y Martin, 2004).
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Por otro lado, segin Méndez y Grau (2004) “Es importante precisar
gue no todas las modalidades de evaluacidon deban ser necesariamente
aplicadas por psicologos, -aunque sin duda- ellos juegan un relevante papel
en su disefio, propuesta e interpretacion. La evaluacién de los aspectos
psicoldgicos del enfermo terminal y de su familia debe incorporar a otros
profesionales y —como en muchas otras tareas- debe ser compartida en

equipo. Ademas de ser breves por las limitantes del tiempo.

Segun la SECPAL (2001), es importante reconocer, evaluar y tratar
adecuadamente los numerosos sintomas que aparecen y que inciden
directamente sobre el bienestar de los pacientes. Mientras algunos se
podran controlar (dolor, disnea, por ejemplo.), en otros sera preciso
promocionar la adaptacién del enfermo a los mismos (debilidad, anorexia, p,
Ej.). La empatia del paciente cambia con cada profesional, no sélo el médico
puede evaluar el dolor, todo el equipo lo hace desde su disciplina. Esto
garantiza con mas precision, que la evaluaciéon y tratamiento del dolor

incluyendo sintomas sea bio-psico-socio-espiritual.

II. 2.3.2. Apoyo Emocional y Comunicacion

“La muerte como expresion maxima de pérdida es vivida como una
amenaza, como uno de los acontecimientos mas dificiles de afrontar y con
mayor impacto psicolégico. Son numerosas las fuentes de estrés del
proceso de morir que conllevan un impacto emocional tanto en el paciente y
su familia, como en el personal asistencial. (...) El estrés psicol6gico produce
sufrimiento; un estado afectivo, cognitivo y negativo complejo caracterizado

por la sensacion que experimenta el individuo de sentirse amenazado en su
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integridad, por el sentimiento de impotencia para hacer frente a dicha
amenaza y por el agotamiento de los recursos personales y psicosociales
que le permitirdn afrontar dicha amenaza”. (Manrique de Lara, Fisman y del
Rincén, 2004)

Kaplan y Rothman (1986) mencionan que a pesar de todas las buenas
intenciones, la comunicacion de una enfermedad terminal llega a ser dificil a
menos que ocurra una terminacién prevista del tratamiento, si no el
psicoterapeuta estd negando su propia enfermedad y los pacientes no
pueden aceptar la realidad a tiempo. Segun Halpert (cit. en Kaplan y
Rothman, 1986): es imposible que el paciente acepte la realidad de la
enfermedad cuando el psicoterapeuta les animé a que negaran la realidad

de su situacién cuando sabe que va a morir.

Quesada, Cardenas y Masis (2004) dicen que es de gran impacto
psicolégico para toda la familia, el deterioro fisico que pueda evidenciar la
enfermedad en el nifio. Las micro-pérdidas que dia con dia se viven (control
de esfinteres, caminar, dificultad para salir a jugar) asi como las
deformaciones fisicas que acompafian a algunas enfermedades o bien las

secuelas propias de cirugias y otros procedimientos.

Se deben distinguir entre un enfermo con desequilibrio psicolégico
importante, que obligara a ser cautos en la informacion, con utilizar una
posible reaccion psicolégica en el enfermo si la informacién como una
especie de justificacién personal para no informar. Esta conducta extrema,
pretende en cierta medida proteger la estructura emocional, pero en realidad
se hace dafio a si mismo, a su enfermo, a sus familiares, a la sociedad y a la

medicina que ejerce.
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Por lo tanto el objeto y la importancia de la evaluacion psicologica se
centra en aquellos factores psicosociales que de una u otra manera
determinan o intervienen en el mantenimiento o afectacion de la calidad de
vida del paciente, de su bienestar: factores del entorno o conexiones
(ambiente social y familiar, relaciones interpersonales, en especial,
relaciones de pareja, apoyo social, grado de satisfaccion con el equipo que
lo cuida), cognitivos (creencias, atribuciones, estereotipos y prejuicios,
expectativas), emocionales (miedos, depresion, ansiedad, ira), personales
(estilos de afrontamiento, actitudes, recursos de resistencia.) Pero al mismo
tiempo deben ser sencillos y breves. Los objetivos de la evaluacion
psicolégica del enfermo en estado terminal, como en cualquier otro tipo de

evaluacion diagnostica, seran esencialmente:

e Permitir el diagnéstico integral de la situacion del enfermo y
de la familia, para orientar las intervenciones paliativas y
formular con la mayor precisién posible los objetivos

terapéuticos.

e Obtener informacién que contribuya a seleccionar las

técnicas de intervencion.

e Obtener indicadores continuos de la efectividad de las

intervenciones.

Estos objetivos determinan, naturalmente, que los métodos,
procedimientos e instrumentos de evaluacién psicolégica en el enfermo
terminal deban ser sensibles, discriminativos y de utilidad clinica y evolutiva.
(Méndez y Grau, 2004)
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La muerte y el proceso de morir evocan en los cuidadores reacciones
psicolégicas que conducen directa o indirectamente a evitar la comunicacion
con el paciente y su familia. Para conseguir una comunicacion adecuada es
necesario vencer la ansiedad que en los cuidadores genera el dar malas
noticias, el miedo a provocar en el interior reacciones emocionales no
controlables.(SECPAL, 2001)

En cuidados paliativos los profesionales sanitarios se ven obligados
a interaccionar diariamente con numerosos estimulos estresantes: debido al
contacto constante con el sufrimiento y la muerte; las caracteristicas de los
sintomas fisicos; la toma de decisiones delicadas o la confrontacién con
dilemas éticos. Al cuidar a las personas que atraviesan por la etapa final de
su vida y a sus familiares en duelo, los cuidadores susceptibles de sufrir
todas aquellas emociones vinculadas con el proceso de duelo: frustracion,
tristeza, culpa, ansiedad, depresion, indefension, ira, incertidumbre, miedo,
impotencia. Por lo tanto, el propio equipo también necesita soporte
psicoldgico, tanto por su contacto con realidades tan duras como el
sufrimiento y la muerte, como por las dificultades y el desgaste que genera la
propia dindmica de trabajo interdisciplinario. Por tanto, apoyo emocional no

s6lo desde, sino también para ese equipo. (Arranz et. al., 2004)

Otra de las actividades que tiene el equipo de Cuidados Paliativos, es
la de cuidar a sus integrantes, previniendo el sindrome de desgaste. La
necesidad de cuidados es constitutiva en el ser humano y a los integrantes
del equipo se les debera cuidar en sus facetas emocionales. Es importante
recordar que si bien el paciente es vulnerable ‘actualmente’ por la
enfermedad que padece, los cuidadores (familiares y personal sanitario), lo

son ‘potencialmente’.
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Esto se debe a que los cuidadores tanto familiares como el personal
sanitario son falibles, con necesidades y limitaciones vélidas que hay que
reconocer y evaluar. La tarea de cuidar de otro ser humano no es algo
mecanico; el tratamiento de una enfermedad puede ser impersonal, pero el
cuidado de un paciente debe ser completamente personal. En una buena
relacion personal con el paciente ocurren influencias mutuas y los
integrantes del equipo son ‘afectados’ por los problemas del enfermo, lo cual
es correcto. Involucrarse tiene su costo y es lo que da gratificacion o
desgasta. El estrés en muchos casos es un estimulo para los miembros del
equipo pero muchas veces se transforma en un factor perjudicial tanto a

nivel individual como del equipo todo.

El cuidado de los cuidadores se realiza brindando tiempo y escucha a
los problemas de cada miembro apoyando activamente al integrante
comprometido y estando atento al surgimiento de signos que traduzcan
estrés. La tarea de cuidar al equipo no es competencia de una sola persona,
sino que todos los miembros del equipo deben cuidarse entre si. Usar y
mejorar elementos como compafierismo, amistad y sentido del humor es una
excelente forma de prevenir el estrés. Es necesario que todos los integrantes
del equipo cuidador tengan una situacion emocional estable y cada uno debe
contar con recursos propios para prevenir y enfrentar las situaciones
estresantes. La comunicacion, la creatividad, la motivaciéon y el diadlogo
permanente son las cualidades que permitirdn que los equipos sobrevivan y
se destaquen y sobre todo, que sus integrantes realicen sus tareas con el

menor desgaste emocional posible. (Ojeda, Pirizy Gomez Sancho 2004).

Para que no se confundan las necesidades del profesional con el
paciente y su familia, es importante, para los miembros del equipo cuidador

poder reflexionar sobre esas experiencias pasadas; reconocer e identificar
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como han influido en el estilo de vida. Se podria pensar en la experiencia
mas temprana con la muerte o en la pérdida que mas haya dejado una
marca, es decir, de las cosas que aprendemos, por este motivo, el
profesional necesitard reconocer coémo se siente: fisica, emocional y
espiritualmente. Solo si reconoce sus necesidades y el impacto emocional
asociado a la finitud podra averiguar el motivo e intentar manejarlo o pedir la
ayuda profesional adecuada. Debe existir, también para el cuidador, algin
tipo de soporte continuado, segun Manrique de Lara, Fisman y del Rincon.
(2004)

El soporte psicosocial no es considerado parte esencial del
tratamiento, en la cultura médica que impera hoy, esto es asi. Con
frecuencia se cree que al ser un problema social, se justifica el hecho de que
es0s problemas no tienen nada que ver con los individuos, que no es asunto
de la competencia médica. Como si no estuviese suficientemente
demostrado que el entorno social en el que las personas viven y trabajan,
tiene una influencia decisiva en el desencadenamiento y el decurso de
muchas enfermedades que operando sobre él, podemos obtener respuestas

mas favorables con muchos enfermos.

En un estudio realizado por Jean Jacques Georges y Cols. (2004) con
pacientes enfermos de céncer, confirman que las variables psicosociales
interfieren principalmente con los procesos de muerte. Mencionan que para
tener una muerte pacifica se deben atender los problemas psicosociales y

las necesidades del paciente anteriores a la enfermedad.
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El predominio del enfoque biologista e individualista en la medicina
que se practica hoy, limita la posibilidad de que el equipo de salud adquiera
un conocimiento amplio de la problematica sociocultural y psicoldgica de los
pacientes a fin de orientar de manera adecuada el ejercicio de la practica
médica. Se ignora que los enfermos son sujetos histoérico-sociales, es decir,
individuos que poseen determinadas caracteristicas de conformidad con el

grupo social al que pertenecen y segun la zona geografica en que viven.

Esto es sostenido por un estudio llevado a cabo el afio pasado, donde
existe una gran influencia del entorno social y la forma de comunicacién de
los médicos, pues como se sabe, la comunicacion es basicamente el

paradigma de lo social por tanto del lenguaje (Libert y Cols., 2005).

No cabe duda que el médico opera con un modelo de enfermedad
muy reducido. La exclusion de lo social ha limitado mucho su practica y
conocimiento. Por otra parte, el tema de la enfermedad ha estado confiado a
las escuelas y los hospitales. La ensefianza médica contempla como un
proceso bioldgico, natural e individual. La practica curativa aisla al enfermo
de su contexto social y muchas veces no incluye sus aspectos subjetivos ni

en el diagndstico ni en la terapéutica.

Esto se refleja en las politicas de salud y en la investigacién. Se
gastan millones de dolares para encontrar los virus causantes de algunas
enfermedades y no se atacan las causas, claramente identificadas, como la
contaminacion, las condiciones en que se realiza el proceso de trabajo o los
aditivos quimicos en productos alimenticios. No se hace nada, o muy poco,
para combatir los accidentes de trabajo, la desnutricion y la enfermedad

mental. No todo lo que se presenta como sociolégico es cientifico. Hay
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también una sociologia positivista que reduce el comportamiento humano a

modelos bioldgicos.

Asi la medicina aparece en la actualidad como gestién de los cuerpos
y de la vida humana; el nacimiento, salud y vejez, como planificacién
tecnocrética. La salud y la enfermedad son fenémenos sociales en sus
origenes y en su evolucion. Existen determinantes econdmicos y sociales
que nos inducen a considerar al proceso salud-enfermedad como un
fendmeno colectivo de caracter social. Un buen ejemplo de todo esto se
tiene en lo que esta sucediendo en los paises europeos del Este en los
Ultimos 15 afios. Hasta los indicadores mas groseros, como la mortalidad,

demuestran el deterioro de la salud de la poblacion.

No es soélo la pobreza. Es sobre todo, la pérdida de las expectativas, el
estrés social, la frustracion, el desempleo, la desilusion, la amargura del vivir,
la desesperanza, el abandono y la desidia. Estar sin un plan de la vida a
largo y corto plazo, sin una red social que proteja, es perder absolutamente
el control, la alegria y la esperanza del vivir. Son pocos los casos que
demuestren tan claramente como influyen los cambios sociales en la
mortalidad. Algunos estudiosos lo quieren explicar utilizando los indicadores
clasicos, como el aumento de la pobreza, el tabaquismo y el alcoholismo
(Maltus), pero es necesario afiadir el poderosisimo efecto de la pérdida de
las expectativas sociales para lograr entender la pérdida de salud a que esta
llevando la introduccién salvaje del capitalismo salvaje en los paises de
Europa del Este. (Gdmez Sancho, 2004)

Quesada, Cardenas y Masis (2004) mencionan que por lo general se
da una situacién de aislamiento social, fuera de un circulo de apoyo social

porque la mayoria de las familias se aislan socialmente, dejan muchas
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madres de trabajar en el caso de que sea el hijo el afectado, inclusive por
sensaciones de verguenza por el fracaso en su tarea como padres y

ocasiona una muerte social y ficticia previa al desenlace de la enfermedad.

Se parte de que todo paciente de acuerdo a sus caracteristicas
personales, sociales y cognitivas debe conocer la verdad sobre su situacion
a no ser que haya expresado lo contrario. Los roles tradicionales de
proteccién, cuidado y casi superhéroes que tienen los padres (proveedores,
protectores, omnipotentes, autosuficientes) se estrellan contra la realidad,
revelando la naturaleza humana de estos padres y les muestra la realidad, la

vulnerabilidad y sus limitaciones para poder curar a este nifio.

Incorporando una actitud rehabilitadora y activa que lleva a superar el
<no hay nada méas que hacer>. Nada mas lejos de la realidad que demuestra
un desconocimiento y actitud negativa ante esta situacion. Una atmésfera de
respeto, confort, soporte y comunicacién influyen de manera decisiva en el
control de sintomas. Una atencion integral, que tenga en cuenta los aspectos
fisicos, emocionales, sociales y espirituales . Forzosamente se trata de una

atencion individualizada y continua.

El dolor en opinién de Cantu (citado en Gémez Sancho, 2004), dice
que posee un poder reformador, nos hace mas buenos, mas compasivos,
nos centra en nosotros mismos, nos persuade de que la vida no es una
distraccion sino un deber. “El dolor se suprime con analgésicos, el

sufrimiento no” (Cantu op Cit).

Gbémez Sancho (2004) también menciona inadmisible el paternalismo
al afirmar que la informacién debe darse al paciente, sus familiares y a sus

allegados, al referir el punto 5 de la Ley General de Sanidad que dice: “El
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paciente tiene derecho a que se le de en términos comprensibles, a él y a
sus familiares o allegados, informacion completa y continuada verbal y
escrita sobre sus proceso, incluyendo diagndéstico, prondstico y alternativa
de tratamiento”. Y continda diciendo que la ética ensefia que no puede
justificarse la accibn de quien engafia a un hombre que confia

razonablemente en él.

II. 2.3.3. Promocion de la adaptacion de enfermo y familia

Algunas de las pérdidas mas importantes que afronta el moribundo
son: la pérdida de control, de independencia, de seguridad, de habilidades
psicoldgicas y fisicas, de experiencias, de existencia futura, de placer, de
intereses, de suefios y esperanzas de futuro, de seres queridos y afecto, del
ambiente familiar, del apoyo social y de sus roles, su posicién social, de
aspectos de si mismo, de sentido... numerosas pérdidas que alteran de

forma traumaética la vida del paciente.

Ademas, anticipara pérdidas futuras, pueden surgir conflictos cuya
resolucion fue pospuesta por decisibn o por no poder enfrentar sus
consecuencias (separaciones, abandonos, herencias, legados). La
posibilidad de resolver estas situaciones, o bien la aceptacion serena de
aquello que no podra ser resuelto, aliviaran y permitiran al sujeto que se
aboque a cumplir sus deseos y proyectos posibles y saludables reforzando

el sentido de la vida.

Un primer objetivo del equipo asistencial y especificamente del
psicologo consistira en ayudar a asimilar los cambios y pérdidas, acompafar

al paciente con interés para ayudar a cuidarse preservando su dignidad para

37



gue viva del modo mas satisfactorio posible. Sera necesario realizar una
monitorizacion de este proceso, explorando e identificando las necesidades
psicolégicas, en términos de evaluacién continua de modo de ‘vigilancia
psicolégica’ —incluso ante la ausencia aparente de problemas
psicopatol6gicos o éticos- por la posible aparicion de desajustes personales

debido a las situaciones limites que acompafian a la terminalidad.

En el presente, la persona debera desprenderse de algunas
capacidades, caracteristicas y atributos que han dado forma a su identidad -
aquello que le lleva a ser él mismo o ella misma- hic et nunc. El paciente
necesita elaborar paulatinamente distintos duelos, manteniendo o
recuperando el sentido y el significado de su vida. Es necesario considerar
que otras de las areas que deben tratarse son: La percepcién de control, es
decir la problemética, el deseo de control que se ve amenazado
constantemente; Autoestima, la Comunicacién y si se presentan, los
sintomas ansioso-depresivos u otros trastornos psiquiatricos (Manrique,
Fisman y del Rincon, 2004)

En sentido amplio, se proporciona soporte emocional si se consigue
trabajar con la familia un acercamiento, si se controla sintomatologia fisica
desagradable o si se consigue acompafar al enfermo en su itinerario de
desesperanza. Pero, en sentido estricto, también se facilita soporte
emocional si se ayuda al enfermo a desarrollar habilidades sociales que le
permitan conseguir cambios de conducta en los familiares o sanitarios que lo
atienden, si se ensefian pautas de relajacion rapida y diferencial ante la
conciencia de dolor crénico con el fin de disminuir el umbral perceptivo, o si
proporcionan estrategias cognitivas ante algun tipo de pensamiento
recurrente que pueda ser improductivo, perturbador o ineficaz. (Arranz, et al.,
2004)
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La familia es el pilar basico en la provision de cuidados a la persona
gue se encuentra al final de la vida. El modo en el que afronte la situacion
repercutird en el bienestar del enfermo, sin su participacion activa
dificilmente se alcanzaran los objetivos de los cuidados. Para ello, en la
Medicina Paliativa la familia es un componente mas del equipo y a su vez
objetivo terapéutico que necesitarda sentirse apoyado para adaptarse a la
nueva situacion. El equipo asistencial tendra que cuidar a la familia,
identificando sus necesidades psicologicas para ayudarles a asimilar la
realidad y a utilizar sus recurso para satisfacer sus necesidades y las del

enfermo.

“Una escucha atenta de las demandas y sugerencias de la familia, una
adecuada comunicacién y continua informaciéon sobre la evolucion, sobre
cémo proporcionar cuidados fisicos al paciente y sobre como actuar ante
situaciones complicadas, junto con la muestra de disponibilidad del equipo,
facilitard la adaptacion de la familia ante las sucesivas pérdidas y repercutira
en el cuidado del enfermo y en la elaboracién del duelo”. (Manrique, et al.,
2004)

Siguiendo las recomendaciones del Subcomité de Cuidados Paliativos
del Programa Europa contra el Cancer: “La familia es el ntcleo fundamental
del apoyo del enfermo, adquiriendo una relevancia especial en la atencién
domiciliaria. La familia requiere medidas especificas de ayuda y educacion.
La promocién de la autonomia y la dignidad al enfermo tienen que regir en la
decisiones terapéuticas. Este principio solo sera posible si se elaboran ‘con’

el enfermo los objetivos terapéuticos.” (GOmez Sancho, 2004)
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Para Ojeda, Piriz y Gomez Sancho (2004) la asistencia a la familia se
brindara durante toda la enfermedad del paciente y debera continuarse luego
de su fallecimiento durante el periodo de duelo. La familia es un pilar muy
importante en el cuidado del paciente y debe estar informada y enterada en
su rol de cuidador. Los objetivos a trazar con la familia del paciente con

enfermedad terminal, y pueden ser aplicado a todo tipo de pacientes son:

¢ Disminucion del impacto emocional.

e Optimizacion de los recursos propios.

e Rehabilitacion y recomposicion familiar.

e Potenciacion de la medidas que faciliten el bienestar del enfermo y

la familia

Para ello se deberd mantener un didlogo fluido y permanente,
empleando un lenguaje sencillo y adecuado al medio sociocultural,
brindando siempre apoyo emocional y escucha activa; se daran directivas de
cuidado que sean claras y por escrito, se anticipara a la aparicion de
complicaciones, brindandoles soluciones para que dicha situacién no los

tome por sorpresa.

Grau y Massip (2004) mencionan que el uso de la relajacion en
familiares es similar al de los profesionales; se consideran algunos
propésitos especificos en el caso de los familiares: Disminuir las
consecuencias emocionales de la activacion por estrés, fomentar
afrontamientos eficaces ante el avance de la enfermedad en su pariente
enfermo y fortalecer el cuidado efectivo, pero también recomiendan técnicas
como la respiracion completa, musica relajante (musicoterapia) masajes
relajantes, el yoga, visualizacion o relajacion con imagineria,

biorretroalimentacion o biofeedback, etc.
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Para el control de sintomas Berenguel y Cols. (2004) también
recomiendan acudir a las bondades de la medicina natural, en especial en el
caso de pacientes indigentes o de bajos recursos econémicos; inclusive, en
muchos paises de Latinoamérica donde es donde se utilizan recursos que

estan a su alcance.

Es necesario valorar una serie de factores socioculturales que pueden
afectar y condicionar la atencion: Situacion economica de la familia que
permita asumir los costos que se generan (material de curas o comodidad,
medicacion, miembros de la familia que dejan de trabajar) condiciones
basicas de habilidad y confort de la vivienda (agua caliente, calefaccion,
higiene); la familia debe estar capacitada culturalmente para comprender y
ejecutar las indicaciones sobre el tratamiento y cuidados (curas sencillas,

cambios posturales).

II. 2.3.4. Apoyo y Mejora de la Estructura Familiar Cuidadora

La situacion de la familia de un enfermo terminal viene caracterizada
por la presencia de un gran impacto emocional condicionado a la presencia
de mudltiples temores o0 miedos que como profesionales sanitarios, se deben
reconocer y abordar en la medida de lo posible. La muerte esta siempre
presente de forma mas o menos explicita, asi como el miedo al sufrimiento
de un ser querido, la inseguridad de si tendran un facil acceso al soporte
sanitario, la duda de si seran capaces o tendran fuerzas para cuidarle, los
problemas que pueden aparecer en el momento justo de la muerte o si
sabran reconocer que ha muerto. No se debe olvidar que a menudo es la
primera experiencia de este tipo para el enfermo con su familia y que la
tranquilidad de la familia repercute directamente sobre el bienestar del

enfermo.
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La primera intervencion del equipo sera valorar si la familia puede
emocional y practicamente atender de forma adecuada al enfermo en
funcion de las condiciones descritas. Ademas, ya inicialmente debe
identificarse a la persona que llevara el peso de la atencion para intensificar
el soporte sobre ella y revisar las vivencias y el impacto que se vaya
produciendo.

El siguiente paso sera planificar la integracion plena de la familia, lo
cual se hara mediante:

e La educacién de la familia.
e Soporte practico y emocional de la familia.
e Ayuda en la rehabilitacién y recomposicién de la familia (prevencion

y tratamiento del duelo)

Este trabajo de valoracién de la situacion familiar debe ir haciéndose
periédicamente ya que puede modificarse bruscamente en funcion de la

aparicion de crisis.

Segun la SECPAL (2001), los aspectos en los que la familia debe
tener informacion clara y precisa, que le permita participar en la medida de

sus posibilidades son:

e Alimentacién
e Higiene
e Cuidados directos del enfermo: cambios posturales, curas

especificas habitos de evacuacion.
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Administracion de farmacos

Pautas de actuacion ante la aparicibn de posibles crisis: coma,
crisis de panico, agitacidon psicomotriz, agonia.

Orientaciones para la comunicacion con el enfermo: actitud
receptiva, importancia de la comunicacion no verbal, respuestas.
Establecer una serie de atenciones o cuidados generales que
incluird instrucciones de como atender al paciente.

Reforzaremos el hecho de que la falta de ingesta es una
consecuencia y no una causa de la situacion.

Instrucciones concretas (farmacos a administrar, consulta telefonica)
por si entra en coma, tiene vomitos o hemorragia.

Adecuacion del tratamiento farmacolégico, prescindiendo de

aquellos farmacos que no tengan una utilidad inmediata.

La informacion es un derecho del paciente; él es el protagonista de

todo su mundo vital y, sin informacién, no puede ejercer un consentimiento

informado para las decisiones terapéuticas, ni podra asumir la situacién que

esta viviendo. (Arranz et al., 2004)

La atencion profesional a una familia requiere un proceso de bldsqueda

de sentido en un momento en que la realidad familiar se ha vuelto precaria,

relativa y llena de incertidumbre. Esto no puede realizarse sin entender los

mecanismos defensivos y los supuestos basicos que en ella pueden darse.

Una de las dificultades con las que se puede encontrar un equipo es que la

familia dominada por mecanismos defensivos, no haya podido realizar un

proceso de andlisis de la realidad y de la inminencia de la muerte.
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Cuando esto sucede y perdura hasta el fallecimiento de la persona
enferma, es muy probable que la atencidon que ofrece la familia tanto en
aspectos emocionales como practicos no sea del todo adecuada. Una
enfermedad no afecta por igual a todas las personas ni a todas las familias.
Ante la pérdida de autonomia y de situaciones sociales, la familia y la
persona enferma deberan disponer de: informacidén, comunicacion, control y
toma de decisiones. Potenciar a la familia en sus capacidades, atendiéndola
y apoyandola, afiadiendo como complemento los recursos materiales que les
puedan ser de ayuda deberia ser el objetivo comidn de todo equipo

asistencial.

Intervenir o realizar una serie de encuentros con el maximo ndmero de
miembros familiares implicados en la atencién de la persona enferma

comporta una serie de beneficios como:

e Ayuda a crear un clima de compartir y comprender a los otros.

e El reconocimiento personal de cada uno de los distintos
componentes del grupo, al mostrarse el mismo respeto y valor a
cada una de las aportaciones.

¢ Se facilita el dialogo entre ellos, interpretdndolos si se considera
oportuno.

e Se favorece evitar la relacién de dependencia del equipo.

Se respeta su intimidad puesto que no se le exige una respuesta

inmediata ante la necesidad de tomar decisiones. (Novellas y Pajuelo, 2004)
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Es habitual que en todas las familias haya una persona que de forma
natural, asuma la mayor responsabilidad en los cuidados del enfermo. Se le
denomina “Cuidador Principal” y es el que corre mayor riesgo de presentar

tanto dolor fisico como emocional (todocancer.org, 2005)

En el caso de los “profesionales cuidadores”, referido por (Cassem, cit.
Por Ojeda, Piriz, 2004) las cualidades deseables son: Competencia,
preocupacion, comunicacion, brindar confort, buen humor, coherencia y
perseverancia, asi como ecuanimidad. No se puede dudar que un tanatélogo
pueda tener alguna cualidad o caracteristica de este tipo, pero la cuestion es

quien lo evalla.

El proceso de duelo, es el que por lo general presentan los familiares y
en muchos de los casos el paciente también, es un estado de pensamiento,
sentimiento y actividad que se produce como consecuencia de la pérdida de
una persona o cosa amada asocidndose a sintomas fisicos y emocionales.
La pérdida es emocionalmente traumatica en la misma medida que una
herida o quemadura, por lo cual siempre es dolorosa. “Necesita un tiempo y
un proceso para volver al equilibrio normal que es lo que constituye el
duelo.” (SECPAL, 2001)

Hay cuatro fases secuenciales:

1) Experimentar pena y dolor.

2) Sentir miedo, ira, culpabilidad y resentimiento

3) Experimentar apatia, tristeza y desinterés.

4) Reaparicién de la esperanza y reconduccién de la vida

45



Las manifestaciones del duelo son: a) Sentimientos: Tristeza soledad,
afioranza, ira, culpabilidad, auto reproche; b) Sensaciones fisicas: Estbmago
vacio, tirantez en térax o garganta, hipersensibilidad a los ruidos, sentido de
despersonalizacién, sensaciéon de ahogo, boca seca; c) Cogniciones o
pensamientos: Incredulidad, confusién, preocupacion, presencia del
fallecido, alucinaciones visuales y auditivas; d) Comportamientos o conducta:
Suefio con el fallecido, trastornos del apetito por defecto o por exceso.
Conductas no meditadas dafiinas para la persona (conduccién temeraria),
retirada social, suspiros, hiperactividad y llorar, frecuentar los mismos

lugares del fallecido.
Tareas del proceso de duelo segin la SECPAL (2001):
Aceptar la realidad de la pérdida.

Sufrir pena y dolor emocional.
Ajuste al medio sin la persona desaparecida

A

Quitar la energia emocional del fallecido reconduciéndola hacia otras

relaciones.

Es asimismo conveniente tratar estas tareas con la familia en el

momento en el que se considere necesario

II. 2.3.5 Cambio en la Organizacién

Debe centrarse en las necesidades del enfermo y la familia, pero
también en tanto que la familia y paciente comprendan y otorguen sentido a
la nueva realidad que ha sobrevenido podran entender que todo ha sido
sustancialmente modificado y que los nuevos objetivos ya no son curativos.

Sino que tocan mas a lo trascendente, a la preparacion de la despedida, al
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cierre de un ciclo y al comienzo de una nueva etapa. Un equipo que
mediante su trabajo consiga que el grupo familiar al completo integre,
incorpore para si estos principios y valores propios habra realizado su tarea

de modo altamente satisfactorio. (Novellas y Pajuelo, 2004).

Son los cambios en la organizaciébn, que permitan el trabajo
interdisciplinario y una adaptacion flexible a los objetivos cambiantes de los
enfermos ya que es muy dificil plantear los Cuidados Paliativos sin un
trabajo en equipo que disponga de espacios y tiempos especificos para ello,
con formacion especifica y apoyo adicional. La mejora de la relacion y
comunicacioén interdisciplinaria entre los equipos (oncolégicos, hospitales,
atencion primaria) es también una medida que mejora la atencion integral de

enfermos y familiares permitiendo el soporte de profesionales sanitarios.

Otro de los grupos que forman parte del equipo interdisciplinario que
ayudan a centrarse en cierta forma en las necesidades tanto al enfermo
como a su familia y puede a su vez, lograr un cambio en la organizacion y en
muchos hospitales se les capacita para brindar dicho apoyo. es el

voluntariado.

El Voluntariado se orienta sobre todo a suministrar una presencia
humana y soporte emocional a los enfermos. No son pocos los enfermos
que le temen mas a la soledad que a la propia muerte. El voluntario va a
trabajar al lado de médicos, enfermeras, sacerdote, por lo tanto debe
acostumbrarse a trabajar en equipo, algo muy enriquecedor, pero no

siempre facil.

Se podrian plantear de la siguiente forma los objetivos del voluntariado

en los hospitales asi:
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e Facilitar que la estancia en el hospital sea lo mas cémoda y
placentera posible.

e Prevenir la aparicién de posibles problemas emocionales derivados
de la situacion de hospitalizacion y enfermedad.

e Favorecer el descanso fisico y emocional del cuidador principal

e Apoyar el marco de convivencia en el que se encuentra el enfermo.

e Actuar de puente entre los servicios sociales comunitarios y las
personas a las que van destinadas que, en muchas ocasiones,

carecen de posibilidad de acceso a ellos o les son desconocidos.

Los objetivos del Voluntariado en el domicilio son:

e Prevenir situaciones personales y sociales criticas de grave
deterioro fisico y psiquico, soledad y aislamiento.

e Mejorar la calidad de vida de las personas con dificultades de
autonomia.

e Retrasar en lo posible el ingreso en hospitales o centros
residenciales.

e Favorecer y lograr el descanso fisico y emocional del cuidador
principal, dandole tiempo libre al conseguir que el enfermo esté

atendido y acompafiado en su propio domicilio.

Pero dentro de todo si existe el voluntariado tal y como lo definen
algunos autores: Voluntariado es la accién libre, solidaria y transformadora
que llevan a cabo las personas en su comunidad, barrio o ciudad, de forma
gratuita y dentro de una organizacion sin animo de lucro, civica y
democratica, en la busqueda del desarrollo social y el bienestar comun.
Voluntario es todo aquel que ademas de sus propios deberes profesionales y

de su status, dedica parte de su tiempo, de manera continuada y
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desinteresada, a actividades, no a favor de si mismo ni de sus asociados (a
diferencia del asociacionismo), sino a favor de los demas o de intereses
sociales colectivos, segin un proyecto que no se agota en la intervencion
misma (a diferencia de la beneficencia), sino que tiende a erradicar o
modificar las causas de necesidad y de la marginacion social.” (Gémez
Sancho, 2004)

Sus caracteristicas mencionadas también (Gémez Sancho, 2004) son
Voluntariedad, “porque quiere”; Gratuidad,”...no implica una contraprestacion
econdmica.” “...no es Sinénimo de interés. Hay muchos intereses aparte del
econémico que pueden ser objetivo de una labor voluntaria: justicia social,
integracion, desarrollo... y no tiene que ver con una bisqueda de beneficio y
lucro personal.” Coordinacién, “...hace mas efectiva y duradera la accion del
voluntario; Transformacion, “No se puede quedar en la mera contemplacion,
debe pasar a la accion”. Solidaridad, “Lo hago porque alguien me necesita y
espera algo de mi”. “Libertad, es la facultad que permite a la persona obrar
de una manera determinada, entre un conjunto de posibilidades que se le
ofrecen”. “Complementariedad asistencial ante las deficiencias sociales.”
“Accién promocionadora de nuevos servicios sociales.” “Enriquecimiento

personal”.

La participacién afectiva es el aspecto peculiar del Voluntariado. El
Voluntariado moderno no es substitutivo de otras presencias, en particular
del personal de enfermeras o enfermeros, sino que realiza una funcién
especifica, que integra en la de los operadores sanitarios y con los cuales
comparte la obligacion del secreto profesional, ya que jamas el voluntario,
serd un sustituto de la enfermera, médico o psicdlogo, sino en todo caso, el

sustituto de la familia o los amigos. (GOmez Sancho, 2004)
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Il. 2.4. Laimportancia de los Cuidados Paliativos

El dolor no es un hecho fisiologico sino existencial. Mas alla de las
estructuras nerviosas, el dolor fisico es el resultante del conflicto entre un
excitante y el individuo entero. No es el cuerpo el que sufre, sino el individuo
entero. El hombre elabora su dolor a partir de condiciones sociales y
psicoldgicas. Los pacientes temen mas al dolor fisico que a la misma

muerte.

El dolor fisico se presenta como un dolor extrafio, un visitante siniestro
y poderoso llegado para torturar el cuerpo, que puede surgir de improviso y
atacar cuando menos se lo espera. Esta nefasta presencia resta calidad de
vida. Se suele identificar un dolor gracias a dos vagos atributos: intensidad y
duracién. Si el grito es la manifestacién del dolor agudo, el silencio suele ser
la respuesta mas frecuente al dolor cronico. No hay que olvidar finalmente
que, “..tanto para adultos como para nifios, el control del dolor con
procedimientos psicoldgicos ocupa un lugar relevante en un sistema de
acciones multidisciplinarias que se dirigen fundamentalmente a resolver los
problemas inmediatos de la calidad subjetiva de vida del paciente, sin
descuidar a los familiares ni las reacciones emocionales en el personal de
salud que puede suscitar la atencién continuada al enfermo de cancer. Ellos
no pretenden sustituir a los medicamentos ni a otros procedimientos de
tratamiento, pero pueden fortalecer su eficacia e incrementar el bienestar
subjetivo de los enfermos y sus allegados. En la medida que se ha
acumulado evidencia sobre la efectividad de algunos de estos
procedimientos, crece la conviccidon de que su empleo no sélo es deseable,

sino posible y necesario”. (Grau, Llantd y Martin, 2004).
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Algunos aspectos sociales y espirituales vinculados a aspectos
psicolégicos deben ser especialmente considerados. Entre los primeros esta
la disposicién de recursos econOmicos que proporcionen confort, la
pertenencia a determinado circulo social, la capacidad para establecer redes
de apoyo, la visualizacion de la familia del origen de la enfermedad
(adquirida, heredada, o congénita), el equilibrio de la unidad familiar y la
armonia, el nivel educativo de la familia, el aislamiento social y la insercion

escolar, las relaciones con los profesionales de la salud.

Entre los segundos se encuentran las concepciones religiosas en el
paciente y la familia, la presencia de sentimientos de culpa o enjuiciamiento
relacionados con la enfermedad y el dolor, el sentido del sufrimiento, el
miedo a la muerte. En consecuencia cuando se evalla el dolor en el
paciente no debe limitarse s6lo a su intensidad considerando el nivel de
desarrollo evolutivo en que se encuentra, sino también su estado cognitivo y
emocional, sus caracteristicas de personalidad, sus experiencias pasadas en
relacion a la condicion fisica actual, el significado que tiene el dolor, sus
temores y preocupaciones acerca de la enfermedad y la muerte, problemas.
Actitudes y reacciones de la familia, antecedentes culturales, religiosos,

espirituales y el entorno ambiental.

La muerte y el proceso de morir evocan en los cuidadores reacciones
psicolégicas que conducen directa o indirectamente a evitar la comunicacién
con el paciente y su familia. Para conseguir una comunicacion adecuada es
necesario vencer la ansiedad que en los cuidadores genera el dar malas
noticias, el miedo a provocar en el interior reacciones emocionales no
controlables. (SECPAL, 2001).
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El proceso de construccion y consolidacion de un equipo de Cuidados
Paliativos es complejo, largo y laborioso. Los equipos de soporte de
Cuidados Paliativos son equipos interdisciplinarios que en hospitales o en la
comunidad, atienden las situaciones mas dificiles, prestan ayuda y soporte a
profesionales, realizan actividades de conexién, de docencia en
investigacion en su ambito. Pueden depender de hospitales, centros
sociosanitarios o atencién primaria. Las Unidades de Cuidados Paliativos
situadas en centros especificos, son necesarias para atender las situaciones
mas dificiles..Por lo tanto se requiere de apoyo emocional y comunicacion
con el enfermo, familia y equipo terapéutico, estableciendo una relacion
franca y honesta. (SECPAL, 2001)

Se debe tener presente “curar algunas veces, aliviar con frecuencia y

consolar siempre” (Maqueo, 2000)

“Se espera que las mejoras en Cuidado Paliativo y de apoyo clinico,
psicosocial y espiritual conducirdn a la disminucion de la muerte acelerada

entre pacientes (Pestalozzi, 2002)

“En el momento en que se agota un tratamiento curativo, se entra en
una etapa de franca progresion de la enfermedad, por lo que se deberan
reorientar los objetivos terapéuticos exclusivamente al bienestar del enfermo

y su familia” (Lara, 2006)

Los Cuidados Paliativos no sélo se dan a enfermos terminales, se
ofrecen también a familiares y a toda persona que se encuentra alrededor,
ya sea nifio, adolescente, adulto, personal clinico, de salud, voluntariado,

pero también a cualquier paciente que lo requiera.
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Il. 3. TANATOLOGIA

La muerte no tiene significacion y es esto lo que
nos deja indefensos ante ella. No podemos decir
nada frente a la que dice nada. La muerte es la
insignificacion universal de la gran refutacion de
nuestros lenguajes y nuestras razones

O. Paz.

II. .3.1. Antecedentes histéricos

No cabe duda de que el lenguaje es el parteaguas entre la natura y la
cultura, éste es el que viene a dividir el mundo natural. En este sentido, se
podria decir que la cultura se consolida de cierta forma cuando el ser
humano tiene conciencia de la muerte y como consecuencia de esto, de su

muerte.

En 1940 fue descubierta en las entrafias de la tierra la prueba mas
antigua, del origen del hombre y sus pasiones. En el fondo de un pozo, en
medio de la oscuridad de la luz y los tiempos, aparece en las paredes de una
cueva una pintura que impactara de manera particular la concepcién de la

historia.

En la caverna de Lascaux, una extrafia escena es tallada en piedra. Un
animal, tal vez un bisonte, aparece herido. Las entrafias se le escurren por
su vientre abierto por una lanza mortal. A su lado yace un hombre
representado con extrafias insignias. Su cara aparece cubierta por un pico,
su rostro es el de un ave, el de un pajaro. Ademas su posicion al lado del
animal agonizante es singular; no sélo esta tirado a su lado sino que este

hombre pajaro, al parecer muerto, tiene el pene erecto (Morales 2003).



En esta imagen tallada se pueden rescatar muchos factores que podrian
arrojar luz sobre los enigmas del origen, uno de ellos podria ser la relacion
entre la muerte y el erotismo, como vinculo de la sexualidad. Sin embargo,
tomaremos el eje de la muerte y como ésta esta contemplada dentro de un
ritual, pues el hombre tirado es un chaman que ha dado muerte al animal

totémico y ha pagado con su vida dicho acto, pues él yace muerto también.

Fue esta pintura la que motivé a George Bataille a escribir y replantearse
nuevas interrogantes en “El erotismo”. Alli hace un estudio detallado de la
intricada relacién entre el erotismo y la muerte. Como se ha mencionado la
muerte estd mas presente de lo que se considera, pues implica el término de
algo, aunque la asociacion mas comun de la muerte, es la que tiene que ver

con personas queridas.

Ya en los pueblos antiguos se tenia ciertos ritos con respecto a la
muerte, en algunas culturas a los muertos se les enterraba con sus
pertenencias, incluso en Egipto, con sus sirvientes (esclavos), pues se creia
que en algun momento dicha persona regresaria de ese “largo viaje”, por lo

tanto deberia tener intactos todos sus bienes materiales.

Como puede verse el interés que despierta la muerte no es nuevo, hay
una variedad de discursos que han intentado atraparla en el sentido de
conceptualizarla, pero este intento de materializacién tedrica aun no se logra
del todo, y lo mas probable es que nunca se llegue a tener un “saber total’
de la muerte, cada quién tendra que responderse la pregunta estando cerca
de ella, en otras palabras, s6lo es cuestion de tiempo para que cada uno se

enfrente con su verdad.

Por lo tanto quien se precie de hacer una autobiografia nunca la

terminara, pues no podria escribir su propia muerte. Aqui vuelve a
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presentarse la muerte como esa incognita a despejar, como ese incesante
enigma que pulsa y resalta en todas las cuestiones tanto filoséficas como

cientificas.

Esto ultimo es un buen pretexto para poder hacer un breve recorrido por
la historia en torno a la muerte, el cual no pretende ser exhaustivo, para asi,

acercarnos a lo que algunos tedricos han llamado “tanatologia”.

Desde el siglo XIX, por poner una fecha tentativa, se han dado muchos
cambios, especialmente en el ambito tecnoldgico y cientifico, esto ha llevado
a algunos tedricos a nombrar el tiempo en el que vivimos como
“posmoderno”, algunos de estos cambios se han dado de manera
vertiginosa, los cuales pareciera ser que han rebasado al ser humano, -como
se menciond en el capitulo uno- éstos podrian ser: la clonacion, la
fecundacion in vitro, internet, las nuevas religiones, el cybersex, etc, que
han hecho de este mundo algo en apariencia mas pequefio, lo cual implica
hasta cierto sentido la borradura de los limites.

Ya no hay limites, en el sentido de que actualmente el ser humano
intenta satisfacer sus “necesidades” de forma casi instantdnea. Las mismas
teorias psicolégicas y psicoterapias han optado por entrar en dicho mercado,
donde el “capitalista” crea las demandas, para después ser satisfechas por

la misma maquinaria capitalista, por lo menos en apariencia.

Por esta misma via Kibler-Ross (2004), hace la siguiente reflexion:
“Cuantos mas avances hacemos en la ciencia, mas parecemos temer vy

negar la realidad de la muerte.”



No es, acaso, la ciencia un discurso correlativo al de la religion, que al
prometer una vida después de la muerte, ¢ Funge como una forma de matar
a la muerte? es decir, ahora la ciencia al tener los avances tecnolégicos
puede prolongar la vida de los seres humanos, lo cual no implica que la

calidad de ésta se eleve proporcionalmente a los avances tecno-cientificos.

Lo que plantean varios autores, entre ellos, Kiibler-Ross (2004), Daniel
Behar (2003) y Curless (2005), es que en ese intento de cuidar de la vida
humana prolongandola, al ser humano se le esta olvidando que dentro de no
muchos afos, la poblacion mundial sera en su mayoria de ancianos, debido
a que la tasa de nacimientos se ha visto reducida gradualmente desde la
década de los 70’s, con el auge de los anticonceptivos, la mortandad se ha
visto reducida.

Esta gradual pero estrepitosa reduccion en la tasa de nacimientos, es
influida por las teorias de Thomas Malthus, como lo menciona Raghavan
(2002): Malthus llegé a la conclusién de que siempre habra personas que no
tendran comida porque la poblacién humana crece en progresién geométrica
(se duplica cada 25 afios) mientras que la produccién de alimentos se
incrementa en proporcion meramente aritmética. Esta teoria es utilizada aun
hoy como explicacion de la pobreza y la degradacion ambiental. Occidente,
e incluso las élites orientales influidas por las ideas occidentales, todavia le

temen al peligro de "superpoblacion”.

Ningun otro marco ideologico ha servido tan eficazmente como
legitimador de los intereses, las teorias y estrategias de desarrollo de
Occidente, en particular de la Revolucién Verde y ahora de la manipulacién
genética en la agricultura. Este argumento ha superado con creces a

cualquier otra explicacion de la pobreza. El malthusianismo oculta



sistematicamente que el mal manejo o desperdicio de los recursos del
planeta no se debe a los habitos reproductivos de las personas sino a las

contradicciones y motivos del desarrollo capitalista.

Por otra parte, pero en el mismo tono, Gilles Lipovetsky (1986) en su
libro “La era del vacio”, plantea algo radicalmente valido para esta época, él
lo asemeja al mito de narciso, no en el sentido psicoanalitico del término,
sino como socidlogo que es, mirar a nuestro tiempo donde lo méas importante
es lo “auto”, en el sentido etimoldgico de la palabra, es decir, lo mismo, lo
igual, la igualdad. La alteridad, la diferencia, debe ser borrada a toda costa,

casi como un imperativo categorico de igualdad.
Jean Baudrillard (1991) dice:

“Hemos pasado del infierno de los otros al
éxtasis de lo mismo, del purgatorio de la
alteridad a los paraisos artificiales de la
identidad”

En este breve esbozo del mundo actual, puede verse que los factores
que se combinaron para dar cabida al devenir de la tanatologia, pueden ser
considerados desde una lectura social y por tanto clinica, donde la

urbanizacién y movilidad industriales influyen de manera determinante.

Una poblaciéon urbana movil es aquella que ha sido desarraigada de la
tierra, de la intimidad con los ritmos de la naturaleza y de atestiguar los
ciclos vitales evidentes en los hogares intergeneracionales. El resultado es
un individualismo adquisitivo-posesivo, como lo menciona Curless (2005).
Este concepto hace referencia a que la vida es equivalente en la mayoria de

los casos al consumo de articulos.



En tal espiritu social, tanto la muerte como el envejecimiento estan fuera
de lugar, a los moribundos y ancianos se les percibe como ajenos. La
identificacion del si mismo con los bienes materiales, conduce al
reconocimiento tergiversado de las capacidades humanas, de modo que se
aumenta la dependencia en expertos de todo tipo. Esto no es menos cierto

que cuando se trata con una enfermedad terminal.

Bajo el ideal de dar un “resto de vida digna”, a quien esta a punto de
dejar de existir y del “vivir aqui y ahora”, surge la tanatologia como quien
intenta dar respuesta a la forma mas humana de tratar a estas personas y
hacerles mas llevaderos sus ultimos dias. Tomando al vapor lo que de las

ciencias de la salud le puede ser util, creando un colage sin pies ni cabeza.

El término tanatologia se deriva del griego “Tavatoc”y de “Aoyio” Este
ultimo, el vocablo “logia” hace referencia a cierto estudio o tratado sobre

algo, en cuanto a tanatos, asi se nombraba a la Diosa de la muerte.

Haciendo un poco de historia, (Behar, 2004) la Diosa de la muerte
(Tavartog) es hija de la noche Evgpovte (Eufronte), que significa “madre del
buen consejo”. La noche tuvo a su hija (Tanatos), sin la necesidad de la

participacion de parte masculina, por esta razén es considerada como Diosa.

La muerte es hermana del suefio, de hecho asi lo hace notar el siguiente
segmento: “"Ovumvog tov Javarog adedpoc eot”', en este sentido se creia
que la muerte era un largo suefio, ya que esperaba que se despertara de él,

0 para decirlo en otros términos, en la resurreccién mas alla de la carne.

L El suefio es hermano de la muerte.



En este mismo sentido el suefio llamado por los griegos como “vrvoc”
era también hijo de la noche, él si tenia padre, pues era hijo de Epepo Erebo,
el infierno, quien ademas de esposo, era hermano de la noche y tanto él

como ella eran hijos del Kaog, del caos.

La geografia histérica y social que se combinan para dar origen a este
nueva vertiente de “intervencion clinica” es muy interesante, ya que se ha
venido gestando desde el siglo antepasado, bajo la idea de cuidar a los
enfermos terminales, donde el centro sigue siendo la muerte. Donde lo
I6gico seria crear un campo de estudio dedicado a desentrafiar sus enigmas,
en otras palabras: La Tanatologia.

[1.3.2 Definicion de Tanatologia

Por lo que a la Tanatologia se refiere, "La Ciencia de la Muerte" este
término fue acufiado en el afio de 1901 por el médico ruso Elias Metchnikoff,
quién en el afno de 1908 recibiera el Premio Nobel de Medicina. En ese
momento la Tanatologia fue considerada como una rama de la medicina
forense que trataba de la muerte y de todo lo relativo a los cadaveres desde

el punto de vista medicolegal. (Behar, 2004)

Antiguamente la Tanatologia de acuerdo con Ferrater (1980 citado en
Noyola 2000) hacia referencia a un conjunto de reglas técnicas destinadas a
producir la muerte sobre todo la muerte en masa por medio de la guerra y el
terror, sin embargo, la concepcion actual de ésta, se relaciona con la

atencion y cuidados que deben ser proporcionados no sélo a los pacientes



diagnosticados con una enfermedad terminal, también a la familia y amigos
que conviven con ellos. De ahi que la tanatologia se ocupe de la situacion
del moribundo frente a otras personas y en la sociedad en la que vive; de la
relacion entre la estructura social y los modos como es concebida la muerte;
del problema de la muerte voluntaria o suicidio y su aceptacién o no; de la
cuestion de la eutanasia o posibilidad de liberar de la vida a personas que
sufren de enfermedades incurables o que experimentan dolores
insoportables; de la interrupcién de los medios generalmente médicos, que
contribuyen a que una persona siga estando viva y de la legitimidad o
ilegitimidad en casos extremos, especificamente en casos estimados

incurables.

En 1930 como resultado de grandes avances en la medicina empieza un
periodo en el que se confina la muerte en los hospitales, ya para la década
de los cincuentas esto se va generalizando cada vez mas y asi el cuidado de
los enfermos en fase terminal es trasladado de la casa a las instituciones
hospitalarias, dando por resultado que la sociedad de esa época
"escondiera" la muerte en un afan de hacerla menos visible para que no le

recordara los horrores de la guerra que acababa de terminar.

Después en la década de los sesentas se realizaron estudios serios,
sobre todo en Inglaterra que nos muestran que la presencia de los familiares
durante la muerte de un ser querido se vio disminuido a sélo el 25%. Durante
esa época se hace creer a todos que la muerte es algo sin importancia ya
que al ocultarla se le despojaba de su sentido tragico convirtiéndola en un
hecho ordinario, tecnificandola y programandola, se le relega y se le

considera insignificante.



Kastenbaum (2001) menciona una primera generacién de tanatélogos
entre los afios 70 y 80 quienes a pesar de sus limites, los resultados
obtenidos “ayudan a iluminar las mentes” de investigadores consejeros y los

educadores que se centran en el encuentro humano con la muerte.

Klbler-Ross (2004) es quién se da cuenta de los fendmenos
psicolégicos que acompafian a los enfermos en fase terminal durante el
proceso de muerte, define la tanatologia como una instancia de atencién a
los moribundos. Por lo que se le considera la fundadora de esta ciencia. Es
ella a través de su labor quien hace sentir a los moribundos miembros Utiles
y valiosos de la sociedad, y para tal fin crea clinicas cuyo lema es "ayudar a
los enfermos en fase terminal a vivir gratamente, sin dolor y respetando sus

exigencias éticas".

Goémez, B. (2003) dice que las personas que cuidan enfermos deben ser
cuidadosos de no tratar de “arreglar las cosas” porque sencillamente no se

puede, sino es preferible escuchar y estar ahi cuando lo necesiten.

La Tanatologia procura que al paciente o cualquier ser humano que
sufra una pérdida se le trate con: “respeto, carifio, compasion y que

conserve su dignidad hasta el ultimo momento”, esto segun Behar (2003).

A continuacién se presentan algunas de las fechas mas importantes en

cuanto a la influencia de la tanatologia actual segun Noyola (2000):

1842. Jeanie Garnier forma hospicios y albergues en Francia para
enfermos con cancer y, a finales de siglo, se fundan instituciones paliativas y

albergues para la atencion del enfermo terminal.



1967. En Inglaterra, casi un siglo después, Cicely Saunders funda el
primer Hospice ya perfeccionado llamado Sain Christopher Hospice en

Syndenham.

1969. Se publica el libro titulado “Sobre la Muerte y los moribundos”,
escrito por Elizabeth Kibler-Ross, el cual se basé en mas de 500 entrevistas

a pacientes diagnosticados como incurables.

1972. Una conferencia celebrada por el US Senate Special Committee
on Aging dio la oportunidad a Kibler-Ross de enfatizar la importancia de
proporcionar a la familia del enfermo apoyo espiritual y financiero, con el que
pudiera atender al enfermo en su propio hogar para evitar su abandono en

las instituciones.

1974. Fue introducida la primera legislacion del “Hospice” por los
senadores Franck Church y Frank E. Moss para que el gobierno proveyera
de fondos y con ellos se llevaran a cabo los programas del hospice. En este
mismo afo, el Instituto Nacional de Cancer (NCI) funda el Connecticut
Hospice con el que promueve la atencion en casa del enfermo terminal y su
familia. Tanto en Irlanda como Escocia se fundan y tiene gran apoyo por

parte del Gobierno.

1978. El Departamento de Salud, Educacion y Bienestar Social de
Estados Unidos, reconoce la importancia del hospice pues asume un trabajo
humanitario con los pacientes y crea la posibilidad de reducir las costos en el

tratamiento.

1979. Nace el National Hospice Organization con 253 programas sobre

hospicios.
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1982. En Oxford Inglaterra se funda el Hellen House que es
exclusivamente para los nifios con cancer, desde el recién nacidos hasta los

16 anos.

1987. Se publica un manual titulado Care of Dying dirigido a todo el

sector sanitario con los lineamientos de como debe ser un hospice.

1988. Se crea en Inglaterra el primer hospice para pacientes con SIDA el

Light House.

A proposito de estas fechas, cabe hacer mencién de tres mas, las
cuales, si bien no en todos los libros de tanatologia son mencionadas y
trabajadas debidamente, tienen muchas relevancia en el sentido clinico,
social e historico, asi como una profunda influencia en la concepcién del ser

humano en cuanto al mundo y su relacién con éste, durante el siglo pasado.

La primera fecha es 1915. Freud publica su texto llamado “De guerra y
muerte. Temas de actualidad” en el apartado “Nuestra actitud hacia la
muerte”’. Donde propone que en el inconsciente no existe la representacion
de la muerte propia, dice: “La muerte propia no se puede concebir; tan
pronto intentamos hacerlo podemos notar que sobrevivimos como
observadores. Asi pudo aventurarse en la escuela psicoanalitica esta tesis:
En el fondo, nadie cree en su propia muerte, o, lo que viene a ser lo mismo,
en el inconsciente cada uno de nosotros estd convencido de su

inmortalidad”. Si se coloca el acento en “ ...tan pronto intentamos hacerlo
podemos notar que sobrevivimos como observadores”, es decir, aun esa
situacion hipotética el ser humano no puede desprenderse de si mismo, asi
como la empresa de escribir la autobiografia resulta insostenible, en la
postura de imaginar la muerte propia tampoco es posible, pues se tendria

que sobrevivir a ésta.
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Una lectura mas rigurosa a esta cita podria ser la siguiente: Si en el
inconsciente no existe una representacion de la muerte propia, es porque
esta aseveracion esta intimamente ligada con lo que Freud llamé “el ombligo
del suefio”. Este es el punto a donde nunca se llegara en un analisis del
mismo, es decir, hay algo en el inconsciente donde las palabras no logran
penetrar, seria lo incognoscible por excelencia. De este mismo modo lo mas
cercano a la “representacion” de la muerte en el “psiquismo” es lo que el
lenguaje permite merodear, de alli los mitos, historias, relatos de personas
que han tenido vivencias cercanas a la muerte, pues de ella no se puede

estar mas cerca, por lo menos en vida.

La segunda de estas fechas es 1920. Freud publica su texto “Mas alla
del principio de placer”, aqui se da el primer giro tedrico del psicoanalista
vienés que pese a él mismo lo da a conocer en un congreso en Viena. Esto
le vali6 el disgusto de muchos de sus alumnos, pues en él plantea lo que

habia venido trabajando afios antes.

Aqui afirma categdricamente que hay algo del orden de la “compulsion a
la repeticion”, que no esta sublevada al principio de placer, el lo llamoé
“pulsion de muerte”, dice: “Aqui entonces deberiamos admitir por primera
vez una excepcion a la tesis de que el suefio es cumplimiento de deseo” [...]
ya que “los mencionados suefos de los neurdticos traumaticos ya no pueden
verse como cumplimiento de deseo [...]. Mas bien obedecen a la compulsion
de repeticion, [...]. Si existe un mas alla del principio de placer, por obligada
consecuencia habra que admitir que hubo un tiempo anterior también a la

tendencia del suefio como cumplimiento de deseo”.
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Como puede verse este descubrimiento hasta cierto punto ominoso, da
un giro a la concepcion de la clinica, pues ahora se reconoce que el ser
humano esta en esa incansable busqueda del retorno a lo inanimado, a lo
inorganico, al reposo total, es decir, a la muerte. Con esto queda claro que el
ser humano no esta al servicio del bien estar, sino que busca su destruccion,

0 para estar a tono con la época, con su autodestruccion.

Esto es visto por Freud en la primera guerra mundial, pues en los relatos
de los pacientes indicaban que una y otra vez insistian en volver a
representarse aquellas vivencias dolorosas, lo cual no tenian nada de
placentero, ni mucho menos eran con la finalidad de cumplir algun deseo,
como lo habia postulado Freud en sus inicios. Habia algo del orden de la
repeticién de la pulsion, donde el Yo, dejaba su soberania de gobernante

ante la conciencia, quedando como efecto de la pulsién de muerte.

La tercera fecha es 1966. Michel Foucault publica “El nacimiento de la
clinica. Una arqueologia de la mirada médica”. Curiosamente el primer

parrafo del libro hace el siguiente anuncio:

“Este libro trata del espacio, del lenguaje y de la muerte, trata de la

mirada” .

Como puede observarse, Foucault pone el acento en el espacio que hay
entre el lenguaje y la muerte, es decir la mirada, este espacio que las mas
de las veces resulta insalvable, pues no todo puede ser capturado ni por la
mirada ni por el lenguaje, ya que ante la muerte no hay mucho que decir ni
mucho que mirar, como lo menciona Octavio Paz: “La muerte no tiene
significacion y es esto lo que nos deja indefensos ante ella. No podemos
decir nada frente a la que dice nada. La muerte es la insignificacion universal

de la gran refutacién de nuestros lenguajes y nuestras razones”.
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Lo cual no implica que el ser humano se rinda en el intento de poder
hacerla hablar, [a la muerte], aunque sean solo leves destellos. Mas
adelante en el capitulo tres “El campo libre”, hace una descripcion del

espacio hospitalario, donde lo vincula con la enfermedad, dice:

“El Comité de Mencididad de la Asamblea Nacional, es adicto a la vez a
las ideas de los economistas y a las de los médicos, que estiman que el
unico lugar posible de remedio de la enfermedad, es el medio natural de la
vida social, la familia. En ella el costo de la enfermedad para la nacion se
reduce al minimo; y desaparece también el riesgo de verla complicarse en el
artificio, multiplicarse por si misma y tomar, como en el hospital, la forma

aberrante de una enfermedad de la enfermedad.”

En estas dos citas se puede ver una relacion intrinseca entre el espacio
hospitalario y la enfermedad, la cual en este caso, serian las enfermedades
terminales. De acuerdo con Foucault ambas se relacionan pues: “...se trata
de especies a la vez naturales e ideales. Naturales porque las enfermedades
enuncian sus verdades esenciales; ideales, en la medida en que no se dan

nunca en la experiencia sin modificacién ni orden.

La primera perturbacién se aporta con y por el enfermo mismo. A la pura
esencia nosologica, que fija y agota sin residuo su lugar en el orden de las
especies, el enfermo afiade, como otras tantas perturbaciones, su edad, su
género de vida, y toda una serie de acontecimientos, que con relacion al

nucleo esencial representan accidentes.

“El conocimiento de las enfermedades no es suficiente para tratar a los
enfermos. Es necesario buscar los medios utiles para atender al paciente
como una persona que sufre y no como un sustrato donde se desarrolla la
enfermedad” (Cuevas, 2003)
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Si se habla de las enfermedades terminales o del los enfermos
terminales, las cosas no son tan diferentes, ellos tienen un lugar especifico
en el Hospital, con cuidados especiales. Lo que llama la atenciéon es como
en los hospitales las enfermedades se viven por los pacientes de manera
distinta, es decir, existen enfermos que estando en casa su recuperacion es
mas rapida, que estando en un hospital con personal “capacitado” ante

cualquier eventualidad.

Esto ultimo tiene que ver con lo propuesto por Kibler-Ross (2004), en su
libro “Sobre la muerte y los moribundos”, donde remarca la importancia del
factor humano en el trato con pacientes en estado terminal y con sus
familiares, en la descripcion de lo que ella llamé “estadios psicoldgicos”, no
para catalogar a dichos enfermos, sino para poder orientar al tanatélogo en

su intervencion. Kibler-Ross identifico:

. 1) Negacion: La primera reaccion tanto de pacientes terminales como
de personas que sufren de una pérdida es de negacion. No pueden aceptar
que esto les esta ocurriendo a ellos, por lo general creen que quien les
informa de su enfermedad, esta en un error. Algunos enfermos hacen uso de
la negacién con algunos miembros del equipo de salud o incluso con
algunos de sus familiares, escogen a gente con la que pueden hablar de su
enfermedad y muerte, fingiendo mejoria con los que parece que no pueden

tolerar la idea de su deceso.

Para Bucay (2002) “La negacién es una forma de fuga, un vano intento
de huida de lo doloroso”, concluye: “La negacion de la pérdida es un intento

de protegernos contra el dolor y contra la fantasia de sufrir”.
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2) Ira. Esta fase se distingue por una serie de sentimientos de rabia,
envidia y resentimiento, el paciente o doliente se da cuenta que en verdad le
esta ocurriendo esto a él y se pregunta ¢jpor qué yo? Necesitan expresar su

rabia para liberarse de ella.

3) Negociacion. Esta fase podria ser el indicador de que el paciente esta
en busca de una solucién, se podria enunciar asi: “si me esta pasando a mi

pero...”, el pero es una tentativa de negociar el tiempo, generalmente el
paciente pone una fecha importante para él, pretende ganar tiempo diciendo
que si Dios le concede este deseo ya no pedira mas. Esta fase evoca
sentimientos de culpabilidad que van ocultos en las promesas, por eso es

importante escuchar al paciente o doliente para aminorarlos.

4) Depresion: En esta etapa las personas necesitan llorar, afligirse por la
pérdida de su propia vida, al expresar la profundidad de su angustia pueden
sobrellevar la depresidon mas rapidamente que si se sintieran presionadas a

esconder su dolor.

5) Finalmente la Aceptacion, las personas logran reconocer y aceptar.
No es necesariamente una época feliz pero la gente que ha trabajado a
través de su cdlera con la muerte y ha resuelto sus asuntos incompletos,
fallecen con un sentimiento de paz consigo mismos y con el mundo. A este
respecto Larrafiaga (1985) dice: “Todo cuanto se acepta se transforma en

amigo, en una reconciliacioén sin fronteras”.

Estos estadios asi descritos no se presentan tal cual en la clinica, como
lo mencioné Foucault, las enfermedades se contaminan por la historia de
cada paciente, es decir, cada cual vive su proceso, estas descripciones son

sélo indicativos fenomenoldgicos, no se intenta representar al paciente.
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Sin embargo, cabe resaltar que la intervencion del profesional no termina
con la muerte de éste, sino continua, pues el duelo es otra vertiente del

quehacer del tanatélogo.

Es decir, -un punto de suma importancia-, es lo que sucede después del
deceso del paciente terminal, el duelo. La tanatologia también tiene

contemplado este aspecto.

Integrar el duelo es todo un proceso que tiene como intencién reconocer
el dolor que produce la pérdida. Aceptar el dolor, aceptar las ausencias,
aceptar que ha muerto, manifestar dicho dolor e iniciar el camino de regreso
a la realidad y al propio orden de las cosas. Reacomodar todos aquellos
asuntos que quedaron dispersos, resolver pendientes, retomar arraigo,
llenando nuevamente los espacios. Recordando lo vivido con esa persona,
recordarlo dentro de la existencia tal como fue mientras vivia, aceptando que
ha muerto queda el tenerlo presente, en el corazén, no lo que fue, sino lo

que hizo ser con quienes convivia: hijo, hermana, padre, amiga, etc.

Sin embargo, no es un proceso sencillo, al adentrarse en el dolor, en la
pérdida, en esa herida a veces tan profunda que literalmente duele el
corazon, por ello es que se necesita de la ayuda profesional, el cual podria
ser de un tanatdlogo, para llegar a aceptar el pasado como fue, estar
dispuesto a vivir el presente y planear el futuro sin esa persona. El proceso
de duelo bien elaborado tiene una duracién aproximada entre 8 y 12 meses,

sin embargo depende de muchos factores.

El duelo es una experiencia de pérdida que como su nombre lo indica
provoca dolor, el duelo no significa desprenderse del muerto sino ir
instalandolo intra-psiquicamente en un lugar inolvidable para ello es

fundamental considerar la relacidn preexistente entre el muerto y el deudo.
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Diaz (citado en Bruera y de Lima, 2006) menciona diferentes “Tipos de

Duelo” :

v" Duelo ausente (negacion del fallecimiento)

v" Duelo inhibido (inhibicion duradera de algunas manifestaciones
del duelo normal)

v Duelo retrasado (por presion de responsabilidades o
incapacidad para resolverlo)

v" Duelo distorsionado (una parte de la pérdida se suprime y la otra
se distorsiona)

v" Duelo croénico (intenso dolor que continia sin remitir con
idealizacion del fallecido)

v Duelo no anticipado (pérdidas repentinas e intensamente
desorganizadas)

v" Duelo abreviado (por apego leve o por haberse hecho
anticipadamente)

v Duelo anticipado (se integra la realidad de la pérdida

gradualmente adaptativo)

De acuerdo con Worden (1997, citado en Noyola, 2000) después de
sufrir una pérdida, hay ciertas tareas que se deben realizar para establecer
el equilibrio asi como completar el duelo, ya que es un proceso y no un
estado, estas tareas requieren esfuerzo, por lo que es posible que alguien
realice algunas, pero no otras y, por lo tanto, tenga un duelo incompleto, tal

como podria tener una curacién incompleta de una herida.
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Tarea 1: Aceptar la realidad de la pérdida

Cuando alguien muere incluso si la muerte es esperada siempre hay una
sensacién de que no es verdad, la primera tarea del duelo es afrontar
plenamente la realidad de que la persona estd muerta. Parte de la

aceptacion de la realidad es asumir que el reencuentro es imposible.

Tarea 2: Trabajar las emociones y el dolor de la pérdida.

Cuando se habla de dolor se incluye tanto el dolor fisico que mucha
gente experimenta, como el dolor emocional asociado a la pérdida, aunque
es cierto que no todo el mundo experimenta el dolor con la misma intensidad
ni lo siente de la misma manera, es imposible perder a alguien con quien se
ha estado profundamente vinculado sin experimentar cierto nivel de dolor,
por lo que es necesario trabajar con el o se manifestara mediante algunos

sintomas u otras formas de conducta.

Tarea 3: Adaptarse a un medio en el que el fallecido esta ausente.

Adaptarse a un nuevo medio dependera de como era la relacion con el
fallecido y de los distintos roles que desempefiaba. El duelo puede suponer
una regresion intensa en que las personas se perciben a si mismas como
indtiles, inadécuelas, incapaces, infantiles o personalmente en quiebra, los
intentos de cumplir con los roles del fallecido pueden fracasar y esto a su
vez llevar a una sensacién de incertidumbre, cuando esto ocurre se
cuestiona la eficacia personal y la gente atribuye cualquier cambio al azar o

al destino y no a su propia fuerza y habilidad.
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Detener la tarea tres es no adaptarse a la pérdida, la persona lucha
contra si misma fomentando su propia impotencia, desarrollando las
habilidades de afrontamiento necesario o aislandose para no asumir las

exigencias del medio.

Tarea 4: Recolectar emocionalmente al fallecido y continuar viviendo.

La tarea del asesor se convierte en ayuda a la persona en duelo a
encontrar un lugar adecuado para el fallecido en su vida emocional, un lugar

que le permita continuar viviendo de manera eficaz en el mundo.

La cuarta tarea se entorpece mantenido los apegos del pasado en vez
de formar otros nuevos ya que algunas personas encuentran la pérdida tan
dolorosa que hacen un pacto consigo mismas de no volver a querer nunca

mas.

En la pagina de Pérdida, Pena y Duelo (PDQ) del National Cancer
Institute (2004) mencionan que en el proceso de pena, se incluyen tres
tareas necesarias para reintegrarse a la vida normal: Liberarse de los lazos
de la persona fallecida, reajustarse al ambiente en donde la persona

fallecida ya no esta y formar nuevas relaciones.

Asi como se presentan los estadios reactivos (negacion, ira,
negociacion, depresion y aceptacion), por parte del enfermo y su familia
frente a la muerte, existen tres fendmenos de conducta racional, que se
conoce como los arraigos, los pendientes y los depésitos que traducen el
substrato de la continuidad del ser trascendente y representan el quehacer
tanatologico para contener y resolver la existencia del paciente y sus

familiares frente al conflicto de la muerte.
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Los arraigos. Estos son fuertes tensores de la existencia puesto que de
ellos depende el sentido trascendente del ser y hacer. Detienen, contienen y
estructuran “nuestro propio orden de las cosas”, obligando a no aceptar la
realidad mas que a través de ellos. Dentro del orden biolégico el propio
cuerpo representa el mayor de los valores y en la intimidad de este orden se
soporta en las determinantes genéticas a través del ADN. En los psicolégico
seran las ideas o sentimientos. Otfras, los logros expresados en hechos
concretos u objetos y finalmente en lo social, las referencias con los demas.
Todos estos factores aterrizan a la persona y la obligan a corresponder en la

misma medida. El ser humano es continente y contenido a la vez.

Los arraigos van definiendo a la persona y dandole estilo a su forma de
vivir hasta llegar a ser tan propios que s6lo mediante ellos son reconocibles.
El dolor de la pérdida, se considera como producto mismo de desarraigos en
entender la continuidad evolutiva de la vida. Cuando la muerte es inminente,
la incongruencia es propiamente la pérdida del “sentido” de los arraigos con

la realidad, lo que significa perder la vida.

Los pendientes. Otra de las funciones en tanatologia es elaborar los
pendientes, lo cual consiste en reconocerlos para poder utilizarlos y
conformar adecuadamente el manejo de los pacientes. El sentido de la vida
mediante los pendientes toma una dimension posible ante la muerte y

permite la colaboracion efectiva para su manejo integral.

De acuerdo con Rebolledo (1996) se trata de “Hacer la maleta, implica
crear un pequefio orden. intimo, propio, donde se coloca <lo mas
importante>. Seleccionar lo que nos vamos a llevar. Definir nuestros arraigos

y procesarlos dentro de nuestra nueva perspectiva dandoles el valor de ser o
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de ya no ser lo que eran. Hacer la maleta, significa resolver en su medida los

pendientes, dejandolos a cargo, [...], pasar la estafeta”.

Y por ultimo, los depdsitos. Estos son segin Rebolledo (1996) la
herencia existencial, el ser y el quehacer entendido y trascendente: esto
implica la lectura del testamento vivencial. Los pacientes terminales al

depositar su vida, le dan sentido a su muerte.

En muchas ocasiones se hacen depositarios sin saberlo, y otras
sabiéndolo. Si o no lo trasmiten, o bien, le dan cause “equivocado”, la
consecuencia rompe el ritmo trascendente de los ahora depésitos. Esto
favorece la desconfianza y la incertidumbre y termina con la relacion médico

paciente.

En la sociedad actual se ha producido un considerable avance en lo
referente a la atencion al paciente moribundo, desarrollo que se ha realizado
por un lado en lo que hace a la terapia del dolor y mas especificamente a la
farmacologia en si. Pero también, el movimiento de los cuidados paliativos —
como se menciond en el capitulo anterior- desarrollado a mediados del siglo
pasado por C. Saunders en Inglaterra y que da cuenta de la necesidad de
brindar una atencion compasiva tendiente no sélo a disminuir el sufrimiento
fisico del paciente sino también a optimizar su calidad de vida, a través del

control de los sintomas fisicos, emocionales, mentales, sociales.

Maestro budista, Padmasambhava, lo dice asi: "Quienes creen que
disponen de mucho tiempo, soélo se preparan en el momento de la muerte.
Entonces los desgarra el arrepentimiento. Pero, ;no es ya demasiado
tarde?" (Sogyal, 1994)
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En este sentido la pregunta que esta implicada tacitamente y por lo tanto

necesaria hacer aqui es: ; Qué se sabe sobre la muerte?".

En primer lugar se debe ser consciente de que la muerte es un absoluto
misterio, pues nadie ha regresado del "mas alla" para referirlo. Con todo lo
que se contenta es con lo que se denomina "experiencias cercanas a la

muerte".

Una opcioén ante el misterio es ser tan integros como lo fue el célebre
filosofo griego Sécrates, cuando afirma: "El temor a la muerte, sefiores, no
es otra cosa que considerarse sabio sin serlo, ya que es creer saber sobre
aquello que no se sabe. Quiza la muerte sea la mayor bendicién del ser
humano, nadie lo sabe, sin embargo todo el mundo le teme como si supiera
con absoluta certeza que es el peor de los males" (Platén citado en Sogyal,
1996).

Aunque se debe recalcar que si se cuenta con dos certezas irrefutables.
Se sabe que es absolutamente cierto que el ser humano ha de morir y
también que es absolutamente incierto cuando y como. Angustiosas

interrogantes existenciales ambas si las hay.

En "El conocimiento silencioso" de Carlos Castaneda (1998), Don Juan,
el gran brujo yaqui dice: "Sin una vision clara de la muerte, no hay orden, no
hay sobriedad, no hay belleza. Los brujos se esfuerzan sin medida por tener
su muerte en cuenta, con el fin de saber, al nivel mas profundo, que no
tienen ninguna otra certeza sino la de morir. Ese conocimiento da a los
brujos el valor de tener paciencia sin dejar de actuar; les da, asimismo, el
valor de acceder, el valor de aceptar todo sin caer en la estupidez y, sobre
todo, les otorga el valor para no tener compasion ni entregarse a la

importancia personal". En otro momento expresa: "Los brujos dicen que la
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muerte es nuestro Unico adversario que vale la pena. La muerte es quien
nos reta y nosotros nacemos para aceptar ese reto, seamos hombres
comunes y corrientes o brujos. La diferencia es que los brujos lo saben y los

hombres comunes y corrientes no".

Este concepto de la muerte como el gran adversario que infunde valor y
paciencia para actuar sin que la persona se entre a la importancia personal o
egocentrismo hace ver a la muerte como un maestro que saca del escondite

y abre a la verdad de la vida y del universo.

Al ser conscientes de que nada es permanente, de que como afirmaba
Lavoisier, nada se pierde sino que todo se transforma, se despierta al hecho
de que nada es independiente sino que todo es inter-dependiente con todo y
todos. El ser humano es individuo pero también esta en comun-unioén y por
consiguiente, la mas insignificante motivacioén, accién y/o palabra tiene
consecuencias reales en todos los niveles del universo y en todos sus
tiempos. Esto daria cuenta de otro momento reflexivo ;qué es lo que en
verdad ha de contar en el momento de la muerte? Pues hay dos elementos
basicos y fundamentales, uno es cémo se ha vivido la vida (y cémo se vive),
y el otro es cual ha de ser el estado de la mente en el momento de la

muerte.

Como dice Sogyal Rimpoché (1996): "El ultimo pensamiento y emocion
que tenemos justo antes de morir ejerce un poderosisimo efecto
determinante sobre nuestro futuro inmediato. Este ultimo pensamiento o
emocion puede amplificarse desproporcionadamente e inundar toda nuestra
conciencia en el momento de la muerte. En este momento nuestra mente se
encuentra completamente expuesta y vulnerable a cualquier pensamiento

que entonces nos ocupe".
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Se debe tener en cuenta la reacciéon ante una enfermedad terminal o
directamente ante la muerte dependera de la personalidad, de los valores
que se sustentan y del conocimiento espiritual (conocimiento y no simple

creencia).

Como se afirmaba, vivir una "vida impecable"” como decia don Juan,
daria cuenta asimismo del logro de la capacidad de lo que se podria
denominar como "morir con arte" o "ars moris", que consistiria en afrontar el
momento ultimo de la existencia sin desear ni pensar en nada, sin mantener

apego a ser o cosa alguna.

Como lo menciond Artiachi (2004) en su Conferencia sobre Tanatologia
y Cuidados Paliativos realizada el 29 de Noviembre: "La muerte me ensefia

a vivir mejor”

Longaker (1998), afirma que las cuatro tareas basicas para experimentar
con plenitud la vida y la muerte son: “1) darnos cuenta de que el sufrimiento
existe y que se puede transformar en una experiencia de plenitud; 2)
mantener una comunicacién con nosotros mismos y con los demas, donde
nos expresemos con todo nuestro ser y fundamentalmente con nuestro
corazoén, lo mas compasivos y libres de apego que podamos; 3) prepararnos
espiritualmente para la muerte, lo que implica el ser capaces de vivir en el
momento presente, sin dejar situaciones inconclusas que solo han de
constituir un lastre que incrementara nuestro dolor y sufrimiento y el de
quienes nos rodean; 4) encontrar significado a nuestra existencia,
sintiéndonos seres plenos a pesar de nuestras imperfecciones, aceptando

nuestros errores y expiando los que podamos haber cometido”.
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[1.3.3. El perfil del Tanatdlogo

El tanatdlogo es la persona capacitada para ayudar en el proceso de

duelo, asi como cualquier tipo de pérdidas significativas, al hombre que

muere y a aquellas personas que lo rodean.

El tanatélogo debe de tener la capacidad para "ponerse en los zapatos

del otro", con respeto, confidencialidad, cordialidad, en pocas palabras con

calidad humana para poder ofrecer al usuario el apoyo que él busca.

Diversos autores como Alizade (1995), Reyes (1996), y Ramirez (1997),

citados en Noyola (2000), concuerdan en que las caracteristicas que debe

tener un tanatélogo son las siguientes:

a)

Comprensién empatica: La capacidad de percibir el mundo
interior del otro como si fuera el suyo propio, es percibir como
propias la confusion del paciente, su timidez o enojo, su
sensacion de que lo tratan injustamente, pero sin dejar que todo
esto se una a la propia incertidumbre o miedo.

Positivo incondicional: Aceptar al otro sin detenerse en
establecer condiciones para atenderlo, al respeto positivo
incondicional se refiere al reconocimiento de la individualidad
humana del otro, de su unicidad, de su independencia para ser él
mismo, significa la no pretensibn de posesividad, la no
usurpacion de su libertad.

Congruencia: Significa que el tanatélogo entra en un encuentro
personal directo con su paciente, se asocia con la relacion que
debe existir entre el sentir y el pensar, el hacer y el decir, es la
relacion que debe entre la comunicacion, la experiencia y el

conocimiento, en el encuentro con sus pacientes terminales un
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alto grado de congruencia en el tanatélogo en necesario, ya que
el paciente, por muy avanzado que se encuentre en su estado de
muerte, siempre podra detectar los sentimientos que inspiran
otras personas.

d) Haber conciliado una adecuada elaboracion de los propios
duelos: Si el tanatélogo no tiene resueltos sus propios duelos, le
sera dificil brindar ayuda al paciente, ya que corre el riesgo de
verse involucrado con él y estancarse en el proceso y finalmente.

e) Disponibilidad para el trabajo: El tanatélogo debe hacerle sentir
al paciente que tiene interés en él y esto lo demuestra mediante
su disponibilidad, es decir, en su trabajo no existen horarios
preestablecidos, se requieren de una entrega plenamente
humana y generosa para que el enfermo adquiera un significado

de vida diferente.

Los profesionales que trabajen con pacientes terminales asi como con
familiares dolientes, conseguiran una mayor eficacia en su labor si tratan de
enriquecerse de su experiencia, para ello necesitan aprender
constantemente de las oportunidades que les ofrece las practica diaria y esta
actitud sélo se desarrollara si se mantiene la serenidad suficiente como para
no desbordarse ante el dolor, o ante contradicciones y/o ataques de

personas.

Para este efecto, el profesional debe pasar por los ejercicios que intenta
practicar con los pacientes con el objetivo de conocer sus propios procesos;
otro factor que ayudara a la comprension del profesional lo constituye la
preparacion acerca de aspectos del desarrollo humano a lo largo del ciclo

vital; en tercer lugar la clarificacion de los objetivos en el trabajo con
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pacientes terminales y con sus familias aumentara la calidad de vida del

paciente y su familia.

El tanatdlogo por su parte funge como guia en el trabajo de su duelo, por
lo que su papel sera de apoyo y facilitador de la comunicacién, en cuarto
lugar se recomienda insertarse dentro de un campo de autoayuda formado
por profesionales que compartan la misma situacién laboral, o bien grupos
de supervision donde se expongan casos y se ayuden a afrontar diferentes

situaciones estresantes (Abengdnzar, 1994, citado en Noyola 2000).

Il. 3.4. Objetivos en la Tanatologia

Los objetivos se podrian plantear de la siguiente forma:

1. Relaciéon terapéutica. Se debe crear un clima que
favorezca y consolide la relaciéon enfermo-tanatdlogo, lo
cual permite conocer al paciente como desde una
perspectiva holistica. Tanto el tanatélogo como el
paciente deben tener una clara idea de la enfermedad,
dolor, miedo angustia y cualquier emocion intensa o
compulsiva; brindando al paciente apoyo: asistencial,
social, emocional y espiritual.

2. Lograr la dignidad del ser humano frente al dolor y ante la
inminencia de la muerte, proporcionando medidas de
alivio enalteciendo las condiciones de vida por corta que
esta sea. El tanatélogo debe encontrar el medio para
ayudar, apoyar y consolar tanto al paciente como a sus

seres queridos.
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Permanecer al lado del paciente logrando mantener un
contacto estrecho, lo que permite expresar sus
emociones, aunque no sea necesario pronunciar ni una
sola palabra.

Alertar al paciente en la participacion de su propia
supervision del proceso de atencion a su enfermedad,
cuyo fin es aumentar el dominio del paciente sobre su
vida.

Proporcionar alivio y establecer comunicacién a través
del sentido del tacto; por medio de un contacto calido y
humano; que transmita sentimiento de apoyo, aportando
estimulos de bienestar fisico y sobre todo de amor.
Facilitar el apoyo moral e informativo a la familia del
paciente. Se debe tener en cuanta las necesidades del
paciente, pero también de una manera especial a la
familia.

Orientar al paciente en el curso de su enfermedad acerca
de las fluctuaciones emocionales que se podran
presentar.

Crear y mantener un equipo terapéutico en donde se
puedan expresar los sentimientos, experiencias y dudas
con el fin de sobrellevar la carga emocional que implica el

trabajo de ser tanatélogo.
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[1.3.5. La Importancia de la Tanatologia

e Proporcionar ayuda tanatolégica al paciente con enfermedad
terminal que se encuentre hospitalizado en alguna de las

Instituciones ya sean de gobierno o particulares.

e Integrar a la familia y/o seres representativos y de manera especial a
los nifios para que juntos entiendan y acepten la situacién del
paciente; asi mismo reciban también apoyo y puedan brindar una
atencion para que su ser querido viva sus Ultimos momentos con

calidad de vida ya sea en el Instituto o en su hogar.

e Lograr resolver y concluir los duelos no resueltos del paciente, asi
como aminorar su sufrimiento. Como menciona Leadbeater (1978)

que todo sufrimiento proviene de la ignorancia

e Que el equipo de Enfermeria identifique cuando un paciente se
encuentra en proceso de duelo y requiera de apoyo tanatolégico; asi
mismo ayudar a dicho personal a saber como aceptar la situacién
del paciente y en caso de que ocurra el deceso no lo vean como una

derrota sino como el tiempo de partida.

30



lll. LAS DIFERENCIAS DE INTERVENCION PSICOLOGICA ENTRE
CUIDADOS PALIATIVOS Y TANATOLOGIA

La Psicologia ha recorrido bastante camino haciendo estudios en
laboratorios y creando instrumentos para la medicién de las conductas y
emociones humanas, permitiendo con esto cubrir de mejor forma las

<demandas de los pacientes>.

Por lo tanto, no es sin importancia que tras la intervencion del
psicélogo estén miles de estudios llevados a cabo bajo la rigurosidad que
marca el método cientifico, que es la observacion, la medicién y la repeticién
del fendbmeno en una situacién controlada, para asi llegar a formular un
principio que permita la catalogacion y definicion de dicho fenémeno,
logrando la universalidad de la hipétesis planteada. En otras palabras, lograr,
con base en estudios debidamente legitimados, una metodologia adecuada
para el tratamiento que cada persona requiera, tomando en cuenta su

contexto social, desde el punto de vista ético.

El tanatélogo que no ha cursado profesionalmente una carrera de
psicologia, se sitla a un nivel empirico, basado preferentemente en la pura

experiencia personal y en el predominio del sentido coman.

Si se revisan los objetivos del tanatélogo, se puede observar que la
Unica diferencia con respecto al quehacer del médico, enfermera o
psicélogo, se centra a nivel semantico, pues es lo mismo que venian
haciendo estos profesionales de la salud desde siglos pasados. La diferencia
radica, y esto es fundamental, en que la intervencion de este equipo de

profesionales tiene una metodologia cientifica.



Es indispensable considerar la seriedad que el trabajo con pacientes
implica, evidentemente que el ser humano en la mayor parte de sus
conductas proyecta algo de si en los otros esto es de vital importancia en la
clinica, pues con los pacientes el hecho de proyectar la historia en ellos, no
llevaria mas que al fracaso del tratamiento, esto es lo que hace que una
persona se quiera convertir en Tanatélogo, creyendo que el paciente puede
resolver sus asuntos, como desearia que lo hicieran o como mejor les
parece, por esta razén no es gratuito que el psicélogo haya pasado por un
proceso terapéutico propio antes de internarse en el trabajo con pacientes.

El tanatologo es definido como la persona capacitada para ayudar en el
proceso de duelo, al hombre que esta en el proceso de muerte y a aquellas
personas que lo rodean, por medio de la consejeria. Los Cuidados Paliativos
lo pueden tratar a través de Terapias Cognitivo-Conductuales en las que

buscaran el bienestar bio-psico-social del paciente.

El tanat6logo debe de tener la capacidad para "ponerse en los zapatos
del otro", con respeto, confidencialidad, cordialidad, en pocas palabras con

calidad humana para poder ofrecer al usuario el apoyo que él busca.

El psicoélogo en Cuidados Paliativos, no se va a poner en los zapatos del
otro porgque no va a sufrir con el paciente, pero si trabajara con respeto,
confidencialidad y cordialidad, no sélo con enfermos terminales, asi también
con sus pacientes en general. Cuando se habla de ponerse en el lugar del
paciente, incluye ademas la “aceptacion incondicional positiva”, en la que
“tiene que” aceptar al otro sin detenerse en establecer condiciones para

atenderlo.



En cuanto a la elaboracion del duelo, los psicélogos estan trabajando
con él desde diversas 6pticas y manifestaciones. En el duelo se trata de
elaborar tanto con la persona que ha perdido alguien muy querido debido a
su fallecimiento, como con el adolescente que ha terminado con su novia,
como con el nifio que ha perdido algin mufieco amado. El duelo esta
implicado por la pérdida de algun objeto amado y perdido, es a lo que los

seres humanos se enfrentan toda la vida, hasta la muerte.

La tanatologia intenta aparecer como un subrogado de la practica de los
profesionales de la salud, en especial del psicélogo; el cual no esta sélo
frente a esta gran tarea, sino que esta respaldado por un grupo de personas,
también capacitadas para intervenir, cada una desde su saber, el médico, la

enfermera, la trabajadora social, entre otros.

Un enfermo hospitalizado y su familia pueden elegir como interlocutor
a cualquier profesional, algunas personas le pareceran mas accesibles, mas
simpaticas 0 menos comprometedoras, pero una informacién que no es
correctamente ofrecida es mas facilmente cuestionada, por lo que no
cualquiera puede dar informacién, un voluntario o un tanat6logo
posiblemente tampoco tenga todos los datos, ni el especialista, pero éste
Ultimo puede contar con mayor preparacion para ofrecer algun tipo de

respuesta adecuada.

Por otro lado, a pesar de que existe alguna evidencia de que la
generosidad y la compasion son cualidades humanas, durante mucho
tiempo ha prevalecido la conviccidon de que las personas son “crueles”, que
muchas “no tienen corazén”. Gracias a esto, las personas se admiran
cuando observan un rasgo de generosidad auténtico, también existen los

rasgos de generosidad por conveniencia, donde se hacen aportaciones



econdmicas altruistas “para deducir impuestos” o para “demostrar a sus
semejantes lo generoso”, para después ver cuales seran los beneficios por

una “buena accion”.

Estos actos generosos causan admiracion y a la vez desasosiego,
porque son colocados como semblante ante el principio de la pulsion de
muerte (todestrieb) propuesto por Freud, el cual esta ligando intimamente
con los rasgos narcisistas imperantes en el ser humano, por lo tanto, se
buscan razones ocultas, motivos secretos o0 neurosis extrafias, en cuanto

mas generoso es el acto, mas digno de sospecha puede convertirse

La intervencidon en Cuidados Paliativos se hace con un equipo
interdisciplinario, que incluye un grupo de especialistas y voluntarios cuyo
propésito es ofrecer al paciente y su familia un cuidado total, integral, que le
permita enfrentar con el menor dolor posible su estado o situacion de crisis,
para lo cual, por lo general no esta preparado. El psicélogo forma parte
indispensable, debido a que uno de los momentos de la evolucion del
paciente, de su sufrimiento y el de sus familiares se vera acompafado de
alteraciones emocionales que hay que identificar y tratar. Sin duda, existen
personas que pueden contar con esta capacidad, pero en definitiva,

requieren de la preparacion profesional como psicoélogos.

La Tanatologia realiza la intervencion mediante la consejeria o
“counseling”.
En donde puede existir también confusibn como lo mencionaba Wolberg
(1977) al referirse a ciertos métodos educativos y de “counseling “ en
contraposicion a la psicoterapia. El decia que los objetivos de los programas
de “counseling” podian “ser superficiales, dirigidos solo a la correccion de

las dificultades, situaciones”, esto es lo que realiza el tanat6logo sin estudios



profesionales de psicologia. Pero también pueden ser “méas extensos
influyendo la estructura intrapsiquica”, programa que puede realizar el
psicélogo. De este modo, continda diciendo Wolberg: “hablando del
‘counseling personal’ se dice que su objetivo fundamental es el de facilitar el
desarrollo de una personalidad integrada y auto — dirigida, ain cuando a
menudo se concentra en la resolucion de asuntos personales especificos”.
(...) “De acuerdo con Rogers, la relacion en el counseling se transforma en
una experiencia emocional en la que se libera un proceso positivo de
crecimiento, haciéndose el individuo capaz ‘para considerarse a si mismo y
a su situacion...” (...) “Se ve como es dificil diferenciar algunas formas de
‘counseling’ de las de psicoterapia...” “Los procedimientos de ‘counseling’
dirigidos a metas mas extensas, deberian ser clasificados como formas de
psicoterapia”. Desde 1974, Rogers (citado en Fadiman y Frager,1979) ya lo
consideraba al referir: “Se podia decir que cierta técnica de asesoramiento
se convirtid en un método de psicoterapia, que a su vez se convirtié en una
teoria de la terapia de la personalidad”, al mencionar cémo inicia un método

de trabajo terapéutico practico.

El comportamiento del equipo interdisciplinario incluye movimientos de
expansion en los que se proyecta el grupo hacia el exterior, movimientos de
concentraciéon en los que se coordinan las distintas funciones y tareas
internamente, movimientos de anticipacién es la planificacién, previsién de
dificultades, nuevos planteos y movimientos de retrospeccion en los que se

evalla y reflexiona sobre lo realizado en los aciertos y errores cometidos.

Lo anterior ocasiona factores estresantes del equipo de cuidados
paliativos tales como Variables Fisicas del Medio Ambiente, las derivadas

del puesto de trabajo, grupales, institucionales, personales y las vinculadas a



la relacion con el paciente y su familia, incluyendo la falta de comunicacion,

hostilidad familiar, expectativas desmedidas, temores.

La Tanatologia no ofrece ese cuidado integral, tampoco esta integrado
por un equipo de especialistas, ni esta preparado para trabajar los factores
estresantes, exclusivamente esta formado por un grupo de personas, en la
gran mayoria de voluntarios que, con “muy buenas intenciones” desean dar
el apoyo a enfermos terminales, lo cual nunca esta de mas, sin embargo, no
puede esto, reemplazar las intervenciones de la gente apta para estas

situaciones.

El psicdlogo esta preparado para crear un espacio terapéutico donde
se puedan trabajar los miedos del paciente. Dar apoyo emocional es la
creacién de una relacién terapéutica en la que el enfermo no se sienta
juzgado, ni marginado, sino entendido y ayudado para poder confrontar sus
temores, deseos y necesidades, por lo que muchas personas se sienten
capaces de lograr esto, posiblemente a través de la consejeria, pero cabe
recordar en que el apoyo emocional no es facil de explorar, percibir y

manejar.

Durante su actividad, los profesionales y todo el equipo de cuidados
paliativos se encontrardn periddicamente en pequefios grupos de
supervision, el voluntariado especificamente bajo la supervision del
Psicologo y Trabajador Social, mas sin en cambio en el grupo tanatologico
independiente, no se encuentra asesorado de la misma forma, posiblemente

existe otro tanatélogo que lo esté acompafiando.



Otro aspecto en el que dentro de los Cuidados Paliativos esta incluido
es el gran namero y la gran diversidad de aspectos a evaluar, lo que hacen
complejo el proceso de diagndstico psicoldgico en el caso del enfermo
terminal o en cualquier tipo de pérdida, lo que se requiere es dinamismo,
flexibilidad y rigurosidad para trabajar con este tipo de casos, inclusive,
tomando en cuenta que el paciente y su familia no es un expediente ni un
numero mas a tratar, no se establece un sélo programa tomado a través de
un curso para tratar profesionalmente a un enfermo, como lo sugiere la
Tanatologia, cabe insistir que se requiere de un trabajo conjunto y

profesional, mismo que se ofrece dentro de los cuidados paliativos.

Si consideramos que los seres humanos por lo general poseen una
realidad interna formada por lo que se podria llamar sedimentacién de
experiencias. Se trata de un poso en el que se encuentran sentimientos,
afectos, relaciones, recuerdos y que se forman mediante el intercambio del
sujeto con el medio. Esta es otra de las diferencias con las que se pueden
enfrentar, en el caso del tanat6logo, no siempre estd preparado para el
manejo de ese poso, a veces el mismo esta inmerso en ese laberinto de
sentimientos, afectos, relaciones y recuerdos, en ocasiones tan crudos que
fue lo que lo motivé o impulsé a trabajar con el paciente, manejandolo

posiblemente como consejeria.

El psicologo estd preparado para el manejo de toda esta
“sedimentacion de experiencias” pero no es Unicamente al escuchar al
paciente, trabaja junto con él, para lograr el manejo adecuado, logrando de

ser posible, un proceso saludable.



Dicho proceso se ve acompafiado y basado —como se dijo lineas
antes- no de un ideal, sino de una ética, la ética del psicologo. Esto es la
consecuencia logica de la evolucion de las sociedades cientificas en tanto
ciencias socialmente responsables, pues la propuesta esta fundada en un

desarrollo sistematico apoyado por un cédigo ético del psicologo.

En México la Sociedad Mexicana de Psicologia se dio a la tarea de
formular uno. Este cddigo deriva parcialmente de un considerado estudio de
otros, pretende hacer contribuciones surgidas de la experiencia de nuestros

maestros y colegas.

Toda profesion debe preocuparse por definir las normas éticas que
regulen las actividades de sus practicantes, con el fin de asegurar que los
conocimientos propios de la disciplina sean aplicados por profesionales

calificados, competentes y responsables humana y socialmente.

A continuacioén se citan algunos articulos que ponen de manifiesto la
clara diferencia de intervencion ética, con respecto a la lo que podriamos

llamar una intervencion puramente empirica y basada en un ideal.

Art. 2. Ejercer su profesion en condiciones éticas y materiales que
garanticen la calidad cientifica y profesional de la misma y los inminentes

fines humanos que deben caracterizarla.

Art. 9. Evitar que repercutan en su actividad profesional sus estados
de &nimo derivados de problemas personales y abstenerse de intervenir en

casos en que los mismo puedan afectar su objetividad.



Art. 22. Combatir la charlataneria y falta de profesionalismo en todos
sus aspectos y denunciar los intentos de explotar la credibilidad y buena fe

del publico.

Con respecto a la investigacion:

Art. 30. La investigacion debera ser realizada y supervisada por

personas técnicamente entrenadas y cientificamente calificadas.

El codigo ético estd conformado por 66 articulos que rigen la
intervencién del psicélogo, es evidente que este estricto régimen no existe
en la tanatologia, por tanto no se puede considerar legitimada bajo los
estandares impuestos. Esto lleva a pensar en la tanatologia como un area
de interés en el ambito profesional para la Psicologia, tanto en el campo
tedrico como aplicado. Es responsabilidad del psicologo proporcionar
servicio en el aspecto emocional a los enfermos terminales y, es el mas

indicado para llevarlo a cabo de forma profesional.

La Tanatologia podria incluirse dentro del equipo, especificamente del
voluntariado en caso de no tener alguna profesion relacionada con la salud,
como un ingeniero, arquitecto, ama de casa, etc. Posiblemente sea el
médico el tanatdlogo, o la enfermera, al obtener estudios o diplomados
tanatologicos, inclusive un trabajador social, pero sin embargo, el psicélogo
es el Unico preparado para el manejo de emociones, siendo parte importante
como lo menciona la OMS, de los cuidados paliativos. Se dice que apenas
en la dltima década han comenzado los psicologos a acercarse seriamente

al moribundo con objetivos de intervencion.



Como lo menciona Noyola (2000), “...l1a realidad en México es que la
Tanatologia esta de moda”, con mayor frecuencia en programas de radio y
televisién se realizan entrevistas sobre temas relacionados con la muerte en
los que intervienen especialistas, pero también, personas que se dicen a si

mismas tanat6logos o tanatélogas.

Es posible que, por las razones anteriormente mencionadas, cuando
se habla del enfoque psicolégico en el manejo integral del paciente, en
especial del dolor, no se reduce a la ejecucion exclusiva por psicologos en
técnicas de tratamiento, mas bien se subraya la idea de que oncoélogos,
anestesiologos, enfermeras, voluntarios y otros profesionales, integrados al
equipo, adquieran formacién psicolégica en el manejo del dolor y a su vez,

tanatolégica.

Los cuidados paliativos realizan desde el control de sintomas y dolor,
apoyo emocional, comunicacion, promocién de la adaptacion del enfermo y
su familia, asi como apoyo y mejora de la estructura familiar cuidadora,
realiza cambios en la organizacion, cuyo objetivo es muy claro, mejorar la
calidad de vida, ofreciendo bienestar en el paciente y su familia, ademas del

apoyo al equipo en general, médicos, enfermeras, etc.

El tanat6logo sélo lograra el acompafamiento que requiere el paciente
y un manejo del duelo, como lo apunta Zufiiga (citado en Campos 2006):
“Normalmente rehuimos estas circunstancias que nos implican pérdidas
como seres humanos. Quienes deciden incursionar y formarse en esta
disciplina [refiriéndose al Diplomado La tanatologia y su aplicacion en la
practica clinica, realizado en la Facultad de Estudios Superiores Acatlan] son

espiritus valientes y sensibles que se estan uniendo a otros seres humanos
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que expresan pérdidas. El que hayan terminado este programa habla de
una gran fortaleza interna y de un gran compromiso con ustedes mismos”.

Pero que mas valentia y fortaleza para trabajar con pacientes con
fuertes cargas emocionales, sin la preparacién adecuada y necesaria como
la que tiene todo el equipo de Cuidados Paliativos, se trataria mas que de
valentia, de un no-saber generalizado al no poder vislumbrar la complejidad
de este terreno clinico, pues no se trata s6lo de una actitud de valor y
fortaleza, sino de contar con aptitudes para intervenir en el campo clinico, de
poco sirven la fuerza interna si no se cuenta con la orientacién ni formacion

adecuada.

Un ejemplo de lo que realiza el Tanatdlogo empirico lo describe
Fernadndez (1999) al mencionar que muchas veces se encuentra con que los
familiares, pareja o amigos no aceptan lo inevitable de la muerte del
paciente, sino que por el contrario tratan de alentar al paciente diciéndole
gue “piense positivo” y que pronto se va a curar. Todo esto lo Unico que trae
consigo es que el paciente se guarde sus pensamientos, temores, panicos y
dolor para si mismo, sin tener con quien compartirlos, con quien explorarlos,
alguien que entienda su vida y lo que esté pasando, sin nadie que le ayude a

encontrar un sentido a su muerte.

Dar apoyo emocional es la creacion de una relacion terapéutica en la
que el enfermo no se sienta juzgado, ni marginado, sino entendido y
ayudado para poder confrontar sus temores, deseos y necesidades, por lo
que muchas personas se sienten capaces de lograr esto, posiblemente a
través de la consejeria , pero cabe reiterar que el apoyo emocional no es
facil de explorar, percibir y manejar; no se ha entrenado a todos los

profesionales de la salud, tampoco a los del voluntariado, ni a los
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tanatélogos, pero esto varia de acuerdo a las habilidades de reconocer y tal
vez canalizar esta necesidades, la buena intencién es una actitud necesaria

pero no suficiente para una intervencion eficaz.

Como lo menciona Noyola (2000): “La tanatologia es una técnica de
intervencién que debe estar a cargo de profesionales de la psicologia y de la
medicina, ya que sélo de este modo la intervencién tanatoldgica superara su
caracter de voluntariado y se generard en los tanatélogos un compromiso
real con el paciente”, dejara de ser un expediente, un nimero, un cliente
mas o ser una desgracia y fracaso para el médico, cuidando en especial en
que deje de convertirse en estorbo, interferencia inadecuada o modifique de

manera inconveniente, ocasionando trastornos mas serios en el paciente.

Es por lo tanto, en opinidon personal que no existen diferencias de
intervencion psicoldgica mientras el tanatélogo sea so6lo empirico, debido a
gue en Tanatologia se realiza una intervencion a través de consejeria. Por
lo tanto, el tanatdlogo realizara intervencion ‘psicolégica’ siempre y cuando
haya cursado profesionalmente la carrera de psicologo, es decir que al
mismo tiempo tenga una preparacion profesional y ética como psicélogo; el
hecho de realizar un Diplomado en Tanatologia, en donde aprenden a
manejar el Duelo, a través de la consejeria 0 “counseling”, ser acompafante
de la persona que va a morir o de sus familiares, no significa que la realice,
Unicamente podra formar parte del equipo. En cambio, Cuidados Paliativos si
realiza intervencion psicolégica al contar con un psicélogo dentro del equipo
de especialistas.
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Evidentemente, las Unicas diferencias tienen que ver con que el
Tanatologo con preparacion psicoldgica profesional a través de una carrera
universitaria, realiza intervencion psicoldgica por medio de ‘counseling’, el
psicologo de los cuidados paliativos la puede hacer a través de diferentes
técnicas, tales como Terapias Breves de Intervencién en Crisis, de Grupo,
Cognitivo-Conductuales u otras.
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IV. CONCLUSIONES

El siglo pasado fue testigo de numerosos cambios en cuanto a la
concepcién del mundo. La concepcién del ser humano frente a la muerte no
fue la excepcidn. Desde la creacion de las primeras tumbas hasta el dia de

hoy hay una gran brecha abierta por el enigma de la muerte.

Fue en la década de los setentas cuando surgen los primeros
tanatélogos, quienes se dieron a la tarea de hacer que los enfermos
terminales pudieran pasar de forma digna sus ultimos dias. Este objetivo no
era nuevo, ya mucho tiempo atras habia gente que dedicaba a ayudar
enfermos terminales.

Un sintoma de los tiempos modernos, que en este mismo tenor, es la
continua aparicion de “nuevas ciencias”, las cuales se auto-proclaman como
poseedoras de un nuevo saber, un saber que hasta el momento —
supuestamente- no era conocido, presentandolo como inédito, como en el

caso de la Semiologia o la Tanatologia.

El psicoanalista vienés por su parte escribe en 1915, en su ensayo “De
guerra y muerte”, a un afio de desatarse la primera guerra mundial: “La
muerte propia no se puede concebir; tan pronto intentamos hacerlo podemos
notar que sobrevivimos como observadores. Asi pudo aventurarse en la
escuela psicoanalitica esta tesis: En el fondo, nadie cree en su propia
muerte, 0, lo que viene a ser lo mismo, en el inconsciente cada uno de

nosotros esta convencido de su inmortalidad”.



En estos textos Freud comienza a poner el acento de sus
indagaciones tedricas en la muerte, pues los restos dejados por la primera
guerra mundial impactaron fuertemente al psicoanalista. Otro factor que
influy6é en gran medida, no sélo en Freud, sino en el mundo, fue el ascenso
del nazismo al poder, que desatd la segunda guerra mundial. En donde se

acentuaban las diferencias raciales como un peligro.

Esta degradacién de la dignidad humana se reflej6 en la forma de
matar a los judios en los campos de concentracién. Este estigma con
respecto a eliminar la diferencia, se ve de alguna forma reflejada en la actual
moda de lo auto, es decir, de lo mismo, de lo igual, de la ausencia de
alteridad (alter) que salpicada por un poco de la cultura light dan los
componentes adecuados para hacer surgir todo un abanico de nuevas

psicoterapias que prometen la “vida feliz".

La muerte incluida en la vida es la que le da sentido a ésta Ultima. El
acto de morir en si mismo lo tiene el enfermo, éste es quien “lo va a realizar”,
es un acto intimo en el que por lo general suele haber una persona o dos
mas que lo acompafian. La muerte moviliza muchas emociones, en funcién
de como se movilicen estas emociones se incrementard o disminuird el
sufrimiento asociado al impacto emocional, asi como de la situaciéon en que

se encuentran.

Nadie puede hacer un estudio eficaz y certero de la muerte, pues
quien la ha vivido en carne propia no puede regresar para platicarla. Siendo
rigurosos Tanatologia, es el estudio de la muerte, ¢como se puede hacer un
estudio cientifico de lo innombrable? lo mas lejos que se puede llegar es

hacer suposiciones o hipoétesis.



El acto de la muerte se ha visto permeada por la mercadotecnia que la
invade y la convierte en una mercancia mas para ser colocada en el

aparador y ser consumida siendo asumida desde supuestas ciencias.

A lo largo de la vida de cada persona se van dando pérdidas, no sélo
de familiares, amigos o seres queridos, también de posiciones, empleos,
objetos materiales, dinero, salud, etc., estas pérdidas generan duelos en el
mejor de los casos, pues hay ocasiones en que las personas no elaboran
dicha pérdida quedando suspendidos en ese episodio de su historia, como lo

menciona Hernandez (2005) “..instante convertido en eternidad”.

La gente que elabora el duelo atraviesa por cinco etapas identificables
segun Kibler Ross: Negacion, Enojo, Negociacién, Depresion, Culpa para al
final alcanzar la aceptacién, el desarrollo y renovacién; dentro de los
Cuidados Paliativos y la Tanatologia se incluye el duelo, en tanto que ambos
manejan el proceso de muerte con el paciente y sus familiares, la diferencia

radica en la forma de abordarlo.

Para que el duelo se lleve de una manera comprensible y con sentido
—lo mas positivo posible- para todos los que estan involucrados, debe ser
manejado a través de especialistas, quién mejor que un profesional para dar
el apoyo educativo y orientacion incluyendo a los cuidadores asi como un
manejo conveniente de emociones tanto en el paciente como de los
involucrados, tomando asimismo en cuenta que la enfermedad no afecta por

igual a todas las personas o a todas las familias.



La medicina de hoy ha creado un abismo entre lo humano y lo
cientifico. Esto puede deberse a una identificacion de la ciencia como algo
lejano, extrafio, puramente experimental, comprobable. Pocas veces el
paciente ve en su médico a un amigo, porque éste basa su actuar sobre dos
de los principios fundamentales: su autoridad y sus éxitos basados en la

experiencia que ha obtenido.

El enfermo necesita fe en el tratamiento esperanza en su curacion y el
amor que da la amistad. Necesita de la ayuda, pero no tan sdlo como
individuo, sino como persona, que alguien se interese por su enfermedad, su
familia sus problemas. Para lograr satisfacer las necesidades espirituales de
las cuales la ciencia se desentendid, es por esto que le queda al paciente,
como parte de su esperanza: los magos, adivinos, astrélogos, semidlogos,

tanatdlogos y quizas algunas religiones o grupos esotéricos.

Aquellos que desconfian de la ciencia o a quienes la medicina no ha
satisfecho sus necesidades, se fanatizan con el discurso sugestivo de los
charlatanes. Los médicos y muchos psicélogos pueden ser excesivamente
racionales, por lo que a veces les cuesta trabajo obtener la confianza del
enfermo. Se dice que el curandero, que hace su trabajo por ambicién, por
iluminacién o por vocacion intuye al igual que un tanatélogo que ha sufrido el
mismo dolor; su intuicién es mayor y conoce el camino hacia la confianza del

enfermo al mismo tiempo que aprende a ganérsela.

Del mismo modo, la cantidad de tiempo, dinero, esperanza puede ser
invertido en un enfoque terapéutico que se conoce como ‘“alternativo” o
“Medicina Alternativa” por lo tanto, la medicina cientifica no esta
proporcionando lo que un gran nimero de personas anhelan. El hecho de

que acudan a las dos medicinas la cientifica y la alternativa, revela que no



han abandonado totalmente la esperanza en la medicina cientifica, pero
anhelan algo mas. Posiblemente una reduccion en los gastos o una

esperanza mas de vida.

Muchos enfermos a los que ya no son capaces de curar, acuden a la
terapia alternativa, que se conoce también como anticonvencional, que
efectivamente no hace dafio, pero si no son atendidos por personas cuyo
interés exclusivo es el dinero, pueden resultar accesibles econémicamente.
Las esperanzas alimentadas y luego destruidas hacen mas dafio que las
esperanzas nunca suscitadas. Jugar con la esperanza de los hombres es el
<crimen esencial absoluto> esto es lo que logran algunos charlatanes con
pacientes desahuciados o familiares desesperados, que con la enorme

esperanza de obtener un beneficio, sélo son engafiados.

A pesar de ser la Psicologia la ciencia que estudia el comportamiento
humano y la que cuenta con el marco teérico-conceptual en lo referente al
manejo conductual, asi como elaboracién del duelo, el manejo de las
emociones, sentimientos, la participacion del psicdlogo en este tipo de
eventos es escasa, en contraposicion se observé que el mayor interés esta
en la gente que no tiene nada que ver con la Psicologia y que se jacta de
tener incluso mayor conocimiento que el propio psicélogo, tal es el caso de
amas de casa, profesores escolares, comerciantes, enfermeras,
trabajadores sociales, ingenieros, arquitectos, masajistas y demas, todos

ellos participando como espectadores inclusive como tanat6logos activos.

Aqui el problema es que la incorporacion del psicélogo a los equipos
multidisciplinarios ha sido insuficiente, porque este percibe un salario
econémico, el tanatdlogo es voluntario, pero al ser voluntario, lo conveniente

seria estar bajo la supervision de los especialistas, especificamente del



psicélogo o psiquiatra, el rol del psicdlogo en Cuidados Paliativos consiste
en atender las necesidades del paciente, la familia pero también prestar

ayuda al equipo cuidador.

En estudios realizados sobre las funciones reales, refieren una
demanda realizada en condiciones emocionales extremas, lo que se
propone es la necesidad de plantear, mediante la formulacién de las
demandas con antelacion, prevenir estados emocionales incontrolables, pero
como no se conocen claramente las funciones del psicologo o se reduce el
gasto en dicho profesional, da lugar a que otras personas o profesionales
también, atiendan las necesidades psicolégicas del paciente y su familia,
reiterando que lo realiza sin disponer de la formacién adecuada o de nivel
superior. En este mismo sentido, se puede observar que la tanatologia a
pesar de estar no del todo en contrariedad con su etimologia, parece mas
bien como un sintoma de la época, donde se crean <necesidades> para
después ser satisfechas por algun producto puesto a la venta en el mercado.
Algo parecido sucede con la inmensa cantidad de psicoterapias que inundan
la subjetividad, cada una prometiendo la <felicidad>, entre ellas la

tanatologia, la semiologia o “Desarrollo Humano”.

La felicidad en el sentido de poder encontrar explicacion a todas las
preguntas que el ser humano pueda formularse, resulta desalentador, hasta
cierto sentido porque, haciendo programas saturados de temas, haciendo de
su verdadera complejidad un foco de morbo o de resistencia para todos
aquellos quienes no han elaborado sus duelos e intentan, bajo un ideal,
resolver-se la vida, poco se podra hacer por ellos mismos y por consiguiente

con los otros.



La muerte no es una mercancia, quien intente colocarla en un estatuto
de compra-venta, no hard mas que de la profesion una suerte de acto
mercenario, en otras palabras, lo que es claro es que estas personas actldan
desde una postura donde al tener al enfermo enfrente, como una suerte de
espejo, ellos de alguna forma se ven librados de lo ominoso de la finitud de
la que goza el ser humano. O el intentar inconscientemente resolver sus
conflictos en los demas, usadndolos como pantalla, anulando en su totalidad

al otro.

Para que alguien pueda escuchar al otro, antes debe escucharse a si
mismo, como lo menciona Hernandez (2005), “Tal vez sea necesario bajar a
los infiernos y salir de ellos, para después poder acompafiar a otros en esa,
su apuesta por la vida. Su viaje sin retorno”. Es decir, poder atravesar los
imaginarios que envuelven la vida de cada uno de nosotros, llorar nuestros
duelos, sufrir nuestras pérdidas, y hacer de eso cicatriz, para que esta
cicatriz abierta no sea la que enferme nuestra vida. La pus que supuran las
heridas viejas no sanadas también chorrean en las heridas de los demés
contaminando con los fantasmas que adn no se han marchado. Si es cierto
que somos el resultado de nuestra historia, de la gente que nos ha
antecedido, de los hechos que preceden nuestra estancia en este mundo, de
la soledad que se experimenta al estar rodeados de personas que nho
conocemos, de los silencios que bordean cada parte de nuestro cuerpo, de
esos vacios que recuerdan que algo no esta, que algo hemos perdido,
entonces, también de nuestros objetos de amor perdidos debemos dejarnos

ir.

Del mismo modo permitir que sean los especialistas quienes realicen
su trabajo con el paciente, con el que va a morir y con sus familiares, dejar

de creerse psicologo, reconociéndose como consejero y aunque muchos se



encuentren sensibilizados por haber estado o por estar tan cerca del dolor y
de la muerte, dejen de intentar resolverse a través del paciente acudiendo

con el especialista.

Por lo tanto, en opiniébn personal, incluiria al tanatélogo dentro del
grupo del voluntariado o dentro de la consejeria, en especifico como
tanatolégica, pero bajo la supervision del psicélogo, integrado al mismo
tiempo en Cuidados Paliativos, de esta forma se lograra garantizar o

acercarse a una intervencion psicolégica adecuada y completa.
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