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1. Introduccion

Dos interrogantes guian este trabajo:

a) ¢qué duelos transita el sistema familiar en la fase terminal de la

enfermedad oncologica?

b) ¢qué implicancias tienen tanto el duelo anticipatorio como el pre-duelo para

el sistema familiar en la fase terminal de la enfermedad oncolégica?

En este Trabajo Integrativo Final se aborda, a través de un estudio de caso, los
diferentes duelos transitados por el sistema familiar en la fase terminal de la
enfermedad oncoldgica de uno de sus miembros.

El objetivo general de este trabajo es describir los duelos que transita el
sistema familiar en la fase terminal de la enfermedad oncoldgica siendo, a su vez,
los objetivos especificos caracterizar tanto el pre-duelo como el duelo anticipatorio.

Se analiza, entonces, la manera en que la familia Diaz transita diferentes
duelos en respuesta a las pequefias, diversas y sucesivas muertes de uno de sus
miembros, Jorge, el padre de la familia, a consecuencia de una enfermedad
oncoldégica terminal.

Es necesario destacar que el cancer constituye un desafio no solo para la vida
del individuo que lo padece sino, también, para toda su familia. La enfermedad
oncoldgica avanza a su propio ritmo y, al intentar afrontarla, algunas familias se

dividen y otras no, pero, en ningun caso, la familia que se enfrenta a una



enfermedad amenazante como el cancer sale ilesa luego de permanentes
exigencias desgastantes. El diagndstico de cancer asi como los vaivenes de la
enfermedad y la proximidad de la muerte de un integrante de la familia a
consecuencia de aquél, alteran el equilibrio familiar. Por ende, el sistema familiar
procura restablecer la homeostasis distribuyendo tanto cargas hostiles como
amorosas entre cada uno de sus miembros.

Por consiguiente, asistir a la familia es clave en la atencién del enfermo, tanto
durante el transcurso de la enfermedad como en el proceso de muerte, dado que
aquella es la red de apoyo mas importante no soélo para la satisfaccion de
necesidades fisicas sino también emocionales, sociales, espirituales vy
conductuales. En otras palabras, la familia es el sistema basico de cuidado y
proteccion asi como el reflejo de ansiedades y temores del paciente y de cada uno
de los miembros de la familia.

Ademas, es importante considerar que cuando la muerte de un individuo no
ocurre de manera repentina, afecta al sistema familiar antes de que se produzca
provocando diferentes pérdidas y respectivos duelos.

El Pre- Duelo y el Duelo Anticipatorio son los duelos que afronta la familia
del paciente oncologico en el periodo préximo a su muerte, y es esperable que
ambos sucedan en un contexto de intercambio entre el enfermo y sus familiares.

Por tanto, para el sistema familiar ante la fase terminal de la enfermedad
oncologica, este proceso implica una crisis que pone a prueba su madurez y sus
recursos. Y, para aquél, dentro de este marco, es sumamente relevante considerar
la posibilidad de contar con el apoyo del Psico-Oncologo para comprender,
analizar, reflexionar, elaborar y aceptar los acontecimientos a los que se encuentra
expuesto en este periodo, incluyendo las numerosas pérdidas y los
correspondientes duelos que se van sucediendo.

Como sustento tedrico de la tematica abordada ha sido seleccionada
bibliografia (libros, revistas, publicaciones en Internet, material bibliografico
incluido en el plan de estudio de la Especializacion) en idioma espafiol, tanto del
ambito local como internacional. A su vez, dado que el enfoque Psico-Oncolégico

permite la integraciéon de diferentes modelos psicoterapéuticos, el abordaje del



caso se realizé principalmente desde la dptica Sistémica, desde la Psicologia
Humanista y desde la Psico-Oncologia. Independientemente de la escuela o
técnica empleada, se enfatizaron en todo momento los aspectos humanos del
encuentro terapéutico. Por tanto, el estudio de caso, en su totalidad, se enmarco
dentro del movimiento de la Humanizacion de la Salud.

En lo referente a la metodologia, este trabajo es un estudio de caso. La
técnica utilizada fue la entrevista abierta; éstas fueron a veces programadas y
otras espontaneas segun pedido del paciente y /o familiares. Se llevo un registro
escrito de las mismas, volcado en cada una de las resefias que se transcriben en
el trabajo.

El contenido se presenta en tres capitulos. En el primero, se desarrolla el
marco tedérico-conceptual; en el segundo se presenta el caso clinico y en el tercero
se incluyen fragmentos de las entrevistas con su correspondiente analisis.

Finalmente, se arriba a las conclusiones.

2. Antecedentes v Planteo tedrico

Para el abordaje del objeto de estudio es necesario conceptualizar
claramente que se entiende por Paciente terminal;, Situacion de Enfermedad
Terminal; Duelo: Individual y Familiar; Pre-Duelo y Duelo Anticipatorio.

Paciente Terminal: tal como refiere Lutz Pineda (2003), “tanatolégicamente
se denomina Paciente Terminal a toda persona que tiene plena conciencia de
padecer una enfermedad incurable que sera la causa mas probable de su muerte.
O sea un paciente para quien el tratamiento y la remisidbn sobrepasan las
capacidades de la medicina curativa”. Pero, como menciona la autora, el tiempo
gue media entre ese diagndéstico y el momento de la muerte es variable y depende
de multiples situaciones individuales.

A su vez, Lutz Pineda (2003) sefiala que la Situacion de Enfermedad
Terminal esta definida por una serie de caracteristicas:

-Presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

-Ausencia de posibilidades razonables de repuesta al tratamiento

especifico.



-Presencia de multiples problemas o sintomas intensos, numerosos,
multifactoriales y cambiantes.

-Gran impacto emocional tanto en el paciente como en su familia y en el
equipo terapéutico relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

-Prondstico de vida inferior a 6 meses (solo valor estadistico).

Duelo: Barreto Martin y Soler Saiz (2007) denominan duelo “al dolor
emocional que se experimenta tras haber perdido algo o a alguien significativo en
nuestras vidas, utilizandose los términos 'pena’ o ‘afliccion' para describir su
respuesta emocional mas caracteristica” (p.15). No lo entienden como una
patologia sino como un proceso normal, limitado en el tiempo y con una evolucién
previsiblemente favorable. Destacan, a su vez, que su elaboracion puede significar
un mayor grado de madurez personal y que a pesar del gran sufrimiento que
provoca en la mayoria de las personas, s6lo una minoria presenta trastornos
psiquicos y/o complicaciones en su resolucion.

Ademas del duelo Individual, ya definido, Pereira Tercero (2002) plantea que el
duelo también puede producirse a nivel familiar y social.

El mencionado autor define al Duelo Familiar como “el proceso familiar que se
pone en marcha a raiz de la pérdida de uno de sus miembros” (Pereira Tercero,
2002, p.54).

Duelo Anticipatorio: Fonnegra de Jaramillo (2001) entiende al Duelo

Anticipatorio como “al proceso de duelo que se inicia no con la muerte del
paciente, como es convencionalmente aceptado, sino con el diagndstico de la
enfermedad fatal, y da pie a prepararse para la muerte, anticipando y viviendo dia
a dia las muchas perdidas que la enfermedad obliga a afrontar” (p. 151).
El Duelo Anticipatorio debe diferenciarse del Pre- Duelo al cual Alizade (1995) lo
define como “un duelo completo en si mismo que consiste en que ha muerto
definitivamente el ser querido en estado de salud” (p. 55). En otras palabras, la
autora refiere que el avance de la enfermedad oncolégica produce cambios y
transforma al individuo.

Ademas, se consideran otras categorias conceptuales que, junto a los

conceptos centrales descritos, se articulan con el caso clinico para realizar un



analisis del mismo. Dichas categorias, explicitando algunos de sus puntos en
relacion al estudio de caso son:

Céancer metastasico de sitio primario desconocido incluyendo sus dificultades
diagnésticas, su tratamiento y su mal prondstico; familia como sistema
considerandose a este Ultimo como unidad de tratamiento enfatizandose, por
sobre todo, el concepto de totalidad y de familia funcional;, duelo en el sistema
familiar considerando al duelo Individual y al duelo familiar ya que en lo
concerniente a la elaboraciéon de los duelos un punto a resaltar es que, aunque
resulta valorable y necesario respetar las individualidades dentro del sistema
familiar, entender a ésta sélo desde una perspectiva individual resulta incompleta
ya que no se contemplan las interrelaciones familiares que juegan un importante
papel en este proceso. Al respecto, también se otorga relevancia al conocimiento
del valor que, para el sistema familiar, tienen tanto las emociones como los
patrones de comunicaciéon que hacen que los miembros de aquél se permitan
expresar sus sentimientos. También, en lo referente al duelo familiar, se toma en
cuenta la conducta defensiva de la integridad del sistema teniendo claro que el
objeto de este duelo, de ser adaptativo, es la reafirmacién del sentimiento de
pertenencia a un nuevo sistema familiar que emerge del antiguo y la aceptacion
del comienzo de una nueva etapa familiar sin olvidar al ser querido; sistema
familiar ante la enfermedad oncoldgica en fase terminal haciendo hincapié en que
ademas de ser éste un periodo de espera de la pérdida del ser querido que se
limita a una experiencia del dia a dia, es una etapa en la que el sistema familiar
asume que el objetivo ya no es curar sino paliar los sintomas del enfermo
enfrentdndose tanto al dolor como al intento de brindar apoyo emocional y
cuidados a la persona enferma y a sus demas integrantes, resaltando que la
apertura de los canales de comunicacién afectiva, es la clave para la disminucién
del sufrimiento de ambas partes; pre-duelo y duelo anticipatorio destacando que
ambos son los duelos que transitan tanto el paciente, dentro de sus posibilidades,
como su familia en el periodo que corresponde a la fase terminal de la enfermedad
de aquél sefialando que al no existir una Unica manera de morir del paciente

oncoldégico terminal , en el mejor de los casos, el sistema familiar acepta diversas



pérdidas que se corresponden con los duelos mencionados. Por ultimo, se otorga
un gran valor a la oportunidad de decir adiés que una enfermedad ofrece tanto al
paciente como a su familia.

De la literatura consultada, en lo concerniente a las reacciones frente a la
muerte, algunos autores como Lutz Pineda (2003); Barreto Martin & Soler Saiz
(2007); Fonnegra de Jaramillo (2001) & Alizade (1995), consideran que las
reacciones ante la proximidad de la muerta son muy diversas y se relacionan con
el estilo de cada familia. Otros, entre los que se destacan Worden (2004) y
Fonnegra de Jaramillo (2001), afirman que no hay acuerdo acerca de si la
anticipacion a la muerte ayuda a elaborar mejor el duelo posterior a ésta, a sufrir

menos.

3. Materiales y Métodos

En lo referente a la metodologia, este es un estudio de caso; aqui el caso
es un evento o fendmeno: los duelos del sistema familiar en la fase terminal de la
enfermedad oncoldgica. La unidad de andlisis es la familia del paciente oncolégico
terminal, considerando que la familia forma con el paciente una unidad ética de
cuidado, una unidad de tratamiento en la que todos sus miembros sufren la
enfermedad oncoldgica de uno de sus integrantes. Segun la profundidad en el
tratamiento del caso, éste tiene un alcance descriptivo. La técnica utilizada fue la
entrevista abierta; éstas fueron a veces programadas y otras espontaneas segun
pedido del paciente y /o familiares. Cabe mencionar que se llevé un registro
escrito de las mismas, volcado en cada una de las resefias que transcriben en el
trabajo. En este estudio de caso se focalizO en el estudio y analisis de las
sucesivas respuestas de cada uno de los integrantes de la familia y de ésta como

sistema; no habiendo sido objeto del analisis las intervenciones psicoterapéuticas.



4. Resultados y Discusion

Jorge murid en paz, con sus sintomas fisicos controlados, sin asuntos
pendientes, satisfecho en relaciébn a mudltiples necesidades y, por sobre todo,
rodeado, siempre, de sus seres queridos.

Asi, su familia, al acompafarlo durante la fase terminal de su enfermedad,
compartié con él uno de los momentos mas importantes y vulnerables de su vida:
la proximidad de su muerte y tuvo, también, la mayor y ultima expresion de amor
hacia él.

Si bien, al acompafnar a Jorge, su familia enfrenté su propio miedo a la
muerte, no rehuyd de esta situacion por temor a no saber qué decir, qué hacer o a
gue se le escapase una emociéon contenida. Todos, en conjunto, encararon la
gravedad de la enfermedad y la proximidad del fallecimiento de uno de sus
miembros, del padre de familia, con hidalguia y, su despedida, con aceptacion,
integridad y amor. Por tanto, la Familia Diaz enfrenté una dura experiencia que, a
la vez, result6é para todos un aprendizaje enriquecedor.

En ningln momento, al tener cotidianamente presente a la muerte, este
sistema familiar renuncié a la vida ni dej6 de disfrutar buenos momentos que,
también, esta etapa podia ofrecerle. Asi, al haber tomado conciencia que la vida
tenia un tiempo limitado, logré ganar un mayor compromiso con esta ultima.

Jorge, con su verdad, su presencia, su sufrimiento, sus silencios y sus
palabras invitd a su familia a un mayor nivel de sinceridad que les implicd no
intentar mantener ninguna mascara sino, reconocer ante él, su propia
incertidumbre hacia la muerte, su falta de respuestas, sus emociones, su voluntad
de permanecer a su lado y brindarle el mejor entorno para su muerte. También,
permiti® momentos altamente emotivos en los que sus seres queridos pudieron
expresar tanto su dolor como su amor.

En todo momento, durante este proceso, la comprension fue clave y el
lenguaje utilizado fue tanto verbal como para-verbal. Asi, la familia Diaz procuré
respetar el ritmo de Jorge dado que él necesitaba tiempo para elaborar todas las

pérdidas que le acontecian asi como problemas, emociones y sentimientos pero,



sin dejar de considerar que todos se estaban exponiendo a situaciones no menos
dificiles y, por ende, cuidaron de si mismos.

En ninguna ocasion la Familia Diaz asoci6 la fragilidad corporal de Jorge
con incapacidad para tomar decisiones dandole la oportunidad de sentirse quien
era hasta el final. Ambas partes solucionaron asuntos pendientes antes de la
muerte y, en relacién a esta ultima, Jorge fue ayudado por su familia a encararla
recordando sus logros y sus cualidades positivas, tratando de quitar, de su
corazon, tanto miedos como remordimientos.

Entre Jorge y su familia no quedaron malos entendidos dado que al haber
sido un sistema familiar con comunicacion fluida pudieron decirse, en los
momentos finales, lo tantas veces pensado pero nunca dicho poniendo asi, en
orden, las relaciones y haciendo que éstas adquieran mayor profundidad.

De esta forma, su familia siempre le expres6 a Jorge su amor, le hizo

entender que tras su muerte iba a estar bien, que no debia preocuparse por
ningun miembro de ésta, que podia partir tranquilo y descansar. Asi, Jorge, al ver
a su familia unida, al haber contribuido, aun en su estado, con su bienestar, se
concedié permiso a si mismo para partir.
Sintetizando, fundamentalmente el amor le permiti6 a la Familia Diaz atravesar
diferentes duelos. En relacién, en lo que respecta a la enfermedad oncolégica
terminal, no existe una uUnica manera de morir del paciente con cancer. Asi, en
Jorge, con el transcurrir de las horas y de los dias, murieron aspectos fisicos,
rasgos entrafiables, capacidades valoradas como el control y la autonomia,
actitudes necesarias para los demas como las de ayudar, acompafar, brindar
amor y fortaleza. Por tanto, este sistema familiar, constituido tanto por el paciente
como por su familia, poco a poco y como consecuencia de aquellas pequefias,
diferentes y sucesivas muertes, intento transitar varios duelos lo que implicd, en el
mejor de los casos, ir aceptando las diversas pérdidas.

Durante la fase terminal de la enfermedad de Jorge, los duelos realizados
fueron el pre-duelo y el duelo anticipatorio y, dado el estado de Jorge, ambos

pudieron llevarse a cabo en un contexto de intercambio entre €l y sus familia.



Jorge embellecia a cada una de sus muertes y, como contrapartida, ayudaba a su
familia en cada uno de sus consecuentes duelos.

Si bien Jorge estaba aun con vida, su caracter y su cuerpo habian sido
transformados en forma negativa por la enfermedad para no recobrar mas su
salud ni su estilo. Por tanto, todos los integrantes del sistema familiar frente a este
panorama irreversible, realizaron un trabajo de duelo: el pre-duelo. Asimismo,
enfrentandose a la proximidad innegable de la muerte y aceptando su realidad,
comenzaron a realizar el duelo anticipatorio, el duelo que anticipa a la muerte.

Durante la etapa anticipatoria hubo conciencia de pérdidas reciprocas. Asi
como su familia se prepar6 para perder a Jorge, €l se prepar6 para perder a todos
sus seres amados y, de este modo, ambas partes lograron llevar a cabo un buen
duelo anticipatorio. Por ende, una etapa anticipatoria amorosa fue para Jorge el
camino hacia una buena muerte y, para su familia, una penosa oportunidad para
desapegarse de una manera menos intempestiva.

En todo momento este sistema familiar se comport6 de una manera
funcional y transité numerosos duelos de manera adaptativa. Sin embargo, en
muchas ocasiones se sintio inseguro, desorientado, sin otro sefialamiento a seguir
que el tan mentado amor hacia Jorge, artifice permanente, aquél, de sus
conductas y sentimientos. Al respecto, fue fundamental, tanto para Jorge como
para su familia, el apoyo y la orientacién del Psico-Oncologo ya que con los
cuidados y la informacion proporcionados influyd notablemente sobre los duelos
sobrellevados en estos periodos considerandose, asi, que el objetivo de la
atencidén psico-oncoldgica en los casos de enfermedades terminales, muertes,
duelos, es canalizar dichos impactos para lograr un efecto reparador en los
dolientes, asi como controlar su repercusion previniendo la aparicion de
sintomatologia adversa en un futuro.

Tras la muerte de Jorge, su pareja, Silvia, con profundo carifio hacia todos
sus seres queridos, asumié el nuevo rol de jefe de esta familia ensamblada. Su
hija Carolina pudo seguir con los preparativos de su anhelada fiesta de 15 afios y
su hijo Javier pudo comprender que si bien tenia un nuevo rol dentro de este

sistema familiar, lo mejor era ejercerlo a su manera y escuchando consejos de



otras personas en las cuales también podia confiar. Por su parte, Mobnica y
Fabiana, sus hermanas, continuaron brindando apoyo y amor a toda la familia.

De la Unica entrevista que se mantuvo tras la muerte de Jorge, puede
inferirse que su familia utilizaria el duelo posterior a la muerte de aquél como una
oportunidad excepcional en cuanto a crecimiento, maduracion y realizacion.

Finalmente, un trabajo de duelo exitoso significa sobrevivir a la pérdida,
significa que el duelo y el dolor ayudan al restablecimiento y, también, a vivir para
siempre con quien se ha perdido.

5. Conclusiones / Recomendaciones

Las reacciones ante la proximidad de la muerte son muy diversas y se
relacionan con el estilo de cada familia. De esta manera, aquellas que no admiten
la expresion abierta de sus sentimientos, suelen sufrir duelos complicados,
dificiles. En cambio, las familias bien integradas, con comunicacion abierta,
pueden expresar las emociones y los procesos de duelo, por ende, resultan mas
fluidos lo cual no significa que sufran mas o menos sino que cuentan con mejores
recursos para superar las situaciones. Por cierto, cuando la muerte de un individuo
no ocurre de manera repentina, afecta al sistema familiar antes de que se
produzca provocando diferentes pérdidas y respectivos duelos.

Sin embargo, los individuos, habitualmente, no estan educados a vivir
sanamente el duelo y esto so6lo sucede como consecuencia de la experiencia
préxima. Por tanto, conjuntamente con la muerte, el duelo constituye un tema
taba.

Resulta dificil pensar, para el imaginario colectivo, que la cercania de la
muerte de un ser querido ademas de desgarro pueda ensefar a vivir, que se
pueda encontrar algo de positivo en aceptar la muerte tanto como el proceso del
morir, y que también el acompafiamiento a quien vive su propia muerte pueda
aportar una atmoésfera de alivio y felicidad. Pero si bien la proximidad del
fallecimiento de un ser querido provoca una crisis en el sistema familiar, el
proceso del morir también humaniza, ensefia a vivir y a tener en cuenta valores

sostenidos mas por el pensamiento que por la razén, valores que solicitan relacion
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y acompafiamiento. Es asi como cada duelo puede humanizar 6 enfermar. En
consecuencia permite: ayudar a descubrir tanto nuevos y/o sabidos valores como
a reconocer valores ya vividos que persisten en el recuerdo 6 avanzar hacia la
oscuridad, la marginalidad, la soledad.

Cabe sefalar que el proceso del morir si bien sacude, deja incertidumbre,
inestabilidad, desasosiego, no soélo provoca, cuando los duelos se transitan
saludablemente, asi como funcional y adaptativamente, la creacion de un nuevo
equilibrio familiar, sino que también ensefa a pensar sobre el sentido Ultimo de la
vida, sobre el sentido de las relaciones y del amor. En resumen, ensefia a pensar
sintiendo intensamente. Sin embargo, si bien la muerte resulta un hecho
inevitable, por lo general se vive evitando esta realidad sin reflexionar sobre ella.
Asi, la mayoria de los seres humanos saben de la muerte pero al mismo tiempo la
niegan. De esta manera, generalmente, se desconoce que tomar conciencia de la
finitud constituye el mejor impulso para la realizacion de deseos logrando, de esta
forma, un mayor compromiso con la vida. Por ende, al saber que la muerte es un
evento al que no se puede faltar, resulta mas coherente prepararse para Ssu
llegada que rehuir a su encuentro. Queda claro, entonces, que ser consciente de
la propia finitud significa inevitablemente preguntarse sobre el sentido de la
existencia y, dependiendo de la respuesta que cada uno encuentre, sera vivida la
experiencia del morir.

La preparacion para la propia muerte y el proceso de acompariar a un ser
querido préximo a morir son hitos fundamentales en la vida. De cada persona
depende tanto lograr tener una vida plena como llegar a la muerte con aceptacion,
con los principales conflictos resueltos y en paz con los demas. Asi es como
aprender a morir significa, también, aprender a vivir y resulta relevante ayudar a
encarar esta realidad.

En concordancia con Worden (2004) quien sefiala que la anticipacion a la
muerte ayuda a elaborar mejor el duelo posterior a ésta, en otras palabras, a sufrir
menos, se considera que cuando el fallecimiento de un ser querido ocurre como
consecuencia de una enfermedad que produce un importante deterioro, como es

el cancer, saber que la muerte sera el fin inevitable puede tener un efecto
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saludable tanto en la familia como en el paciente. Por ende, si a este periodo, que
puede ser considerado como una antesala de la muerte, se lo utiliza eficazmente
con respeto, honestidad y mucho amor, la familia que contempla la decadencia de
su ser querido puede, con coraje, tratar de aceptar su muerte cada vez mas
cercana a la vez que cuidarlo, despedirse de él paulatinamente y brindarle todo lo
necesario para que éste se sienta muy querido, protegido, ayudado, no
abandonado y hasta esperanzado. El paciente, por su parte, al sentirse cobijado
por sus seres amados, tiene también la oportunidad de expresar, dentro de sus
posibilidades, sus sentimientos mas intimos y partir con mayor tranquilidad y
fortaleza. En consecuencia, de lo anterior se desprende que, una etapa
anticipatoria amorosa, es el sendero hacia una buena muerte y hacia una
elaboracién menos intempestiva del duelo.

En resumen, en la medida que la muerte es vivida y no negada, los duelos
gue se suscitan se elaboran mas facilmente convirtiéndose, esta situacion, en una
experiencia de crecimiento y humanizacion. Vivir la propia muerte, entre otras
cosas, consiste en elaborar sanamente el duelo anticipatorio, el pre-duelo, en
hacer de las experiencias de pérdidas oportunidades para buscar sentido en las
relaciones interpersonales y en los valores que se desprenden del hecho de
perder a un ser querido.

Futuras investigaciones podran profundizar acerca del abordaje sistémico-
relacional de los duelos transitados por el sistema familiar en la fase terminal de la

enfermedad oncoldgica.
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