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RESUMEN

“Efectos psicoldgicos del paciente terminal en cuidados paliativos”

Autoras: Jeniffer Andrea Gramajo Bonilla
Dulce Maria Luther Avila

Cuando se habla de cuidados paliativos se hace referencia a una atencion
especializada dirigida a pacientes con caracteristicas de enfermedades terminales.
Regularmente no se cuenta dentro del servicio hospitalario con servicio de
cuidados paliativos y socialmente también se desconoce este tipo de servicio.
Una de las caracteristicas de los cuidados paliativos consiste en brindar un
adecuado acompafiamiento durante el proceso final de este paciente. De alli surge
la necesidad de poder evaluar, describir y trabajar sobre este tema. A pesar de los
importantes avances médicos en los Ultimos afos la atencion adecuada a los
pacientes terminales es limitada, la psicologia se ha preocupado por la salud
integral del ser humano; es por ello que a través de la tanatologia y la medicina se
han hecho esfuerzos por brindar cada vez mas una estancia y una muerte digna.
Muchos de estos enfermos llegaran a la etapa terminal, con un intenso sufrimiento
y alta demanda de atencién de sus familiares. Esta investigacion da a conocer que
los cuidados paliativos consisten en proporcionar el mayor bienestar al enfermo y
a su familia, a través de una asistencia psicoldgica sin descuidar el equipo
sanitario. Los cuidados paliativos cuentan con un equipo multidisciplinario, el cual
ofrece atender el aspecto fisico, psicolégico, social y espiritual del paciente, asi
como a su familia, en la que se busca dar fortaleza en la despedida de su ser
guerido y disminuir el sufrimiento y elaborar de forma adecuada las etapas de
duelo.

El estudio se realizé en el Instituto Nacional de Cancerologia; en la unidad
de cuidados paliativos, por medio de estudio de casos, testimonio y se utilizé la
técnica de la observacion, teniendo como objetivo analizar los aspectos
psicolégicos que tienen los pacientes terminales, definiendo los trastornos de
animo que presenta cada uno de los involucrados y de la misma describir el
proceso de duelo de los pacientes en fase terminal. Este estudio se fundamenta
tedricamente segun la logoterapia.

La presente investigacion fue motivada en las siguientes interrogantes,
¢, Cuales son los trastornos de psicoldgicos que presenta el paciente terminal?
¢,Cémo ayudar al enfermo en la adaptacién de su enfermedad? ¢ Coémo afecta la
enfermedad terminal del paciente a la red primaria? y por ultimo el interés por

evidenciar la importancia de los cuidados paliativos.

“La muerte solo se presenta una vez, pero se anuncia en todos los
momentos de lavida; es mas cruel temerla que sufrirla”

La Bruyére



PROLOGO

El Instituto Nacional de Cancerologia como organizaciéon encargada de
prestar servicios de atencion médica, atiende diferentes realidades a nivel
nacional, esto debido a la multitud de enfermedades que dia a dia experimenta la
poblacion guatemalteca. El incremento de atencién hospitalaria a nivel nacional
cada vez mas se ve en la necesidad de especializarse dentro de sus ambitos
especificos, es por ello que la entidad antes mencionada dentro de sus servicios
implementa el area de cuidados paliativos que incluye un equipo multidisciplinario
encargado de brindar soporte al paciente terminal y sus redes primarias; brinda el
aspecto mas importante, el acompafiamiento y aliviar el dolor. Este equipo
multidisciplinario ha jugado un papel significativo por medio de el se pretende
aliviar en una minima parte la experiencia del paciente terminal, esto debido a la
integralidad del sujeto dentro de su ambito social y relacional.

Resulta interesante plantear una reflexion en torno a la importancia del
apoyo psicolégico y la terapia que brinda esta unidad tanto al paciente terminal
como a la familia, debido a que los mismos se ven sometidos a un fuerte impacto
emocional. Durante esta etapa se inicia un periodo altamente estresante, en el
gue la certeza de una muerte préxima desestabiliza y provoca profundos cambios
en la vida cotidiana y en sus redes primarias, es aqui donde los cuidados
paliativos cobran valor, ya que ademas de tratar con un paciente que esta
sufriendo cambios psicoldgicos vy fisicos, también se tiene que tratar a la familia.
Muchas veces cuando se experimenta una enfermedad terminal los distintos
profesionales se enfocan en el paciente dejando por un lado el impacto que
genera el diagnéstico en la familia. Los cuidados paliativos buscan ayudar a la
familia a cumplir con su funcién cuidadora, como medida saludable de participar
en el proceso de duelo que esta viviendo.

La enfermedad en fase terminal provoca en los familiares confusién, miedo,
rechazo, silencio, negaciéon, entre otros aspectos psicolédgicos, la tarea de los
cuidados paliativos es pues, establecer una relacion de ayuda que permita a los
familiares transitar por este proceso sintiéndose y estando acompafiados; ademas

de los cuidados indispensables para la persona enferma, los psicélogos deben



dirigir sus esfuerzos hacia los familiares con el objetivo de reforzar su funcion,
acompafnandoles y posibilitando que la familia recupere la confianza perdida.

De tal forma, esta investigacion evidencia la importancia de los cuidados
paliativos en los pacientes, de la misma forma representa la adecuada atencion
integral que debe recibir cada uno de ellos, asi mismo evidencia cuales son los
efectos psicolégicos que se presenta el paciente con caracteristicas terminales.

Es importante hacer énfasis sobre la necesidad del ser humano y la
atencion integral en salud a la que tiene derecho, el Gobierno a través del
Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social como ente encargado de suplir
estas necesidades es responsable y debe velar por la salud totalitaria de la
poblacion.

La sociedad guatemalteca debido a sus diferentes estratos sociales es en
tltima instancia la que sufre las consecuencias de desigualdad, pobreza, violencia
y muchos fendmenos sociales de los cuales se esta siendo victima en la vida
cotidiana, se enfatiza que la pobreza como manifestacién masiva limita el acceso

a la salud y esta poblacion es la mas afectada.



CAPITULO |

INTRODUCCION

En Guatemala, segun datos obtenidos a través del Ministerio de Salud
Plblica y Asistencia Social, no existen programas de apoyo psicolégico para
pacientes que son diagnosticados con cancer terminal, esto, se refleja a través de
una atencion limitada solamente al tratamiento fisico dejando de lado la
recuperacion emocional, como un vacio inexistente. El diagnostico de una
enfermedad terminal impacta de tal forma que quien lo recibe no ve un horizonte
favorable, prometedor y esperanzador. Afortunadamente la psicologia como
ciencia, auxiliandose de la medicina ha logrado abrir espacios dentro de los cuales
se priorice la salud integral del ser humano, de alli la importancia de los cuidados
paliativos en pacientes terminales. La medicina como es natural se ha preocupado
por un abordaje del paciente desde su perspectiva dejando por un lado o no
cubriendo integralmente el &rea emocional. La ausencia del cumplimiento de las
entidades estatales dentro de sus diferentes ambitos evidencia una vez mas, el
poco compromiso social, se manifiesta por medio del escaso acceso a la salud,
misma que es un derecho humano.

La presente investigacion titulada “Efectos psicologicos del paciente
terminal en cuidados paliativos” desarrolla diferentes temas de importancia, uno de
principales es la Tanatologia, disciplina que estudia todos los fendmenos de la
muerte en los seres humanos, mas conocida como “la ciencia del bien morir”, esta
disciplina pretende resolver situaciones conflictivas experimentadas en pacientes
terminales.

El diagnéstico de una enfermedad terminal transforma la vida a nivel
personal y familiar, una de las caracteristicas de los tratamientos médicos en
pacientes victimas de esta enfermedad es el deterioro fisico y emocional, mismos
gue impacta en la autoestima, sentido de vida y expectativas de la misma. Las

condiciones de vida cambian para la familia y para el paciente en si.



El estudio pretende evidenciar cudles son los efectos psicoldgicos de los
pacientes terminales, los trastornos del estado de animo que estan afectando y la
importancia de una atencion integral y multidisciplinaria especifica por medio de
cuidados paliativos. Asi mismo, evidencia la importancia de la atencion familiar
debido al impacto que en ella también provoca el diagnéstico.

Esta investigacion se encuentra dividida en cuatro capitulos, el capitulo uno
evidencia el marco tedrico, éste describe todos los temas en relacion a cuidados
paliativos, redes primarias, duelo, trastornos psicoldgicos. Asi mismo, describe el
planteamiento del problema, se abordan antecedentes, descripcién del problema
estudiado y las causas que este proceso genera; el capitulo dos representa las
técnicas e instrumentos que se utilizaron para la recopilacion de la informacion
mediante la investigacion cualitativa, buscando dar respuesta en esencia a
¢,Cuales son los efectos psicolégicos que presentan los pacientes terminales y sus
redes primarias? En el capitulo tres se evidencia, la presentacion, andlisis e
interpretacion de resultados, alli se dan a conocer los aspectos psicologicos de
cada paciente y sus redes primarias, asi como el proceso de duelo que cada uno
de ellos presenta. Por su parte el capitulo cuatro contiene las conclusiones y las
recomendaciones, éstas dirigidas a la Escuela de Psicologia de la USAC y al

Instituto Nacional de Cancerologia, INCAN.

1. Planteamiento del problemay marco teérico
1.1 Planteamiento del problema

Guatemala atraviesa actualmente por uno de los periodos mas dificiles de
su historia en el sector salud, debido a la incapacidad del gobierno para proveer a
los habitantes un minimo de atencion en la salud, ya que el gobierno anterior
agudizo este problema y el gobierno actual prometié muchas cosas, las cuales no
han cumplido y en el sector salud ha sido el mas damnificado por ello, siendo
como en todos estos problemas los guatemaltecos de escasos recursos los que se
perjudican mas, ya que por no tener una solvencia econdmica, se ven
incapacitados en poder asistir a una entidad privada o comprar el medicamento
para poder cubrir sus necesidades, muchos guatemaltecos llegan a los hospitales
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publicos con la esperanza de que van a ser atendidos de una forma profesional
pero cuando llegan se encuentran con que no han médicos y mucho menos
medicamentos. Segun la constitucion en el articulo 94. El Estado velara por la
salud y la asistencia social de todos los habitantes. Desarrollara, a través de sus
instituciones, acciones de prevencion, promocién, recuperacion, rehabilitacion,
coordinacién y las complementarias pertinentes a fin de procurarles el mas
completo bienestar fisico, mental y social. Y articulo 95. La salud, bien publico. La
salud de los habitantes de la Nacién es un bien publico. Todas las personas e
instituciones estan obligadas a velar por su conservacion y restablecimiento

Guatemala se caracteriza por un manejo constante de tabus, los cuales en
vez de beneficiar a los ciudadanos muestran como personas inflexibles a temas en
los cuales siempre se tienen que enfrentar, como es el tema de la muerte; siendo
un proceso mas que todo ser humano debe de pasar, se mira como algo
innombrable algo que se evita mencionar. El encuentro con la enfermedad
terminal es una causa de sufrimiento tanto para el paciente como para sus
familiares, con la formulacibn de wuna respuesta terapéutica requiere la
comprension del fendmeno del sufrimiento y de los factores que contribuyen al
mismo. Resulta importante hacer reflexion en torno a la importancia del apoyo
psicologico a pacientes con que presentan enfermedades terminales, tales como
sida o algunos tipos de cancer en donde el tema de la muerte es eminente.

Ante el diagnostico de una enfermedad terminal, tanto el paciente como la
familia se ven sometidos a un gran impacto emocional. Se inicia un periodo
altamente estresante, en el que la certeza de una muerte préxima desestabiliza y
provoca profundos cambios en la vida de todos los miembros de la unidad familiar.
Es donde los cuidados paliativos cobran valor, ya que ademas de tratar con un
paciente que esta sufriendo un dolor fisico y ademas afecta los recursos para
mirar la vida de una forma positiva y esperanzadora lo que hace también se
dificulte la expectativa de vida llevando a una peor condicion de salud, el
sufrimiento es una compleja experiencia humana que requiere una atencion
multidisciplinaria, para construir una alternativa terapéutica eficaz que de

respuesta adecuada a los problemas del paciente y de su familia.



En las interrogantes que se tomaron en cuenta para la realizacion de la
entrevista se hizo énfasis en la vida cotidiana que los pacientes tenian antes de
ser diagnosticados con cancer terminal, ademas cual fue el impacto psicolégico o
como tomo la noticia del mismo, de igual manera se indago sobre la relacién que
tiene con sus redes primarias y como ha afectado esta noticia su entorno familiar y
también se tomo en cuenta como la familia y el paciente manejan sus emociones,
es por ello que la unidad nacional de cancerologia con la ayuda de varios
profesionales de la salud, se propusieron proporcionar acompafiamiento a
paciente de fase terminal y a sus redes primarias, el cual tienen como objetivo
brindar un acompafamiento psicolégico y aliviar su dolor a los pacientes
terminales y sus familiares. Por lo cual se realizé la interrogante de cuales son los
efectos psicoldgicos, los cuales son todos los signos y sintomas que los pacientes
terminales y las redes primarias presentan durante la enfermedad, se realiz6 la
investigacion en el Instituto nacional de cancerologia en la unidad de cuidados
paliativos con los pacientes de fase terminal referidos a dicha unidad en un
periodo de dos meses cinco dias a la semana tomando como base tedrica la
logoterapia, la cual las personas que llegan a pedir ayuda a un especialista en
logoterapia suelen tener conflictos psicolégicos como miedos, fobias, depresion,
estrés, ansiedad, angustia o problemas de autoestima. Frente a estos se plantean
dos alternativas: 0 nos paralizamos 0 avanzamos y salimos de esta situacion.

La presente investigacion fue motivada en las siguientes interrogantes,
¢, Cuales son los trastornos de psicoldgicos que presenta el paciente terminal?
¢,Cémo ayudar al enfermo en la adaptacién de su enfermedad? ¢Como afecta la
enfermedad terminal del paciente a la red primaria? y por ultimo el interés por
evidenciar la importancia de los cuidados paliativos. Para ayudar en ese proceso
de salida, los logoterapeutas actian con calma, sin técnicas invasivas ni
agresivas. Los procesos son mas lentos que en otras técnicas. Lo primero que se
intenta es que la persona aprenda a aceptarse para posteriormente incidir en lo
espiritual con el fin de que el paciente se descubra a si mismo y trabaje en lo
relacionado con el sentido de la vida.



1.2. Marco tedrico

1.2.1. Tanatologia

"Tanatologia es una disciplina integral que estudia el fenobmeno de la
muerte en los seres humanos, aplicando el método cientifico o técnicas forenses,
tratando de resolver y enfrentar las situaciones conflictivas que suceden en torno a
ella, desde distintos ambitos del saber, como son la medicina, la psicologia, la
religién y el derecho fundamentalmente™.

Desde la perspectiva psicolégica, esta enfocada, a establecer entre el
enfermo en transito de muerte, su familia y el personal médico que lo atiende, un
lazo de confianza, seguridad y bienestar, ademas de propiciar en el enfermo
terminal, los cuidados necesarios que le aseguren una muerte dignay en paz. Su
finalidad principal es curar el dolor de la muerte y el de la desesperanza. No se
trata, pues, de dar consejos ni consuelos. Es curar estos dolores que son los mas
grandes que el ser humano pueda sufrir.

“Los objetivos de la Tanatologia se centran en la calidad de vida del
enfermo terminal, evitando la prolongacién innecesaria de la vida, asi como su
acortamiento prematuro, propiciando una "muerte adecuada”, que se caracteriza
por las siguientes acciones:

e Atencidn al sufrimiento psicoldgico.

e Atencion a las relaciones significativas del enfermo.

e Atencion del dolor fisico.

e Atencidn al sufrimiento espiritual.

e Atencidn a las ultimas voluntades.

e Atencion a los aspectos legales.

Una caracteristica importante de la Tanatologia como rama de la medicina,
consiste en facilitar al enfermo terminal, todos los cuidados paliativos necesarios
en cualquier ambito de accién, y ayudar a la familia del enfermo, a sobrellevar y

elaborar el proceso de duelo producido por la muerte de éste™.

! Castro Gonzélez, Maria del Carmen, Tanatologia, La Inteligencia Emocional y el Proceso del Duelo.
Tanatologia. 18. Edicion. Editorial Trillas, S. A. de C.V., México D.F. 2008, Pé4gina 78.
2 lbidem, Pégina 90.




Actualmente, en nuestra sociedad 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
desarrollado a mediados del siglo pasado en Inglaterray que da cuenta de la
necesidad de brindar una atenciébn compasiva tendiente no solo 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.

Este concepto de la muerte como el gran adversario que nos infunde de valor y

paciencia para actuar sin entregarnos a la importancia personal o ego-centrismo
nos hace ver a la muerte como un maestro que nos saca de nuestro in-consciente
escondite y nos abre a la verdad de la vida y del universo.
El hombre desde que tiene conciencia de si mismo, sabe que como ser corporeo
tiene un principio y un fin. A través de la historia hemos podido observar en forma
importante del hombre, su interés por el origen de la respuesta a la pérdida de
alguien amado asi a través de los registros arqueoldgicos del hombre primitivo
hasta cuando el hombre se integré6 en civilizaciones completas y bien
organizadas ha tenido que enfrentarse a la perdida de algo querido.

Los primeros datos que se tienen sobre el interés que generaba la pérdida
de un ser querido es la existencia de la practica de enterramientos, esto al
menos en parte nos permite comprobar que tenian lo que es conciencia de
muerte y dolor por la pérdida

Acompafiamiento tanatoldgico el cual se trata, como su nombre lo indica, de
acompafar a la persona en el proceso del morir o de la pérdida, suele ser
solamente en momentos donde el duelo transcurre naturalmente, sin
complicaciones mayores y la tarea se basa Unicamente en cerciorarse de que la
herida no se infecte y vaya cicatrizando adecuadamente incluye dar informacion,

orientar a las personas con respecto al momento que pasan, escuchar al paciente.



1.2.2. Céancer

“El Cancer es un crecimiento tisular producido por la proliferacion continua
de células anormales con capacidad de invasién y destruccion de otros tejidos”™
El cancer es un conjunto de enfermedades en las cuales el organismo produce
células anormales derivadas de los propios tejidos, mas o menos parecidas a las
originales de las que proceden, y que pueden comportarse de diferentes modos,
pero que en general tienden a llevar a la muerte al sujeto portador de donde
proceden sin el tratamiento adecuado, (célula cancerigenas o cancerosas) cuya
malignidad es variable segln 6rganos y sistemas. En general se caracterizan por
escapar al control reproductivo que requeria su funcion original, perdiendo sus
capacidades originales y con el tiempo, adquiriendo otras que no les
corresponden, invadiendo de forma progresiva y por distintas vias Organos
proximos o incluso a distancia por via linfatica o por la sangre con crecimiento y
division mas alla de los limites normales. La metastasis es la propagacion a
distancia, por via fundamentalmente linfatica o sanguinea, de las células
originarias del cancer, y el crecimiento de nuevos tumores en los lugares de
destino de dicha metastasis. Las diferencias entre tumores benignos y malignos
son en lineas generales que los primeros cursan como una molestia mayor o
menor y los segundos terminan acabando en un periodo variable de tiempo, sin
correcto tratamiento con la vida del paciente hospedador del mismo. Los tumores
benignos pueden recurrir localmente en ciertos casos de cirugia u otros
tratamientos incompletos, pero no suelen dar metastasis a distancias ni matar al
portador. Las células normales al sentir el contacto con las células vecinas inhiben
la reproduccion, pero las células malignas no tienen este freno. La mayoria de los

canceres forman tumores pero algunos no como la leucemia.

1.2.3. Oncologia
“La oncologia es la especialidad médica que se encarga del estudio y

tratamiento de los tumores benignos y malignos.

¥ Wayne M Becker, Lewis J.Kleinsmith. El Mundo de la célula. Cancer. 12 Edicion. Editorial Pearson
Educacion, S.A. Madrid Espafia 2007. Pagina 478.
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El termino tiene su origen en la lengua griega y esta compuesta por los vocablos
onkos (masas, tumor) y logos (estudio).*

La oncologia, por lo tanto, se encarga de detectar, combatir y controlar el cancer.
En el caso del tratamiento, contempla la posibilidad de someter al paciente a una
cirugia y a terapias no quirdrgicas, como lo son la quimioterapia y la radioterapia.

“Por otra parte, la oncologia se ocupa de ofrecer cuidados paliativos a
quienes padecen enfermedades terminales, indaga sobre las cuestiones éticas
asociadas a la atencion de los individuos con cancer y aborda los examenes
genéticos focalizados en la deteccion de tumores.

A la hora de hacer frente a un cancer varios son los tratamientos existentes
en la actualidad que se emplean unos u otros en funcién del tipo de enfermedad,
del estado de la misma y de las caracteristicas que presente el paciente en
cuestion.

En estos momentos se puede decir que es la modalidad terapéutica mas
efectiva para acabar con dicha enfermedad y se puede llevar a cabo con diversos
objetivos tales como el diagndstico en cuyo caso se llama biopsia, el preventivo, el
estudio del estado del cancer o el de reduccibn de la masa tumoral. La
radioterapia es otro de los tratamientos mas utiles y utilizados para hacer frente a
esta grave enfermedad. En concreto consiste en el uso de lo que son los rayos X
de alta energia con el claro fin de reducir los tumores y también de eliminar las
llamadas células cancerosas. Cuando esta alternativa es mas efectiva es para
acabar con tumores de pequefio tamafio.”™

La quimioterapia, es necesario recordar que se trata de uno de los
tratamientos mas usados por los oncologos y que puede definirse como
poliguimioterapia (cuando se basa en la combinacién de multiples cito téxicos que
tienen diversos mecanismos de accion), la quimioterapia adyuvante (se administra
después de un tratamiento principal como la cirugia), la quimioterapia
neoadyuvante o de induccion (se recomienda antes de someterse a tratamientos

quirargicos o de radioterapia) y la radioquimioterapia concomitante (conocida

*ibidem. Pagina 443.
® Ibidem, Pégina 450
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también como quimioradioterapia, la cual se administra de modo concurrente o

junto a la radioterapia).

1.2.4. Cuidados Paliativos

"El cuidado paliativo es la atencion que se brinda para mejorar la calidad de
vida de los pacientes de una enfermedad grave o potencialmente mortal. La meta
del cuidado paliativo es prevenir o tratar lo mas rapidamente posible los sintomas
de una enfermedad, los efectos secundarios del tratamiento de una enfermedad y
los problemas psicolégicos, sociales y espirituales relacionados con una
enfermedad o su tratamiento. También se llama cuidado de alivio, cuidado médico
de apoyo, y tratamiento de los sintomas."®

Los cuidados paliativos son un concepto de la atencién al paciente que
incluye a profesionales de la salud y a voluntarios que proporcionan apoyo
médico, psicoldgico y espiritual a enfermos terminales y a sus seres queridos. Los
cuidados paliativos ponen el énfasis en la calidad de vida, es decir, en la paz, la
comodidad y la dignidad. Una de las metas principales de los cuidados paliativos
es el control del dolor y de otros sintomas para que el paciente pueda permanecer
lo mas alerta y cémodo posible. Los servicios de cuidados paliativos estan
disponibles para personas que ya no pueden beneficiarse de los tratamientos
curativos; el paciente tipico de cuidados paliativos tiene un prondéstico de vida de 6
meses 0 menos. Los programas de cuidados paliativos proporcionan servicios en
varias situaciones: en el hogar, en centros de cuidados paliativos, en hospitales o
en establecimientos capacitados para asistir enfermos. Las familias de los
pacientes son también un enfoque importante de los cuidados paliativos, y los
servicios estan diseflados para proporcionarles la asistencia y el apoyo que
necesitan.

Esta definicidbn se complementa con los aspectos siguientes:

e Afirmar la vida y contemplar la muerte como un proceso normal;

e Niadelantar ni retardar la muerte;

® Asociacion Europea de cuidados paliativos. Cuidados paliativos (1999). Estatutos recuperado el 12 de julio
de 2011, del sitio web de la Asociacidon Europea de cuidados paliativos (EAPC-Onlus). Pagina 2.
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e Proporcionar alivio al dolor y a otros sintomas;

e Ofrecer apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como sea

posible hasta su muerte;

e Dar apoyo a la familia para ayudarla a afrontar la enfermedad del paciente y

en su elaboracion del duelo.

Asi pues, la atencién de los cuidados paliativos va dirigida o proporcionar el
maximo confort y bienestar posible, no sélo al enfermo al final de su vida sino
también a su familia. En este contexto, la atencion es integradora: se tienen en
cuenta todas las dimensiones del ser humano: fisica, social, psicolégica y
espiritual. Pero para dar una respuesta integradora en el proceso de morir, es
imprescindible el trabajo interdisciplinar.

En la actualidad, los equipos que atienden a enfermos al final de su vida estan
compuestos mayoritariamente por médicos, diplomados en enfermeria,
trabajadores sociales, psicélogos y en muchas ocasiones con el soporte del
personal religioso, fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales entre otros
profesionales. Sin embargo, para que sea efectiva la terapéutica es necesario que
se establezcan objetivos conjuntamente entre el equipo, el paciente y la familia.
Sélo asi se consigue el objetivo de ofrecer el maximo bienestar y confort al

enfermo y familia.

1.2.5. Caracteristicas de la enfermedad terminal
El concepto de paciente terminal es aquel que se aplica a personas que
sufren una enfermedad y que se encuentran en la etapa terminal o final de ella, sin
esperanzas ni posibilidades de recuperacion ya sea porque no se conoce la cura
especifica a la condicibn que se posee 0 porque el estado avanzado de la
enfermedad no permite mejora alguna. Sin dudas, la nocién de paciente terminal
implica un gran nivel de complejidad ya que supone la idea de muerte y de una

vida llegando a su fin. Al lado de ella aparece la idea de eutanasia que implica
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dejar morir de manera pacifica y no dolorosa a alguien que lleva mucho tiempo
sufriendo y que no posee posibilidades de mejorar.’

Es claro que descubrir o conocer la situacion terminal de una enfermedad
afecta a las personas siempre de manera muy dura, ya sea que hablemos de los
enfermos en si o de aquellos que los rodean y que también sufren por tal
condicion. Estar en la etapa terminal de una enfermedad es sin duda alguna una
de las situaciones mas dificiles que puede encarar un ser humano, pero depende
de cada individuo el modo en el que efectivamente se hace: algunos pierden toda
esperanza, mientras que otros se entregan a la fe y se preparan al menos
espiritualmente de mejor manera para recibir la etapa final. Las caracteristicas
gue definen una enfermedad como terminal, son las siguientes:

e ‘“La enfermedad esta en un estadio avanzado, es progresiva e incurable, y
por lo tanto, no puede responder a tratamientos activos.

e Presentacion de numerosos y diversos sintomas, de causa multifactorial,
cambiantes y a menudo intensos. Esta sintomatologia evoluciona de forma
poco estable pudiendo incluso variar en cuestion de horas. Por ello, a veces
se habla de cuidados intensivos de confort al referirse a los cuidados
paliativos.

e Situacion que genera un fuerte impacto emocional sobre el enfermo, la
familia y el equipo. El grado del impacto tendra relacion, entre otros
aspectos, con el nivel y la calidad de informacion que posee el paciente
sobre su enfermedad, el grado de control de los sintomas, la edad y el
soporte emocional y social que pueda recibir tanto el paciente como el
familiar y el equipo asistencial.

e Presencia a corto plazo de la muerte. Esta caracteristica esta considerada
como la primera causa de impacto emocional en el proceso de morir.

e Pronéstico de vida limitado. Una vez definida la situacion de incurable y
progresiva, la mayoria de los enfermos muere antes de los seis meses.

Ante esta realidad, los objetivos se revisan continuamente adaptandose a

" Definicion de paciente terminal. Enfermedad terminal. www.definicionabc.com. Fecha consultada 21 de
agostos de 2012. S.P.
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los cambios en las necesidades del enfermo y la familia. Al mismo tiempo,
la eficacia asistencial es reevaluada de forma constante ya que el tiempo
del que se dispone es limitado.

e Importante demanda de atencién que requieren los pacientes y familiares.
La asistencia es individualizada ya que cada caso es particular y si se tiene
en cuenta que el objetivo principal es el bienestar del paciente y familia, la
atencion debera de ser necesariamente personalizada, tanto por las
caracteristicas de la enfermedad y de la forma de ser del paciente como de
las necesidades que surgen dia a dia tanto en el paciente como en la

familia.”®

1.2.6. Paciente Terminal

Desde el punto de vista epistemolégico, el concepto de enfermedad terminal
(ET) esta fundamentado en el pensamiento positivista, que propone categorias
cerradas y excluyentes que dificultan la relacion dialégica con el saber del
enfermo. Es asi como se ha llegado a definir la ET como aquella de prondéstico
fatal, que en un plazo relativamente corto, no mayor de seis meses, lleva al
enfermo a una situacién de agonia que culmina con la muerte. Debe distinguirse
entre enfermo y ET. Hoy se utilizan otros términos, como "situaciones criticas al
final de la vida" o "situacion irreversible". Se trata de definiciones utiles desde el
punto de vista operativo, pero inspiradas en el mismo paradigma positivista, que
pueden dar lugar a similares tensiones dialdgicas en la Relacion Médico-
Paciente.’

Define la enfermedad terminal como una enfermedad avanzada, progresiva e
incurable, sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico,
donde concurren numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes que produce gran impacto emocional en paciente,

familia y equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o no, de

8 Pilar Arranza, Jos¢ Javier Barbero, Intervencion emocional en cuidados paliativos, modelo y protocolo.
Caracterista de la enfermedad terminal. 12 Edicion. Editorial Ariel. Febrero 2003. Pag. 17

° Rojas Malpica, Carlos, Dilemas éticos y tensiones dial6gicas en la relacion médico-paciente. Paciente
terminal. Venezuela, 2008. Péginas 1
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muerte y con un pronéstico de vida inferior a 6 meses. Existen criterios, que
orientan al clinico a plantear su actividad asistencial en términos de cuidados
paliativos en casos de enfermedad pulmonar, insuficiencia cardiaca, enfermedad
hepatica, cirrosis hepética e insuficiencia renal crénica avanzadas; asi como en
demencias y enfermedades cerebro vasculares avanzadas, enfermedad
oncoldégica, actitudes y conceptos sobre la muerte, situaciones variadas
relacionadas con el uso de los recursos existentes o disponibles y las exigencias
cotidianas del ejercicio de la Medicina Clinica, entre otras razones, hacen
necesario y Util reflexionar sobre el tema del enfermo terminal. La categorizacion
de un enfermo como terminal ha variado en el tiempo, en funcién del progreso de
la medicina y la disponibilidad de nuevos tratamientos y de tecnologias de apoyo
vital para enfrentar enfermedades graves. Hay enfermos muy graves que
antiguamente morian pero que hoy dia pueden ser recuperados al disponerse de
tratamientos especificos y de recursos terapéuticos que reemplazan funciones u
organos vitales dafiados. Igualmente, hoy se dispone de intervenciones
terapéuticas que permiten prolongar la vida, por un periodo significativo de tiempo,
en pacientes portadores de una condicidon patoldgica anteriormente considerada
terminal. Un buen ejemplo es el de los enfermos con insuficiencia renal crénica,
catalogada antiguamente como "terminal”, que hoy sobreviven al ser tratados con
dialisis crénica o trasplante renal. La gravedad de una enfermedad es un
concepto distinto al de terminalidad. Generalmente, se califica de grave a un
paciente cuya enfermedad o condicidn representa una amenaza potencial para su
vida. Asi, un enfermo terminal es habitualmente un enfermo grave pero,
obviamente, la mayoria de los enfermos graves no pueden ser calificados como
terminales. Por una parte, induce un cambio radical en su actitud y acciones
terapéuticas, ya que el tratamiento curativo da paso al paliativo y al cuidado
basico del enfermo. Por la otra, implica la obligacion de quien tenga,
efectivamente y en la practica, el rol de médico tratante, de asumir en plenitud el

cuidado del paciente hasta su muerte.
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1.2.7. Redes Primarias

“Un paciente terminal puede recibir atencién médica en su casa, el hospital u
otro tipo de establecimiento adecuado para ello. Para tomar una decisiéon sobre el
sitio en que se cuidara al enfermo, el médico debe tomar en cuenta factores como
gustos y preferencias del afectado, haciendo con el paciente las consultas
pertinentes, toda vez que sea posible. La situacién socio-econdémica personal y
familiar, a la vez que los recursos disponibles para el caso particular. El sistema
previsional al que se encuentra adscrito el paciente, asi como los beneficios que
dicho sistema le otorga. La disponibilidad cierta (0 su ausencia) de una red
efectiva de apoyo social, proporcionada por la familia, otras personas cercanas u
organizaciones de voluntarios, que estén dispuestas a participar activamente en la
atencion del enfermo. Factores culturales, que pueden incidir en las preferencias
del enfermo o la familia por un determinado lugar de atencién. La familia es la mas
antigua de las instituciones sociales humanas, es el grado primario de
adscripcion™®.

Es un conjunto de elementos ligados entre si por reglas de comportamiento y
por funciones dinamicas en constante interaccion interna y con el exterior a través
de su cultura, tradiciones, desarrollo econdmico, convicciones, concepciones
ético- moral, politico y religiosas. Este grupo social primario es la instancia de
intermediacion entre el individuo y la sociedad; constituye el espacio por
excelencia para el desarrollo de la identidad y es la primera fuente de socializacion
del individuo. Es en la familia donde la persona adquiere sus primeras
experiencias, valores, concepcion del mundo. La familia se ha denominado como
una institucién basica de la sociedad ya que constituye la unidad de reproduccion
y mantenimiento de la especie humana. La sociedad descansa en la familia como
entidad llamada a garantizar la vida organizada y arménica del hombre. La familia
es un grupo de potencia natural en la cual se establecen reciprocas dependencias
y vinculos afectivos entre sus miembros. Posee estructura jerarquica dinamica y

funcionamiento sistémico. La necesidad de vivir en familia que tiene el ser

10 wWorden J.W., Servicios de Apoyo Psicolégico ante el dolor v la terapia de dolor. Manual para el
profesional de la salud mental. Redes primarias. 22 edicion. Editorial Sprinnger New York 2000. Péginas 24.
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humano se acrecienta ante el caracter eminentemente psicolégico que tiene la
relacion nifo-adulto durante todo el proceso en el cual crece y deviene la
personalidad. Los adultos que se ocupan del cuidado del nifio y que constituyen su
familia, garantizan que se produzcan los procesos psicoldgicos que intervienen en
el desarrollo de la personalidad, asi como en la identidad del yo, la socializacion y
la autonomia, entre otros.

La dinamica familiar puede verse afectada por desorganizacion cuando se
afecta la organizacién interna de la familia por mdltiples causas como la
enfermedad somatica o siquiatrica, alcoholismo, drogadiccion, invalidez
significativa de algin miembro, un paciente en estado terminal que crea
desequilibrio afectivo, bajo nivel cultural, condiciones inadecuadas de la vivienda.
Desmoralizacion cuando se violentan los valores éticos, morales, ideoldgicos,
legales, de la familia, conducta antisocial de sus miembros, encarcelamiento,
abuso sexual, maltrato psicolégico y fisico, negligencia, Conviene aclarar algunas
confusiones semanticas entorno a los términos de la familia sana o enferma y
familia normo funcional o disfuncional. Con los dos primeros se hace referencia a
la salud de los miembros que la conforman; por tanto, trata de la prevalencia e
incidencia de enfermedades en una familia determinada. Con el término salud
familiar se hace referencia al funcionamiento en un factor dinamico que influye en
la conservacion de la salud o en la aparicion de la enfermedad. Cuando la familia
enferma, es decir, se hace ineficaz y no puede ejercer sus funciones, se utiliza el
término de “familia disfuncional”. Una familia es “normo funcional’ cuando es
capaz de cumplir las tareas que le estan encomendadas, de acuerdo al ciclo vital
en que se encuentre y en la relacion con las demandas que percibe desde su
ambiente externo o entorno. La familia, para mantener su equilibrio, posee una
dindmica interna que regula las relaciones entre sus componentes y las de estos
con el medio exterior.

“El mantenimiento de su homeostasia es requisito indispensable para ejercer
sus funciones, y utiliza todos sus recursos para mantenerlas. Por funcién familiar
se entiende las tareas y actividades que deben realizar todos los miembros que la

conforman, de acuerdo con la posicién y papel que desempefan en la unidad

18



familiar, que les permitan alcanzar los objetivos psicobiolégicos, culturales,
educativos y econdmicos que caracterizan a esta peculiar organizacion grupal. La
familia cumple funciones vitales que otros grupos no puedan llevar a cabo tan
eficazmente. Dichas funciones comprenden la relacion sexual, la reproduccion, la
educacién y la subsistencia. Para calcular el funcionamiento familiar se puede
analizar las seis funciones basicas de toda la familia a decir comunicacién es una
funcion primordial, ya que gracias a ella todas las demas pueden cumplirse, la
familia utiliza muy variados mensajes verbales y para verbales para transmitir
afecto, ayuda, autoridad, comprension.

Junto a un lenguaje comun, expresion de las caracteristicas étnicas y
socioculturales de la comunidad a la que pertenece, existen otros propios de la
familia, de tal manera que suelen ser ininteligibles para un observador ajeno a la
misma. La relacion de carifio o amor existente entre los miembros de la familia.
Supone una funcién basica a partir de la cual se transmite parte del apoyo
necesario en momentos de crisis. “La familia proporciona apoyo a los miembros
gue lo necesitan. Esta ayuda puede ser econdmica, afectivo, financiero, gracias a
ella se puede resolver situaciones conflictivas o abortar momentos de crisis
individuales o familiares. El apoyo nace del sentimiento de pertenencia a la
familia, de saber que comparte, como grupo, creencias, proyectos y afectos
comunes. La familia es un grupo dindmico, que mantiene relaciones internas con
los elementos que la conforman, y externas con el entorno social, educacional y
laboral, todas ellas las exponen a cambios, necesitando para resolver cada nueva
situacion una buena capacidad de adaptacion que le permita responder
adecuadamente a una gama variada de estimulos. Todos los componentes de la
familia necesitan un cierto grado de independencia que les facilite su crecimiento y
maduracion. La familia establece esta autonomia mediante mecanismos que
marcan los limites entre dependencia -independencia, no solo dentro del grupo

familiar sino en su relacion con el entorno social. Las familias establecen reglas y
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normas de comportamiento que permitan mantener con orden y armonia la
conducta de sus miembros dentro del hogar.”*

Cada familia tiene sus propias reglas, no escritas pero claramente
establecidas, que solo ellos reconocen e identifican. Estas normas facilitan las
relaciones, identifican los papeles y afectan a la autoridad. Entre los elementos
que afectan a la dindmica familiar conviene destacar dos por su importancia: en
primer lugar los cambios obligados, que se producen en el transito de una etapa a
otra del ciclo vital, y en segundo la presentacion de acontecimientos vitales
estresantes, algunos de los cuales son: factores familiares, enfermedades o
accidentes familiares, factores econdmicos, factores laborales-escolares, factores
legales y situaciones ambientales. Las manifestaciones clinicas de la disfuncion
familiar, durante un tiempo variable, el sistema incapacitado para mantener la
homeostasia genera alteraciones objetables en uno de sus miembros; para
mantener el equilibrio en alguien enfermo. Este acude a la consulta aquejado de
manifestaciones muy diversas, unas veces expresa somatizaciones mal definidas,
otras remeda cuadros clinicos mas elaborados o bien expone cuadros sugestivos

de trastornos de ansiedad, el estado de animo o fobias.

1.2.7.1 Impacto emocional de la familia
Es importante destacar, que la familia esta compuesta por diferentes miembros y
cada uno puede reaccionar de forma diferente ante un piso problema. Por otro
lado, no se vivira de la misma forma el impacto que genera la muerte a corto plazo
por parte del cuidador principal, que del resto de miembros que no ejercen este
cometido, “algunas de las manifestaciones del impacto emocional en la familia
pueden ser las siguientes:

e Sentimientos de culpa por la relacién anterior con el enfermo;

e Sentimientos de impotencia e indefension ante la muerte;

e Penay tristeza;

e Sobreproteccion;

" Red Informal de Documentacion sobre salud psicosocial de la familia, La familia en la enfermedad
terminal. Impacto emocional de la familia. 12 edicion. Julio 2010. P4g. 5.
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e Conspiracién de silencio;
e Sintomas fisicos como pérdida de apetito, pérdida de peso, insomnio,
pesadillas, vomitos, depresién, entre otros.
En relacién a los factores que pueden desencadenar el impacto emocional en
el equipo asistencial, expondremos de forma resumida, los siguientes:
¢ Inestabilidad emocional de algun miembro del equipo
¢ Impotencia ante las adversidades (se controla un sintoma y aparece uno
nuevo se descompensa uno existente)
¢ Individualismo, no hay ninguna persona que pueda por si sola, proporcionar
toda la atencidén que necesita un enfermo en situacién terminal
e Conspiracion de silencio pactada, implicita o explicitamente entre el equipo
terapéutico y la familia
e Poca formacion profesional en la atencion al enfermo terminal;
¢ Inadecuado control de sintomas y
e Paternalismo terapéutico.”?
El apoyo emocional al enfermo al final de su vida debe de estar dirigido a:
¢ Reducir la soledad, el aislamiento;
e Aumentar la sensacién de control sobre el entorno y su autonomia y la
situacion general;
¢ Reducir la apreciacion de amenaza: la ambigtiedad, la incertidumbre;
¢ Reducir la tension;
e Aumentar la autoestima y reducir los sentimientos negativos: ansiedad,
miedo,
El apoyo emocional a la familia debe de constar de los siguientes elementos:
e Apoyo practico para resolver problemas concretos;
e Apoyo emocional para disminuir el impacto emocional o modificar la

percepcion que se tiene del piso;

2 \Worden J.W., Servicios de Apoyo Psicoldgico ante el dolor y la terapia de dolor. Manual para el
profesional de la salud mental. Manifestaciones emocionales. 12 edicion. Editorial Sprinnger New York 2000.
Paginas 30
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e Apoyo asistencial que se puede dar mediante el ingreso del enfermo en una
unidad de cuidados paliativos y de esta forma proporcionar descanso a la
familia en el caso de que esta esté al borde de la claudicacién emocional vy,
prevencion y tratamiento del duelo

En cuanto al apoyo emocional al equipo asistencial:

e Proporcionar soporte emocional especifico a los diferentes miembros del
equipo terapéutico con relacion a sus tareas profesionales;

e Prestar atencion psicolégica a nivel individual tanto por razones
relacionadas con su tarea como por otros motivos Yy, prevenir y tratar el

sindrome del estrés profesional cronico.

1.2.7.2 Procesos emocionales ante la muerte y el morir

Es probable, que todas las personas que trabajan en un contexto de
pérdida y muerte tengan un importante bagaje de experiencias personales sobre
pérdidas, sentimientos de rechazo, miedos de separacion, necesidad de
aceptacion y reconocimiento, dudas, ansiedades, valores, en definitiva, una carga
emocional que condicionara y modulara tanto a nivel personal como profesional la
atencion al enfermo y familia. Asi pues, si se pudiera incidir en el aspecto
emocional de los cuidadores, quizas, seria posible no sélo ayudar al personal
asistencial, sino también al enfermo, puesto que de forma indirecta, la mejor
preparacion emocional del profesional repercutiria en una mejor y mas serena
atencion a la persona al final de su vida. Por otro lado, la ira, la alegria, el miedo o
la ansiedad, son emociones naturales que se dan en todos los individuos de las
mas diversas culturas y juegan un papel importante en el bienestar/malestar
psicoldgico de los individuos.

“Las dimensiones fundamentales: puede provocar placer-desagrado,
puede ser mas 0 menos intensa y el grado de control que se puede tener sobre la
experiencia emocional, es también variable. El campo de las emociones es amplio
y variado debido a la existencia de un gran nimero de orientaciones tedricas y
metodoldgicas por el hecho de que los fendmenos emocionales son complejos y

pueden ser abordados desde un nivel fisiolégico, cognitivo y conductual. No
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obstante existen dos grandes perspectivas tedricas que engloban la mayoria de
las investigaciones realizadas: el enfoque organico que postula que los
acontecimientos fisioldgicos son los precursores de las emociones, y el enfoque
mentalista, que considera que las reacciones fisiolégicas son una consecuencia de
los eventos psiquicos.

Centrandose en la relacion emocion-salud, las emociones negativas
pueden incrementar la vulnerabilidad del individuo a la enfermedad, favorecer el
inicio o el empeoramiento de una enfermedad ya instaurada, e incidir en los
habitos de salud. En contra, las emociones positivas, pueden favorecer las
recuperaciones quirlrgicas y la supervivencia de las personas ya que pueden
actuar como adyuvantes del tratamiento farmacolégico.”™?

En relacion con el tema de la muerte, una de las emociones mas
importantes y habituales que se da en proceso de morir es la del miedo. Cuando
se profundiza en los miedos que puede manifestar una persona al final de su vida,
se llega a la conclusion de que existen multiples miedos subijetivos, relacionados
tanto con la sintomatologia fisica como con los tratamientos que recibe, la pérdida
de sus funciones psicolégicas, el miedo al mas alla, a lo que le pasara a su familia
cuando él fuera, son entre otros, los temores o miedos que se pueden manifestar
en el proceso de morir.

“Pero si el miedo es una de las emociones principales que se da en la
persona que se va a morir, también es, junto a la ansiedad, la emoci6on mas
frecuente que experimentan los sujetos que trabajan o0 que desean trabajar en un
futuro cercano, con enfermos terminales o moribundos. Esta realidad, lleva a
pensar que el personal asistencial deberia de poder utilizar mecanismos o
recursos psicolégicos que le ayudasen de forma adecuada, a modelar o canalizar
el miedo y la ansiedad que puede aparecer en el trabajo cotidiano con enfermos al
final de su vida. De los muchos procesos cognitivos emocionales que podrian
servir para atenuar las emociones del miedo y de la ansiedad, nos vamos a

centrar en la Competencia Percibida, la Auto eficacia y la Inteligencia Emocional,

B Astudillo W. Cuidados paliativos del enfermo terminal en fase terminal. Atencidn a su familia.22 edicion.
Pamplona 1997. Pag. 113.
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procesos que a nuestro entender, pueden ayudar al profesional de Enfermeria a
afrontar los omentos criticos del proceso de morir. Es decir, una vez controlado el
miedo y la ansiedad, la atencién al enfermo terminal se puede convertir en un
momento de satisfaccion y de emociones positivas al incorporar la sensacion de
utilidad en la labor diaria. Pensamos que este es un tema importante a desarrollar
y trabajar, ya que un profesional con el miedo controlado y asimilado, es sin duda,
una de las mejores condiciones para que un profesional sanitario, pueda ofrecer

una buena atencién al enfermo moribundo y a su familia.”**

1.2.8. Duelo
“Reaccion normal a la pérdida de un ser amado o una abstraccidon
equivalente. Experiencia de caracter universal, parte natural de la existencia.
Incluye componentes fisicos, sicolégicos y sociales con intensidad y duracién
variables en proporcion a la dimension y significado de la pérdida y en principio no
requiere uso de sicofarmacos ni intervenciones psicolégicas”. *°
El cuidado de los que van a morir y de los muertos, que fue una vez un
aspecto comun de la vida familiar, ahora se ha convertido en una actividad de
profesionales. La gente muere en los hospitales y las funerarias preparan sus
cuerpos. Se habla poco de muerte.
“Segun Sigmund Freud en su libro duelo y melancolia establece 2 objetivos
en la elaboracién del duelo:
e Retiro de la libido invertida en el objeto y
e Su sana reinversion posterior en otro objeto.
Proceso de cambio caracterizado por circulacion de emociones dentro del sistema
familiar:
e Mas intenso mientras mas apego haya existido con lo perdido
e Duelo familiar se trenza con el proceso de duelo individual.

Familia funciona en "modo de pérdida" y esto se evidencia por:

1 Elisabeth Kiibler-Ross. La muerte un amanecer. La muerte y morir. 32 edicién. Editorial Macmillan Co.
Nueva York. P4g. 110

15 Kibler Ross, Elisabeth. Sobre el duelo y el dolor. Duelo. 12 edicion; Editorial Luciernaga; Espafia 2006.
P4g. 155.
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e Aspectos bioldgicos: aflojamiento de sistemas auténomos, desregulacion
sistema noradrenérgico, que se traduce en un aumento del nivel de
angustia. El contacto entre los sobrevivientes permite ir regulando el
sistema de alerta a través de la expresion de los afectos en la palabra y el
gesto compartido.

e Aspectos relacionales: si hay cambios en el mundo externo, corresponde
hacer otros en el mundo interno. EI como se vive la pérdida es el duelo
subjetivo de la familia.”*®
Bienestar puede recobrarse sin la presencia fisica ni representaciones

constantes del desaparecido. La pérdida de un familiar no es sélo en el nivel de

espacio-tiempo que ocupa un organismo, sino que también de los significados
asignados a esta biologia. Se pierde una red de

En un duelo complicado la familia retarda el cambio histdrico que la pérdida

convoca, recurriendo para esto a modificaciones transgresoras del bienestar.

1.2.8.1. Duelo Individual
Se describen 3 fases:

Fase inicial o de evitacion. Reaccion normal y terapéutica: “surge como
defensa masiva del siguismo, que perdura hasta que el Yo consiga asimilar
gradualmente el golpe. Shock e incredulidad, incluso negacion. Dura horas,
semanas 0 meses. Es impactante e increible y puede proteger al doliente de
reacciones intensas. Como la certeza de la pérdida los inunda, la etapa inicial da
paso a un sentimiento arrollador de tristeza, el cual se expresa con llanto
frecuente. Inicia el proceso de duelo el poder ver el cuerpo. Lo que oficializa la
realidad de la muerte es el entierro o funeral, que cumple varias funciones, entre
ellas la de separar al muerto de los vivos.

e Fase aguda de duelo. Puede durar 6 meses o mas. Existe agudo dolor por
la separacion, desinterés por el mundo, preocupaciéon por la imagen del

muerto, incluso seudo-alucinaciones, actitudes contrarias en las posesiones

16 Kiibler Ross, Elisabeth. Sobre el Duelo y el Dolor. Aspectos del duelo. 12 edicion; Editorial Luciernaga;
Esparia 2006. Péag. 169.
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del muerto (se mantienen o se hacen desaparecer), la rabia emerge
suscitando angustia y frecuentemente se desplaza hacia varios destinos.
Estas sensaciones disminuyen con el tiempo, pero pueden repetirse en
ocasiones como los aniversarios. Trabajo penoso de deshacer los lazos
gue contindan el vinculo con la persona amada y reconocer la ambivalencia
de toda relacién (aspectos positivos y negativos).todas las actividades del
doliente pierden significado en esta fase.

e Resoluciéon del duelo. Fase final. Gradual reconexion con vida diaria.
Estabilizacion de altibajos de etapa anterior. Energia psicologica ya esta
liberada y lista para reinvertirla. Cuando los recuerdos de la persona
desaparecida traen sentimientos carifiosos, mezclados con tristeza, en
lugar del dolor agudo y la nostalgia. Muchos sobrevivientes se sienten
fortalecidos y orgullosos de haberse recuperados. “*’

Se describen 4 tareas para completar el duelo:

e Aceptar la realidad de la pérdida.

e Experimentar la realidad de la pérdida, sentir el dolor y todas sus
emociones.

e Adaptarse a un ambiente en el cual falta el que murié, aprender a vivir sin
esa persona y a tomar decisiones solo,

e Retirar la energia emocional y reinvertirla en nuevas relaciones, centrarse

en la vida y en los vivos.

1.2.8.2. Duelo en el Sistema Familiar
“El duelo transita por 2 estadios posibles:
e Desorganizacion: irrupcion de afectos (etapas de shock, negacién y rabia)

hace que se de paso a una renegociacion de sistemas relacionales.

7 Asesoramiento psicoldgico y terapia. El tratamiento del duelo. resolucion del duelo. 22. Edicion. Editorial
Paidds 2004. Péginas 45.
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e Organizacion del sistema: comienza cuando la certeza de la pérdida hace
posible nueva realidad. Importante también es la red social que mantiene la
familia. EI médico puede formar parte de esta red”.*®

En nuestra cultura de paso rapido y de negacion, se espera que los
sobrevivientes sean valientes, supriman el miedo y tengan éxito en los asuntos de
la vida, aunque los sentimientos de la pérdida hieran profundamente. Las culturas
tradicionales ayudan a las personas a sobrellevar la afliccion (hecho objetivo de la
pérdida, cambio de estado del sobreviviente) y el dolor en forma estructurada, a
través de ritos de luto (comportamiento que asumen los dolientes y la comunidad
después de una defuncién) que son universalmente entendidos y tienen
significados aceptados, no asi en la nuestra en que las viejas costumbres caen en
desuso y los afligidos pierden apoyos valiosos para superar su pena (respuesta
emocional de la persona afligida que puede expresarse de distintas maneras,
desde la ira hasta el sentimiento de desolacion)

Necesitamos ser capaces de aceptar la eventual cercania de la muerte de
aguellos a quienes amamos, como también darnos cuenta de que nuestro tiempo
en esta tierra es limitado. La familia buscara un lugar dentro de la mitologia para
alojar a sus muertos. Si esto no ocurre, entonces uno de los miembros o varios se
haran cargo de corporizar el rol previamente asignado, como si la familia temiera
a la desorganizacién, a la novedad y se mantuviera en una sola creencia
relacional. Si el muerto sigue siendo un punto de referencia, entonces esta vivo. El
terror al cambio, que necesariamente pasa por una desorganizacion angustiante,
mantiene sin salida el proceso. Es necesario el caos antes de hallar un nuevo
orden.

Anticiparle a la familia la resolucion, hacerlos crear un espacio para el cambio
en la imaginacion, que haga en la fantasia lo que luego seré realidad, es una

tarea de relacion médico-paciente-familia.

18 parkes, C.M., Fallecimiento estudios del proceso de duelo en la vida de los Adultos. Internaciones
Universities, 32 Edicidn, Londres 1998, Pagina 23
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1.2.8.3. Etapas de Duelo

Elisabeth Kibler-Ross menciona cinco fases durante el duelo:

“Negacion y aislamiento: Durante la primera etapa del duelo uno se
opone a la idea de que tiene una enfermedad mortal o puede ser también
gue el paciente se aisle del resto de la gente, reacciones consideradas
como normales y como una forma de proteccién provisional a si mismo, las
cuales serdn mas tarde sustituidas por una aceptacion parcial. La negacion
puede funcionar como un amortiguador después de una noticia tan
impresionante o inesperada como ésta. Es necesario pasar por esta fase
para suavizar el dolor.

Ira: segunda fase sustituye la negacion que tiene el paciente, por los
sentimientos de rabia, coraje, envidia y resentimiento; aqui surgen todos los
por qué; los pacientes moribundos suelen quejarse por todo, todo les
parece mal y es criticable, pudiendo responder después con culpa,
verglienza, dolor y lagrimas. Fase dificil pues la ira se desplaza en todas
direcciones, incluso injustamente y en muchas ocasiones los que estan
cerca del enfermo, no se preguntan el porqué de su ira y se lo toman
personal, cuando esto no es asi y mas bien es parte del proceso.
Recomienda a quienes rodean al paciente, no reaccionar con mas ira pues
esto puede provocar una conducta hostil en él y aconseja, en lugar de esto,
aceptar la ira irracional del afectado, entendiendo que al expresarla le
ayudara a aceptar mejor su pérdida.

Pacto: porque como el enfermo no ha sido capaz de afrontar la verdad
durante la primera fase, y se ha enojado con los demas en la segunda fase,
surge ahora la necesidad de querer llegar a un acuerdo para procurar
superar esa desagradable vivencia por la que estd pasando. Menciona
Kibler Ross que durante sus investigaciones, la mayoria de los pacientes,
el pacto lo hacian con Dios.

Depresion: Después de haber pasado por las fases anteriores, el paciente
pasa por una etapa de depresion, de tristeza profunda y todos los

sentimientos anteriores pasan a ser sustituidos por una sensacion de
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pérdida, por esto, la cuarta etapa del duelo es llamada “Depresiéon”. Kibler
Ross recomienda que el moribundo viva este sentimiento y aconseja a las
personas cercanas a éste, no alentar al enfermo a que vea el lado positivo
de la situacion, pues eso evitaria que el moribundo pensara en su propia
muerte; seria absurdo decirle esto cuando los deméas también se ponen
tristes al perder a un ser querido. Si se vive esta etapa y se enfrenta el dolor
gue consigo lleva, al enfermo le sera mas facil aceptar la realidad.

e Aceptacion: llega cuando todas las demas se han experimentado; el
enfermo no se sentira abatido ni enfadado por su “destino”. Sin embargo,
no significa que aceptacion sea sinénimo de felicidad, mas bien es como si
el dolor no existiera mas. En esta etapa es normal que el doliente se sienta
débil o cansado y por ello tenga la necesidad de dormir o descansar,
aungue de diferente manera que en el proceso de depresién, ahora es con
tranquilidad, muy parecido al suefio de un bebé recién nacido. Comienza a
sentirse una cierta paz, pudiendo estar bien ya sea solo o acompafado, la
vida se va imponiendo. Kibler-Ross originalmente aplicé estas etapas a las
personas que sufren enfermedades terminales, y luego a cualquier pérdida
catastréfica (empleo, ingresos, libertad). Esto puede incluir eventos
significativos en la vida tales como la muerte de un ser querido, divorcio,
drogodependencia, un diagnéstico de infertilidad.”

“Kubler-Ross afirmé que estas etapas no necesariamente suceden en el orden
descrito arriba, ni todas éstas son experimentadas por todos los pacientes, aunque
afirmé que una persona al menos sufrird dos de estas etapas. A menudo, las
personas atravesaran varias de estas etapas en un efecto "montafia rusa" -
cambiando entre dos 0 mas etapas, y volviendo a hacerlo una o varias veces
antes de finalizar"®.

Las personas que estén atravesando estas etapas no deben forzar el

proceso. El proceso de duelo es altamente personal y no debe ser acelerado, ni

19 Elisabeth Kiibler-Ross. Sobre el duelo y el dolor. Etapas del duelo. Nueva York. Editorial Luciernaga. P4g.
50.

% A, Johann Christropeh, Tanatologia, no tengas miedo, Como superar el temor a la muerte. 2004,
Farmington, USA. P4ginas 38.
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alargado, por motivos de opinion de un individuo. Uno debe ser meramente
consciente de que las etapas van a ser dejadas atras y que el estado final de
aceptacion va a llegar.

Sin embargo, hay individuos que luchan con la muerte hasta el final, algunos
psicOlogos creen que cuanto mas luche una persona ante la muerte, mas tiempo
permanecera en la etapa de negaciéon. Si este es el caso, es posible que la
persona enferma tenga mas dificultades para tener una muerte digna. Otros
psicologos afirman que no confrontar la muerte hasta el final es una adaptacion
para algunas personas. Aquellos que experimentan problemas lidiando con las
distintas etapas, deben considerar grupos de ayuda o tratamiento profesional de
duelo.

1.2.9. Trastornos psicolégicos

Cuando una persona esta enferma pueden incrementarse sus necesidades.
Cuando la enfermedad entra en su fase terminal se intensifican ain mas estas
necesidades y generalmente abarcan todas las esferas que constituyen el ser
humano. Por ello, es preciso saber identificarlas, ya que de ese modo se podra dar
al enfermo y a su familia la atencion especifica que su estado requiere en cada
momento.

Las necesidades de una familia con un enfermo terminal, vienen
determinadas por la presencia de un gran impacto emocional condicionado por la
aparicion de mdultiples temores. Los miedos se derivan no sélo del hecho de
enfrentarse a la muerte de un ser querido, sino de su sufrimiento, de la duda de si
seran capaces de cuidarle de forma adecuada, de si tendran acceso al soporte
sanitario.

Es normal que en la fase final de la enfermedad el paciente comience a
presentar cambios fisicos mas importantes y llamativos, que le originan una serie
de sintomas que seran variables en nimero e intensidad a lo largo de los dias.
Los enfermos pueden presentar una media de doce sintomas fisicos y
emocionales a la vez, algunos de ellos intensos, y es importante saber que la
mayoria pueden ser controlados, mejorando la situaciéon del enfermo y de su

familia. La familia puede colaborar eficazmente en el cuidado del enfermo no sélo
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en el control de los sintomas, sino también en otros aspectos higiénico - sanitarios
como son la alimentacion, los cambios posturales y la higiene personal.

Muchas de las reacciones emocionales que aparecen en esta fase de la
enfermedad son normales, por ejemplo, pueden aparecer ansiedad, la tristeza, la
rabia, ira, la agresividad, el aislamiento, los sentimientos de culpa, etc. que son
generadas por la situacion que se esta viviendo.

En el enfermo, los sintomas fisicos pueden dar lugar a una manifestacion
emocional (angustia, depresion, etc.), que puede aumentar o disminuir la
intensidad del sintoma dependiendo del manejo que se haga de dicha
manifestacion; en la familia el proceso es inverso, la primera manifestacion es
emocional y dependiendo de su historia familiar, sus miedos, sus experiencias
previas, etc. pueden requerir un mayor o menor grado de apoyo.

Las familias y los enfermos en esta situaciéon pueden presentar diversas
reacciones emocionales. Destacan por su frecuencia e impacto la negacion
(niegan la situacion terminal de la enfermedad), la ira y el miedo. La ambivalencia
afectiva y la claudicacioén en los cuidados del enfermo pueden ser reacciones que
pueden aparecer en los miembros de la Unidad Familiar.

e La negacién en el enfermo no deberia ser modificada, siempre y cuando no
interfiera en su cuidado. Sin embargo, la negacion de la familia deberia
resolverse para que ésta tome contacto con la realidad y no dificulte el
cuidado del enfermo.

e Laira o la colera pueden considerarse como un sentimiento normal siempre
y cuando no se prolongue en el tiempo y no sea el sentimiento familiar
preponderante.

e El miedo es una reaccion emocional normal y suele estar presente a lo
largo de todo el proceso, tanto en el enfermo como en la familia y sobre
todo puede aparecer en el cuidador principal. En estos casos, la familia
puede solicitar apoyo en el equipo de cuidados paliativos siempre que lo

necesite.

31



e La ambivalencia afectivaes la presencia simultanea de sentimientos
contradictorios. Su apariciébn es normal cuando la persona enferma o la
familia esta sometida a un alto grado de estrés o sufrimiento.

e La claudicacion familiar suele tener una gran importancia en el cuidado del
enfermo por lo que es fundamental conocer e identificar esta situacion
familiar.

e Viene motivada por una elevada sobrecarga afectiva, (cansancio, miedo,
sentimientos de impotencia...) fundamentalmente del cuidador principal, que
se traduce en wunacrisis emocionaly que puede conllevar en
determinadas ocasiones a una disminucion de los cuidados del enfermo.

e La intervencion ideal es prevenir la apariciéon de la claudicacion. Se logra
controlando los sintomas del paciente, compartiendo las responsabilidades
en la toma de las decisiones y buscando apoyo en el cuidado del enfermo.
La enfermedad puede producir una crisis no sélo familiar, sino también

social, que obliga a un reajuste del entorno social de la familia y del enfermo. En
ocasiones, cuando no tiene lugar una adaptacion de la red social a la nueva
situacion se produce el aislamiento del enfermo y su familia.

Este aislamiento puede ser consecuencia del cambio de estilo de vida y de

la restriccion de las actividades familiares e individuales del enfermo como
consecuencia de la enfermedad.
El tener muchos amigos y familiares no implica contar con el apoyo necesario en
cada momento, ya que el recibir o no dicho apoyo es un factor de calidad mas que
de cantidad. En circunstancias de crisis familiar un apoyo social adecuado puede
determinar la superacion de la situacion estresante.

El apoyo al enfermo puede ser emocional o afectivo, generalmente lo
proporciona la familia y los amigos mas cercanos. El equipo de cuidados paliativos
debe asumir el apoyo social que cubre las necesidades de informacién y consejo
del enfermo y su familia. La familia debe tener en cuenta la conveniencia de
mantener su entorno social y la importancia que tiene el mismo en el enfermo y

sus cuidados.
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En ocasiones, el enfermo terminal es evitado por los amigos Yy/o
compaferos que eluden realizar visitas en este periodo, por temor a no saber qué
decir y qué hacer en su presencia. Piensan que el enfermo prefiere estar solo,
sienten que la relacién ha cambiado y se genera una situacion conflictiva en la que
aumenta el malestar y ansiedad, por lo que se evitan visitas sucesivas.

La dimension espiritual es la que nos hace que vayamos mas alla de
nosotros mismos, es la capacidad de transcendencia, que tengamos esperanza,
gue pensemos en el futuro, que tengamos consciencia de nuestra propia finitud.
Es el mundo de los valores mas nobles, de las creencias religiosas.

Si esta dimension envuelve la vida del ser humano, en este periodo de
enfermedad, su importancia es indiscutible, por ello debemos ser sensibles a la
necesidad de hablar de estos aspectos con los enfermos o facilitarles a la persona

0 personas con la que ellos se sientan mejor para tratarlos.

1.2.10 Hipotesis

Segun el tipo de estudio realizado no procede la realizacién de hipotesis,
por lo tanto no se confirma ni se rechaza la misma, se realiza un andlisis
cualitativo desde los siguientes objetivos analizar los aspectos psicolégicos que
tienen los pacientes terminales y definir los trastornos de animo que presenta cada

uno de los involucrados.

1.2.11 Delimitacion

El estudio fue realizado en el Instituto Nacional de Cancerologia,
especificamente en la unidad de Cuidados Paliativos durante el mes de noviembre
a diciembre de afio 2,012 de siete de la mafiana a doce del medio dia. La edad de
la poblacién estd comprendida de 16 a 65 aflos, hombre y mujeres; se estudiaron

los aspectos psicoldgicos en pacientes terminales.
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CAPITULO I
2. TECNICAS E INSTRUMENTOS

2.1. Técnicas

2.1.1. Técnicas de muestreo

La presente investigacion se realizé6 por medio del muestro aleatorio, que
consistid en seleccionar una parte de poblacion de la unidad hospitalaria, a través
del cual se procedié la indagacion para obtener la informacion suficiente y
necesaria que permitiera conocer acerca del proceso psicolégico por el cual cada
uno de los pacientes atraviesa durante su enfermedad terminal. La muestra
tomada fue de 10 pacientes en fase terminal con sus redes primarias a la unidad
de cuidados paliativos internos y externos del Instituto Nacional de Cancerologia
—INCAN-.

Técnica de recoleccion de datos

Se procedid a realizar una observacion de tipo cualitativa; teniendo como
objetivo analizar los efectos psicol6gicos de cada uno de los involucrados y asi
definir los efectos que presenta; fue aplicada de forma individual durante todo el

proceso de la investigacion.

2.2. Instrumentos
Observacioén

Esta técnica fue realizada por medio de un protocolo de observacion (ver
anexos) con el objetivo de identificar los efectos psicolégicos la cual esta dividida
en 6 items el nimero uno evalla la conducta y estado de animo; el item nimero
dos evalia las alteraciones emocionales; en el item tres se evaluaron las
alteraciones sentimentales; item cuatro evalla la aceptacion a la muerte; el item
namero cinco evalla la relaciéon del grupo primario; por ultimo, pero no menos
importante el item seis evalla las reacciones de cada uno de los miembros de la

familia.
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Entrevista

Por medio de una entrevista realizada tanto a los pacientes como a sus
redes primarias y teniendo como objetivo analizar el contexto de la vida de todos
los involucrados y cémo han sobrellevado la enfermedad terminal; esta entrevista
esta dividida en quince preguntas, la pregunta uno, dos y tres indaga la
cotidianidad del paciente; en la pregunta cuatro y cinco se hace énfasis en los
hechos de la vida del paciente que le han agradado y cuales no; en la pregunta
seis se da a conocer como es la relacion con su ndcleo familiar y la pregunta siete
como es su nucleo con las personas que lo rodean; en la pregunta ocho se indaga
acerca de las festividades y/o celebraciones que le agradan al paciente; en la
pregunta nueve representa la puntuaciéon de uno a diez siendo uno mas bajo diez
mas alto que el paciente le da a su vida en el presente; la pregunta diez esta
dirigida hacia las redes primarias de apoyo; la pregunta once como ha cambiado la
relacion del nucleo familiar con el paciente luego de haberse enterado del
diagndstico y prondstico; en la pregunta doce se indaga acerca del manejo de
emociones del paciente y de la red primaria de apoyo; en la pregunta trece busca
la representacion mental sobre el futuro; la pregunta catorce se muestra si existen
sentimientos de negacién tanto de la red primaria de apoyo como del paciente; y
para finalizar en la pregunta quince se muestra como han ayudado tanto al

paciente y a la red primaria de apoyo la unidad de cuidados paliativos.

Estudio de casos

Tuvo como objetivo el estudio a profundidad de los pacientes que se
encontraban en fase terminal en la unidad de cuidados paliativos, los cuales se
obtuvo un andlisis descriptivo y explicativo del tema el cual fue el objeto de
estudio. La principal fuente es la obtencion de informacién con las personas
directamente relacionadas con el caso o la unidad de analisis y documentos

validos de toda indole que contenga informacion sobre el caso.
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2.1.3. Técnicas de andlisis estadistico

Mediante el andlisis estadistico, el cual que tiene como objetivo la
recopilacion, presentacion y andlisis de los aspectos psicolégicos mas
sobresalientes en el paciente terminal, obtuvimos los siguientes resultados que se
detallan en la tabla, la cual describe, mediante un listado, algunos de los
trastornos psicoldgicos mas recurrentes que padece cada uno de ellos, asi como
el nimero de pacientes que lo padecen.

Tabla 1

Efectos psicolégicos del paciente terminal en cuidados paliativos

e e e e m —_————— - — - —_—l e e e e e e — - _:
i Miedo | 10 |
CTTT T Tristeza [ T R i
A Vo 57T B
i""?rasaao‘a'ersue‘ﬁa"; ______ 5 “I
+  Desesperacion 5 _;
i" “Claudicacion familiar  + 5 ';
' Incertidumbre 1 2~ T ~

................................. -
+ Conspiracién del silencio » 2 :
L. e S -
: Rabia 2 :
be & S S S -
: Ideas suicidad . 1 :
U — - —
! Aislamiento ! 1 !
L e e e e mm S -

Fuente: pacientes entrevistados en la unidad de cuidados paliativos
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CAPITULO i

3. PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS
3.1. Descripcién del lugar

Se trabajo en el Institucién Nacional de Cancerologia —INCAN-, es una
asociacion que se dedica a la deteccién, prevencion y tratamiento del cancer en
todas sus manifestaciones, la cual tiene como misién de ser una institucion lider
en la regioén, en investigacion y atencion integral del cancer, con la mas alta
tecnologia, personal capacitado y sensibilidad social; en la unidad de Cuidados
Paliativos, la cual tiene 7 aflos de estar trabajando en pro de los enfermos
terminales, para mejorar la calidad de vida y evitar el sufrimiento innecesario del
paciente y su familia brindando cuidados paliativos adecuados al nivel que los
pacientes necesiten; ubicado en la zona 11 de la ciudad de Guatemala.

3.2. Descripcién de la poblacion

Se trabajé con pacientes internos y externos, tanto de sexo femenino como
masculino, diagnosticados con cancer en fase terminal, los cuales son referidos a
la unidad de cuidados paliativos por los médicos tratantes, para que se les brinde
un adecuado acompafiamiento y aliviar el dolor que dicha enfermedad genera,
estan comprendidos entre las edades de 16 a 65 afios y también se trabajé con
las redes primarias de cada uno de de los pacientes.

3.3. Andlisis Cualitativo

La muerte es un tema de impacto a nivel social por el simple hecho de ser
perdida y toma mas valor o énfasis de ser criticado, sefialado, cuando cambia el
orden que se tiene sefialado o visto de morir, en muchos casos como la inminente
perdida de un ser querido “enterarme que me voy a morir (C1)”, lo cual da paso a

la critica, la frustracién y todo lo que el entorno puede evadir a este tema, cuando
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el desenlace final llega a una persona, los ideales, los lineamientos, las visiones,
la formas de educar, los valores, que muchos de los pacientes querian inculcarles
a sus hijos, mueren y son enterradas con el cuerpo moribundo, entonces el por
gué sale a relucir de una forma rapida y sin tela de duda “por qué a mi me pasan
estas cosas (C8)".

Cuando el por qué llega, también hacen las preguntas hacia Dios y la fe
sale a relucir, sabiendo que el soporte mas cercano para poder afrontar la
situacion sera la oracién o la cercania que se tenga con la fe “deseo luchar hasta
gue Dios me de fuerzas, porque €l nos ayuda todos los dias (C2)”, sabiendo
también que Dios es el que puede realizar cosas grandes en la vida de las
personas dolidas como en los padres y los hermanos. Las frustraciones son
puestas en las manos de su fe, “todo los dejo en las manos de Dios (C4)",
logrando asi poder entender el camino que todos tenemos que llevar y evadir de
alguna forma todo el proceso de duelo y pérdida pronta que tiene lo que trunca
pensamientos de superacion.

La experiencia de padecer cancer terminar genera en el paciente y su
familia incertidumbre y desesperacion creando en ellos la incredulidad, panico,
confusion, rabia, y el miedo al saber que el desenlace final esta muy cerca,
sintiéndose impotentes ante la problematica que estan viviendo “tengo mucho
miedo de que en cualquier momento pueda morir (C1)".

El desamparo en el que algunos de los pacientes viven en el momento que
le dan el diagnostico es angustiante, la ausencia de solvencia econémica para
cubrir el tratamiento e incluso para cubrir las necesidades basicas genera cuadros
de ansiedad, angustia, trastorno del suefio, cambios temperamentales, ira y
dependencia familiar aunque esta sea inexistente, (C2).

La ansiedad es una de las manifestaciones afectivas humanas basicas,
constituye una respuesta ante el peligro, el sufrimiento del organismo tanto desde
un punto de vista biolégico, psicolégica como social. Cuando se afrontas un
diagnéstico de cancer se enfrentan a la percepcion de amenaza de la integridad
corporal y al reconocimiento de la vulnerabilidad corporal.
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Las redes primarias del pacientes experimentan un sentimiento de pérdida,
inevitablemente comienzan un proceso de duelo anticipado, entendiendo por tal,
un conjunto de emociones, representaciones mentales y conductas vinculadas con
la pérdida afectiva; ante la pérdida inminente resurgen un conjunto de
mecanismos de defensas, como la negacion, aislamiento, desplazamiento,
sublimacién entre otros “mi tia no quiere ver a nadie y no quiere que nadie la
cuide, (C6), ademas del sufrimiento del paciente tanto fisico como psicoldgico, las
redes primarias y principalmente el cuidador principal se enfrentan a un desgaste
fisico como psiquico, ya que es ella la que se dedica al cuidado, atencién y apoyo
del paciente, “me siento muy cansada ya que tengo que cuidar a mi madre y
trabajar para poder pagar los medicamentos, (C7)”.

Durante todo el proceso los pacientes se enfrentan a la pérdida de control y
de relaciones sociales, imagen de si mismo, estilo de vida, capacidad de
procreacion, proyecto de futuro, sentimiento de igualdad de condiciones,
reorientacion de la actividad mental y recomposicion de su mundo interno
(cogniciones, sentimientos y fantasias fundamentales) y externo. “No deseo que
nadie me cuide yo puedo hacerlo, (C6)”

Dentro de todo este proceso se descubren infinidad de sentimientos
procesos, actos, manifestaciones que se dan, pero en especial se puede hacer
referencia a un tema muy importante que se trataba durante todo el proceso como
lo puede ser el cancer, este término es la resiliencia, consiste es la capacidad que
posee un individuo frente las adversidades, para mantenerse en pie de lucha, con
dosis de perseverancia, tenacidad, actitud positiva y acciones, que permiten
avanzar en contra de la corriente y superarlas. Dicha capacidad se adquiere
durante todo el tratamiento en el cual los pacientes, familiares tienen que
mantener un estado de animo para hacer que el paciente sea mas fuerte, el poder
tener una sonrisa, a cualquier pregunta que el paciente pueda hace, el saber el
diagnostico demuestra momentos fatales dentro de la familia pero que a pesar de
esto tiene que continuar con el mantenimiento de sentimientos que ayuden en

todo el proceso, “voy a luchar por mis hijos, (C1)".
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Después de todo este largo camino recorrido viene el acompafiamiento
psicologico que como lo presenta la tanatologia es un punto esencial dentro de
ese proceso de duelo que se debe empezar, llevar y terminar de la mejor forma
posible, en el que el doliente es acompafiado para poder recordar, concretar y
superar cada uno de los eventos y pasos a los cuales pudieron resistir pero que
hoy son el méas fuerte problema, la perdida. Cuando la persona se siente sola, no
sabe cdmo se encuentra fisica, ni emocionalmente “estoy bien fisicamente pero
dolida por dentro” y sienten que todo se termina para ellos por ser esa persona el
futuro de su vida.

Cuando el trabajo de un problema profesional de la psicologia es realizado
de una forma correcta, con amor, con pasion y entrega se logran tantas cosas
como lo que se logra dentro de la unidad de cuidados paliativos, también logrando
empatia, rapport, comunicacién bilateral en el cual se trabaja la realidad de una
forma normal, abierta y puesta en manos de los mismos familiares para la pronta
superacion de todos los sentimientos de negacién que puedan existir “en realidad
si me han ayudado mucho desde que se me dijo que mi familiar tiene esta
enfermedad (C8)”

La conspiracion del silencio es otro tema en el cual los familiares se ven
involucrados, en donde ellos creen que para evitar un sufrimiento al paciente,
deciden no comunicarle el diagnéstico y pronéstico del mismo, también lo hacen
por el temor de que el paciente atente contra su vida. “no le vamos a decir nada a
mi tia, porque en una ocasion nos dijo que si ella tuviera cancer u otra enfermedad
gue la pudiera matar, mejor ella se mata y evita el sufrimiento, (C6)”" y esto no esta
basada en la compasion sino que refleja la ansiedad de los familiares y su propio
instinto de temor a la muerte.

Practicamente todas las personas han sufrido en algin momento de su vida
la pérdida de un ser querido, en realidad la vida consiste entre otras cosas en
asistir a la desaparicion fisica de los que nos rodean, mientras de alguna forma se
van preparando aceptar el desenlace final de un ser querido que esta sufriendo

mucho.
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Pacientes y familiares se ven afectaros psicolégicamente, ambos presentan
diversos problemas emocional tales como negacion, ira, tristeza, desconsuelo,
impotencia, trastornos del suefio, ideas suicidas, miedo, entre otros y muchos de
ellos no afrontan de forma adecuada el duelo anticipado que deben enfrentar y es
aqui donde el papel del psicologo es fundamental, para brindar un
acompafamiento adecuado durante toda la enfermedad de su ser querido. Entre
los aspectos psicolégicos mas observados estan:

Ideas suicidas: Representa la inconformidad e insatisfaccion del sujeto con
su modo de vivir en el momento presente y que puede manifestar en frases como:
“la vida no merece la pena vivirla”, “lo que quisiera es morirme”, “para vivir de esta
manera lo mejor es estar muerto” y otras expresiones similares, en varios de los
pacientes con enfermedad terminal, al momento de saber su diagnosticos
presentaban este tipo de ideas.

Miedo: Es una emocion primaria caracterizada por una intensa sensacion,
habitualmente desagradable, provocada por la percepcion de un peligro; que se
deriva de la aversion natural al riesgo o la amenaza, es capaz de provocar Crisis
de ansiedad o de obsesionar a la persona hasta el punto de caer en depresiones,
necesita tratamiento y ayuda para superarlo. En todos los pacientes y familiares
atendidos se observo que presentan esta crisis, ya que tienen miedo a que van a
sufrir mucho dolor y el saber que la muertes es inminente hace que el miedo sea
mas grande.

Aislamiento: Definido desde el psicoanalisis, es un mecanismo de defensa,
frecuente en la neurosis obsesiva, consistente en aislar un pensamiento o
comportamiento eliminando sus conexiones con otros pensamientos, y llegando
incluso a una ruptura con la existencia del individuo. Se evidencio que algunos
pacientes ya no deseaban salir de sus hogares, ademas que ya no querian ver a
ninguno de sus familiares.

Ansiedad: La ansiedad es el miedo, el pavor y la incomodidad que causa
la tension. Afeccion por la que una persona tiene un grado muy alto de ansiedad.
Esto puede obedecer a una situacién que causa tensiébn como, por ejemplo, un

diagndstico de cancer o presentarse sin ninguna causa conocida. Los sintomas de
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un trastorno de ansiedad incluyen preocupacién, miedo y pavor. Cuando los
sintomas son graves, afectan la capacidad de una persona de tener una vida
normal. La ansiedad puede aumentar el dolor, afectar el suefio, Yy
causar nauseas y vomitos. La ansiedad, aunque sea moderada, puede afectar
la calidad de vida de los pacientes con cancer y sus familias, y puede ser
necesario tratarla. Muchos de los pacientes presentaban un cuadro de ansiedad
ya que, no querian permanecer en el hospital, aunado al hecho que varios de sus
compaferos de cuarto morian, esto hacia que la ansiedad fuera mas profunda.

Conspiracion del silencio: es comunmente aceptada contempla el
acuerdo implicito o explicito, por parte de familiares, amigos y/o profesionales, de
alterarla informacion que se le da al paciente con el fin de ocultarle el diagndstico
y/o pronéstico, y/o gravedad de la situacion.

Las consecuencias de la conspiracion del silencio el paciente son: estado
elevado de miedo, ansiedad y confusion; problemas emocionales, soledad,
incomunicacién, aislamiento. También el familiar encontrard problemas
emocionales y dificultades a la hora de elaborar el duelo. Por otro lado, al no poder
dialogar sobre lo que ocurre, a ambos se les impide reorganizarse y adaptarse a la
nueva situacion. En un paciente en particular la familia decidié ocultar el
diagnéstico, debido al temor que en cualquier momento pudiera atentar contra su
vida, ya que en varias ocasiones menciond que si en algin momento se enterara
gue tiene una enfermedad terminal ella se mataria.

Tristeza: Expresion del dolor afectivo mediante el llanto, el rostro abatido, la
falta de apetito, que son comunes en pacientes terminales cuando sus
expectativas no se ven cumplidas. En pacientes terminales es comun observar
tristeza ya que muchos de ellos no esperan un diagndstico y prondéstico de esa
magnitud por lo que si no se trata bien este sentimiento los pacientes y familiares
pueden caer en estados profundos de depresion.

Rabia: Pueden aparecer en determinados momentos y de forma
desmesurada e injusta manifestaciones de enfado y agresividad. La rabia se
proyecta en todas las direcciones del paciente terminal, hacia las personas

gueridas, hacia el personal sanitario o la institucién en la que estan ingresados y a
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veces contra Dios. Todo esto Interfiere en la solucion de problemas porque la
persona enfadada no es capaz de pensar en lo que es mejor para ella, ni es capaz
de tomar decisiones. En algunos pacientes se pudo observar que algunos de ellos
permanecian enojados de saber que iban a morir, que cada quimioterapia venian
una serie de dolores los cuales no podian controlar.

Claudicacion Familiar: Es la incapacidad de los miembros de una familia
para ofrecer una respuesta adecuada a las multiples demandas y necesidades del
paciente. EIl resultado final puede ser el abandono fisico y/o emocional del
paciente. En un caso en especifico la familia de los pacientes ya no querian
atender a su enfermo y dejaron la responsabilidad anicamente a una integrante de
la familia.

Incertidumbre: Es la medida en que se siente amenaza frente a
situaciones desconocidas 0 ambiguas que generan ansiedad. Afecta los campos
de accion y de decisién o bien afectar la creencia, fe o validez de un determinado
conocimiento. Muchos de los pacientes por desconocer lo que es cancer tenian la
incertidumbre de la enfermedad que padecian, ademas que no sabian que tenian
gue hacer o lo que iba pasar.

Trastornos del suefio: Las alteraciones del suefio durante la depresion
pueden no limitarse tan sélo a la falta de suefio, sino que pueden estar presentes
pesadillas, mala calidad de suefio, disminucion del tiempo total de suefio y
despertares nocturnos frecuentes. Esto puede traer como consecuencia una
sensacion diurna de somnolencia y fatiga, que puede confundirse con los
sintomas propios de la depresion, aun cuando tras una detallada anamnesis los
pacientes logran diferenciar la fatiga por falta de suefio de la causada por
depresion, cuando aluden a que tienden a tomar la siesta para compensar su

deuda de suefio.
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CASO CLINICO 1

M.R.M., de sexo femenino, nacié en la Ciudad capital el 17 de septiembre
de 1982, tiene treinta afios de edad cursé 6to primaria, es ama de casa, casada,
evangélica, madre de tres hijos, de 3 afios, 7 afios y 11 afios.

La paciente refiere que hace tres afios después de haber nacido su ultimo
hijo se detectdé una masa en la glandula mamaria derecha, la cual le dolia y por
dicho motivo dej6 de darle de mamar a su hijo, pero ella consideré que era un
absceso de grasa por lo cual no le prest6 mucha atencion, hace un afio esa masa
le crecié y le dolia mucho por lo que se presentd en el hospital Roosevelt y le
realizaron varios examenes en donde le diagnosticaron cancer de mama derecha,
en dicho hospital unos meses antes le extirparon los ovarios debido a que tenia
una masa y le informaron que tenian que ir al INCAN a realizarse quimioterapia y
radioterapia para que la glandula mamaria se desinflamara para que pudieran
operarla y asi quitarle dicha masa, pero estando en el INCAN le informaron que el
cancer estaba muy avanzado por lo que iba ser casi imposible curarla por
completo, esta noticia devasté a la paciente y a su esposo, debido a que por el
poco conocimiento de la enfermedad no sabian que esta enfermedad es mortal y
gue la paciente tenia muy pocas posibilidad de ganar la batalla contra el cancer,
ademas de que el tratamiento que le tenia que hacer es muy caro y ellos no
cuentan con la solvencia econémica para poder sostener dicha enfermedad.

La paciente comenta que desde que dieron el diagnéstico se siente muy
triste porque no puede ver a sus hijos, ya que no los dejan entrar al hospital por
ser menores de edad, desesperada porque no tienen dinero para pagar el hospital
y alimentar a su familia y angustiada de saber que puede morir y quien va a cuidar
a sus hijos, ya que ella no cuenta con familia, mas que su esposo y sus hijos, por
lo que no sabe que va a pasar con ellos, actualmente lo nifios se quedan con una
vecina mientras el esposo trabaja, pero los nifios no entienden porque la mama se
ha ausentado tanto del hogar.

La red primaria de apoyo con la que cuenta es muy pequefia, ya que solo el
esposo Y la hija mayor es la que la estan cuidando, por lo que el desgaste fisico y

mental que estan teniendo ellos es muy grande. La paciente se encuentra en una
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gran depresion, llora constantemente y se siente sola en el hospital, ademas tiene
mucho miedo de que algin momento valla a morir como sus compafieras de
cuarto, ya que lamentablemente han fallecido dos de sus compafieras por lo que
su miedo ha incrementado al saber de que en cualquier momento ella puede
morir, ademas el dolor que sufre es muy intenso por lo pide constantemente su
medicina de rescate para controlar los dolores.

Se solicitd al Director del INCAN gque autorizara la visita de sus hijos para
gue su estado de animo mejorara, por lo que se realizaron todos los tramites
respectivos para su ingreso; la paciente se mostro muy feliz de saber de que podia
ver a sus hijos, esto hizo que su estado de animo mejorar y deseara luchar hasta
donde Dios le de las fuerzas, todo por sus hijos, a finales de diciembre fue dada
de alta, por lo que Unicamente asiste para continuar con su tratamiento de

quimioterapia y radioterapia, ademas de controlar el dolor en Cuidados Paliativos.
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CASO CLINICO 2

W.L., de sexo masculino, 53 afios de edad proveniente del departamento de
Sacatepéquez, vive en un cuarto y antecedentes de su familia se desconoce ya
gue desde hace aproximadamente quince afios no sabe nada de ellos por una
problematica que surgié, el paciente fue llevado al Instituto Nacional de
Cancerologia INCAN por el alcalde de Antigua Guatemala, debido a que
encontraba en muy mal estado de salud, luego de varios examenes se diagnostico
al paciente con cancer en la préstata, metastasis 6sea e insuficiencia renal lo cual
llevo al paciente a permanecer internado en el INCAN, el estado de salud de W.
era demasiado grave debido a que se encuentra mal animicamente vy
emocionalmente, abandoné a la esposa con tres hijas, porque era una persona
alcohdlica y drogadicta, por dicha situacion el paciente nunca se hizo cargo de su

familia, es por ello que el paciente ha vivido en casa de huéspedes.

Se logré contactar a una sobrina a la cual se le notificO en tres ocasiones
gue el paciente estaba en estado grave, pero al enterarse dijo que llegaria a
visitarlo, pero nunca llegd, la Ultima vez que se tubo contactd, ella contesta el
teléfono y fingid ser otra persona, diciendo que no estaba que habia salido,
después de ello ya no se logro contacto alguno con ningun familiar, el paciente
necesitaba un tratamiento aproximado de Q1000 en medicamentos al dia, los
cuales se estaban costeando de un fondo que dejo el sefior ex alcalde de Antigua,
pero tras el paso de los dias ese fondo se fue agotando; actualmente luego de 8
meses el paciente fue dado de alta del hospital debido a que solo necesita
medicamentos para controlar el dolor, ya que el desenlace es inminente. En el
transcurso de su estadia en el hospital se trato psicolégicamente a el paciente
logrando de que el paciente pudiera hacer proceso de duelo, ya que el no
comprendia la realidad y la fantasia de su enfermedad como tampoco lo que
estaba pasando en relacion a su familia, varias veces fue necesario hacer terapia
de emergencia porque el paciente se encontraba en crisis por querer salir del

hospital y teniendo fantasias de que sus hijos lo habian llegado a visitar.

46



El paciente en las intervenciones psicologicas en algunas ocasiones se
lograba rapport, mientras que otras veces era imposible dialogar con el por el

estado de ansiedad que se encontraba.

Tras las evaluaciones psicologicas se logro constatar que las
manifestaciones del paciente mediante el enfrentamiento de su enfermedad era
negacion, trastorno depresivo (el paciente estuvo medicado con fluoxetina),
ansiedad, angustia, y dependencia familiar aunque esta sea inexistente, trastornos

del suefio, enojof/ira.
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CASO CLINICO 3

F.E.J.S. de sexo femenino de 42 afios de edad naci6 el 12 de abril de 1971
en la aldea Tepemechino, Izabal, ama de casa, estado civil unida, madre de 3

hijos, de religion Catdlica.

La paciente manifiesta que desde hace cinco afios comenzd a tener
algunos sintomas de sangrado constante por periodos de quince dias cada dos o
tres meses, luego fue donde un doctor y le dijo que tenia que operarse ya que
tenia unos quistes en la matriz, aprovechando de que habian llegado a |zabal
unos médicos de Estados Unidos a realizar campafias medicas, asistio a
realizarse un “chequeo médico” cuando le dijeron que debia de operarse de
urgencia porgue los quistes estaban creciendo mas, platico con su esposo, porque
llevan una relacién muy estrecha y decidieron que la operaran, estuvo internada
aproximadamente quince dias, durante dos afios y medio aproximadamente
comienzo las molestias de nuevo, empezaron aparecer los sangrados fuertes, por
lo cual fue donde un doctor y le mandaron unos examenes dirigidos directamente
al INCAN , ahi mismo le comunicaron después de haberse realizado la operacion,
gue el cancer se expandié por todo el vientre, y le diagnosticaron Cancer de
Cérvix avanzado, al conocer el diagnéstico, la paciente y la familia no creian la
noticia y se sintieron tristes, la paciente cuando acudid al hospital llevaba
aproximadamente quince dias de sangrado continuo, se logra estabilizar a la
paciente tanto fisicamente como emocionalmente, ya que se encontraba con
ansiedad y angustia, porque era demasiado tiempo y no tenia respuesta alguna de
su enfermedad. Al paso de los dias se le informo a la paciente acerca de su

diagnéstico y prondstico.

Se llevaron a cabo una sesién con el esposo de la paciente en el cual el
manifestd estar triste por lo sucedido a su esposa, como también la lastima que le
da que sus hijos se encuentren malos porque no pueden estar cerca de su mama
el esposo de la paciente manifestd ya estar en proceso de duelo, él ya sabe el
diagnéstico y prondstico de la paciente y lo Unico que desea es continuar con el
tratamiento para poder “estar pronto con su esposa”’
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La paciente a mostrado grandes avances debido a la radioterapia que le
estan realizando cada dia, y aparte la medicina que estd tomando a tenido
muchos cambios de actitud ya que ahora se encuentra positiva y con “ganas de
seguir luchando” ya no se encuentra deprimida y triste como se encontraba
cuando llego al hospital.

En cuanto a las evaluaciones psicolégicos nos encontramos que es una
persona dependiente de su esposo lo cual lo tiene muy idealizado, como “su
principe azul” ya que ella esta con él desde que tenia 9 afios y desde entonces
dice estar preparada para todo lo que requiera la paciente se desvalora como

mujer y tiene poca vision de verse sola sin su esposo.

La paciente fue dada de alta ya que solo debera de asistir una vez por
semana a radioterapia luego de haberla estabilizado, seguird con el proceso
psicolégico para ayudar con la co-dependencia hacia su esposo.
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CASO CLINICO 4

M.N.H. sexo femenino, nacié en Totonicapan el 27 de diciembre de 1957,
esta casada y tiene ocho hijos, evangélica y es analfabeta. Se fue de su casa
cuando tenia 15 afios con su pareja y a los 16 tuvo su primer hijo. Cuando tenia
28 afios se sinti6 unos ganglios en la mama izquierda, pero no les tomod
importancia, pasaron varios afios y después de tener a su ultimo hijo cuando ella
tenia 38 afios, empezaron las molestias de los ganglios. Ella refiere que para
aliviar el dolor tomaba analgésicos los cuales Unicamente le quitaban el dolor
momentaneamente, asi pasaron muchos afios y hace un afo la mama izquierda
se le empez6 a hinchar y todo el brazo, el dolor era insoportable por lo que decidio
asistir a una consulta en el INCAN.

Estando en el hospital la paciente tuvo una crisis de mucho dolor, por lo que
le inyectaron morfina para tranquilizarla, se le realizaron varios examenes, dias
después tenian los resultados los cuales eran, Cancer de Mama lzquierda, pero
como ya llegé demasiado tarde ya tenia metastasis, por lo cual los doctores le
informaron a la familia que el pronéstico de la paciente era desalentador, por lo
que la refirieron a Cuidados Paliativos, estando alli le se le explico a la familia lo
que es el cancer y lo que la paciente tiene, pero la familia decidié no decirle nada
a la paciente para que no sufrira mas, en la clinica se le brindo asistencia médica y
psicolégica tanto a la familia como a la paciente, la paciente refiere que tiene
mucho dolor y que no se quiere morir y que esta desesperada de no saber que
tiene, pero como la familia de la paciente decidié no decirle nada los psicélogos no
les pueden informar, aparte de que la paciente esta muy triste porque al momento
de que los deméas hijos se enteraron de la situacion le dijeron que ellos no tenian
porque ayudarla, ellos tienen familia y que mire que hace el esposo y la paciente,
la Unica que esta ayudandola y atendiéndola es la hija menor, la cual no esta
casada, pero la hija refiere que esta muy triste de saber que su madre va a morir,
ademas de que no saben cdmo van a pagar todos los gastos del hospital, ya que
ellos no cuenta con solvencia econémica para sufragar todos los gastos, ademas

gue se siente con mucha impotencia de no poder ayudar a su mama.
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Esta situacion a divido a la familia, ya que los hijos ya no la han ido a visitar
y ni siquiera la llaman para saber cdmo esta, por los problemas econdémicos que
tienen decidieron retirarse del hospital y Unicamente asisten para que le den las
recetas para poder comprar la medicina para aliviar el dolor.
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CASO CLINICO 5

E.C.E. de sexo femenino, nacié en Quiché el 29 de junio de 1950, tiene 61
afos de edad, se caso a los 23 afios, tiene 4 hijos y su ultimo embazo fue a los 40
afos. La paciente refiere que después de tener a su ultimo hijo empez6 con
molestias, como mucho cansancio, debilidad y exceso de suefio, por lo que fue
con el doctor particular y diagnosticd que tenia anemia, le dieron tratamiento para
dicha enfermedad, pero la paciente refiere que ella en vez de mejorar se sentia
peor, se le incrementod el malestar cuando entré en la etapa de la menopausia, ella
pensaba que la molestia era por esta situacion por lo cual no le tomé importancia,
cuando tenia 50 afios empezaron con mayor intensidad las molestias, por lo que

decidi6 asistir con otro doctor, alli fue cuando la refirieron al INCAN.

Los doctores del hospital le realizaron varios estudios, donde le
diagnosticaron mieloma mudltiple, por lo que iniciaron con radioterapia, ya que el
cancer estaba muy avanzado ya no le pueden hacer trasplante de médula 6sea y
la refirieron a cuidados paliativos para que le controlen el dolor y tenga asistencia
psicoldgica, al terminar con la radioterapia continué con la quimioterapia, pero la
paciente presentaba muchos malestares por el tratamiento, refiere que con el
tratamiento siente que se muere ya que los dolores que tiene son demasiados

intensos y los mareos y vomitos son insoportables.

La familia al enterarse se impresionan por la informacion, pero deciden
ayudar a su madre y atenderla en todo para que ella se siente atendida y apoyada
en toda situacion. La paciente presenta un cuadro de depresion profunda, ya que
no desea permanecer en el hospital, se redsa a recibir tratamiento y todo esto se
origind debido a que uno de sus hijos quien vive en los Estados Unidos vino a
visitarla, pero ella quiere estar mas tiempo con él, por ello dias antes de que el hijo
se regrese la paciente se redsa a comer, bafiarse y tomar medicinas, por lo que se
le habla al hijo y se le pide que siga unos dias mas en el pais y en el momento que
se valla no le diga nada a su madre para no afectar el tratamiento y su estado de

animo.
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Aunque el hijo permanecid6 mas dias en el pais el estado de animo del
paciente no mejoré por lo que la familia decidi6 retirar del hospital y continuar con
el tratamiento desde su casa.
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CASO CLINICO 6

B.P. de sexo femenino, nacié en Palin Escuintla, el 4 de agosto de 1950 de
62 afios de edad, soltera, sin hijos, sin religion, es dentista y tiene un consultorio
en Escuintla, una sobrina y prima son las que la acompafian a realizarse los

estudios para su problema.

La paciente refiere que desde hace varios afios se empez0 a doler la pierna
derecha y que tenia una especie de grano en ella, por lo que se auto medicaba
para aliviar los malestares, pero hace unos meses, la pierna se le empezé a
inflamar al grado que ya no podia permanecer de pie y los dolores no se le
controlaban con los analgésicos que se administraba, por lo cual permanecia
acotada por varios dias, dicha situacion preocupo6 a las familiares de la paciente y
cuando fueron a verdad su estado era critico, ya que como no podia caminar, no
comia y no se bafiaba, en ese momento los familiares decidieron llevarse a su

casa donde reside actualmente.

Al observar que la pierna no se desinflamaba decidieron asistir al INCAN,
donde le realizaron varios examenes donde le diagnosticaron Lipoma, este
diagnéstico fue dado a la familia de la paciente y en el momento que se les
informé ellas decidieron no decirle nada a la paciente, ya que ella en una
oportunidad ella les refirio: “si yo llegara a tener cancer u otra enfermedad yo me
mato” es por esta razdn que no le quieren decir nada, por miedo a que atente

contra su vida.

Actualmente la paciente presenta un cuadro depresivo y aislamiento, ya que
no desea que nadie la cuide, quiere regresar a su casa y seguir con su vida y que
nadie le diga lo que tiene que hacer, ya no quiere tomar sus medicinas y la familia
no sabe qué hacer, ya que no se puede valer por si misma. Por esta situacion en
la dltima consulta la paciente no pudo presentarse a la misma y Unicamente se
presentaron las familiares de la misma y comentaron que se encuentre muy mal,
gue a empeorado su caracter y que se mantiene muy enojada y en los proximos
dias se regresa a su casa, ellas consideran que si ella se va, va a morir muy

rapido y que nadie se a enterar.
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CASO CLINICO 7

C.S. de sexo femenino, de 56 afios de edad, naci6 en la Cuidad de
Guatemala el 7 de septiembre de 1957, unida, ama de casa, tiene 5 hijos,
catdlica, vive con sus dos hijas; con la pareja tienen problemas, porque los hijos y
la pareja quieren, se les ceda los derecho de la casa para venderla, dicha
situacion ha hecho que la familia se desintegre y el estado de salud de la paciente

empeore.

La paciente refiere que desde muy joven tuvo ganglios en la mama
izquierda, pero cuando iba a consulta con el doctor les dijo que era normal, porque
estaba en desarrollo, cuanto tuvo a sus hijos y después de que les dio de mamar
los ganglios les crecia, pero ella creia que era normal, después de cuando tenia
45 afios los dolores en la mama aparecieron, fueron con un doctor y les dijo que
por dar de mamar tanto tiempo los ganglios se le inflamaban, en ese momento el
doctor les recetd antiinflamatorios, pero el dolor no se le calmaba y fue cuando
decidieron asistir al INCAN.

En el hospital le realizaron varios exadmenes y le diagnosticaron Cancer de
mama izquierdo, le realizaron radioterapia y quimioterapia y la inflamacion de la
mama Yy el brazo disminuyeron, hace 4 afios que esta en la lucha de combatir el
cancer pero lastimosamente ya tiene metéstasis, es por ello que la refirieron a la
clinica de cuidados paliativos, para que la orientaran tanto a la cuidadora principal
gue era la hija como a la paciente.

El estado animico de la paciente es de tristeza, desesperanza,
sentimientos de inutilidad, alteracion del suefio y del apetito, las hijas la alienta a
gue siga luchando y que ellas estan con ella pero no hace nada de lo que sus hijas
le dicen, ademas de que no cuentan con la ayuda de nadie mas, lo que esta que
todo se les dificulte, porque ya no tienen dinero para seguir cubriendo las
necesidades de la paciente y aunque le han pedido ayuda a sus demas hermanos
ellos se desentendieron de ellas y la pareja de la misma no las ayuda ni a cuidarla

y mucho menos con los gastos de la misma.
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Las hijas de la paciente se sienten cansadas, ya que tienen que trabajar y
cuidar a la mama, situacion que esta desgastandolas fisica y mentalmente. La
paciente actualmente, ya no puede valerse por si misma, los dolores han
incrementado y han empezado a inyectarle morfina para que se calme y puede

descansar.
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CASO CLINICO 8

P.M.L. de sexo masculino de 50 afios de edad naci6 el 13 de Febrero de
1963 en la aldea Soche en el municipio de San Marcos, agricultor, estado civil
casado, padre de 5 hijos, catdlica.

El paciente comenta que hace aproximadamente tres meses comenzé con
molestias al momento de ir a orinar, a lo cual no le tomo tanta importancia,
después de varios dias presento sangrado al momento de orinar lo cual ya le
preocupd y fue donde un doctor el cual le mando a hacer unos examenes y lo
remitid directamente a la capital al INCAN luego de varios analisis, conocié su
diagnostico cancer de prostata, desde entonces se encuentra en tratamiento, el
paciente comenta que debido a su enfermedad tiene varios problemas, personales
y familiares, ya que desde su diagnéstico se siente muy “decaido” sin ganas de
ver a nadie de su familia, el paciente comenta que muchas veces cree gue todo lo
gue le esta sucediendo es obra de un “embrujo” que le realizaron pero luego
reaccionay comprende que es una enfermedad.

El paciente manifiesta que tiene muchas fuerzas de salir adelante y de
recuperarse porque quiere ver crecer a su hija mas pequefia que tiene 15 afios ya
gue sus demas hijos ya estan “grandes”, pero principalmente ella es su motivacion
para recibir sus radioterapias y quimioterapias.

Se llevaron a cabo dos sesiones con los familiares del paciente, los cuales
manifestaron que se encuentran tristes por la situacion que esta pasando el padre
de familia, pero quieren ayudar con todo lo posible para el tratamiento y la
recuperacion de su familiar, comentan que han sido 5 meses muy dificiles pero
poco a poco van asimilando lo sucedido, los familiares en general se encuentran
muy positivos ya que los doctores han manifestado que el paciente a progresado
bastante bien, aunque ellos estan conscientes que esto aun no ha terminado.

En cuanto el estado de animo del paciente es bastante variado, ya que
algunos dias se encuentra con buen estado animico, pero otros dias se encuentra
muy decaido, él manifiesta ser una persona muy activa por lo cual le cuesta

mucho estar prostrado en una cama y no estar trabajando desde las 4:00 am
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como lo realizaba en su hogar, pero a pesar de ello el paciente ha logrado sobre
llevar su enfermedad y su hospitalizacién de muy buena manera.

Después de 6 meses de estar interno el paciente fue dado de alta, con citas
cada 15 dias para la realizacién de radioterapia y quimioterapia muestra un gran

avance en la enfermedad que presentaba.
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CASO CLINICO 9

R.C. de sexo masculino de 38 afios de edad naci6 el 24 de Agosto del 1975
en Quetzaltenango, trabaja como vendedor, estado civil casado, padre de dos
hijos, de religién catdlico.

El paciente comenta que desde hace aproximadamente un afio y medio
comenzo6 con su enfermedad, ya que se sufria de muchos dolores de cabeza, para
los cuales tomaba cualquier medicina que le recomendaban sin acudir al médico,
llegaba a creer que el dolor de cabeza era causado al estrés del trabajo y por el
divorcio con su esposa, por lo cual no se preocupd por realizarse un chequeo
médico, el paciente comenta que aparte de los dolores de cabeza le daban
mareos y nausea, como también se le nublaba la vista, después de padecer los
dolores por aproximadamente 6 meses de sus malestares acudié a un doctor el
cual le mando varios examenes luego de esos examenes se percataron que no
era un simple dolor de cabeza, se realiz6 una resonancia magnética, el cual dio
como resultado que el paciente tenia un tumor en la medula espinal, comenta el
paciente que cuando le comunicaron su diagnostico entro en una depresion
porque lo primero que penso era que se iba a morir por lo cual apresuro todos los
examenes correspondientes para saber si el tumor era maligno o benigno,
remitieron sus examenes para el INCAN en la capital, lo cual salieron que tenia
cancer, desde hace aproximadamente 7 meses se encuentra interno en el
hospital.

El paciente comenta que se siente muy mal debido a que se culpa por no
haber acudido donde un doctor cuando sus dolores de cabeza comenzaron. En
estos momentos la situacion del paciente es bastante complicada ya que el cancer
a abarcado gran parte del cuerpo, ya tiene metastasis, por lo cual el paciente tiene
dificultad para caminar, practicamente todo el lado derecho de su cuerpo lo tiene
sin movimiento se estan aplicando 2 quimioterapias y radioterapias al dia y recibe
fisioterapia para la movilidad de sus piernas.

El paciente se encuentra en una gran depresion, ya que sabe que su
pronéstico no arroja indicies de mejora, se esta tratando el cancer solo para evitar

gue abarque al cerebro lo cual los doctores ya ven como imposible. El paciente
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cuenta como grupo primario de apoyo a su novia y su hermano los cuales han
estado pendientes de su enfermedad y de sus cuidados.

Se ha tratado de contactar a la ex esposa del paciente, ya que él desea ver
a sus hijos, debido a que tiene aproximadamente tres afios de no verlos, su hijo
mayor tiene 9 afios y su hija menor 5 afios y él quisiera platicarles por que esta
consciente que en algin momento el faltara y no quiere que se queden con la
incégnita de que fue de su papa, los esfuerzos por contactarlos a sido invalido por
gue la ex esposa no saber nada conocimiento del paciente. EIl paciente se
encuentra ya en la etapa de duelo de aceptacién, esta consciente de su situacion
actual y tiene aceptacion de su prondstico.

El paciente dejo de estar interno en el INCAN debido a que los esfuerzos de
recuperacion eran invalidos, acudird 2 veces por semana a realizarse las

guimioterapias y Unicamente estan tratando el dolor.
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CASO CLINICO 10

R.L.D. de sexo femenino, de 26 afios de edad nacio el 27 de Septiembre de
1987 en Villa nueva, ama de casa, estado civil unido, madre de dos hijas, catdlica.

La paciente comenta que desde hace aproximadamente un afio comenzo
con mucho dolor en su vientre y sangrado constante, a lo cual ella no le puso tanta
atencion ya que pensoé que era normal después del parto de su hija, a los cinco
meses de nacida, llevaba ya dos meses de estar con esos constantes dolores y
sangrado, por lo que decidieron acudir al hospital San Juan de Dios en el cual le
hicieron varios examenes, ahi estuvo internada dos meses y la remitieron al
INCAN en el cual le mas estudios, constatando que lo que tenia era cancer en la
matriz, lo cual a la paciente le “cayd” “como un balde de agua fria”, porque ella no
se imaginaba que tuviera una enfermedad como esta estando tan joven.

La paciente comenta que desde que estd hospitalizada recibiendo
tratamiento se encuentra muy decaida ya que extrafia mucho a sus dos hijas una
de ellas tiene 6 afios y a su hija mas pequefia que esta por cumplir los dos afios,
debido a que no les permiten en ingreso al hospital, por lo cual desde que esta
interna no las ha podido ver, la paciente manifiesta que lo mas dificil de toda la
situacion es pensar de que no puede ganar la batalla y se puede morir sin haber
visto crecer a sus hijas. La red primaria de apoyo con la que cuenta es muy
pequefia, solo esta su esposo, su suegra y su cufiada, la paciente no tiene mas
familia.

La paciente esta recibiendo una radioterapia al dia y varios medicamentos
para el dolor, el estado emocional la paciente manifiesta depresiéon por lo cual los
psicOlogos del hospital le estaran recetando antidepresivos.

La paciente por no contar con los recursos econOmicos para compra sus
medicamentos, abandoné el hospital, dejando un saldo muy elevado en el mismo

y Unicamente asiste todos los dias a recibir su radioterapia.
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CAPITULO IV

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 CONCLUSIONES

Los efectos psicolégicos encontrados durante el trabajo de campo son: miedo,
tristeza, ansiedad, desesperanza, incertidumbre, rabia, ideas suicidas, baja
autoestima, los cuales afectan el diario vivir del paciente y de sus redes
primarias.

Los trastornos del estado de animo observados en los pacientes y redes
primarias son: Claudicacion familiar, conspiracién del silencio, depresion,
desesperanza, irritabilidad, aislamiento, sentimientos de soledad.

Los cuidados paliativos son de gran beneficio para los pacientes en fase
terminal debido a que se les brinda un acompafamiento adecuado a cada uno
de los pacientes y a sus redes primarias.

Los pacientes terminales se ven sometidos a un alto grado de estrés en el
momento que son diagnosticados con cancer y mas aun cuando saben que es
posible que no logren superar dicha enfermedad.

Las redes primarias son de gran ayuda para poder sobrellevar la alta demanda
de atencién que el paciente necesita, ademas de que estos también se ven
sometidos a episodios de ansiedad, pero este acompafiamiento los ayuda

para aceptar el eminente desenlace.

A menudo se hace demasiado para retrasar la muerte y demasiado poco
y demasiado tarde, para mitigar su sufrimiento. Los ciudadanos reclaman

ayuda sanitaria para morir y de calidad para morir bien.
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4.2. RECOMENDACIONES

Existen diversos efectos psicolégicos que presentan los pacientes terminales
los cuales no saben cémo afrontarlos o sobrellevar cada uno de ellos es por
ello que los profesionales de la salud le brinden la informaciéon adecuada la
enfermedad que estan padeciendo y se refieran a la unidad de cuidados
paliativos.

Todo paciente terminal y sus redes primarias cuando se tiene conocimiento
del diagnostico se ven sometidos a muchos sentimientos encontrados los
cuales muchos de ellos no son exteriorizados de forma adecuada es por ello
gue es necesario un acompafamiento terapéutico.

Los cuidados paliativos son indispensables para todo paciente terminal y es
importante que se cuente con dicha unidad de forma permanente en todo
hospital nacional.

Los pacientes terminales requieren de mucha atencién tanto fisica,
psicolégica, social, y espiritual porque lo que es necesario que cada uno de
ellos cuente con un terapeuta especializado en el tema.

Es de vital importancia que todo paciente terminal cuente con una red de
apoyo estable pero también es importante que esta red de apoyo tenga un
acompafamiento adecuado para poder aceptar esta situacion y pueda brindar

un adecuado acompafiamiento en los ultimos dias.
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GUIA DE OBSERVACION

Datos Generales

Nombre:

Edad: . Sexo:

Religion: . Fecha:
e Conducta

¢ Alteraciones Emocionales

e Alteraciones Sentimentales

e Aceptacion de la Muerte

¢ Integracién del grupo primario

¢ Reacciones de cada miembro del grupo primario



ENTREVISTA

Datos Generales

Nombre:
Edad: . Sexo:
Religion: . Fecha:

¢, Coémo es su vida en un dia normal?
¢ Qué actividades son las que mas le agradan dentro de su dia normal?

¢ Qué actividades son las que le desagradan realizar dentro de su dia
normal?

¢ Qué hechos de su vida le han agradado? ;Por qué?

¢ Qué hechos de su vida le han desagradado? ;Por qué?

¢ Como es su relacién con su familia todos los dias?

¢ Como considera su relacion con las personas que le rodean?

¢ Qué festividades o celebraciones dentro de todo el afio le agradan mas?

Si diéramos una puntuacién de 1 a 10 (1 mas bajo, 10 mas alto),Qué
puntuacioén daria a su vida en este momento. ; Por qué?

¢ Cbomo es su relacion con su familiar enfermo? (pregunta para redes
primarias)

Ha cambiado la relacion dentro de los miembros de la familia a partir de
enterarse del diagnostico del paciente?

¢ Coémo se maneja dentro de su familia las emociones?
¢ Qué pensamiento tiene sobre su futuro?

Existen sentimientos de negacion en usted? Si No Cuales:

¢ Coémo le ha ayudado pertenecer a la Unidad de Cuidados Paliativos?





