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1. Introduccién

El presente Trabajo Integrativo Final es requisito para la acreditacion de la
Especializacion en Psico-Oncologia que se dicta en la Universidad de Ciencias
Empresariales y Sociales. El titulo elegido para este trabajo es, Cuidados Integrales y
Asistencia Emocional a un Paciente con Enfermedad Oncoldgica Terminal y a su Familia.
Caso Lito. Concretamente el escrito trata sobre la importancia del abordaje integral y
paliativo a un paciente con enfermedad en fase terminal, ademas de dar cuenta del abordaje

emocional a su familia.

El caso clinico que se analiza es el de Lito, de 72 afios, oriundo de Alpachiri,
Provincia de La Pampa, quien es inicialmente diagnosticado de cancer de pulmén,
enfermedad que posteriormente evoluciona con metéstasis ganglionares en la region

supraclavicular izquierda.



La enfermedad en fase terminal es aquella que no responde a ningun tratamiento
especifico y que evoluciona irremediablemente hacia la muerte en un lapso breve de
tiempo; evolucion que provoca un elevado sufrimiento en el paciente, la familia y en el

equipo sanitario. (Benitez del Rosario y Asensio Fraile, 2002, p. 120).

En consecuencia, es incuestionable la necesidad de atender profesional y
humanamente a las personas que transitan la etapa final de su vida, asi como también a su
familia. En el caso particular de los pacientes oncoldgicos que atraviesan el proceso de
terminalidad ésta situacion no solo afecta sus esferas fisica y psicoldgica, sino que también
repercute en su entorno social, relacional y espiritual. Por esta razon es necesario un
abordaje interdisciplinario de la situacion, y justamente la Psico-Oncologia es una de las

disciplinas que puede hacer mucho en este aspecto.

El progreso de la enfermedad terminal impone a la familia del paciente un peso
fisico y psicosocial muy importante que varia si el paciente se encuentra en cama o no, si se
lo asiste en su domicilio o en el hospital, segun su grado de preparacion para atenderlo y su
voluntad para implicarse en el proceso. La familia es un elemento clave que le permite al
equipo tratante conocer coémo se encuentra el enfermo, sus necesidades y respuestas a los
tratamientos y cuales son sus principales apoyos emocionales. Por esta razén no se puede
dar una buena atencién al paciente con enfermedad terminal si no se tienen en cuenta y se
abordan las necesidades de la familia, siendo éste un eslabon importante para el cuidado de
las necesidades fisicas y emocionales del paciente. (Astudillo, Mendinueta, Granja. 2008.
P. 360)

Respecto a los Objetivos Generales, en intima relacion con el Problema
anteriormente expuesto, se definen los siguientes: Describir los cuidados integrales y la
asistencia emocional ofrecidos a un paciente oncoldgico que atraviesa la etapa terminal en
la evolucion de la enfermedad; Caracterizar la asistencia emocional a la familia de un
paciente con enfermedad oncologica terminal; Describir el lugar que ocupa el abordaje
psico-oncolégico en la atencion interdisciplinaria de un paciente con enfermedad

oncoldgica terminal y su familia. Y respecto a los Objetivos Especificos a alcanzar se



determinan los siguientes: Sefialar los beneficios de la transicién de los cuidados curativos
a los paliativos en un paciente que atraviesa la etapa final de la enfermedad; Identificar
necesidades de un paciente oncoldgico que atraviesa el final de vida; Identificar

necesidades de la familia de un paciente con enfermedad oncologica terminal.

Este trabajo integrativo final esta dividido en cuatro capitulos. En el primero se
efecta una breve resefia del concepto de cuidados paliativos, asi como también se
desarrolla el concepto de enfermedad terminal y se describen los derechos de los pacientes
en situacion de terminalidad. Ademéas se hace referencia al proceso de adaptacion e
impacto emocional en el final de la vida. Luego se caracteriza a la familia como paciente de
segundo orden, y la necesidad y la importancia de atender a sus necesidades a fin de evitar
conductas disfuncionales que perjudican el bienestar tanto del paciente como también de la
familia. Por ultimo, se describe el abordaje psico-oncoldgico de un paciente que se
encuentra atravesando el final de su vida y de su familia. En el segundo capitulo se
explican los aspectos metodoldgicos del trabajo presentado. En el capitulo tres se realizara
la presentacion del caso y del genograma familiar. Luego en el cuarto capitulo se describe y
analiza el Caso Lito. Finalmente el trabajo se finaliza con la Conclusion y el detalle de las

Referencias Bibliogréaficas.

2. Antecedentes y Planteo tedrico

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (1990) los Cuidados Paliativos se definen
como: “cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento
curativo. El control del dolor y de otros sintomas y de problemas psicoldgicos, sociales y

espirituales es primordial.” (parr. 1). Y, posteriormente agrega:

Enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la
prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e impecable
evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicologicos y

espirituales. (parr. 3).



Hay que destacar que esta definicion se completa con una serie de principios
relacionados con la determinacion de: afirmar la vida y considerar la muerte como un
proceso normal, sin retrasarla ni acelerarla; ofrecer cuidado en lo espiritual y psicolégico,
en forma integral, con el propdsito de ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como
sea posible, hasta sus ultimos dias; sostener y ayudar a la familia a adaptarse durante la
enfermedad del ser querido y posteriormente en el proceso de duelo; trabajar en equipo con
el propodsito de influenciar positivamente en el curso de la enfermedad, mejorando la
calidad de vida; aplicar estos cuidados desde etapas tempranas de la evolucion de la
enfermedad, junto con otros tratamientos que sean indicados; y, finalmente, promover al

desarrollo de investigaciones.

Por consiguiente, los cuidados paliativos no deben limitarse a los Gltimos dias de
vida sino que se deben aplicar progresivamente, a medida que avanza la enfermedad y en
funcién de las necesidades del paciente y su familia para, de esta manera, establecer una

transicion gradual de los cuidados curativos a los cuidados paliativos.

Es importante tener en cuenta que la enfermedad terminal, ademéas de afectar al
paciente en sus esferas fisica y psiquica, repercute en su entorno social y relacional, asi
como también en su mundo espiritual. Por ello los Cuidados Paliativos han asumido, en su
metodologia, una vision global del hombre utilizando en la practica un equipo
interdisciplinario que trata de dar respuesta a las necesidades del paciente y de la familia,
compartiendo los objetivos terapéuticos y las estrategias de abordaje desde sus respectivas
especialidades. (Schrélder Pujol, 2011, p. 630.)

En ésta situacion de terminalidad la terapéutica méas adecuada es la relacionada con
la atencion integral del paciente que incorpore aspectos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales, y que trabaje en la unidad paciente-familia como apoyo primordial del enfermo
para promover su autonomia y dignidad a través de una terapéutica activa y con una actitud
rehabilitadora para superar el: “no hay nada mas que hacer”; promoviendo una atmosfera
de respeto, confort, soporte y comunicacion, en tanto todos son aspectos que influyen en el
control de sintomas. (SECPAL, s.f. p. 4).



La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (s.f.) explica que en la situacion de
enfermedad terminal concurren una serie de caracteristicas importantes de definir para

poder establecer una apropiada terapéutica, entre los que enumera:

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

3. La existencia de problemas o sintomas intensos, maltiples, multifactoriales y cambiantes.

4. Un importante impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo terapéutico,

relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.
5. Un pronostico de vida inferior a 6 meses. (P. 4)

En sintesis, la enfermedad terminal hace que la etapa final de vida de una persona
esté plagada de incertidumbre, malestar y sufrimiento, ademéas de mdultiples necesidades
(espirituales, personales, sociales, etc.) por esta razén, desde los cuidados paliativos, los
equipos asistenciales pueden ofrecer al paciente y a la familia contencién y apoyo
necesarios para poder transitarla de la mejor manera posible, promoviendo un clima de
buena comunicacion, asistencia comprometida, y ofreciendo ante todo calidad de vida y

bienestar para el paciente.

Es importante mencionar que los pacientes que atraviesan el final de su vida transitan
una etapa de agonia. En tal circunstancia la enfermedad estd marcada por un deterioro
importante del estado general de la persona, indicador de una muerte inminente. Dicho
estado a menudo se acompafia de una disminucion del nivel de conciencia y de las
funciones intelectuales superiores, siendo una caracteristica particular de esta situacion el
gran impacto emocional que provoca en la familia y en el equipo terapéutico. Es mas, este
evento puede dar lugar a una crisis de claudicacion emocional en la familia que puede ser
prevenida, en caso que se produzca, con la ayuda de recursos que resuelvan la situacion.
(Liafo, 2014, p. 29).



Segun el Ministerio de Sanidad y Consumo de Madrid (2008) los objetivos esenciales
y primordiales en esta situacion son proporcionar confort, prevenir crisis, prevenir el
recuerdo doloroso en la familia, y proporcionar especial atencion a: los cuidados fisicos;
aspectos psicologicos; aspectos sociales o familiares; aspectos espirituales; aspectos

relacionados con el entorno.

En sintesis, en cuidados paliativos es clave la atencion domiciliaria, pues permite
mejorar la calidad de vida del paciente en el proceso de morir con dignidad, y también
posibilita asistir a su familia y seres queridos en el ambito de la comunidad. Este tipo de
abordaje conlleva algunos beneficios para el paciente, en tanto es asistido dentro de un
ambiente conocido que le permite mantener su intimidad, continuar con sus habitos,
desenvolverse en forma libre y comoda, sin estar atado a horarios u otras restricciones que,
en cambio, si experimentan los pacientes que deben ser internados en una institucion. Y
también supone beneficios para la familia, pues favorece a una mayor satisfaccion por la
participacion activa en el cuidado, genera en ellos el sentimiento de que respetan la
voluntad del ser querido de permanecer en el domicilio (cuando ésta es su voluntad), y es
una modalidad que previene el duelo patologico. (Fornells, 2006, “Atencion Domiciliaria:

Beneficios” parr. 1-2).

Finalmente, es importante expresar que la necesidad de plantear un abordaje
interdisciplinario del paciente con enfermedad terminal se basa en las multiples necesidades
(fisica, psicoldgica, social y espiritual) que tiene la persona en esta etapa, asi como también
su familia. En definitiva, los cuidados paliativos son los medios que tienen los
profesionales para poder hacerle frente a esta etapa promoviendo a una atencion integral del
paciente y su familia, brindando dignidad y calidad de vida, control 6ptimo de los sintomas

fisicos, soporte emocional y una adecuada comunicacion.

Por otra parte, la respuesta psicoldgica del enfermo a la situacion de enfermedad
terminal puede entenderse desde dos perspectivas complementarias: el proceso de

adaptacion a la situacion y el impacto emocional.



Es preciso mencionar también que los cuidados integrales consideran al paciente
como una parte de un entramado social. Es decir, la enfermedad no solo afecta al paciente
sino que atraviesa el sistema familiar y social en toda su complejidad. Toda familia
comparte una historia, valores, normas, limites, cultura e identidad, a la vez contiene la
individualidad de cada uno de sus miembros, quienes construyen vinculos y roles, los
asumen y los adjudican. En consecuencia cada familia, tanto en su funcionamiento como
en la disfuncion, presenta su propia organizacion y posee recursos Yy capacidades internas
que necesitan redescubrir o redefinir en el marco de la enfermedad avanzada de uno de sus

integrantes. (Jorge, 2011, p. 73)

Ante una situacion limite, como es la enfermedad terminal, Gomez Sancho y Ojeda
Martin (2013) advierten que los familiares del paciente no deben enfrentarse solo a la idea
de la muerte en si y de la ausencia definitiva de un ser querido, sino que ademas, deben
tomar decisiones, adaptarse a las diferentes exigencias, cumplir con una serie de tareas que
pueden resultar contradictorias y enfrentarse a reacciones emocionales, ambivalentes y
perturbadoras, tanto para la familia como para el enfermo. Situacion que puede dar lugar a
que los conflictos familiares afloren e influyan negativamente en la persona afectada por la
enfermedad. Por esta razon los autores sefialan que es funcién del equipo tratante evitar las
situaciones de tension en el seno de la familiar y ayudar a su resolucion en el caso que
dicha situacion exista, ademas de instruir y tratar de atender las necesidades de los

familiares. (p.177)

La contencién que el equipo tratante pueda brindar a la familia precisa que puedan
conocer e identificar las multiples necesidades que esta puede tener a lo largo del proceso:
satisfacer necesidades de informacion, ensefiar a la familia a cuidar y fomentar su
participacion activa en los cuidados, mejorar la comunicacion entre sus integrantes,
proporcionarle apoyo emocional y reducir sus temores, facilitarles e incluirlos en la toma de
decisiones, ensefarles autocuidados, acompafiarlos en la agonia y en el duelo, facilitarles el

acceso a los recursos disponibles, asistencia y soporte domiciliario y ayuda practica.



El cuidador principal es aquella persona que se hace responsable de los cuidados del
enfermo casi en su totalidad y suele ser el interlocutor habitual con el equipo asistencial.
Esta sometido a una carga fisica y psicoafectiva que deriva de las responsabilidades y
actividades del cuidado diario, de la vivencia continua del sufrimiento del enfermo, de los
sentimientos propios respecto a la pérdida, y de lo que ello representa para su vida futura.
Estas cargas no identificadas a tiempo pueden desencadenar el sindrome del cuidador,
cuadro en el que la ansiedad y la depresion son prevalentes y pueden originar una situacion
de claudicacion familiar. Por esta razén la valoracion del cuidador principal es importante
para detectar la situacion de sobrecarga y poder influir en ella. (Mufioz Cobos, Espinosa
Almendro, Portillo Strempell y Benitez del Rosario, 2002. P. 90).

En definitiva, lo que se deberia promover es el “cuidar sin descuidarse” que implica
aprender a dosificar el esfuerzo, saber expresar sanamente lo que se siente, poder
desahogarse, y preservar un tiempo para si. De lo contrario se puede desencadenar una
claudicacion en los cuidados, teniendo en cuenta el impacto emocional que produce la
enfermedad terminal de un ser querido, mas el alto grado de estrés que produce en sus

familiares mas cercanos.

Segun la definicion de Mufioz Cobos, Espinosa Almendro, Portillo Strempell y
Benitez del Rosario (2002) la claudicacion familiar es la expresion de la elevada sobrecarga
afectiva a la que estad sometida la familia y consiste en una fuerte crisis emocional con una
rendicion respecto a los cuidados. Cuando esto sucede la familia solicita de forma reiterada

el ingreso del paciente al sistema sanitario para trasferir sus cuidados.

En lo que respecta al abordaje psico-oncologico estd dirigido a intervenir con el
propdésito de mejorar la calidad de vida del paciente y tambien de sus familiares. Para ello
es necesario detectar y atender las dificultades psicol6gicas y sociales que puedan
presentar, ayudar a controlar el dolor y otros sintomas fisicos, ofrecer apoyo emocional y
potenciar estrategias de afrontamiento. De igual manera es importante reducir (0 escuchar)

las necesidades espirituales que puedan presentarse.



En esta fase surge la tarea de acompaniar al paciente en el proceso de morir, y a su
familia en la elaboracion del duelo posterior, con el objetivo de prevenir un duelo

eventualmente traumatico. (Malca Scharf, 2005. P. 65).

Por altimo, existen diferentes modalidades terapéuticas para poder abordar esta etapa
de fin de vida de un paciente y su familia, pero para su eleccién se debe tener presente cual
es el objetivo de la psicoterapia en Cuidados Paliativos para asi poder delimitar cual es la
funcion del psico-oncélogo en esta etapa.

Entre los objetivos de la psicoterapia se pueden mencionar tres grandes grupos:
“Presencia y no-abandono”, poder escoltar al paciente a lo largo del proceso de
tratamiento y muerte; “Apoyo” es decir proporcionarlo y alidndose con las defensas del
paciente incluso con la negacion en las etapas proximas a la muerte; “Alcanzar algo mads
ambicioso”, aceptacion de la vida vivida, del sentido de haber tenido una vida completa,
significado, coherencia, legado, aceptacion de la muerte.

Es importante poder pesquisar cuales son los requerimientos y las necesidades del
paciente y su familia para que la modalidad terapéutica elegida sea efectiva y beneficie al
paciente. Ademas del tipo de modalidad que se ponga en practica es indispensable que el
terapeuta pueda trabajar desde un enfoque humanista, propiciando un abordaje mas
comprensivo y humano. Sin olvidar que en esta etapa que atraviesa el paciente los objetivos
terapéuticos pasan del curar al cuidar, del interpretar al solucionar, para favorecer la

adaptacion y aliviar el sufrimiento.

3. Materiales y Métodos

El presente trabajo es un estudio de caso Unico, con enfoque metodoldgico
cualitativo, de alcance descriptivo y disefio no experimental. Esto significa que se describe
y analiza la variable, cuidados integrales y asistencia emocional ofrecidos en etapas finales

en la evolucion de la enfermedad oncoldgica, en la unidad de andlisis elegida



intencionalmente. En funcion que no se efectda ningln tipo de modificacién de la unidad ni
de su contexto, y por tratarse de un estudio cualitativo, es que las conclusiones a las que se

arribe solo son validas para el caso analizado.

La técnica y/o instrumento de recoleccion de datos utilizada consiste en el analisis
de contenido de fragmentos de entrevistas con el paciente y con su familia. Se aclara que
las entrevistas se efectan en el domicilio del paciente; y duran 40 minutos

aproximadamente.

4. Resultados y Discusion

Lito ingresa al Servicio de Internacién Domiciliaria debido a que es diagnosticado
de cancer de pulmoén en estadio avanzado, sin posibilidad de curacién. De inmediato
ingresa al servicio de Cuidados Paliativos, en tanto uno de los principales requerimientos es
el control de diversos sintomas que presenta: disnea, dolor, falta de apetito y debilidad.
Ademas se le deben proporcionar elementos que mejoren su calidad de vida como una
cama ortopédica, oxigeno y medicacion para el dolor, asi como también instruir a la familia

en esta etapa de vida de Lito.

Lito, previamente a la Internacion Domiciliaria, manifiesta durante mucho tiempo
algunos de los sintomas, a pesar que no consulta por ellos pensando que cederian en algun
momento, en tanto que los asociaba a alguna cuestion “virdsica”; sin embargo, el deterioro
resulta continuo. Asi es que un familiar de Lito se comunica con Daniel y lo pone al tanto
de esta situacion, quien decide de inmediato traer a sus padres a Santa Rosa para realizar
una consulta médica. A pesar de la reticencia de Lito, él y su mujer aceptan la invitacién de
Daniel. Tras la realizacion de estudios especificos se arriba al diagnostico de cancer de

pulmon, y le indican quimioterapia paliativa e internacion domiciliaria.

En el Servicio de Internacion Domiciliaria Lito es atendido por un oncélogo, una

médica clinica paliativista, enfermeras, una nutricionista y una psicéloga.



En ésta primera parte se pone de manifiesto la importancia de los cuidados
paliativos cuando no hay posibilidad de ofrecer tratamientos curativos, y ante la necesidad
inminente del control de sintomas, como también ante la prioridad de generar confort y
calidad de vida al paciente y su familia. Es mas, en el caso particular de la internacion
domiciliaria ésta permite, justamente, mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo del
proceso Yy asistir también a su familia dentro de un ambiente conocido que les permita

mantener intimidad. Asi es como se propicia a un abordaje integral.

En la primera entrevista en domicilio Daniel expresa que su padre no sabe sobre su
diagnoéstico, y que le dijeron que la quimioterapia es un “‘suerito” para hidratarlo. Al
indagar sobre el porqué de ésta decision explica que no quiere que sus padres sepan sobre el

diagndstico debido al malestar que esto les significaria.

Daniel: “Mis viejos ya son grandes y no quiero darles un disgusto, si se entera que
tiene cancer se muere. Mi vieja tampoco lo va a entender, yo los quiero proteger por eso
me los traje a vivir aca”...Prosigue: “Yo los traje a vivir acd, no quiero que les falte nada,
todo lo que ustedes me digan lo voy a hacer, ya sé que es una situacién complicada la de
mi viejo, pero no los puede dejar alla solos, y yo tampoco puedo estar viajando todos los

dias.” (Se angustia).

Daniel es el cuidador principal y el Unico hijo de la pareja, esta es la primera
decision que tiene que afrontar, entre tantas otras, y se evidencia la dificultad y el temor
ante este hecho. Daniel siempre se apoyd en el equipo asistencial en todo lo referido al

cuidado de su papa.

En la primera entrevista Lito relata: “Yo ya sé que tengo cdncer, pero mi hijo no me
lo dice. Hablé con el oncélogo cuando €l no estaba, y me explico mas o menos lo que
tengo. Mi mujer es la que no entiende y no sabe. Yo igual no les digo nada, y hago como

que no sé.” (En varios momentos de la consulta Lito llora y se muestra muy angustiado).

Ana no sabe del diagnostico, insiste en que Lito esta bien, en que debe comer mejor

para recuperarse, afirma que estd deshidratado y que por este motivo le colocardn un



“suerito” cada 15 dias. Es oportuno mencionar que en Ana, 10 afios mayor que su esposo,
se advierte cierto deterioro cognitivo. Ademas se observa que Lito la protege en su

presencia, diciendo estar bien.

Ana acomparia a Lito en todo momento, estd pendiente de él y aungque a veces no
entiende lo que ocurre siempre menciona los sintomas que tuvo Lito durante el dia

(“descanso, tuvo nauseas, insomnio, no quiso comer, se tuvo que poner el oxigeno”, etc.).

En la segunda entrevista Lito relata: “Ya tengo turno para hacerme la quimio, o el
“suerito”, como quieras. No entiendo para qué. Tengo una prima que también se la
hizo...y ;sabes que le paso? , se murio. Yo quiero volverme a mi casa, alld voy a estar

B

bien”.

Luego de realizar las primeras sesiones de quimioterapia uno de los aspectos que
mas moviliza a Lito es la caida del cabello, méas alla de que esto se acomparfie de malestar,
nauseas, vomitos, y debilidad. A Lito le genera mucha angustia el deterioro que exhibe su
cuerpo: “No me voy a hacer mas las quimios. Alld son todos muy amables, pero algo que

me hace tan mal no me puede estar haciendo bien, [hasta el pelo se me cayd!”. (Llora).

En estas primeras entrevistas son varias las cuestiones que se ponen de manifiesto,
tanto para el paciente como para la familia. En primer término el cerco de silencio que se
establece entre Daniel y Lito. Ambos ocultan lo que saben de la enfermedad y esta
situacion hace que entre ellos se cree una atmosfera de aparente bienestar, en donde nada
malo ocurre. Sin embargo a Lito no lo dejan solo en ningin momento, excepto en la
consulta con la psicéloga, y ademas nadie le explica la causa de su malestar fisico. El sabe
que tiene cancer pero le es dificil preguntarle a la médica que lo asiste domiciliariamente

sobre ésta situacion, debido a que siempre estan presentes su hijo y su esposa.

Es importante aclarar que el cerco de silencio es el acuerdo implicito o explicito de
alterar la informacion que se le proporciona al paciente con el fin de ocultarle el
diagnostico, el prondstico, y/o gravedad de su situacion de enfermedad. No obstante, se

observa que el paciente advierte ésta situacion a partir de los gestos, las caras, el tono de



voz y las explicaciones confusas, entre otras cosas. Una de las consecuencias de tal
circunstancia pueden ser serios problemas emocionales para el paciente ademas de una

barrera en la comunicacion con su familia y con el equipo.

Si bien Lito conoce su diagnostico y sabe que su hijo se lo oculta, el tema de
mantener el silencio obtura la comunicacion de Lito con los médicos. Asi es que en un
primer momento no puede hablar de su enfermedad con nadie y esto le genera mucha
angustia debido a que tiene algunas dudas con respecto a lo que ocurrira en el futuro.

Ante ésta coyuntura es la psicdloga quien le plantea esta situacion a la médica que
lo asiste domiciliariamente con el prop6sito de realizar un abordaje integral respecto de
este problema, y asi mejorar la comunicacion entre Lito y su hijo, y entre Lito, su médica
y su oncélogo, a quienes les resulta muy dificil la asistencia pertinente en cuanto a la

comunicacion, debido a la presencia constante de Daniel y Ana.

Luego de trascurrido casi un mes, y mediante un trabajo previo con Lito y su hijo,
se puede levantar el cerco de silencio entre ambos, aunque no con Ana. Esta situacion
mejora el estado de animo de Lito, que se encuentra mas tranquilo, e incluso deja de
expresar su deseo de regresar a su pueblo. Finalmente el paciente comprende cual es el
objetivo de la quimioterapia paliativa, de la internacion domiciliaria, y de todos los
miembros del equipo que asisten a su domicilio. Es decir que disponer de conocimiento a
Lito le genera tranquilidad.

En estas primeras entrevistas se pone de manifiesto el impacto emocional del
diagnostico a nivel psicoldgico, social y espiritual, es decir, la angustia ante la posibilidad
de la muerte, la pérdida de los roles, y la pérdida de autonomia en las decisiones; que
ademas se ve potenciado por la falta de comunicacion entre el paciente y su hijo a causa del

cerco de silencio sostenido por ambos.

Tambien es importante mencionar el impacto y los cambios en toda la dinamica
familia. Como se sabe los cuidados integrales consideran al paciente como parte de un

entramado social, la enfermedad no solo afecta al paciente sino también a la familia. En



este caso de evidencian estos cambios, en primer lugar porque Lito y su esposa deben dejar
su pueblo de origen para irse a vivir a Santa Rosa, en donde vive su hijo. Esta situacion
implica cambios en la familia de Daniel, en la rutina diaria que se ve modificada por la
necesidad de cuidar a sus padres. Este cambio no impacta negativamente en la familia de
Daniel, por lo contrario se acomodan (su esposa e hijos) a que Lito y Ana estén alli. Puede
considerarse que el funcionamiento familiar no se ve afectado, se redistribuyen los roles y

logran adaptarse a la nueva condicion de la familia.

Se advierte que el funcionamiento familiar es muy bueno, pueden afrontar la
situacion de enfermedad, aunque al principio hay problemas de comunicacion entre ellos,

no obstante es una cuestion que mejora.

En las entrevistas que tienen los miembros del equipo con Daniel y su esposa, se
hace hincapié en la necesidad de cuidado de ellos, en tanto son los cuidadores principales.
La familia de Lito siempre esta bien predispuesta a escuchar las sugerencias e indicaciones

de los profesionales, y en este caso se observan resultados positivos.

En otro encuentro Lito expresa respecto a la muerte: “Yo no tengo miedo de
morirme. Ya hice todo lo que tenia que hacer. Dani es grande, tiene su familia, su trabajo.
Si me preocupa Ana, ¢vos viste como esta? A ella le cuesta hacer cosas sola. Yo hace 10
anos que hago la comida, barro, lavo la ropa, me ocupo de todo en mi casa...y ahora... no

se... Dani la va a cuidar”.

El sufrimiento de Lito no se relaciona con la posibilidad de su propia muerte, sino
con la preocupacion por su mujer respecto a lo que le puede pasar cuando él ya no esté. No
obstante, encuentra consuelo en que su hijo se hara cargo de la situacion: “Ana siempre lo
consintio a Dani. jlmaginate!, es Unico hijo, todo para él, y Dani con su mama igual.

Fijate que ahora la acaba de llevar a la peluqueria” (Rie).

A través del trabajo psicoterapéutico, en esta primera instancia, se trata de levantar
el cerco de silencio. Ademas se trabaja sobre la necesidad de afianzar la autonomia del

paciente con el propdsito de comenzar a hacerlo participe en las decisiones futuras.



Lito, luego de las primeras aplicaciones de quimioterapia, tiene un periodo de
tiempo en el que se encuentra muy bien. Por ejemplo, manifiesta tener apetito, por lo cual
recupera algo del peso perdido; disminuye su disnea, a pesar que usa el oxigeno de
acuerdo a su necesidad, lo cual le permite poder ir solo a la casa de su hijo que vive a media

cuadra. Incluso viaja un fin de semana a su pueblo, lo cual le genera un gran bienestar.

Un aspecto importante para que Lito mejore su estado de &nimo es poder hablar de
lo que le ocurre, y poder preguntar y encontrar respuestas a las dudas que se le presentan

permanentemente.

En Lito la intervencién psicoldgica tiene el proposito de conseguir el maximo
bienestar posible, ademéas de intentar paliar los sintomas del impacto emocional
estableciendo una comunicacién de calidad que permita disminuir la sensacion de
aislamiento , y procesar la sensacion de amenaza, de incertidumbre y de ambigliedad, que
acompafa siempre a esta situacion de terminalidad. Por supuesto el objetivo también es
paliar los sintomas fisicos, dado que estan estrechamente relacionados con las emociones,
y ademas a menudo es dificil determinar qué es emocional y qué es fisico. Finalmente, el
proposito es potenciar la autonomia y el control manteniendo al maximo las capacidades,
fisicas y psicoldgicas; como también ofrecer la oportunidad para que resuelva asuntos

pendientes.

Finalizada la quimioterapia paliativa, y debido a la mejoria que Lito muestra en
cuanto al control de sintomas, su oncologo accede a que junto a su mujer puedan viajar
temporalmente a su pueblo. Sin embargo, cuando estan a punto de emprender su viaje a
Alpachiri, los meédicos le informan sobre la presencia de metastasis ganglionares, en la
region supraclavicular izquierda que, posteriormente, le genera un intenso dolor. Asi es
gue se le indica radioterapia paliativa, que luego debe suspender debido al importante
deterioro ocurrido durante esas semanas. Es decir, que Lito en esta etapa pasa de un

notable bienestar a un continuo deterioro.

Concretamente en sus ultimas semanas comienza a manifestar un gran cansancio

fisico. Por ejemplo, le cuesta mucho ir a hacer la radioterapia y comienza a usar oxigeno



permanente. Su principal preocupacion en este momento radica en su disnea: “Lo unico que
quiero es no sentir que me falta el aire”. Cuando el oncologo suspende la radioterapia,

Lito acuerda y manifiesta que asi es mejor.

Si bien Lito esta tranquilo, manifiesta gran temor frente a la disnea, por este

motivo el equipo que lo asiste estd muy pendiente del sintoma.

Posteriormente comienza una etapa de agonia marcada por un deterioro importante
de su estado general. Se lo ve pasar mas tiempo en cama, hasta que al cabo de unos dias
se advierte que ante el menor esfuerzo se queda sin aire, ademas de la gran debilidad que
no le permite mantenerse en pie. Asi es que finalmente disminuye su apetito y, trascurridos

unos dias, fallece.

En esta instancia el abordaje psicoterapéutico esta destinado a contener y a instruir a
la familiar, debido a la gran desesperacidon que les produce ver a Lito en ese estado de

deterioro.

En tanto que Ana ya no puede asistir todas las necesidades de Lito, la psicoterapeuta
y la médica hablan con el hijo sobre la necesidad de un cuidador. Daniel, que siempre
estuvo muy predispuesto a todas las indicaciones dadas por parte del equipo lo acepta, y
asi es que empiezan a turnarse con su esposa para estar todo el dia junto a sus padres,

incluso de noche.

En ésta etapa se les informa sobre los posibles sintomas que Lito podria manifestar,
y también se les advierte sobre ciertas conductas previendo la insistencia, por parte de la

familia, de que coma, se levante, o que no duerma lo esperado.

Por ultimo, en estas instancias, el equipo tratante observa la importante ansiedad
de la familia, ademas del cansancio y el sufrimiento; por lo cual el trabajo psicoterapéutico
se dirige a contenerlos, a brindarles soporte emocional y apoyo instrumental, propiciando
una buena comunicacion entre todos ellos con el proposito de facilitar la toma de decisiones

y proporcionar apoyo psicologico ante la cercania de la perdida de su ser querido.



Lito fallece a los 10 dias.

5. Conclusiones / Recomendaciones

La etapa final de la vida de una persona, como se puede observar en el caso Lito,
estd plagada de incertidumbre, de sufrimiento, de pérdidas, de falta de respuestas, de
desesperacion y dolor. Poder aliviar estos sintomas y acompafar a quienes los transitan
hace que este proceso se pueda vivir de una manera diferente, en donde sea prioridad la
contencion. Por cierto, esto también depende de los pacientes, de sus valores, de su estilo

de vida y de los vinculos mas cercanos.

También es importante mencionar que no solo el paciente tiene necesidades, miedos
y sufrimiento en esta etapa de la vida. La familia, como se menciona en el trabajo, es un
paciente de segundo orden, y también pasan por una serie de cambios que impactan a nivel

emocional, que modifican la rutina, los roles y la dindmica familiar.

La familia de Lito logra adaptarse muy bien a todos los cambios que va imponiendo
la enfermedad, esto demuestra el entendimiento entre sus miembros, asi es que desde el
primer momento se resignifican los roles y se acomodan implicitamente. Poder contener el
sufrimiento de la familia, asesorar sobre cuestiones practicas, ayudar en la toma de
decisiones, y ofrecer una asistencia terapéutica, es de gran importancia y ayuda sobre todo
a mejorar la calidad de vida del paciente.

Por todas estas razones plantear un abordaje interdisciplinario del paciente con
enfermedad terminal, asi como también de su familia, es primordial debido a las multiples
necesidades que se presentan en esta etapa. En lo que respecta al paciente estas necesidades
abarcan lo fisico, psicoldgico, social y espiritual. El rol del psico-oncélogo es fundamente,
estd dirigido a intervenir con el proposito de mejorar la calidad de vida del paciente y
también de sus familiares. Para ello es necesario detectar y atender las dificultades que

puedan presentarse, ofrecer apoyo emocional y potenciar estrategias de afrontamiento.



En definitiva, los cuidados paliativos son los medios que tienen los profesionales
para poder hacerle frente a esta etapa, promoviendo a una atencion integral del paciente y
su familia, brindando dignidad y calidad de vida, control 6ptimo de los sintomas fisicos,
soporte emocional y una adecuada comunicacién. Es mas, la atencion psicologica se
convierte en una prioridad, en cuidados paliativos, debido al gran malestar fisico y
emocional del paciente y su familia.

Como se expuso a lo largo del trabajo Lito y su familia presentan mdultiples
necesidades que no hubiesen sido cubiertas de no haberse planteado una vision integral de
cuidado. En éste sentido, se evidencia la necesidad de contar con un Psico-Oncologo, en el
area de Cuidados Paliativos. Justamente su labor favorece a la deteccion, diagnéstico y
tratamiento de trastornos emocionales de Lito, y también ayuda el transito de su familia.
Hay que tener en cuenta que en esta etapa las necesidades del paciente, de la familia y del
equipo tratante, son diferentes, por lo cual poder pesquisar estas diferencias hace que el

trabajo se optimice.

La meta es cuidar y no curar, de esta manera la deteccion y la atencion de las
necesidades Y dificultades psicolégicas y sociales del paciente favorece al control del dolor

y otros sintomas.
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