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INTRODUCCION

El presente escrito corresponde al Trabajo Integrativo Final necesario para acreditar la
Especializacion en Psico-Oncologia que se dicta en la Universidad de Ciencias
Empresariales y Sociales. Dicho trabajo lleva como titulo: La familia del paciente
oncoldgico: sus vivencias ante la proximidad de la muerte del ser querido. Un estudio
de caso. Cabe aclarar que con este ultimo trabajo de la Carrera se intenta dar
continuidad al tema desarrollado en los trabajos previos de la Especializacion referidos
a la Muerte y a las vivencias de un paciente oncoldgico que atraviesa la etapa terminal

de su enfermedad.

En estos trabajos se concluye que la persona que encara la proximidad de su muerte
siente angustia y manifiesta diferentes temores relativos a la posibilidad de no existir. Es
asi que algunas personas como Camila, caso analizado en el estudio de caso del Nivel
I, asumen su muerte con entereza y conciencia, a pesar de la angustia que sienten por
esta circunstancia que les toca vivir. Es decir, se permiten hablar abiertamente de sus
temores, expresar sus emociones, y vivir sus ultimos dias de vida de la mejor manera

posible.

Respecto a las inquietudes y preocupaciones que surgen en estos pacientes es un tema
que ha sido desarrollado en la Monografia del Nivel | de la Carrera. Alli se hace
referencia a cuestiones existenciales, propias de cualquier persona que atraviesa este

tipo de circunstancias.

En la literatura consultada se advierte que el tema de la muerte es un tema existencial
que tarde o temprano todas las personas deberan asumir, y aunque puede generar un
desgaste importante, ofrece la posibilidad de actuar de una forma congruente con la

vida, aportando sentido y significado al dia a dia.

Por consiguiente es importante el abordaje emocional de pacientes con enfermedad
terminal en tanto posibilita el adentrarse en el mundo interior de los pacientes, y abordar
el tema de la muerte desde una perspectiva existencial y humanista, permitiéndoles a

ellos y a sus familias elaborar la situacion con un sentido y una mirada diferente.

Por supuesto el trabajo con los familiares tiene un lugar relevante, no sélo durante el
proceso de enfermedad y durante la elaboracion del duelo anticipado, sino también en el

duelo posterior a la muerte del ser querido. Procesos abiertos a transformaciones



profundas y significativas que conducen también a la elaboracion de un sentido de la

propia vida.

El tema a desarrollar en el presente escrito trata sobre las vivencias de una familia frente
a la proximidad de la muerte de su ser querido haciendo foco especificamente en la
atencion del cuidador de ese paciente y su entorno mas proximo. Con este fin se hara
referencia al caso de la familia R, familia que se encuentra transitando la dificil etapa de

acompariamiento de fin de vida de uno de sus miembros.

El diagnostico de una enfermedad oncol6gica, como es sabido, arrastra consigo
probleméticas emocionales especificas, tanto para el paciente como para su familia, por
lo cual ambos deberan ser unidades de tratamiento a las que correspondera apuntar el
trabajo clinico para procurar un abordaje empatico que lleve a un proceso de

transformacion de ambas partes.

Para comprender un poco lo que acontece en la familia del paciente resulta pertinente
recordar lo que indica Fonnegra de Jaramillo (1999):
Ninguna familia que haya tenido que vivir una enfermedad fatal sale ilesa de la
experiencia, pues debe enfrentar permanente y frecuentemente desgastantes
exigencias y cambios. El ultimo es la muerte del ser querido, y cuando esta ocurre

cada miembro es diferente de lo que era cuando aquel gozaba de salud. (Pag., 159-
160).

Las familias sufren diversas transformaciones durante el proceso de una enfermedad
cronica sin posibilidad de curacion, maxime si éste proceso es el denominado fin de
vida de uno de sus miembros. Por ejemplo, esto se observa en el caso que se analizara
en el cual se describe a Maria Hilda R. de 59 afios, cuya familia esta conformada por 10
hermanos, y en la que actia como cuidadora y acompafiante del proceso de fin de vida
de uno de sus hermanos, John R. de 53 afios, que tiene un diagnostico de
adenocarcinoma infiltrante de colon ascendente y transverso asociado a carcinomatosis
peritoneal, con obstruccién intestinal, anemia por neoplasia, metastasis a peritoneo y

retroperitoneo, gastritis cronica y ascitis maligna.

Las familias requieren de un acompafiamiento especifico y necesitan de un trabajo
psicoterapéutico que las ayude a transitar el proceso de la enfermedad de su ser querido,
de la mejor manera posible, para poder acompafiar humanamente a ese miembro del

grupo que esta partiendo. Ademas es importante mencionar que la etapa terminal de la



enfermedad, o el llamado fin de vida, acarrea para la familia un desgaste mucho mayor

que todo el proceso vivido hasta ese momento.

Como lo menciona Navarro (2004) la fase terminal incluye la fase preterminal, en la
que la proximidad de la muerte es lo mas evidente, asi como también el duelo y su
elaboracion. Respecto a la familia debe reorganizarse para dar respuesta a las demandas
del paciente, que en esta etapa son afectivas y de cuidado. Incluso se observa que, en la
medida en que la situacion médica se agrava, la familia debe cuidar al enfermo mas
intensamente, al tiempo que observa su deterioro final. El enfermo necesita cuidados
fisicos y emocionales especificos, y esta situacion puede llegar a superar las
posibilidades del familiar a cargo del cuidado, escenario que aumenta la irritabilidad y
el dolor por la pérdida de la persona amada, o la conmiseracion. Por cierto, lo dificil de
la experiencia o lo temido no es tanto la muerte fisica, sino el dolor, la soledad ante la

muerte o la separacion.

Por altimo, es significativo destacar que en la actualidad un sinnimero de familias se
ven involucradas en el proceso de fin de vida de parientes. En muchos casos no
comprenden lo que les sucede, se encuentran aturdidos ante la realidad que se les
impone, o simplemente no saben qué es lo que deben hacer, o si lo estan haciendo bien.
Una serie de interrogantes van emergiendo en ellos, paralelamente al deterioro del
familiar, por lo cual deben ser asistidos en tanto son los encargados directos del cuidado

del paciente, y requieren ser contenidos en sus temores e interrogantes.

Por otra parte y para finalizar esta introduccion es importante mencionar que para
realizar dicho escrito se llevo a cabo una investigacién documental no exhaustiva y se
trabajo con material bibliografico de fuentes primarias y secundarias. Con este fin se
han utilizado libros, apuntes de catedra de la Carrera, articulos de revistas cientificas,
trabajos de grado, y también material obtenido de diferentes paginas web. Informacién
que en su mayoria se encuentra en idioma espafiol e inglés. De este modo la
informacion recolectada y, posteriormente seleccionada, se utiliza para sustentar el

marco teérico.

El contenido del Trabajo esta dividido en cinco capitulos. ElI primero corresponde al
Marco Tedrico, en el que se abordaran los siguientes temas: en primer término se
definira el proceso de enfermedad terminal, contextualizando el proceso fin de vida o
terminalidad, para luego hacer referencia a la etapa de agonia. A continuacion se

hablara de la familia del paciente proximo a morir, explicando los cambios en la
3



estructura familiar. Seguidamente se expondra el concepto de cuidador, y luego se
definira duelo anticipado.

En el segundo capitulo, Aspectos Metodologicos se indicara: tipo de trabajo, criterio de
seleccion del caso, técnicas o instrumentos de recoleccion de datos, planteo de problema
y objetivos. En el tercer capitulo, Presentacion del Caso Familia R, se describira la
unidad de analisis y su contexto familiar. En el cuarto capitulo, Descripcion del Caso
Familia R, se expondran los fragmentos de entrevistas seleccionados para ser
analizados. En el quinto capitulo, Analisis del Caso Familia R, se realizarad la
articulacion de lo expuesto en el Marco Teodrico con la informacion referida al caso
clinico descrito, con el proposito de alcanzar los objetivos propuestos que orientan el
presente estudio. Posteriormente, se presentarad la Conclusion del trabajo; y por altimo,

las Referencias Bibliograficas.



CAPITULO I: MARCO TEORICO

1. ENFERMEDAD TERMINAL

1.1 Contextualizacion del Proceso de Fin de Vida o Terminalidad

Para dar comienzo a este capitulo es necesario resaltar que el tema a desarrollar esta
relacionado con el acompafiamiento que ofrece la familia al paciente oncoldgico que

atraviesa la etapa de fin de vida.

Como es sabido, la enfermedad oncoldgica es vista desde el imaginario popular como
una enfermedad que no tiene posibilidades de curacién y como una enfermedad fatal. Si
bien en algunos casos realmente ocurre asi, la realidad es que se trata de una
enfermedad compleja, con evoluciones distintas segun el estadio y el lugar del cuerpo

donde se origine, para la que hay tratamientos curativos y también paliativos.

Es una enfermedad que lleva consigo diferentes tipos de pérdidas, desde el momento del
diagndstico y hasta la etapa final. Asi es que la persona pierde paulatinamente su estilo
de vida previo, su funcionamiento, su autonomia, su salud, sus roles sociales, en

definitiva se ven afectadas todas las areas de su vida.

En la etapa final de la enfermedad se observa que gran parte del soporte que estos
pacientes reciben se ofrecen desde los cuidados paliativos, entendiendo estos cuidados
como un modelo asistencial que mejora la calidad de vida de los pacientes con
enfermedades potencialmente letales. Sus principios se basan en proporcionar alivio del
dolor y de otros sintomas; integrar aspectos espirituales y psicoldgicos del cuidado del
paciente; ofrecer un sistema de soporte para ayudarlos a vivir tan activamente como sea
posible, hasta la muerte; y ayudar a la familia a adaptarse a la situacion de enfermedad y
acompariar en el duelo tras el fallecimiento. Finalmente son principios fundamentales de

estos cuidados el afirmar la vida y considerar la muerte como un proceso natural.

A modo de aclaracion también importante definir el concepto de enfermedad terminal.
La enfermedad terminal se caracteriza por la presencia de una enfermedad avanzada,
progresiva e incurable, con pocas o casi ninguna posibilidad de respuesta al tratamiento,

con numerosos sintomas intensos que se manifiestan de manera cambiante, con un gran



impacto emocional, tanto para el paciente como para todas las personas cercanas a él, en
la que se da la presencia explicita 0 no de la muerte, y con un prondstico de vida inferior
a 6 meses. (SECPAL, s.f.).

Es necesario precisar que la palabra terminal alude a la terminalidad de una enfermedad
cronica y al proceso de agonia que se atraviesa en esa etapa. En relacion a este tema y a
manera de digresion, se transcribe un comentario de Dopaso (1994) sobre el uso del
término paciente terminal:
En lenguaje médico, decimos entonces que se trata de un paciente “terminal” porque
presumimos que va a morir en un lapso de tiempo mas o menos previsible. Entre

algunos meses y alrededor de un afio es el periodo estimado e independientemente de
cualquier otra terapéutica que implementamos. (Pag.20).

El diagnéstico de terminalidad significa, entonces, que no existen recursos medicos
curativos de la enfermedad; no obstante, se puede acompafiar a la persona hasta su
muerte. Es decir, que si bien no existen tratamientos curativos, si son posibles los

tratamientos paliativos.

La persona que atraviesa esta etapa percibe la muerte como algo inevitable, la siente
mas cercana, y en ocasiones no sabe cdmo reaccionar ante esta realidad. Dicha
situacion, segun Die Trill (2003), genera temor, culpa, miedo, dolor emocional, pena,
angustia, preocupacion, cansancio emocional, desesperanza, nerviosismo, tristeza,
llanto, hostilidad, enojo, aburrimiento, crisis de creencias, autocompasion,

incomprension, entre otras emociones o reacciones.

Pocas personas en esta etapa expresan el sentimiento de haber tenido una vida con
sentido, dejan sus asuntos concluidos, muestran entereza, se despiden y se manifiestan
con sentido de humor, risas y gratitud. Y ademas, hay que considerar que este es un
momento crucial para cualquier persona que abre paso a la verdadera esencia del ser.

No obstante es una situacion que se vive con angustia y con dolor:

Al llegar a esta fase de la enfermedad, el paciente necesita morir. Al fin de sus dias la
muerte le resulta necesaria, aunque mucho cueste admitirlo. En esta instancia, morir
deviene una necesidad en los niveles fisico, mental, emocional y espiritual, aun
cuando puedan presentarse contradicciones entre estos planos. Sélo hay que estar
proximo a morir para comprenderlo cabalmente. Por eso el paciente lo percibe mejor
y antes que la familia. Para él la lucha termind aunque siempre mantenga alguna
esperanza. En realidad, termin0 la primera parte: su lucha contra la enfermedad,
todavia le resta morir. Necesita y desea, aungue con miedo, dejarse llevar hacia la
muerte. (Dopaso, 1994, Pag.22).



Como refiere el autor la persona sabe que necesita morir y descansar, pero este es un
proceso para el cual no estd preparado y, ademas, debe elaborar y reflexionar sobre

cuestiones psicologicas, emocionales y espirituales, muchas veces en soledad.

Encarar el proceso de morir es, como se ha mencionado, una transformacion, y también
un crecimiento personal. En palabras de Dopaso (1994): “es un proceso profundamente
conmovedor, con un protagonista solitario luchando por su dignidad y, aunque no lo
sepa, por su oportunidad de autotrascenderse”. (Pag. 33). Trascendencia en la que se

encuentra la verdadera identidad.

La etapa terminal comprende un sinnimero de sintomas a nivel emocional. La
esperanza en la curacion se deja de lado y emergen especificas reacciones emocionales.
Por cierto, estas emociones o0 reacciones pueden facilitar el ajuste a la situacion de
terminalidad, por lo cual es esperable que el paciente sienta enojo, tristeza,
desesperanza, miedo, entre otras emociones, Yy que estas le ayuden a adaptarse y sean
parte de éste proceso final.

Si en un momento dado el paciente deja de luchar, se afloja y relaja profundamente

puede entrar, casi de subito y como por milagro, en un &mbito donde reinan la paz, la

seguridad y la confianza. ElI enfermo trasciende en esos instantes el sufrimiento

tremendo que lo estaba acuciando. Se distiende por completo. Su vivencia cambia.
(Dopaso, 1994, Pag.34).

En la mayoria de las personas la proximidad de la muerte es vivida con temor. En
principio, temor por lo desconocido de la situacion, en tanto son momentos en que
puede existir un aferramiento fuerte a la vida, sin poderse soltar. Por esta razén es una
etapa cargada de emociones y reacciones que generan desgaste, tanto para el paciente

como para sus familiares.

Como lo menciona Navarro (2004) en la fase terminal la familia debe reorganizarse
para dar respuesta a las demandas del paciente, que son fundamentalmente afectivas y
de cuidado.

En este punto es importante destacar la labor de la PsicoOncologia, ya que es ahi donde
se centra parte del trabajo de acompafiamiento, ofreciendo soporte y contencion,

psicoeducacion orientada a despejar dudas y/o aclarar asuntos, y la sugerencia de pautas



para una nueva organizacion familiar, asistiendo al paciente y a la familia segin sus

necesidades.

1.2 Caracterizacion de la Etapa de Agonia

Para comenzar a hablar de la agonia es necesario hacer una diferenciacion con el
denominado fin de vida y/o terminalidad. Segun lo expuesto anteriormente se habla de
paciente que se encuentra en su proceso de fin de vida o de paciente con enfermedad
“terminal” cuando se presume que va a morir en un lapso de tiempo mas o menos
previsible, esto es, entre algunos meses y alrededor de un afio; y ademas se trata de un
paciente para el que no existen recursos médicos curativos, aunque si tratamientos

paliativos.

Dentro de esta fase de terminalidad o fin de vida se ubica la agonia, que es explicada

por Etxeburu (s.f.) de la siguiente manera:

La agonia es el estado precedente a la muerte en aquellas situaciones en que la vida
se extingue gradualmente. Si hasta ese momento ha existido un buen control de
sintomas, lo que ocurre es un deterioro progresivo del estado fisico general, con
pérdida paulatina del nivel de consciencia y de las funciones mentales superiores
(atencion, concentracion, memoria, razonamiento y lenguaje). (Pag.223.)

En este estado ocurren un sinnimero de cambios/sintomas que deben ser explicados a la
familia para que puedan comprender lo que ird aconteciendo. De esta manera se trata de
orientarlos para actuar frente a cada cambio o sintoma que se presente y para que
puedan ayudar a su ser querido de una manera tranquila. Segun lo trae a consideracion

(Etxeburu, s.f.) estos sintomas son:

o Deterioro evidente, significativo y progresivo del estado fisico, acompafiado de la
pérdida de la ingesta debido a la debilidad del enfermo. Frente a este sintoma se les
puede informar y explicar a la familia sobre la no necesidad de obligarle a comer,
aclarando que deben respetar su deseo de comer lo que prefiera, advirtiendo que el
aporte de energias ya no tiene ningun resultado positivo sobre la calidad de vida del
paciente. Asimismo se podré instruir en la no necesidad de hidratar oralmente, como
se venia haciendo hasta el momento; por el contrario se pueden recomendar gasas
previamente humedecidas y con ellas mantener los labios del paciente humectados

para evitar la sensacion de sed o resequedad. También se sugiere hacer de las horas



de la comida un acontecimiento agradable, con musica de fondo, sin presiones de
tiempo en el acompafiamiento, conversando tranquilamente sobre temas de interés
para el enfermo, y pidiéndole opinion para determinados asuntos, siempre y cuando
sean temas que no excedan su capacidad de razonamiento.

e Pérdida de tono y de la masa muscular con consecuencias en el aparato locomotor.
Por ejemplo la pérdida de fuerza conlleva a una debilidad extrema y hace evidente
que la persona no puede caminar sola, y necesita ayuda. Se recomienda a la familia
hacer masajes 0 ejercicios de rehabilitacién pasiva para frenar la rigidez de las
articulaciones, asi como también masajes en otras partes del cuerpo que le ayuden y
faciliten el drenaje o eviten roces en sus puntos de apoyo. Por cierto esto favorece el
contacto entre el paciente y el familiar, y los vinculos entre ambos.

e Pérdida paulatina de conciencia. Para este punto se sugiere a la familia aprovechar
los momentos de mayor contacto con el entorno, por parte del paciente, para
comunicarse con él, hablarle positivamente, recordarle que estd acompafiado, y se
sugiere también que respeten sus momentos de somnolencia sin molestarlo, ni
intentar mantenerlo despierto contra su voluntad o sus fuerzas.

o Afilacion del perfil de la cara. Es importante comunicar a la familia que la cara del
paciente va a tener transformaciones visibles, y en algunos casos impactantes, por
ejemplo, barbilla pronunciada, boca semiabierta con los labios hacia el interior, y en
algunas personas se punta la nariz, entre otras caracteristicas. Se recomienda a la
familia lavarle la cara, afeitar a los hombres, y aplicar cremas hidratantes para evitar
la mala presencia fisica del paciente.

e Enlentecimiento de la circulacion, que también produce disminucion de las
sensaciones y reduccion de la temperatura corporal, para lo cual se insta a usar algin
tipo de manta que proporcione calor, y limpiar constantemente el sudor frio con
toallitas propicias.

Trastornos respiratorios como disnea, respiracion irregular y apneas. Para la familia
es aconsejable saber que deben evitar la aglomeracion de personas en la habitacion o
alrededor del enfermo, para que este tenga su propio espacio; y ventilar
frecuentemente la habitacién para que circule el aire fresco y le permita al paciente
una mejor sensacion al respirar.

e Presencia de delirios, agitacion nocturna e inquietud motriz. Se recomienda explicar

a la familia acerca de estos posibles sintomas y de la relacién directa que tienen con



el estilo de vida pasado del ser querido, por ejemplo actividades rutinarias que solia
desempeniar.

e Presencia de alucinaciones visuales y cinestésicas. Dichas alucinaciones tendran que
ver con recuerdos propios del paciente, por lo que tienen un significado para él y
para su familia. Se sugiere normalizar la aparicion de dichas alucinaciones y
contextualizarlas permitiendo una interpretacion de las mismas.

e Alteraciones comunicativas: disartria, afasia motora, neologismos, incoherencia,
repeticion y perseverancia. Se aconseja a la familia poder hablar mediante frases
claras, cortas y con tono adecuado, teniendo siempre la idea de que el paciente puede
comprender lo que se le dice, y con el fin que cuiden lo que hablan frente a él.
También se sugiere que no hablen todos al mismo tiempo, sino uno a uno, para que
haya mas comprension en el dialogo.

e Por ultimo y ante la inminencia de la muerte se da el ingreso al estado de coma. Se
muestran las pupilas dilatadas, fijas y arreactivas; la incapacidad para moverse; la
pérdida de reflejos; el pulso répido y débil; el descenso de la presion arterial; y

distrés respiratorio con apneas.

Se advierte que al ofrecer esta informacion de antemano se puede preparar a la familia
para que se sienta mas segura tras la aparicion de dichos sintomas, al tiempo que se la
ayuda para afrontar la inevitabilidad de la muerte, que se acompafia de esta

sintomatologia.

Cabe entonces resaltar la importancia y pertinencia de caracterizar el estado de agonia
frente a los familiares para ayudar, de alguna manera, a que el impacto de este momento
no sea tan fuerte y para que estén preparados para lo que va a ocurrir con su ser querido.
Es mas, toda esta informacidn les aporta conocimientos que contribuyen a una mejoria

en la calidad de vida de su ser querido.
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2. LA FAMILIA DEL PACIENTE PROXIMO A MORIR

2.1 Cambios en la Estructura Familiar

Para contextualizar este apartado es necesario definir qué se entiende por familia. El
concepto debe de ser definido ampliamente para que abarque no sélo a las personas que
tienen un vinculo consanguineo (padres, hermanos, hijos) sino también a personas
significativas emocionalmente y cercanas, que participan del vinculo familiar, como
amigos intimos, la nifiera, o quien ha acompafiado a la familia durante toda la vida

ofreciéndoles sus servicios. (Fonnegra de Jaramillo, 1999).

Por su parte Espina (s.f.) manifiesta que la familia no puede entenderse como la suma
de sus partes, sino como un sistema de personas unidas por lazos, en que cada miembro
es un ser individual, y en que la interrelacion de unos con otros genera intercambios, por
lo cual cada cambio de una de las partes modifica a todas las demas, y al sistema

familiar en su conjunto.

De esto se concluye que, por ejemplo, ante una persona con un diagnostico de
enfermedad cronica y sin posibilidad de curacidn, el sistema familiar se ve modificado y

sufre alteraciones en cada uno de sus miembros.

Ninguna familia que haya tenido que vivir una enfermedad fatal sale ilesa de la
experiencia, pues debe enfrentar permanente y frecuentemente desgastantes
exigencias y cambios. El ultimo es la muerte del ser querido, y cuando esta ocurre
cada miembro es diferente de lo que era cuando aquel gozaba de salud. (Fonnegra de
Jaramillo, 1999, Pag, 159-160).

Por cierto es posible que se produzca un importante crecimiento personal, o del grupo
familiar en su conjunto, como consecuencia de la enfermedad y de la muerte de uno de
los miembros. Incluso, luego de enfrentar el sufrimiento posiblemente logren reconocer
la necesidad que tienen unos de otros, el valor emocional del apoyo y la compafia en
momentos adversos, y también quizas puedan reflexionar acerca del significado de la
vida y del morir. Sin embargo en otros casos, la familia queda irreparablemente herida
o destruida y sin posibilidad de transformacion en sus modos de vida. (Fonnegra de
Jaramillo, 1999).
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Respecto a los momentos o problemas que atraviesa la familia de un paciente proximo a

morir Fonnegra de Jaramillo (1999) enumera los siguientes:

e Desorganizacion: la enfermedad quebranta recursos internos adaptativos para el
afrontamiento de situaciones dificiles que posiblemente antes de la enfermedad han
sido exitosos. Incluso la preservacion de rutinas y funciones de cada uno puede

hacerse imposible debido al estrés y a lo demandante de la situacion de enfermedad.

¢ Ansiedad: Se manifiesta con conductas hiperactivas, irritabilidad e intolerancia entre
los miembros de la familia; también se puede expresar en rupturas y/o alteraciones en

la comunicacion.

e Labilidad o fragilidad emocional: Se expresa en la incapacidad de contener, frenar y
organizar las respuestas afectivas. Rabia, dolor intenso, desacuerdos, problemas con
el liderazgo, culpa, recriminaciones y temores, son algunas de las manifestaciones
gue emergen y amenazan con acabar el ambiente previamente equilibrado que podia

existir.

e Tendencia a la introversion: La enfermedad y la muerte ejercen un efecto de bunker
o de muralla en la familia y, para defenderse de ese caos que genera la enfermedad,
aparecen nuevos lineamientos. Ahora bien, quienes no los cumplan o no los lleven a
cabo atentan contra el “equilibrio” y son expulsados simbdlicamente de todo lo que

acontece.

Aparte de estos problemas mencionados se distinguen fases o etapas por las que
transitan las familias durante el proceso de enfermedad de uno de sus miembros.

Astudillo y Mendinueta (2001) mencionan las siguientes:

1 Fase de desorganizacién: EI impacto psicosocial del padecimiento de una
enfermedad toca y pone a prueba el equilibrio familiar, y hace que se pongan en

marcha diferentes recursos de cada uno para mitigar las consecuencias.
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2 Fase de recuperacion: Se manifiesta por la aparicién de miembros mas activos ante
las consultas o en diferentes situaciones emergentes. La familia se encuentra mas
abierta a los deméas acontecimientos y el grupo esta mas receptivo para aprender

acerca del manejo de las situaciones de la enfermedad.

3 Fase de reorganizacion: Esta caracterizada por la consolidacion de nuevos roles y la
formulacion de proyectos, tanto para el miembro de la familia que se encuentra

enfermo como para los demas

Po su parte, Fonnegra de Jaramillo (1999) enumera las siguientes etapas:

1 Fase inicial o preparatoria: A partir de los primeros sintomas de la enfermedad y
los examenes para comprobar el diagnostico se activan las primeras sefiales de
alerta. EI temor y la negacion aparecen en diferentes momentos e intensidades, y en
todos los miembros de la familia. Esta primera etapa que incluye los sintomas, el
estado de alarma, los ex&menes, el diagndstico, el prondstico y el plan de
tratamiento, estd acompafiada de desorganizacion, ansiedad, temor y labilidad

emocional entre los miembros del grupo.

2 Segunda fase: convivir con la enfermedad fatal: Después de abandonar las curas
milagrosas y las opiniones de diferentes médicos se trata de organizar el cuidado del
enfermo. Se manifiesta menos ansiedad y una mayor aceptacién. Por supuesto no
deja de ser triste esta realidad, pero la familia se va adaptando a la futura pérdida
como algo que no se puede negar, y comienzan a buscar mecanismos para
reorganizarse en varios aspectos, como por ejemplo: el tiempo disponible para el
cuidado del enfermo, la distribucion de las funciones de cada miembro y la
planeaciéon econdmica. Esta fase suele y puede ser muy larga, por lo cual la familia
queda exhausta, con una sobrecarga emocional bastante alta, y en un estado

emocional de vulnerabilidad y agotamiento.

3 Tercera fase: aceptacion del final: Para casi todos los miembros de la familia llega

un momento en que la muerte del ser querido es una realidad proxima que no se
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puede negar. Descubren que hay muy poco por hacer y que el cuidado hacia el
enfermo se limitara a acompafiarlo y a anticipar, con cierto temor, lo que sera de sus
vidas sin su presencia. Cuando la muerte se siente cada vez mas cerca, vuelven a

surgir emociones intensas y la familia se reconcentra esperando el final.

Si el evento de la muerte puede ser anticipado y la familia puede acompariar a una
buena muerte, con dignidad y cumpliendo la voluntad del que parte, el recuerdo que
quedara sera triste pero tranquilizante, sin culpas ni remordimientos, aspectos que
permaneceran para siempre y ayudaran a una buena elaboracion del duelo posterior. Si
por el contrario el evento de la muerte esta cargado de confusion, caos, angustia, culpas,
reproches y sufrimiento excesivo por el moribundo, esta imagen de caos y de una mala
agonia/ muerte perdurard en el recuerdo como una pesadilla y traerd consecuencias

imborrables.

En consecuencia las familias pasan por diferentes momentos, emocionales y
conductuales, paralelos a la enfermedad de unos de sus miembros. Esto se relaciona con
que no comprenden lo que les sucede, se encuentran aturdidos ante la realidad que se les
impone, o simplemente no saben qué es lo que deben hacer, o si lo estan haciendo bien.
Una serie de interrogantes van emergiendo en ellos, paralelamente al deterioro del
familiar, por lo cual deben ser asistidos en tanto son los encargados directos del cuidado

del paciente, y requieren ser contenidos en sus temores e interrogantes.

El acompafiamiento por parte del psicoonc6logo debe estar dirigido a ofrecer atencion
individual y familiar. Segin la demanda de las necesidades de cada miembro de la
familia se pueden establecer reuniones multifamiliares, reuniones de consenso para
organizarse y tomar decisiones, e interconsultas con otros especialistas; y si fuera
necesario, otro tipo de intervencion con el objetivo de aliviar la angustia, organizarse y

favorecer el cuidado de todos los intervinientes.

2.2 El Cuidador

Para dar comienzo a este apartado es preciso definir la palabra cuidado. Para ello se
toma lo mencionado por Celemin, Minguez y Polo (s.f.) quienes definen que el cuidar
es la accién de atender a alguien que lo necesita en un momento determinado, sea por

enfermedad o por condiciones de edad. Supone que la persona requiere atencion
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especial y vigilancia. El cuidar implica una doble labor porque se requiere conocer las

necesidades de la persona que esta enferma y luego satisfacerlas.

La vida del cuidador se organiza en torno a la persona que esté siendo cuidada, todo
esto en términos de horarios, comidas, citas, y demas asuntos que puedan surgir. El

cuidador llega incluso a abandonar sus propias necesidades para ocuparse del otro.

El cuidar de otro demanda un gran trabajo que genera estrés y puede llegar a afectar la
vida del cuidador; pero también supone, para quien cuida, una satisfaccion con la que

puede llegar a lograr un estado de bienestar.

El cuidado es la accion de ocuparse de otro que necesita atencion especial, por lo cual
para cuidar es necesario que la persona encargada de hacerlo se cuide a ella misma, para

que realice en forma adecuada su tarea:
Un/a cuidador/a no profesional, es aquella persona que dedica gran parte de su
tiempo y esfuerzo a permitir que otra persona, generalmente familiar, pueda

desenvolverse en su vida diaria, proporcionando ayuda para adaptarse a sus
limitaciones.

Aunque todos los miembros de una familia pueden prestar apoyos de forma que se
reparta la carga y las responsabilidades de los cuidados, lo comUn es que exista un/a
cuidador/ a principal, que es quien que se ocupa mayoritariamente del cuidado del
familiar con enfermedad avanzada y/o en situacion de dependencia, asumiendo un
mayor grado de responsabilidad en los cuidados, en el tiempo y esfuerzo invertido.
(Celemin, Minguez y Polo, s.f., Pag. 11).

Diferentes autores distinguen dos tipos de cuidadores: primarios y secundarios. Los
primeros son los encargados de la asistencia directa del paciente, mientras que los
segundos estdn dedicados a cuestiones, generalmente delegadas por los cuidadores
primarios, consistentes en proveer ayuda en forma indirecta al paciente. (Luxardo,
2008).

El cuidador se encuentra inmerso en una serie de situaciones que merecen ser
mencionadas, ya que la experiencia de atender a un familiar es una carga emocional
significativa y/o una tarea altamente satisfactoria. Tal como lo explican Celemin,
Minguez y Polo (s.f.) cuidar a un familiar que se encuentra enfermo permite estrechar la
relacion con él debido a que se pasa méas tiempo a su lado; permite descubrir cosas 0
asuntos propios que se desconocian, como por ejemplo actitudes, aptitudes y
habilidades; y genera el sentimiento de ser til para el otro. También supone muchos

momentos dificiles, conflictos y problemas, que se deben afrontar con determinacion.
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Es importante destacar que se producen una serie de cambios en la vida del cuidador.
Modificaciones que deben tenerse presentes para ayudarlo en su tarea. Por ejemplo se
producen cambios significativos en el funcionamiento del nucleo familiar, en las
relaciones entre los miembros, en el modo de comunicaciéon, y en los roles y
responsabilidades que asume cada persona, por lo cual es necesario que se adapten a la

nueva situacién, que puede provocar la aparicion de tensiones y conflictos.

Principalmente el cuidador tiene que modificar sus responsabilidades diarias para
atender al familiar en situacion de dependencia, y esto puede afectar y modificar su
jornada laboral, o le implica abandonar el lugar de trabajo para dedicar ese tiempo a
prestar los cuidados que el familiar necesita.

También se generan cambios en el manejo del tiempo libre, ya que este espacio se ve
reducido por causa del cuidado. Ademas suele suceder que si dispone de éste tiempo
aparezcan sentimientos de culpa y ese periodo se viva sin disfrute, puesto que genera
una sensacion de “abandono” del ser querido. Por todo esto es importante saber que
para cuidar bien es necesario cuidarse bien, por lo cual el tiempo de ocio es
indispensable para poder realizar con energia y fuerza los cuidados.

Por Gltimo, los autores mencionan que ocurren cambios en el estado de salud, a nivel
fisico, emocional y espiritual, que pueden repercutir desfavorablemente la tarea de
cuidado.

En sintesis, el cuidado de un enfermo abarca cambios positivos para quien esta a cargo
del cuidado, y también acarrea cambios en su modo de vida, dificultades y problemas
generados a partir del ejercicio de la tarea. Por todas estas razones es importante la
contencion y la ayuda del cuidador para que logre un mejor desempefio de su tarea,

ofreciéndole soporte emocional, fisico y espiritual, en todo momento.

Es importante aclarar que también se pueden presentar problemas especificos en el
cuidado y que competen directamente a la familia. Uno de ellos es la claudicacién
familiar que se define como la incapacidad de los miembros de la familia para ofrecerle
al enfermo una respuesta adecuada a sus multiples demandas y necesidades. La crisis se
produce cuando todos los miembros del sistema familiar claudican a la vez, y es
consecuencia de una reaccion emocional aguda. Supone una rendicion de la familia ante
la enfermedad terminal y produce un alto sufrimiento emocional (Mufioz, Espinosa,
Portillo y Rodriguez, 2002).
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Otra dificultad que se encuentra es la conspiracion del silencio que es el acuerdo
implicito o explicito por parte de familiares, amigos o profesionales, de alterar la
informacidn que se le da al paciente con el fin de ocultarle el diagndstico y/o pronostico,
o también silenciar la gravedad de la situacion. (Bermejo, Villacieros, Carabias,
Sanchez y Diaz. 2012).

En consecuencia es importante estar atentos a estos modos de presentacion para encarar
la situacion con la familia, en el caso que se observen. Ademas es central ayudar a
prevenir estas manifestaciones y dar pautas de manejo para realizar mejor la labor del
cuidado, y evitar las dificultades que acarrean la claudicacion familiar y la conspiracion

del silencio.

2.3 Duelo Anticipado

Quien acompafia a un ser querido préximo a la muerte emprende un recorrido junto al
paciente que se inicia con el reconocimiento de que no hay mas posibilidades curativas
y también experimenta la manifestacion de diferentes limitaciones que la enfermedad va

imponiendo; a este proceso se denomina duelo anticipado.

Para abordar este concepto es necesario comprender, en primer término, qué es el duelo,

definirlo y caracterizarlo. Con este fin se transcribe la siguiente definicion:

Se conoce como duelo o luto, en términos de tiempo, al periodo que sigue tras la
muerte de alguien afectivamente importante. Desde un punto de vista mas dinamico,
el duelo es un proceso activo (y no un estado) de adaptacion ante la pérdida de un ser
amado, un objeto o un evento significativo, que involucra las reacciones de tipo
fisico, emocional, familiar, conductual, social, y espiritual que se presentan como
respuesta a él. El duelo implica llevar a cabo cambios que generan también ansiedad,
inseguridad y temor. (Fonnegra de Jaramillo, 1999, Pag. 184).

Ahora bien, entendiendo que el duelo es un proceso activo en el que la persona se
adapta a la situacion de pérdida de su ser querido, se hace necesario definir el duelo
anticipado debido a que es el tipo de duelo que viven las familias que tienen uno de sus

miembros enfermo y proximo a morir.

Este término, como lo indica Fonnegra de Jaramillo (1999), hace referencia al proceso

de duelo que se inicia antes de la muerte del paciente y desde el diagnéstico de la
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enfermedad fatal. De esta manera genera el espacio para prepararse para la muerte, asi
como también permite anticipar y vivir dia a dia las pérdidas que la enfermedad va

produciendo.

Podria decirse que es un tipo de preparacion para lo que viene, como desenlace de la
enfermedad. Es decir, las familias se van preparando dia a dia y van haciendo el proceso
de duelo de esa futura y préxima falta del ser querido.

Como lo menciona Worden (1997) el termino duelo anticipado hace referencia al duelo
que se produce antes de la pérdida real. “En muchos casos la muerte es un desenlace
que ya se conoce de antemano, y durante este periodo de anticipacion el potencial
superviviente empieza las tareas del duelo asi como a experimentar las diferentes

respuestas emocionales”. (Pag. 149-150).

En sintesis, el duelo anticipado es la elaboracion del dolor por la pérdida proxima de ese
miembro de la familia. Proceso que, como se ha mencionado, es doloroso y afecta a
todos sus integrantes. Respecto a las reacciones emocionales propias de este proceso
Gerlein (1991) describe ansiedad, que se encuentra presente en casi todos los
componentes de la familia. Esta ligada a la incertidumbre de la evolucion de la
enfermedad, al deterioro y los cambios continuos e impredecibles del estado del
paciente, a la impotencia de mejorar o revertir la situacion, a la confusion y a la poca
comprension de la realidad, a la anticipacion de los sentimientos tristes y dolorosos que
producira la muerte, y al enfrentamiento de la propia vulnerabilidad/mortalidad. Por
cierto, los familiares necesitan que se les de la seguridad en muchos aspectos, siendo el
mas significativo el cdmo y cuando va a producirse la muerte, aspecto que obviamente

no se puede informar y no se puede satisfacer.

También describe la rabia y hostilidad ligadas a la impotencia, a la frustracion, al
fracaso y a la decepcidn por los procedimientos que se hacen para que el paciente
mejore, sin lograr los resultados anhelados. A esto se suman las demandas y cargas
fisicas, emocionales y economicas, y los cambios en los roles diarios para cuidar al
paciente. Suele producirse rabia con el enfermo porque no mejora; por las multiples
pérdidas que le produce la enfermedad, como por ejemplo el hacerse méas dependiente;
también por la imposibilidad de ejercer sus roles; y porque finalmente moriréa.

Otra de las reacciones emocionales que se distingue es la culpa, generada usualmente
por fracasos en la relacion; por lo que se hizo y/o se dejé de hacer; por la sensacién de

no ser suficiente; por reconocer sentimientos de rabia y hostilidad hacia al enfermo; por
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sentir algin tipo de responsabilidad por la situacion de enfermedad del paciente.
También por necesitar y buscar momentos de distraccion y esparcimiento; por querer
salir corriendo de la situacion; por sentir repugnancia o desagrado frente a algunos
sintomas de la enfermedad; y por desear, cuando la enfermedad y la etapa de fin de vida
se prolongan demasiado, que el paciente muera de una vez para descansar y sentir
alivio.

Respecto a la tristeza y el dolor explica que estan relacionadas con el sufrimiento
fisico; emocional y espiritual del enfermo; con la carencia transitoria del sentido de la
vida; con lo que significa la pérdida para cada uno; con la anticipacion de las pérdidas
que vienen con la muerte, como por ejemplo pensar en la familia como era antes de este
evento, roles y funciones que cumplia el enfermo dentro del sistema; también estos
sentimientos estan relacionados con la pérdida de un estilo de vida previo; con el futuro
compartido con esa persona; y con planes, proyectos e ilusiones.

Por ultimo el autor describe en los familiares el miedo que se presenta en oleadas de
panico; por el desconocimiento de la magnitud del dolor que se avecina 'y por temores
propios frente a la propia capacidad de soportarlo y superarlo. Miedo a que el dolor
supere las propias fuerzas o que los sentimientos sean abrumadores; miedo a perder el
control de si mismo y del equilibrio emocional; miedo a enloquecer; miedo a no saber
coémo ni qué hacer frente a los cambios que se avecinan; miedo a la propia muerte, asi
como también el deseo de morir con el otro, a manera de desprecio por la vida sin ese
ser querido; y finalmente miedo al futuro.

Por Gltimo la autora explica que este tipo de duelo anticipatorio implica un
reconocimiento intelectual y emocional de la muerte cercana que permite movilizar
mecanismos internos para adaptarse a la pérdida. Ademas, advierte que este duelo
facilita la asimilacion de la muerte, permite proyectar una serie de acciones practicas
que ayudan a aliviar la sensacién de pérdida de control, facilita el acomodarse 0
reestructurarse a los futuros cambios familiares, permite reparar o elaborar aspectos

dolorosos de la relacion, despedirse y estar en paz.

En definitiva el duelo anticipatorio beneficia el proceso de duelo posterior a la muerte
permitiendo una elaboracion mas sana. Por esta razén se concluye que es un proceso
favorecedor en muchos aspectos, aunque no elimina ni disminuye el dolor o los demas

sintomas que surgen a propoésito de la pérdida. Méas alld de todo esto es importante
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reflexionar y preguntarse por el significado que cada miembro de la familia da a la

pérdida, y examinar qué es lo que se pierde con la pérdida.

Sin lugar a dudas esta es una de las tareas especificas que abordara el psicooncélogo
quien, ademas, legitimara y dard lugar a cada una de estas emociones que iran

apareciendo como propias y esperables en la tarea de cuidar.

CAPITULO II: ASPECTOS METODOLOGICOS

2.1. Tipo de Trabajo

El disefio del presente trabajo es no experimental, ya que se observa y registra la unidad
de analisis en su contexto, sin implementar ningun tipo de modificacion. Se trata de un
estudio de caso unico, con alcance descriptivo, puesto que se describe una unica unidad
de analisis, que trata sobre Maria Hilda R. de 59 afios, hermana y cuidadora de John R.
de 53, quien presenta adenocarcinoma infiltrante de colon ascendente y transverso con

metastasis a peritoneo y retroperitoneo.

El enfoque metodoldgico utilizado es el cualitativo, ya que se parte de la observacion y
registro del caso clinico con el fin de describir y analizar la variable: vivencias de la
familia ante la proximidad de la muerte de su ser querido; para posteriormente
responder el problema planteado y arribar a las conclusiones del estudio, que seran

aplicadas solo al caso seleccionado.

2.2. Criterio de Seleccion del Caso

El caso es elegido en tanto aporta comprensién a la teméatica mencionada. La eleccion
del mismo, ademas de aportar informacién que apunta a una mejor calidad de
acompafiamiento por parte de la familia, tiene el propdsito de contribuir a una mayor
atencion respecto a la calidad del acompafiamiento profesional ofrecido hacia ella. Es
por ello que a través de este estudio se pretende conocer las vivencias de la familia en el

acompariamiento de su ser querido en la etapa de agonia.
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2.3. Técnicas o Instrumentos de Recoleccion de Datos

Se realizaron entrevistas individuales, semidirigidas, via telefonica, por Skype y
también por mail, debido a la estancia de Maria Hilda R. en Colombia, su pais de
origen. Del material obtenido se realiza el andlisis de contenido de fragmentos
relevantes al tema elegido.

2.4. Planteo de Problema

Encarar un diagnostico de cancer invade significativamente el trascurrir de la vida del
paciente y de sus seres mas cercanos. El costo emocional que acarrea es altamente
complejo y requiere de atencion. La familia es un agente importante en este
acompafiamiento, ellos son los encargados de ocuparse del sostén y cuidado del
paciente. Por consiguiente, la familia requiere también de atencion y acompafiamiento,
por parte del equipo tratante, con el fin que puedan ser contenidos y ejecutar, de una
manera mas productiva y con una mejora en la calidad de vida, su desempefio en el

acompariamiento.

Para llevar a cabo el cuidado de las familias es necesario partir de sus experiencias, por
lo cual partir de lo expuesto surgen los siguientes interrogantes que constituyen el

problema del estudio:

¢Cémo acompafia la familia la etapa final de la evoluciéon de la enfermedad del ser
querido? ¢Cuales son las vivencias de la familia ante la proximidad de la muerte del ser

querido?

2.5. Objetivos Generales

e Describir el acompafiamiento de la familia en la etapa final de la evolucion de la

enfermedad del ser querido.

e Caracterizar las vivencias de la familia ante la proximidad de la muerte del ser

querido.
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2.6. Objetivos Especificos

e Describir el final de vida.
e Caracterizar la etapa de agonia.

e Conocer y reflexionar acerca de los cambios que acontecen en la familia ante la

cercania de la muerte de uno de sus integrantes.

o ldentificar y sefialar sentimientos y conductas propias del duelo anticipado en los

integrantes de la familia.

CAPITULO IlI: PRESENTACION DEL CASO FAMILIAR

John R. es un paciente de 53 afios de edad con tres hijos: Jennifer y Fabian R. de 34 y
32 afios concebidos en matrimonio. Actualmente se encuentra separado de su esposa
desde hace mas de 25 afios. Posteriormente se instala por aproximadamente 28 afios en
Valledupar, Ciudad capital del departamento del Cesar, Colombia y forma pareja con
una mujer con la que convive durante algin tiempo y tienen una hija, Carol R. de 23

anos.

La familia de John R. esta conformada por 11 hermanos, 10 de los cuales son hijos de
sangre de un mismo matrimonio, mientras que él es hermano de crianza. A sus seis
meses su madre lo deja al cuidado de esta pareja y lo visita cada 8 o 15 dias 0 una vez al
mes, hasta que un dia nunca mas regresa. Este matrimonio lo reconoce como hijo

propio.

En Valledupar hace su vida y trabaja como mesero, barman, en construccion, de chef y

mensajero.

La enfermedad de John R. tiene inicio en 2013. Seguln la historia clinica comienza con
manifestaciones estomacales y es tratado por gastritis a causa de consumir
habitualmente cigarrillos y licor. Durante el mes de Noviembre de 2014 presenta
diferentes manifestaciones fisicas asociadas a sus molestias estomacales como diarreas,
vomitos, dolor agudo, y en el mes de Diciembre es hospitalizado y se controlan estas

molestias hasta su alta médica.

22



En febrero de 2015 es hospitalizado nuevamente y se le reiteran los diagnosticos de
gastritis cronica, de colon irritable, de anemia, y de una hernia inguinal. Comienzan a
tratarlo, le realizan diferentes estudios clinicos para tener mayor claridad sobre los
diagnosticos, ya que los médicos tratantes sospechan un cancer, pero para ese tipo de
diagnéstico la Institucién de salud en la que se atiende no cuenta con la suficiente

tecnologia, ni recursos para la atencion.

John R. al sentirse tan enfermo y no saber qué le sucede acude a su hermana Maria
Hilda R. residente en la Ciudad de Medellin, quien lo traslada en Febrero y lo interna en

un Hospital importante de la Ciudad en la que ella vive.

Al momento del ingreso, el 08/03/2015, comienzan a realizarle diferentes examenes y
estudios para confirmar y/o descartar el diagnostico de cancer. Luego de varios dias de
pruebas el diagnostico es: adenocarcinoma infiltrante de colon ascendente y transverso,
asociado a carcinomatosis peritoneal, asociado a obstruccion intestinal; anemia por

neoplasia; metastasis a peritoneo y retroperitoneo; gastritis cronica; y ascitis maligna.

Para ese momento John R. se encuentra en estado general de salud regular, cagquéctico,
con palidez generalizada y pérdida significativa de peso. Su enfermedad oncoldgica se

encuentra avanzada, con importante compromiso locorregional en estadio 1V.

En un primer momento se espera reseccion y biopsia para iniciar la quimioterapia, lo
remiten a tratamiento oncoespecifico con intencién paliativa, y también los médicos
pretenden realizar terapia biolégica. Al ser evaluado por el servicio de cirugia, el
18/03/2015, deciden realizar una ileostomia® laparoscépica con instalacion de catéter
peritoneal para drenaje y manejo paliativo de la ascitis maligna. EI dia 21/03/2015 el
paciente recibe el alta, con especificaciones de cuidado, y se clarifican algunas dudas y
demas aspectos de la enfermedad tanto a él como a su hermana Maria Hilda R. quien se

ocupa de su cuidado.

Maria Hilda R. tiene 59 afios, es viuda y tiene dos hijas, Maria Fernanda y Lissa Maria
de 30 y 26 afios respectivamente. Vive en la Ciudad de Medellin, Colombia, con su hija

Lissa Maria y con uno de sus hermanos, Balmore R. de 63 afios.

! lleostomia: Abertura del ileo, parte del intestino delgado, desde afuera del cuerpo. Una ileostomia
provee una nueva via para que el material de desecho deje el cuerpo después de que se extirp6 una parte
del intestino. Diccionario de cancer.
http://www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionario?CdrID=46360
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Estudio secretariado general. Mientras realizaba sus estudios comienza a trabajar en
algunas empresas. Luego de un tiempo ingresa a una empresa importante de la ciudad
desempefiandose alli hasta que nace su primera hija. Al cumplir su licencia por
maternidad renuncia para dedicarse de lleno a su cuidado, ya que nace con paladar
hendido y labio leporino. En 1988 muere su esposo Edgar, y en Diciembre del mismo
afio nace su segunda hija, Lissa Maria.

Al encontrarse sola y con dos hijas a cargo, que requieren atenciones especificas, se
muda con su madre. Econdmicamente se ayuda con la pension por viudez, pero se ve
en la obligacion de buscar empleo para cubrir los gastos. Comienza a trabajar en una
cadena de almacenes, y luego es empleada en el Municipio de Medellin durante 25
afios, primero como secretaria de un area y luego en comisarias de familia, hasta Julio
de 2014.

Con estos trabajos consigue independizarse Yy vivir sola con sus dos hijas. Si bien no
fue facil sostenerse econdmicamente logra costear los estudios de sus hijas, la mayor es

arquitecta y Lissa Maria completa el colegio hasta el grado 6°.

Maria Fernanda esta casada y vive con su esposo. Respecto a Lissa Maria tiene un
retraso mental moderado por méas del 60% y motricidad fina afectada. Ademas
convulsiona ante el miedo o el dolor, y pierde el sentido, por lo cual siempre esta

acompariada de su madre o su hermana.

Maria Hilda R. ha estado a cargo de su cuidado durante toda la vida. Lissa Maria es una
joven muy confiada, que considera que todo el mundo es bueno y no percibe la maldad
o el dafio que le puedan hacer. Ella abandona sus estudios debido a mudltiples
manifestaciones de bullying por parte de sus compafieras de cursada, por esta situacion
se queda en su casa la mayor parte del tiempo. Asiste a una lIglesia cercana y pertenece
al grupo juvenil donde ha sido aceptada y querida, sin embargo se vincula mas facil con

personas adultas.

Maria Hilda R. es una mujer con altos valores morales. Se caracteriza por ser generosa y
honesta, por ayudar a quienes lo necesitan. Sufre mucho cuando las personas cercanas a
ella tienen dificultades o problemas. Suele estar pendiente de sus hermanos, de sus

amigos, o de las personas que conoce Yy con quienes tiene vinculos afectuosos.

A nivel econdémico ha tenido que trabajar demasiado para poder solventar sus
necesidades. En muchas ocasiones se ve escasa con el dinero, sin embargo nunca se
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gueja de su situacion; por el contrario, mantiene una actitud positiva frente a la vida, y
aunque no le sobra el dinero comparte lo que tiene con las personas que ama, y que

también estan necesitadas.

Al momento de anoticiarse de la situacién de salud de su hermano decide ocuparse de

todo lo relacionado con él, incluso se encarga del traslado.

Por cierto, al momento de realizar las entrevistas con Maria Hilda R., John R. se

encuentra transitando el momento final de su enfermedad oncologica.
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3.2. Genograma
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CAPITULO IV: DESCRIPCION DEL CASO DE LA FAMILIAR

Las entrevistas con Maria Hilda R. comienzan en Febrero mientras ella se encarga de

organizar el traslado de su hermano a Medellin.

En las Ilamadas telefonicas efectuadas comenta lo dificil que es para ella saber que su
hermano estd enfermo y no poder hacer mucho al respecto. Viaja a Valledupar, y su
sentimiento y tristeza aumentan luego de ver las condiciones reales de su hermano. Esta

situacion la moviliza mucho emocionalmente.

Decidida a ayudar a John R. lo instala en su casa, comienza los tramites para que lo
atiendan en un Hospital de la Ciudad, y se encarga de todo su cuidado. Dedica
completamente su tiempo al cuidado de a su hermano. Sus comentarios estan cargados
de mucho amor y expresa interés en ayudarlo hasta el final. Lo méas importante para ella

es que su hermano logre tener una vida digna y de la mejor manera posible.

Entre los meses de Abril y Mayo se realiza una entrevista via Skype, en un espacio
donde ella puede dialogar sin dejar de cuidarlo. Luego se establece intercambio via

mail, hasta que en Mayo John R. muere.

Primeras Entrevistas

Psicologa: ¢(Como se han sentido y que emociones genera para ustedes (Balmore R.,

Lissa, Maria Hilda R.) cuidarlo y verlo cada dia en el estado en el que se encuentra?

Maria Hilda R: “Es un proceso doloroso. Te cuento que el dia que le dieron de alta en
el hospital me dio una ataque de llanto, de angustia, de miedo y de temor... pensaba
todo el tiempo si yo iba a ser capaz de cuidarlo, sobre todo por las intervenciones que

le hicieron y que me correspondia a mi hacer su curacion y limpieza”.

Psicologa: ¢Cémo hacias para lograr el cuidado de John R?

Maria Hilda R: “La bolsa de ileostomia eran mas o menos 5 o0 6 veces al dia que
habia que limpiarla. Su deposicion era méas bien liquida. EI mismo con mi apoyo se
encargaba de hacerlo. El catéter lo manejaba yo, con muchos cuidados habia que
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cerrar la habitacion y las entradas de aire para evitar infecciones, esto se hacia cada
vez que él sentia su estbmago tenso o se hinchaba. Le colocaron este catéter para evitar
los pinchazos cada dos o tres dias, cuando su estdmago se llenaba de liquido y no tenia

por donde expulsarlo”.

Psicologa: En este tiempo, ¢como percibes las vivencias de John R. en sus ultimos

momentos, y coOmo te sientes frente a esto?

Maria Hilda R: “El tenia dias buenos y dias malos. Fue muy fuerte. Siempre guardo la
esperanza de mejorar y aliviarse. Hacia planes para un futuro. Yo traté siempre de no
tocar el tema para no derrumbar sus suefios, solo aca en Medellin, una vez que lo lleve
por dolores muy fuertes, el doctor le dijo con estas palabras: “Vea hermano, por usted
ya no hay nada que hacer, solo controlar el dolor. Le doy de alta ya o0 a las 6 de la
mariana”. Te cuento que eran las 2 de la mafiana, fue un dia que llovi6é demasiado, yo

le conteste: doctor, si no le va a hacer nada més yo me lo llevo para la casa. Y asi fue...

Durante su tratamiento solo le aplicaban medicamentos para el dolor... Morfina,
también Ranitidina para la gastritis, se la daban via oral pero luego le colocaron
catéter para darsela por via intramuscular, porgue ya no soportaba las pastillas ni las
gotas... le afectaba la gastritis, que lo molesté mucho durante todo este proceso.

Le colocaron la capsula para la quimioterapia pero la oncéloga, dado el estado fisico
tan deteriorado, decidié no hacerle la quimio porque no la soportaria, ademas la
Institucion de salud a la que estaba afiliado nunca autorizé nada, ni medicamentos, ni

nada”.

Psicologa: ¢Cémo cambid la dindmica familiar en la casa para poder cuidarlo?

Maria Hilda R: “En el hospital, el area de cuidados paliativos, tanto a la hija como a
mi nos dieron las instrucciones de como hacer las cosas, pero realmente era yo la que
me encargaba, ti sabes que las jovenes son mas sensibles a esto. A mi no me dio
fastidio ni asco, era como asear a un bebé. Cuando él ya no era capaz de bafiarse en
las dos ultimas semanas, le daba verglienza que yo le viera sus genitales, pero yo le
decia que esté tranquilo, que el cuerpo humano no es vulgar, que no le diera pena. Las

personas enfermas se vuelven también a veces intolerantes, necios, de mal genio...
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Lo instalé en mi habitacion ya que habia un bafio, aunque lo bafiaba en otro en el que
tenia agua caliente. En el mio le hacia el aseo de la bolsa de la ileostomia, su lavado de
dientes y la limpieza cuando vomitaba. Su hija y yo dormiamos en el sofa de la alcoba
o0 en el de la sala, nos turndbamos. Fueron dos meses y medio de trasnocho porque todo
el tiempo habia que estar pendiente y atenta a él. Se le daba poca comida solida, casi

todo era liquido, tenia muchos antojos, mucha sed...

Haciamos algunas cosas para que él estuviera mejor... A veces le molestaba la luz y
habia que cerrarle la cortina y la ventana cuando no queria luz ni recibir aire. A veces
le fastidiaba la television y la bulla, y otras pedia la radio para escuchar musica y se
ponia a bailar en la cama. Las dos ultimas semanas se la pasaba sentado, no dormia
bien, no se le podia apagar la luz porque le daba miedo. Dormia con los ojos bien

abiertos.

Hasta cuando pudo caminar le gustaba que lo bafiaran y lo sacaran a recibir el sol.
Pero luego perdio la facultad para poder caminar, se deterioré mucho, y perdié mucho

peso, creo que murié como de 40 kilos 0 quizas menos .

Psicologa: ¢ Tuviste que dejar algunas actividades que hacias para poder dedicar todo el

tiempo al cuidado?

Maria Hilda R: “Si, me toc6 quedarme en casa todo el tiempo. Cuando tenia algo
urgente que hacer buscaba quien me lo cuidara, pero sélo pasé dos veces, ho me
atrevia a dejarlo porque él se preocupaba y se sentia como desamparado cuando yo no

estaba”.

Psicologa: Como cuidadora principal ¢en algdn momento sentiste que ya no podias

mas con el cuidado o con la carga emocional?

Maria Hilda R: “Si, pero la confianza que €l deposito en mi y la fortaleza que Dios me
dio cada dia me ayudaron a culminar esta mision. El apoyo de mis hijas y mis
hermanos me ayudé mucho, pero sobre todo el deseo de cuidarlo y proporcionarle una
vida digna y tranquila durante los dias que Dios le tuviera de vida. Todo esto me

fortalecio mucho vy ratifiqgué que lo material se acaba, se va. Me convenci que lo
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esencial en la vida es servir, vivir en paz, ayudar al que lo necesita, socorrer al

hermano, al amigo, al vecino, trascender en la vida hacia su verdadera esencia’.

Psicologa: ¢Quienes ayudaron con al cuidado? ;Y cdémo fue esa ayuda?

Maria Hilda R: “Siempre me encargué yo de llevarlo a los diferentes controles
médicos, me acompafié algunas veces su hija y otras veces Octavio R. otro de mis
hermanos. Pero en muchas ocasiones iba sola con él. EconOomicamente ayudaron
todos mis hermanos, cada uno de acuerdo a su capacidad, es una enfermedad de costos

altos y ademas la Institucion de salud a la que estaba vinculado no autoriz6 nada”.

Psicologa: Lissa y Balmore R. ¢como se sintieron con John R. en la casa? ;Como se

relacionaban con é1?

Lissa: “Yo me senti un poquito nerviosa, pero a medida que fui conviviendo con él fui
venciendo mis temores, recuperando la tranquilidad para acompafiar a mi mama en

este proceso.

Con su carisma y su alegria, al verlo como afrontaba la enfermedad me senti
fortalecida. Nunca perdi6 las esperanzas y el animo de recuperarse a pesar del cancer.
Yo no lo veia desde mi primer afiito pero lo supe apreciar, le tomé carifio, y lo llegué a

querer mucho”.

Maria Hilda R: “Balmore R. se solidariz6 mucho, tanto moral como espiritual vy
econdmicamente. Tratd de llegar siempre temprano a la casa para estar con él,
colaboraba en sus cuidados ayudandolo a movilizarse cuando perdié fuerzas y no era
capaz de moverse solo, se encargo de conseguirle los antojos de frutas que él tenia, lo
acompafiaba a ver sus programas de television y partidos de futbol...Siempre lo
animaba, y lo hizo sentir como en su casa... Sé que lo afect6 mucho su muerte, jqué

lastima que la cercania que no se tuvo en vida se produjo cuando estaba enfermo! ”.

Entrevistas con Hilda, Posteriores a la Muerte de su Hermano

“En el dia a dia cuando las personas necesitan de asistencia médica es un viacrucis

con las entidades de salud. Un médico le tira la pelota al otro. Los médicos de consulta
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general, en su mayoria tienen conocimientos muy mediocres, se la pasan adivinando y
muchas veces es el deterioro fisico el que les permite vislumbrar un diagnostico.
Parecen profesionales pero con conocimiento de enfermeria, mas que profesionales

graduados en medicina.

En el caso de mi hermano pienso, por la historia médica que tiene desde el afio 2011,
que fue mal diagnosticado, que no le practicaron examenes a tiempo. Como fue
consumidor habitual de cigarrillo y licor le atribuyeron sus dolencias a esto, creyendo

que era solo una gastritis, nunca le dieron la importancia que debian haberle dado .

“El también tuvo su responsabilidad. Cuando hablabamos nunca me comentd que
estaba enfermo, seguramente para que no lo increpara, porque siempre le pedi que
dejara de consumir licor. Tuvo muchas oportunidades en su vida y me di cuenta, por los
amigos de Valledupar, que tuvo buenos empleos pero su consumo de licor no lo dejo
progresar. Sé que sufrid, que tuvo dias sin tener un bocado para comer, que carecio de
muchas cosas, pero desafortunadamente, yo tampoco tuve las condiciones econémicas
para ayudarlo como hubiera querido; y los que podian, algunos de nuestros hermanos,
no lo hacian porque decian que se lo consumia en tragos... también tuvo que ver la

falta de unién en la familia”.

“Es normal que el ambiente familiar se afecte cuando uno de sus miembros esta
enfermo. Una cosa es saber que hay esperanzas de vida, y otra muy distinta es cuando
se sabe que es una enfermedad en la fase final. Son muchos los porqués que nos
hacemos. Pero nada se pudo hacer para salvarlo. Se lo cuidd lo mejor posible para que
se sintiera bien, sin dolor, con todas las precauciones y considerando las indicaciones
médicas para evitar complicaciones, y la actitud que él asumié desde el momento que
fue consciente que ya no tenia cura, ayudo mucho. Si, tuve momentos que senti
desfallecer, pero no por el cansancio, sino por el dolor de verlo sufrir. El le pedia

mucho a Dios, que mitigara su dolor y no sufrir”.,

“En el Hospital tuvo una excelente atencion, su médico un excelente profesional,
equipos, habitaciones muy bien acondicionadas, y mucho acompafiamiento del area de
cuidados paliativos. Lo Unico que presencié fueron dos profesionales con mala actitud,
un médico y una enfermera, el médico con charlas de muy mal gusto, y la enfermera
hostil. A ambos les hice saber que teniamos derechos de ser tratados dignamente, con

respeto y delicadeza.
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No es facil relatar todas estas vivencias. Una cosa es contarlas, y otra muy distinta es
Vivirlas, pero estoy tranquila... dejo un gran vacio, pero tengo la satisfaccion de que di

todo lo que pude, y que ni el cansancio fue impedimento para cuidarlo ”.

Es importante aclarar que en las entrevistas con Maria Hilda R. se le habilité a la
expresion de sus emociones y su angustia. Se le explicé la importancia de contactarse
con su dolor y con su sentir frente al proceso de fin de vida de su hermano. Se le
ofrecieron pautas de manejo para un mejor desempefio en el acompafiamiento,
permitiéndose llorar o hablar sobre su hermano, con el propdsito que él también
pudiera hacer lo mismo, sin tener que esconderse o callar y también se le explicaron,
cautelosamente, las caracteristicas propias de la etapa de agonia, y se le ofrecieron

pautas respecto a como intervenir en ésta situacion.

CAPITULO V: ANALISIS DEL CASO DE LA FAMILIAR

Se observa que Maria Hilda R. acompafia los Gltimos momentos en la evolucion de la
enfermedad de su hermano y que esta situacion genera una serie de cambios en su estilo

de vida, en sus emociones, Yy en sus sentimientos.

En las entrevistas se advierte la carga simbdlica que implica para ella el cuidado y lo

doloroso del proceso, asi como también se advierte una activa transformacion personal.

Para dar comienzo al analisis resulta importante comprender los cambios generados en
Maria Hilda R. y su familia, a partir de la enfermedad de su hermano. Para éste fin se
analizaran dichos cambios segun las etapas que formulan Astudillo y Mendinueta

(2001), citadas en el Marco Teorico:

Respecto a la fase de desorganizacion, que se produce desde el momento en que la
enfermedad pone a prueba el equilibrio familiar logrado generando busquedas de
nuevos recursos ante la nueva situacion; vemos como Maria Hilda R. supera
exitosamente esta fase encontrando estrategias para traer a su hermano a su ciudad. Ella
misma describe la busqueda de recursos, tanto internos como externos, entre los que
cuentan los recursos economicos para lograr encarar y acomodarse a la nueva la
situacion.
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Respecto a la fase de recuperacion, en la que se destaca la aparicién de un miembro
mas activo, es Maria Hilda R. quien despliega las funciones de ese miembro. Ella se
ocupa de las diferentes situaciones emergentes que surgen frente al cuidado de su
hermano. Asi lo explica cuando comenta que se quedaba en la casa cuidando a su
hermano todo el tiempo, incluso menciona que si no estuvo con él fue solo en dos

oportunidades.

Respecto a la fase de reorganizacion, en la que se consolidan nuevos roles y se
reformulan proyectos; se observa el nuevo papel de Maria Hilda R. en el
funcionamiento familiar, ella es quien ocupa el lugar de cuidadora principal. Por otra
parte se evidencian numerosos cambios en la dindmica familiar, para ella, para su hija
Lissa y para su hermano Balmore R.

Asi es que instala a John R. en su habitacion, se ocupa de su higiene y de su
alimentacion, ademas de estar pendiente y atenta a cualquier requerimiento por parte de

él. Incluso pasa noches sin dormir por esta situacion.

Respecto a su hija y a su otro hermano la ayudan en lo que pueden, a nivel econémico y
también a nivel fisico, por ejemplo cuando John R. ya no pudo caminar, pero
fundamentalmente a nivel espiritual, acompariando y alentando en todo momento tanto

a Maria Hilda R. como a John R.

Respecto a la aceptacion del final, fase en que la muerte del ser querido es una realidad
préxima que no se puede negar; Maria Hilda R. comenta que lo mas importante y lo que
la motiva en su quehacer es el deseo de cuidar a su hermano y proporcionarle una vida
digna y tranquila. Siente que lo mejor que ella puede hacer por él es esto, y ayudarlo a
partir sin dejar cosas pendientes. En su hogar le proporciona a John R. el espacio para

poder cuidarlo y acompafiarlo con todo el amor que puede ofrecer.

Esta situacion la deja sin remordimientos ni culpas, ya que siente que cumplié con su
deber al entregarle su amor y cuidado; a pesar del gran vacio que siente sin él:  “No es
facil relatar todas estas vivencias, una cosa es contarlas y otra es vivirlas, pero estoy
tranquila... dejo un gran vacio, pero tengo la satisfaccion de que di todo lo que yo pude

y que ni el cansancio fue impedimento para cuidarlo.

Més alla de esta tranquilidad Maria Hilda R. pasa por momentos criticos, propios de

cualquier cuidador, asi es que menciona sus ataques de llanto, de angustia y miedo

33



cuando le dieron el alta en el Hospital; su preocupacion constante respecto a si iba a
poder cuidarlo, a si iba a poder realizar las curaciones, etc.

Independientemente de estos miedos y preocupaciones logra cuidar a su hermano con
entereza adaptandose a la nueva situacion, y aprende dia a dia lo que debe hacer, y lo
hace con compromiso y entrega. Como menciona Maria Hilda R. siempre actla de
manera desinteresada, con todos, no sélo con su hermano. Y quizas esta experiencia ha

generado en ella un mayor crecimiento personal.

Como se menciond previamente encarar el proceso de morir es una transformacion, y
también un crecimiento personal no solo para quien lo vive directamente sino también
para quienes acompafan. Justamente ella puede y tiene la valiosa oportunidad de
acompariar a su hermano en el proceso de despedida de la vida. Si bien es una tarea
dolorosa en ella se advierte un camino de crecimiento personal, con reafirmacion de
valores e ideas que seguramente la llevan a mirar la vida de una manera diferente. Esto
evidencia cuando ella expresa: “Todo esto me fortalecio mucho y ratifique que lo
material se acaba, se va, a convencerme cada dias mas de que lo esencial en la vida es
servir, vivir en paz, ayudar al que lo necesita, socorrer al hermano, al amigo, al vecino,

a trascender en la vida hacia la verdadera esencia de esta”.

Es posible que se produzca un importante crecimiento personal, pero también es posible
el crecimiento del grupo familiar en su conjunto, como consecuencia de la enfermedad y
de la muerte de uno de los miembros. Quizas de esta experiencia surja un mayor apoyo
de unos a otros, y posiblemente también promueva a la reflexion de cada uno respecto a

la vida y al morir.

Para concluir es importante mencionar que Maria Hilda R., como cuidadora y miembro
de familia con un hermano préximo a morir, sobrelleva con fortaleza cambios propios
del proceso de acompafiamiento. Busca recursos para poder enfrentar las circunstancias,
aunque la realidad de la enfermedad de John R. le resulta dolorosa. Aprende y saca
valor interno para ayudarlo y servirle de la manera en que él lo necesita, aunque por
momentos siente miedo, angustia, temor, y en ocasiones se siente desfallecer. Asimilay
se adapta a su nuevo rol, se desprende de sus asuntos personales y tareas diarias,
momentaneamente, para encargarse por completo del cuidado. La dinamica familiar
cambia, se modifican los horarios, las rutinas, los espacios y la comodidad del hogar,
para ofrecerle a John R. un espacio propicio para vivir tranquilo. Se ocupa fielmente de

la tarea de cuidar de él y se deja de lado a si misma. Se vuelve mucho méas empatica,
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compasiva, no solo hacia él sino ante personas en situacion de necesidad y ratifica que
el servir es para ella un motor interno y constante que la mueve a ayudar a los demas.
Finalmente comprende que las cosas mas importantes en la vida estan mas alla de lo

material, pues son asuntos existenciales.

Esta situacion de aprendizaje, pese a los cambios en todo su funcionamiento y en todas
las &reas de su vida, pese al dolor, al miedo y a la tristeza, la preparan para una buena
elaboracion del duelo. Ella comprende que hizo todo lo que estuvo a su alcance, no
expresa sentir deudas ni culpas frente a su hermano. Por cierto toda esta situacién la
acerca mas a Dios y a sus creencias religiosas, ratifica sus valores internos, su moral, y
la lleva a comprender que es importante contar con una familia unida en la que juntos
lleven la carga de las situaciones que se presenten. En definitiva puede valorar mucho
mas la vida y entender que la muerte llegara, que se debe estar preparado, sin temas
pendientes y tranquilos. Es decir, que de lo vivido con su hermano ha obtenido un
aprendizaje muy significativo e importante para ella.
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CONCLUSIONES GENERALES

La familia es un agente importante en el acompafiamiento de la enfermedad de su ser
querido. Ellos son los encargados de ocupar su dia a dia en el acompafiamiento y
cuidado del paciente. En el caso analizado Maria Hilda R. asiste el proceso de
enfermedad y de agonia de su hermano John R. con entereza y valor, pese a los
momentos en que siente no estar preparada para hacerlo. Asi es que rapidamente acude
a sus recursos internos y logra acompariarlo de una manera tranquila, sin conflictos, ni
enojos, adaptada a una nueva realidad que si bien le genera dolor, la motiva en su deseo

de proporcionarle una vida digna y en paz durante el tiempo que le quede por vivir.

En esta familia cada uno se liga al proceso como es capaz de hacerlo, econémicamente
0 con cuidados y atenciones practicas para John R. Cada miembro hace lo que puede
con los recursos que dispone, y se adhieren a la situacion de una manera eficaz,
permitiendo asi un funcionamiento familiar que propicie un espacio de calidez y
bienestar para John R. En definitiva, esta es la forma en que ésta familia acompafia a su

ser querido en la etapa final de la evolucion de su enfermedad.

Respecto a las vivencias de ésta familia ante la proximidad de la muerte del ser querido
varian de acuerdo al momento que atraviesa John R. Por ejemplo en los primeros dias,
y tras la corroboracion del diagnéstico, Maria Hilda R. siente miedo, angustia, temor, y
piensa que no va a ser capaz de cumplir con el cuidado. En cambio mas adelante,
cuando su hermano se encuentra instalado en su casa, siente dolor de ver la realidad de
la muerte préxima, pero al mismo tiempo logra adaptarse a esta nueva situacion de
cuidado sintiéndose fortalecida y capaz de hacer su labor de la mejor manera posible.
Respecto a las vivencias de Lissa al principio siente temor, nervios, y no sabe qué hacer,
pero mas adelante logra distenderse y aprender de la fortaleza de su tio, y puede a

acompanar a su madre y a John R. de una forma tranquila y con entereza.

Para Balmore R. éste no deja de ser un proceso que lo carga de dolor. El también
acomparia a su hermano en momentos especificos del dia, por ejemplo en las comidas o
cuando se televisan partidos de futbol, y también hace aportes econémicos y compra
alimentos que John R. desea comer, como una forma de darle el gusto y estar presente

para él.
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Es importante expresar que cada miembro de la familia llegard a esta etapa o a esta
situacion de enfermedad de uno de sus integrantes segun su manera previa para superar
situaciones dificiles, segun su personalidad y su forma de vincularse y relacionarse con
el mundo, y de acuerdo a sus creencias y valores. Por esto se encuentra en la literatura
consultada que las familias pueden tener reacciones diferentes, y la situacion puede traer
consigo cambios no tan productivos ni facilitadores del proceso.

Ahora bien, en el caso de esta familia se evidencian modos de ayuda y apoyo
facilitadores del proceso de acompafiamiento. Por ejemplo Maria Hilda R. tiene
suficientes recursos internos como para sobrellevar la situacion de una manera eficaz, y
para que el sufrimiento y el dolor le permitan lograr transformaciones personales

positivas, al igual que ocurre en los demas miembros de la familia.

Respecto a los objetivos propuestos para este trabajo se describe el acompafiamiento de
la familia en la etapa final de la evolucion de la enfermedad del ser querido y se

caracterizan las vivencias de la familia ante la proximidad de la muerte de aquel.

El presente trabajo también es un aporte respecto a la importancia del equipo tratante
en el acompafiamiento a la familia sufriente. Por ejemplo resulta oportuno mencionar lo
relevante que es el conocer la dindmica familiar, su funcionamiento, los tipos de
personalidad de cada uno de sus miembros, la manera de enfrentar las situaciones
dificiles, conocer sus modos de vinculacion, los conflictos existentes entre los
miembros, identificar los integrantes mas activos y dispuestos a colaborar en el proceso,
reconocer los factores de riesgo de la familia, prevenir y dar pautas de manejo frente a
las diferentes situaciones emergentes en el proceso de enfermedad, escuchar sus dudas,
temores, angustias, permitir que entre ellos se logre un ambito de cuidado mutuo, de

descanso, de cambio de roles, y ayudarlos a adaptarse permanentemente.

De aqui parte la necesidad de trabajar con ellos directamente sin omitir ni dejar de
cubrir ninguna parte del proceso, entendiendo que la familia también es un paciente que
merece Yy necesita ser acompafiado, pues los cambios que deben pasar implican una alta

carga emocional y suponen una reacomodacion de sus vidas y su funcionamiento.

Como profesionales de la PsicoOncologia es importante comprender que esa familia
doliente necesita también ayuda y cuidado. Ademas esto hace que su trabajo de

asistencia y acompafiamiento sea mucho mas efectivo, y puedan sobrellevar el dia a dia
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de una manera mas consiente y con transformaciones positivas, tanto a nivel personal

como familiar.

Por cierto es también muy importante para la familia que tengan comprension de las
fases en la evolucién de la enfermedad y que conozcan los cambios propios que pueden
darse a nivel del funcionamiento familiar. Ademas como psicooncologos es
fundamental intervenir para motivar a una favorable elaboracion de duelo, sin
minimizar el dolor o la tristeza que sientan los integrantes de la familia. Es decir, lo
primordial es acompafiar durante el proceso de enfermedad y también posteriormente

cuando cursan el duelo de su ser querido.

Por cierto, surgen interrogantes tras la elaboracién de este trabajo: ¢qué tan dispuestos
estan los profesionales de la salud a ayudar y a focalizar en la familia como unidad de
tratamiento? ¢ Se estd preparado para acomparfiar el universo de situaciones emergentes,
de matices y modos tan distintos de familias?, mas aun ¢en circunstancias en que la

atencion principal debe recaer sobre el paciente?

No es solo una enfermedad la que nos convoca, es un grupo de personas con una vida y
un funcionamiento previo, con personalidades, actitudes, aptitudes, creencias, y
vinculaciones. En definitiva es un sistema que paralelo a la enfermedad sigue
funcionando, pero ahora lo hace con una situacion de sufrimiento y dolor que se le suma

a su existencia.

Es importante estar preparado como profesional de la psicooncologia para atender las
necesidades de las persona relacionadas al proceso de enfermedad de su ser querido, y
propiciar a que la carga emocional que emerge, a proposito de la enfermedad, permita

también la sanacion, la reconciliacién y la transformacion personal positiva.

Finalmente es primordial destacar el lugar de la PsicoOncologia en el abordaje
psicoterapéutico de la familia del paciente oncolégico en su fase terminal. Profesidn que
permite adentrarse en el mundo interior de las personas que sufren, escuchar sus
necesidades, sus temores, sus dudas, permitiéndoles elaborar la situacion con un sentido
y una mirada diferente. Y en el caso particular de quien se ocupa del cuidado es
fundamental lograr un acompafamiento efectivo y tranquilizador, como también es
importante brindar un espacio acorde para escuchar las necesidades del paciente, de la
familia y del equipo tratante. En definitiva, trabajar en sintonia con todos hace posible

transitar mejor el proceso.
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