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INTRODUCCION

“Ya formidable y espantoso suena, dentro del corazén, el postrer dia;
Y la Gltima hora, negray fria, se acerca de temor y sombras llena”

Quevedo

El presente trabajo corresponde al Trabajo Final de la Especializacion en
PsicoOncologia de la Universidad de Ciencias Sociales y Empresariales. En el
mismo se abordan cuestiones vinculadas con los sentimientos, emociones y
temores que despierta la vivencia de la proximidad de la muerte en el paciente, en

la familia y en los profesionales de la salud.

El avance de la ciencia médica permite asistir a las etapas finales de
multiples enfermedades cronicas, y en funcion de esta situacion, la Medicina ha
visto conveniente retomar su funcion de aliviar, cuando no se puede prevenir ni
curar. Buscando estos cuidados, los pacientes con enfermedad terminal y sus
familias concurren a los hospitales, convirtiéndose la muerte en un evento
hospitalario cada vez mas frecuente.

Segun Buigues Mengual, Torres Pérez, Mas Sesé, Femenia Pérez y
Baydal Cardona (s.f.) para la OMS y la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos,
la enfermedad en fase terminal es aquella que no tiene tratamiento especifico
curativo o en la que no existe capacidad para retrasar la evolucion, y que por ello
conlleva a la muerte en un tiempo variable (generalmente inferior a seis meses).
Ademas, es progresiva; provoca sintomas intensos, multifactoriales, cambiantes y
conlleva un gran sufrimiento (fisico, psicolégico) en la familia y el paciente. En las
situaciones terminales el objetivo de la atencién médica no es “el curar” sino el de
‘cuidar” al paciente, a pesar de la persistencia y progresién irreversible de la
enfermedad. En definitiva, se trata de proporcionar la maxima calidad de vida
hasta que acontezca la muerte. Asi es que con esta finalidad surge una nueva

forma de atencion médica integral que se denomina cuidados paliativos. (p.2)



En el sistema de salud el manejo de la muerte es muy complejo, formando
parte del quehacer diario. La atencion de este tipo de pacientes hace necesario
considerar a la muerte, no s6lo como un proceso biol6égico sino también como un
proceso multidimensional en el que la atencién de los aspectos psicosociales,
econdémicos y culturales son importantes de considerar. Por esta razén, en el
actuar profesional es necesario que se sepa comprender las diferentes
dimensiones de las personas: valores, necesidades, roles, sentimientos,
motivaciones y mecanismos de defensa, ambitos que no son meramente fisicos,
bioldgicos o psicoldgicos, sino que contemplan, ademas, lo espiritual, lo social, lo
afectivo y la intelectual.

Es también importante poder trabajar sobre la ansiedad ante la muerte en
los profesionales de la salud, entendiéndola como una reaccion emocional
producida por la percepcion de las sefiales de peligro o amenazas reales o
imaginarias a la propia existencia, que puede desencadenarse a partir de
estimulos ambientales, situacionales o disposicionales, relacionados con la propia
muerte o la ajena. (Ascencio Huerta, Allende Pérez y Verastegui Avilés, 2014,
p.102).

La actitud que cada cual adopte ante la muerte depende, también, de las
creencias religiosas, de la concepcion filoséfica que se sostenga, como asi
también de la capacidad para enfrentar la realidad de la vida y la muerte. Por
cierto, estas actitudes inciden directamente en como se plantea la atencion del
paciente terminal, actitud condicionada por la forma en que se experimenta la
muerte ajena.

En la asistencia cotidiana de pacientes oncoldgicos, algunos terminales, se
advierten serias dificultades en la transmision de la informacién hacia el paciente,
como asi también en las relaciones que se establecen con el paciente, la familia y
otros profesionales de la salud. Puede que esta situacion responda a la ansiedad y
a la falta de preparacion para el manejo del duelo, utilizando mecanismos de
defensa inadecuados cuando se enfrentan con pacientes en la fase terminal,
propiciando a experimentar el duelo anticipado por la muerte. EI médico puede

sentir frustracién y enfado, y puede sentirse incomodo al ser testigo del dolor de



otra persona, con lo cual quizds sélo puede establecer una relacién breve,
superficial y poco empética con el paciente.

En base a lo expuesto hasta aqui se considera necesario desarrollar
estrategias para que los médicos compartan experiencias de sentimientos,
temores, fantasias y reacciones vitales, vivencias en el acompafiamiento
terapéutico del enfermo terminal-familia, con el propdésito de que se apoyen
mutuamente en el manejo de los propios miedos y angustias en relacién a la
muerte y al duelo. En definitiva, las ansiedades presentadas en el equipo de salud
se generan por la confrontacién con su propia muerte.

Por otra parte, los médicos han sido formados para la promocién de la salud
y la vida, para controlar, curar y rehabilitar enfermos, y aliviar el dolor fisico; pero
no para comprender que en ocasiones su intervencion esta dirigida a ayudar al
enfermo y a su familia a enfrentar dignamente la muerte y el duelo, apoyarlos en
sus decisiones, etc., las que involucran no sélo temas profesionales sino también
emocionales y espirituales.

En relacion a la metodologia empleada, el trabajo se ha elaborado a partir
de una investigacion bibliografica de distintos documentos, apuntes elaborados
por los docentes e investigaciones cientificas virtuales.

Respecto al desarrollo de los capitulos que siguen, se presentan de la
siguiente manera: en primer término, se ubica el Marco Teorico. Alli se realiza una
caracterizacion de la muerte en la cultura occidental y los temores que suscita,
como asi también se describen las reacciones de los hombres ante esta situacion
limite. Luego, se define el cancer de préstata, ademas de dar cuenta de su
sintomatologia, evolucion, caracterizacion e impacto psicolégico que provoca la
patologia. A continuacion se formula el concepto y la importancia de la
comunicacién ante pacientes con enfermedad terminal y la relacién entre
profesionales de la salud y paciente. Luego, se describe el concepto de Calidad de
Vida y los instrumentos de medicion. Por dltimo, se detallan las actitudes y
emociones que despierta la cercania de la muerte en el paciente con enfermedad

terminal, su familia y los profesionales de la salud que lo asisten.



A continuacién, en el segundo capitulo, se detallan los Aspectos
Metodolbgicos del trabajo. Posteriormente, en el tercer capitulo se Presenta el
Caso clinico elegido y se realiza la descripcion de fragmentos de entrevistas que
se luego se analizan. Finalmente se exponen las Conclusiones y las Referencias

Bibliograficas consultadas.



CAPITULO I. MARCO TEORICO

1. ACERCA DE LA MUERTE

1.1 La Muerte. Caracterizacion

No importa cuantos avances halla en materia tecnolégica o en recursos
técnicos y humanos, irremediablemente los pacientes moriran algin dia. La
cercania de la muerte, la del familiar, y la de uno mismo, a pesar de ser un
conocimiento sabido y negado, expone a la maxima herida narcisista, pues de

alguna forma se alimenta una certera conviccién inconsciente de inmortalidad.

La definicion de muerte parece ser facil, se aprende desde muy temprano
que ésta es una de las pocas certezas en la vida, sin embargo, es un fenbmeno
sujeto a multiples interpretaciones. Asi es que puede ser definida desde un punto
de vista filoséfico, organico, legal, entre otros, pero siempre se la definira de
acuerdo a la cultura vigente. Y, mas alla de todos estos aspectos, esta ligada a los

mitos y creencias trasmitidos y compartidos en el imaginario socio-cultural.

La muerte y el acto de morir son temas que habitualmente provocan
polémica, en especial entre los profesionales de la salud que se encuentran en
contacto directo y cotidiano con pacientes ancianos y/o con personas que mueren
encontrandose bajo tratamiento. Discutir lo que representa la muerte y como las
personas la enfrentan puede presentar dificultades, por contener un efecto
secundario: el de reflexionar sobre la propia muerte y sobre como sera este
proceso. Esto puede estimular la elaboracion inconsciente de esa realidad
inefable, necesaria para acompafar adecuadamente al paciente en final de vida y
a su entorno como profesionales de la salud. Por esto, es necesario explorar las
propias perspectivas sobre el significado del sufrir y del morir, a fin de poder
desarrollar la capacidad de cuidado del paciente terminal.



Asistir a personas sufriendo, especialmente cuando “no puede hacerse mas
nada” o muy poco por su recuperacion, se torna frecuentemente algo penoso,
porque confronta con la herida narcisista méaxima. (Pecznik, 2012, p.44). Como
seres humanos todos somos iguales a las personas que se encuentran en el rol de
paciente, susceptibles a esas mismas situaciones, sin poder modificar el curso de
la vida que se encamina hacia la muerte. Por este motivo, para que no se torne
insoportable lidiar con enfermedades y muerte, se utilizan ciertos mecanismos de
defensa, como el humor, la negacion o la desmentida, que, si bien son bastante
Gtiles a la hora de lograr cierta proteccion, pueden tornar al profesional resistente a
la empatia necesaria para el abordaje y trato con sus pacientes. Queda claro, por
lo tanto, que la posicion ideal consiste en entender lo que el paciente siente,
identificarse parcialmente con él, pero no sufrir como él, actitud mental dificil de

alcanzar y mantener, aunque posible.

El interés por el tema de la muerte se ha enfocado desde puntos de vista
diversos. Es un fendmeno que puede ser considerado como fin de un proceso
biolégico (Biologia), que promueve determinadas actitudes psiquicas y
comportamentales, tanto a nivel individual como de grupo (Psicologia y
Sociologia), y que en el transcurso del tiempo ha ido originando un universo de
significaciones (Filosofia), encarnados en ritos, practicas y costumbres
(Antropologia), cuyo discernimiento ha sido muchas veces el movil de procesos
artisticos (Arte, Literatura), apareciendo como una frontera que el instinto de

conservacion del hombre trata de alejar lo mas posible (Medicina).

Ademas, el concepto puede ser pensado desde distintas vertientes
(Thomas, 1991):

° Muerte fisica, que afecta al cuerpo entendido como un conjunto de
organos y sistemas integrados en equilibrio, que culmina con la aparicion
del cadaver y todo el proceso de la tanatomorfosis (enfriamiento, rigidez,

livideces, putrefaccion y estadio final de mineralizacion).



e Muerte psiquica, que tiene lugar cuando el hombre deja de tener,
irreversiblemente, conciencia de su propia existencia como ser
independiente y racional, como es el caso de sujetos dementes.

e Muerte social, que se produce cuando se ha perdido el reconocimiento
social de persona, ya sea porque pasa a ser tratado como si ya hubiera
muerto, como un numero, como seres sin capacidad de decision propia,
como un ser que, al estar soélo fisicamente presente y activo, de facto pasa
a la categoria de objeto. Aunque a veces es el propio individuo el que
determina su propia muerte social al considerar que ha dejado de ejercer
un papel en la misma y que ya no forma parte de su comunidad, o cuando
se retira por unos u otros motivos de la vida social (como quien ingresa en

una orden religiosa contemplativa). (p. 56)

A raiz de lo anteriormente expuesto se concluye, en principio, que el tema de
la muerte puede ser contemplado desde diferentes perspectivas, desde tiempos
remotos. Donde la significacion y el trato que recibia la persona fue modificandose
de acuerdo a cada cultura y a cada momento historico. No obstante, lo que no se
modifica es la concepcion que se tiene de ella y el temor al cual expone, en

general.

1.2 La Muerte en la Cultura Occidental

Luego de lo expuesto en los capitulos anteriores continta el desarrollo del
tema desde la premisa del lugar preponderante que ocupa la historia en la
comprension de la conceptualizacion actual de la muerte en las culturas
occidentales. Para tal fin se realiza un recorrido desde una mirada antropoldgica,
a partir de un recorte histérico que transcurre desde el hombre primitivo hasta los
dias actuales, resaltando las diversas significaciones que se le ha dado a la
muerte a través de las diferentes épocas. Para tal propdsito se ha consultado el

libro de Alizade (2012), Clinica con la Muerte, en el que la autora da cuenta de los



desarrollos tedricos de Levy-Bruhl, Levy- Strauss y Phillipe Ariés, en relacién a

estos temas.

En principio se hace referencia a sociedades occidentales como base
historico-contextual, pues en ellas, por ser mas dinamicas e inestables,
principalmente después del advenimiento de la Modernidad, la muerte aparece
revestida por diferentes sentidos que pueden servir de referencia para poder

comprender, en la actualidad, la experiencia humana ante la finitud corporal.

En primer término, se distingue al hombre primitivo del pensamiento
primitivo, que pertenece al hombre de antafio, y que muchas veces se ve presente
en el pensamiento moderno como restos inconscientes conectados a ideas y

razonamientos arcaicos. (p. 23)

Levy-Bruhl (1922) ha realizado estudios sobre la mentalidad primitiva, y en
base a estos desarrollos Alizade (2012) sostiene lo siguiente: “En esta forma de
pensamiento, el hombre se maneja de forma indiferente con respecto a causas
mediatas, primando un pensamiento magico llevado a un juicio de absoluta

certeza fundado en un imaginario bizarro”. (p.24)

Dicho autor, en su obra, da cuenta de la significacion de la muerte en los
indigenas. Sostiene que los indigenas de distintas partes del mundo experimentan
la muerte de la misma manera: no se muere de muerte natural, se muere por una
potencia mitica invisible. Coexisten el mundo de lo visible y el mundo de los
espiritus. Concibe al cuerpo como un receptaculo que posibilita la circulacion del
espiritu durante la etapa del suefio. Asi es que la autora enuncia que: “Para
comprender la mentalidad primitiva es necesario renunciar de antemano a la idea

que nosotros tenemos de la muerte y los muertos.” (p.24)

Una persona puede ser declarada muerta si considera que su espiritu la ha
abandonado, pudiendo ser enterrada viva. Una persona que se encuentra
gravemente enferma, es abandonada a si misma, porque este estado inspira

terror. EI muerto es algo que dafia, que castiga, etc. (p.24)



Freud, en 1919, ensefla que estos mecanismos que impresionan
“superados”, por el contrario, en el hombre civilizado no lo estan totalmente, y
retornan tomando el caracter de lo siniestro. Se desdibujan los limites entre la
fantasia y la realidad, predominando en esos momentos el pensamiento magico, el
animismo, la omnipotencia de ideas, el reinado de lo sobrenatural, etc. A través
del narcisismo ilimitado, el trato con lo natural y las fuerzas sobrenaturales de
alguna forma evidencia que el hombre civilizado no ha desalojado por completo a
los seres primitivos. Cuando estos entran en relacion con cadaveres, con el
animismo de muertos, con espectros y fantasmas, lo siniestro se mezcla con lo

espeluznante.

Alizade (2012) aclara que muerto no quiere decir inexistente o ineficaz. La
vida de los muertos emerge con un doble caracter de invisible y eficaz. Se busca
curar enfermedades con practicas de muerte y resurreccion (magia homeopatica o
imitativa). Lo muerto hace con lo que queda de él, con la materialidad sobrante (se
utilizan huesos y cenizas en rituales) y con una parte que no desaparece nunca: el
espiritu, el alma. Esta debe temerse, reverenciarse y llamar a veces en nuestro

auxilio.

Por otra parte, el pensamiento salvaje, segun Levi-Strauss (1962), esta
dominado por la ciencia de lo concreto. Los ritos funerarios muestran una gran
preocupacion por deshacerse de los muertos, evitando de este modo el retorno del
“fantasma” del fallecido para vengarse o molestar a los vivos. Se brindan ofrendas

regularmente, para que estos comprendan que no han perdido nada al morir.

El fendmeno de la muerte recibe desplazamientos y concretizaciones en los
multiples sucesos de vida y muerte que ocurren en la vida natural. Los muertos

son una especie oculta: eficaces, eternos, omnipresentes, positivos 0 negativos.
(p.25)

Haciendo un salto histérico, se puede mencionar la clasificacion semantica

de la muerte segun las investigaciones de Aries (1977). Este autor considera la



existencia de cinco modelos fundamentales de muerte que se corresponden, a su

vez, con cinco periodos histéricos. Dichos modelos los clasifica como:

La Muerte Domada
La Muerte Propia.
La Muerte Ajena

La Muerte invertida, que es la que se vive en la actualidad.

El primer periodo histérico se caracteriza por presentar una concepcion de
la muerte con modificaciones casi imperceptibles. La vivencia de la muerte
acontece en el ambito familiar, es un destino colectivo, un hecho natural al ser
humano, por lo cual se la llama muerte domada. El mundo de los vivos se
encuentra ligado al mundo de los muertos, y a los monasterios les corresponde el
papel de interceder con el “mas alla” en favor de la sociedad terrestre. De esta

forma, la muerte es encarada con tranquilidad y resignacion. (p. 13)

Prepararse para morir constituye un acto fundamental en la vida de un
hombre de aquellos tiempos, siendo instruido toda su vida con el concepto de que
“su dignidad” depende de la grandeza con que se lleven a cabo ceremonias de

despedida. En definitiva, existe ansia de ser protagonista de su propia muerte.

Se debe tener en cuenta también el papel de la Iglesia, que fomenta el
miedo al infierno, donde los demonios conducen las almas para los horrores del
abismo y los angeles las llevan al paraiso. Como hecho conspicuo que da el
ejemplo de esta “promiscuidad” entre vivos y muertos, es que en el afio 1231 se
prohiben los bailes en los cementerios, tras el Concilio de Ruén, bajo pena de
excomunion. (p.23)

Luego, el contacto con los huesos que afloran en los cementerios, como la
calavera de Hamlet, abren paso a tomar conciencia de la propia muerte. Cabe
recordar, que la vida en la sociedad medieval es mas breve y las amenazas a la
vida menos controlables. Asi es que la muerte subita tiene un sentido

desvalorizante. (p. 33)
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Aries (1977) alude a la preparacidon de la muerte en “La cancion de
Rolando” (Turaldo, SXII), que consiste en una ceremonia que consta de diversas
etapas. En la primera, lamenta la vida pasada evocando los logros alcanzados
(momento que pertenece al ritual); luego pasa inmediatamente a una segunda
parte en la que perdona a los compafieros del moribundo por cualquier pesar que
le hubieran podido causar en vida. Encomienda a Dios a los que sobreviven. La
habitacién del agonizante esta repleta de visitas. Es una muerte en compainiia. El
“por morir” inicia sus plegarias, y el sacerdote le concede la absolucion. Luego el
moribundo espera la muerte en silencio. No se rompe la estructura ritual con
palabras vanas. Hay una “contencién de las ansiedades ante la muerte en aras de

un bien mayor: morir como el superyé (la opinion publica) lo estipula.” (p. 28)

Posteriormente, en el siglo Xll, se pasa a otra tipologia de la muerte, la
muerte propia. En este punto, es importante destacar que la actitud del ser
humano frente a la muerte se expresa por medio de creencias que cultivan una
relacion con el “mas alla”. Los religiosos franciscanos y dominicanos de la época
insisten en confrontar a los fieles con que la vida es efimera en la tierra y la
necesidad del desapego material, utilizando frecuentemente durante los
sermones, la figura del cuerpo putrefacto. Hay modificaciones en la concepcién
del Juicio Final: no importa tanto el momento preciso de la muerte, sino el ultimo
dia del mundo al final de los tiempos. Una balanza pesa las buenas y malas

acciones. (p.29)

La tipologia que el autor llama, muerte ajena, que transcurre durante los
siglos XIX y XX, es la que se encuentra mas marcada por cambios. El primero se
relaciona con que el hombre ya no se preocupa tanto por su propia muerte. La
muerte ante todo es la muerte de otro. Con la llegada del Romanticismo se
expresan las pasiones y el dolor por la pérdida del ser amado, viéndose reflejado
en el arte y la literatura, donde se asocia la muerte con el amor y a la agonia con
el trance amoroso. Se traslada el miedo y la preocupacion por la muerte de uno

mismo hacia la del otro. (p.31)
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Desde la segunda mitad del siglo XIX surge lo que Aries (1977) denomina
muerte inversa o prohibida. Aparece el rol del médico tomando un papel
preponderante; al comienzo como nuncio mortis y después el hospital como sitio
donde el enfermo va a morir, sélo, sin la compaifia de familiares en el lecho
hogarefio. Comienza el ocultamiento de la verdad al enfermo acerca de su
padecer, como intento de protegerlo de la conciencia de muerte. El cerco de
silencio se vuelve moneda corriente, el cual consiste en un acuerdo, implicito o
explicito entre los familiares, allegados y profesionales sanitarios, de ocultar o
distorsionar la informacion sobre su situacion -diagndstico, tratamiento y/o

prondstico- al paciente para evitarle el sufrimiento de enfrentar el final de su vida.
(p.31)

Hay una apariencia de “siempre vivo” en la sociedad. Se esconde el paso
de la muerte, se la disfraza a los nifios. EI muerto debe ser evacuado lo antes
posible. El luto se hace en la intimidad, ya no a puertas abiertas, y se comparte
poco el dolor. Se tiende a hacer como si no existiera la muerte forzando el entorno
de los muertos con el silencio, o cuando éste se rompe es para hablar de ella con
indiferencia. (p.32)

Segun Alizade (2012) “la muerte prohibida pertenece a una sociedad

industrializada donde priman los valores narcisistas de felicidad, poder, lucro”.
(p.31).

Pero esta actitud no ha hecho desaparecer el miedo a la muerte, al
contrario, se encuentra enmascarada bajo la técnica médica, y si bien la imagen
de la muerte en el hospital se ha convertido en algo popular, no por eso es menos

terrorifica.

Por todo esto, algunos estudiosos intentan reconciliar la muerte con la
felicidad, dandole un sentido mas de aceptacion que de vergiienza, convirtiéndola
en la salida mas discreta y digna que puede tener un ser vivo. Entre estos, se
destaca Elizabeth Kibler-Ross, psiquiatra, que presenta la muerte como un acto

de transformacion, de creacion hacia una nueva forma. Queda garantizada cierta
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continuidad por otra forma prometida que espera después de la muerte: detritus de

vida, descomposicion para recomponer nueva materia, reencarnacion, etc.

1.3 Sobre el Miedo a la Muerte

La muerte representa un poder sobre el cual no se tiene ningan control;
invisible, intangible, indomable, desconocida. Se teme a la muerte porque no se
sabe como sera el encuentro con ella, en qué momento ocurrira, lo que
representara para cada uno en particular. El miedo al fin, inevitablemente, existe

en todas las personas a lo largo de la vida, asi sea negado o enmascarado.

Nadie estd exento del miedo a la muerte que se encuentra a todo instante
en el funcionamiento mental. Si ese miedo fuera siempre consciente, no se
podrian realizar actividades de la vida diaria. Muchas veces se tiene la conviccion
interna de ser mas fuerte que los peligros que la sociedad “moderna y civilizada”
inflige, y de esta forma, quizés se llegue a ser una excepcion, que la muerte no va
a vencer. De ahi parte el interés y fascinacion por accidentes fatales,

ejecuciones...en fin, por la muerte en general.

Las tendencias sadicas y egocéntricas, por mas reprimidas que sean, se
satisfacen viendo a la muerte de otros, pues confirma que quienes sufren y
mueren son otros. En definitiva, son los otros los que pasan por tal situacion;
reafirmando que nada de eso ocurrirda a la propia persona en el futuro,

proyectando, de ese modo, el terror que despierta ese acontecimiento inevitable.

Alizade (2012) menciona que Aries (1977) hace referencia a “La Muerte de
Ivan llich”, de Tolstoi, para ilustrar esta situacion. Ivan llich se encuentra muy
enfermo y su familia le oculta la gravedad de su estado. Solo Guerassim, un joven
servidor, comprende la situacién, y no cree necesario ocultarlo. Asi es que asiste a
su amo con piedad y abnegacion considerando que todos, incluso él, han de morir:

“Expresando de este modo que aquel trabajo no le resultaba penoso precisamente
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porque lo realizaba para un moribundo y porque esperaba que, cuando a él le

llegara la vez, se comportarian igual”. (p. 26-27).

1.4 Reaccion del Hombre ante la Propia Muerte

La muerte es una realidad presente desde el nacimiento que despierta
fantasias inconscientes y sus correspondientes defensas. De estas fantasias, se
destacan las de caracter persecutorio, asi también lo formula Alizade (2012).
Puede ser vivenciada por un paciente con enfermedad terminal como una forma
de reencuentro con personas que se “‘han perdido”, recreandose un mundo
desaparecido y recuperando antiguos lazos. En este caso se asiste a una cierta
negacion del hecho bioldgico de la terminalidad de la vida, que se torna aceptable
por la creacion imaginaria de un nuevo mundo, segun la vision religiosa. Vision
que propone una continuaciéon de la vida en una nueva forma equilibrada, mejor,

mas armonica, carente de sufrimiento o dolor.

La Dra. Bosnic (2010) explica que para la civilizacion griega y romana la
muerte puede ser vista como una criatura antropomorfica que viene a buscar y
llevar a las personas a un destino incierto, asi se hace referencia a Thanatos,
quien ejecuta los designios de las Moiras o Parcas, diosas griegas que rigen los
destinos de los hombres. (parr.1-2) En la cultura judeo-cristiana, Adan y Moisés
son elegidos por Dios, luego rechazados y castigados por desobedecer o desafiar
al supremo, asi como los griegos narran sobre Prometeo, Orfeo y Sisifo. De esta
forma, la muerte puede ser vivida como un castigo por supuestos crimenes, mala

conducta o faltas, lo que la torna en algo terrible, que inspira temor insoportable.

Segun Alizade (2012) en un primer momento, cuando no ha sido
abandonada la esperanza de recuperar la salud, se observan alternativamente,
segun el caso, diversos mecanismos de defensa: Negacion (por ejemplo, de
diagnéstico incorrecto), de disociacion, proyeccion, idealizacién (cura magica). En
cambio, mas adelante, cuando los estimulos enddgenos corporales indicadores

de gravedad superan cierto umbral, aparecen otras defensas tales como el
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embotamiento o la silenciacion. La silenciacion no es un mecanismo de defensa
tipico, en cuanto no es producto del inconsciente, por el contrario, es
preconsciente. El mismo consiste en una suerte de aislamiento del paciente,
quien no tolera la verbalizacion sobre su amenaza de vida. No quiere escuchar o
escucharse pronunciar lo que ya sabe evitando evocar huellas mnémicas
profundamente dolorosas. El embotamiento es un tipo de disociacion afectiva
donde predomina la indiferencia o el retraimiento ante su propia muerte.
(p.125)

En relacién a lo mencionado es importante destacar que es mas peligroso
ante un paciente con diagnostico de cancer (en cualquier estadio) la negacion
defensiva del diagndstico que negar que podria implicar una enfermedad terminal,

en relaciéon a la adherencia al tratamiento.

Kibler-Ross (1975) realiz6 un trabajo de investigacion con pacientes con
enfermedad terminal que le permitié dar cuenta de diferentes etapas de reaccién
desde gque se toma conocimiento del prondéstico. Estos estadios, que se detallan a
continuacion, no se presentan necesariamente en el orden descripto, y, ademas,
el paciente puede experimentar al mismo tiempo emociones superpuestas

correspondientes a distintos estadios.

e Negacion: En este periodo la reaccion del paciente puede ser sintetizada en
la siguiente frase: “No, a mi no, no puede ser verdad”. La negacién,
presente en casi todas las personas, es un mecanismo de defensa simple,
aunque radical, que busca proteger a la persona después de una noticia
inesperada y chocante de muerte inminente, posibilitando la recuperacion
parcial para la movilizacion posterior de otros mecanismos de defensa.

e Ira: Cuando resulta imposible negar las sefiales de enfermedad, el paciente
siente extrema ira y frecuentemente se pregunta ¢por qué a mi? jEsto no
es justo!”. Puede experimentar resentimiento por aquellos a quien ama y
que continuaran viviendo aun después de su muerte. Inconscientemente

tiene la ilusion que, a través de su ira, exteriorizando su agresion y rabia,
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surgira alguien que se compadezca de su estado y lo libere de la
enfermedad.

Negociacioén: Significa establecer algun tipo de compromiso que lo ligue con
la vida y que impida la llegada de la muerte. Habitualmente es con Dios, “Si

FEAN 11

salgo de esta voy a hacer lo que sea” “Quiero vivir, aunque sea hasta la
graduacion de mis hijos”.

Tras percibir que no existe fuerza alguna que lo ampare ante la muerte
deviene la cuarta etapa: Depresion. El paciente ya no puede negar su
enfermedad ni la proximidad de la muerte; su ira y el intento de negociacién
da lugar a un sentimiento de profunda pérdida. Esta depresion
generalmente es silenciosa y preparatoria a la pérdida inminente de
personas amadas.

Después de tantos sentimientos fuertes, ya no es la depresion o la ira la
gue prevalece. El paciente externaliza sus sentimientos de envidia, de
pérdida de lugares, de momentos y personas queridas, puede estar
cansado y débil. Suele preferir quedarse soélo, sin noticias del mundo
exterior, en paz consigo mismo, junto a aquellos que ama, esperando la

muerte. Esta es la quinta etapa, la Aceptacion. (p. 59 -177)

Es necesario destacar que el significado y las repercusiones de la muerte

difieren conforme al momento del ciclo vital en el que ocurre. Por esto las

reacciones del paciente y su familia, cuando se trata de un nifio o un adolescente,

suelen presentar caracteristicas mas dramaticas.

Tanto Alizade (2012) como Pecznik (2003) defienden la teoria de que el

proceso de morir, en los tramos finales, lleva al sujeto a la regresion, a ideas y

relaciones predominantemente infantiles, y estadios yoicos arcaicos bajo las tres

formas descriptas por Freud (1900): topica (hacia imagenes sensoriales, atravesar

un tanel oscuro), formal (hacia modos de expresién primitivos) y cronoldgico

(regresion hacia los origenes).
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La idea de que atravesar un tunel oscuro para el encuentro con una
persona querida, como la madre, con un rostro radiante, que transmite
tranquilidad, va de la mano con las experiencias de Kibler-Ross (1975) que

describen comportamientos y necesidades infantiles en pacientes terminales.

De alguna u otra forma, explica, que los seres humanos son todos
inmortales en el inconsciente. A pesar de la aceptacion de la muerte, existe la
ilusién de que jamas ocurrira. Cuando se piensa en la muerte propia se la imagina
desde afuera, como un espectador, y no como algo que incumbe a cada uno en

particular.

A esto agrega que, en algunos casos, la muerte puede ser un gran alivio,
y quizas sea mas facil morir cuando se esta acompafado para soltar amarras de
las relaciones importantes en la vida. La autora concluye que los pacientes que
mejor reaccionan ante la muerte y la aceptan, son aquellos que son alentados a
superar su ira, a llorar, a comunicar sus miedos y fantasias, a hablar a quien

pueda oir. (parr..5)

Ahora bien, cuando el paciente acepta que la muerte es inminente,
ocurren cambios en la comunicacion con todo su nucleo familiar, social y
terapéutico. Es frecuente que sienta que ya no tiene nada que decir y que no se

interese en nada que tenga implicancias futuras.

A muchos pacientes, mas que la muerte en si, lo que les preocupa es el
sufrimiento que puede sobrevenir ante ella. Segun Pecznik (2012), los pacientes
gue cuenten con recursos psiquicos que permitan metabolizar el proceso viviran
de un modo menos traumatico esta etapa y podran transformar de forma creativa
y activa la realidad, intentando conciliar esta experiencia e incluso, quizas, logren

darle un sentido (p.41)

La muerte es solitaria, imprevista e inevitable. Se nace con la certeza de
que algun dia se partira, a pesar de ello, es un tema del cual se evita hablar. A lo
largo de los tiempos y de las distintas culturas se han atribuido mdultiples

significados, simbolos y representaciones, con el objetivo de dar un sentido
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coherente a este hecho inevitable. Se enfrenta, asi, al hombre a la mayor de sus

pérdidas: la perdida de la individualidad.

En el caso de las patologias oncolégicas las pérdidas comienzan desde
el momento del diagndstico y durante los tratamientos. El impacto traumatico en el
paciente y la familia conlleva un proceso de duelo, donde el sentido de la
enfermedad esta dado por la localizacion y estadio de la patologia. Es por ello que
en este trabajo, se presentard un caso clinico que da cuenta de las
consecuencias negativas que tiene para el paciente la negacién de la muerte y
como los problemas de comunicaciéon impactan negativamente al paciente con

enfermedad terminal.

2. CANCER DE PROSTATA
2.1 Cancer de Préstata. Generalidades

Segun sostiene el Dr. Gonzalez Granda (2014), el cancer de proéstata es el
mas frecuente y la segunda causa de muerte por cancer en el varon. Se da con
mayor frecuencia después de los 50 afios y la sintomatologia inicial coincide con
otras patologias de la préstata, como por ejemplo la hiperplasia prostatica

benigna. Se caracteriza por los siguientes sintomas:

Micciones frecuentes

Estrechez o lentitud del flujo urinario
Dolor o sensacion de quemazoén al orinar
Hematuria o sangre en la orina
Impotencia sexual

Dolores en la pelvis, cadera, espina dorsal y/o costillas (p.37)
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Como método de screening explica que se utiliza el tacto rectal y la
determinacion del PSA® (antigeno prostatico especifico) y, de ser necesario, se
completa con una ecografia transrectal y la biopsia transrectal o transperitoneal.
Una vez diagnosticado se realizan estudios complementarios que permiten
conocer si la patologia es localizada o, de lo contrario, si se ha extendido a otros
organos o tejidos. En este Ultimo caso se trataria de un cancer de prostata
avanzado. El pronéstico y tratamiento dependen de multiples variables, entre las
que se enumeran: edad del paciente, si se trata de una recidiva, la puntuaciéon de
Gleason? y el indice de PSA. (p.37)

Respecto a la estatificacion de esta patologia aclara que se pueden

reconocer las siguientes caracteristicas para cada uno de los estadios:

El estadio I: tumor localizado en la préstata; el tacto rectal es negativo y no es
visible en un método de diagnostico por imagen. El paciente no presenta

sintomas, por lo cual el diagnostico surge como hallazgo en controles de rutina.

Estadio II: si bien es mas avanzado que el anterior, no se extiende por fuera de la

prostata.

Estadio Ill: se extiende por fuera de la capa externa de la préstata hasta los

tejidos vecinos, sin metastasis.

Estadio IV: el tumor se diseminé a otras partes del cuerpo, como vejiga, recto,

hueso, higado, pulmones o ganglios linfaticos.

Recurrente: es aquel que ha reaparecido después del tratamiento. Puede

reaparecer nuevamente en la region prostatica o en otras partes del cuerpo. Si se

! Antigeno prostatico especifico (PSA) Proteina sintetizada por la prostata que tiene la funcion de licuar el

semen para que los espermatozoides puedan moverse con mas facilidad. Cuando se detecta un exceso

de PSA en la sangre puede indicar que el hombre padece un trastorno de la prdstata (HBP, prostatitis,

cancer de préstata, etc.). (www.enciclopediasalud.com/definiciones/antigeno-prostatico-2016))

Puntuacion de Gleason: Sistema mas utilizado para determinar el grado de cancer de proéstata.

(www.enciclopediasalud.com/definiciones/puntuacion-gleason-2016))
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produce una recurrencia, es posible que sea necesario volver a determinar el
estadio del cancer (reestadificacion) mediante el uso del sistema antes

mencionado.

Finalmente, menciona que el tratamiento presenta varias opciones. Estas
pueden ser quirdrgicas, como la prostatectomia radical, en la que se extirpan la
prostata, las vesiculas seminales y los ganglios regionales, pudiéndose efectuar
mediante laparoscopia o a cielo abierto. También hay opciones de tratamientos

no quirdrgicas como la radioterapia y la hormonoterapia. (p.38)

2.2 Reacciones Psicoldgicas Asociadas al Diagnéstico Oncoldgico

El cancer de préstata se da con mayor frecuencia después de los 50
afos y la sintomatologia inicial coincide con otras patologias de la préstata, como
por ejemplo la hiperplasia prostatica benigna. Se caracteriza por los siguientes
sintomas: micciones frecuentes, estrechez o lentitud del flujo urinario, dolor o
sensacion de quemazon al orinar, hematuria 0 sangre en la orina, impotencia
sexual y dolores en la pelvis, cadera, espina dorsal y/o costillas. (Gonzéalez
Granda, 2014, p.37)

En relacién a los sintomas y a las consecuencias de los tratamientos el
recibir tal diagnostico afecta no soélo la vida emocional de la persona que lo
padece, sino que también produce un alto nivel de estrés en su entorno. De esta
manera, pacientes que padecen cancer de prOstata presentan nociones de
discapacidad y/o mutilacion relacionadas con atributos sexuales que acarrean
dificultades de adaptacion y de aceptacion a la nueva imagen corporal. Ademas,
generalmente expresan emociones como ansiedad, tristeza, aislamiento, evitacion
e inconvenientes relacionados con la sexualidad, por lo cual, mejorar la calidad de
vida sera posible a medida que la persona vaya recuperando, progresivamente, la

sensacion de control sobre las cosas y sobre sus acciones.
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Die Trill (2003) sostiene que la persona que padece cancer presenta un
alto impacto emocional al conocer el diagnéstico. Las reacciones habituales que
describe ante su conocimiento son: ira, negacion, temor a la incapacidad y a
presentar dificultades en relacion a la sexualidad, temor al sufrimiento y también a
la muerte. Y considera que el factor temporal es de vital importancia, pues permite
asimilar la noticia en forma adecuada, al administrarse la informacion
gradualmente y con vistas de esperanza. Es habitual asociar la enfermedad
oncologica a la dependencia de los otros, debido al posible deterioro fisico, a la
perdida de la autonomia y también de la privacidad.

Ademas, menciona que, en el caso particular de pacientes con cancer de
prostata, temen ser mutilados o trasformados en alguien desvitalizado y temen el
abandono de sus seres queridos, al ser estigmatizados socialmente. También
presentan preocupaciones referidas a no poder sostener el rol social sustentado
hasta el momento anterior al diagnéstico. Son pacientes que expresan su miedo a
morir y también la impotencia de no poder evitarlo. Por ultimo, debido a la
localizacion tumoral, presentan temores relacionados con la sexualidad. (p.241).

En nuestra cultura, el cancer es una enfermedad que soporta una
impresionante carga de significados ominosos: la conviccion de la “muerte
inevitable, como una sentencia”, de la “destruccion fisica que me convertira en
un invalido”, del “terrible dolor que no podra ser calmado”, del “mal creciendo y
ramificandose en mi interior. (Vidal y Benito, 2008, p.9)

Por ello el diagnostico de cancer afecta la vida emocional de la persona
que lo padece y produce un alto nivel de estrés, que impacta en su entorno. En
pacientes que padecen cancer de prOstata, como se expresd anteriormente,
surgen nociones de discapacidad y/o mutilacion relacionados con atributos
sexuales y de su desempefio sexual, que acarrean dificultades de adaptacion y de
aceptacion. En esta patologia no se altera la imagen corporal sino la percepcion

de masculinidad.

Vidal y Benito (2008) también sostiene que el cancer es una enfermedad

qgue carece de alta. Al diagnéstico le sigue el tratamiento y luego la etapa de
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controles, sin fin establecido, pues las recidivas y las metastasis pueden aparecer
en cualquier momento. Ademas es importante advertir gue muchos pacientes no
responden al tratamiento indicado o recaen, y como consecuencia la enfermedad

avanza produciendo mayor deterioro. (p.11)

2.3 Cancer de Préstata y Cuidados Paliativos

De acuerdo a Camacho Borrego (2003) uno de cada tres pacientes con
esta patologia fallece y la situacion de terminalidad, sabida o no por el enfermo,
conlleva un alto grado de sufrimiento produciéndose diversas manifestaciones
(somaéticas, espirituales, psicolégicas y sociales), por lo cual paciente y familia
requieren de la participacién de un equipo interdisciplinario para su atencion:
Cuidados Paliativos. (p. 293).

La Organizacion Mundial de la Salud (2017) define a estos cuidados
como el cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a
tratamiento curativo. El control del dolor y de otros sintomas y de problemas
psicoldgicos, sociales y espirituales, es primordial.

Vale decir que son una modalidad de atencion integral que enfatiza la
evaluacion multidimensional del paciente y su familia. Se trata de un modelo de
trabajo interdisciplinario integrativo y colaborativo.

(http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/#)

Los aspectos a evaluar por el equipo de Cuidados Paliativos son: aspectos
relacionados con la patologia, por ejemplo diagndstico y prondstico; presencia de
dolor y otros sintoma;, autonomia y capacidad funcional; aspectos psicolégicos
como emociones, estado cognitivo, presencia de trastornos; aspectos sociales
relacionados con red de cuidados, roles, recursos economicos; aspectos
espirituales vinculados con creencias, sentido de la vida, religion; aspectos de fin
de vida referidos a preferencias y posibilidades de atencidon, directivas
anticipadas, legados; apoyo en duelo normal y deteccion de duelo con su

derivacién a psicologia. (Femeba, 2007, 17-21)
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Respecto a las necesidades psicolégicas de la fase de fin de vida la, Guia
Clinica sobre Cuidados Paliativos del Pais Vasco (2008) recomienda una
valuacion de aspectos psicosociales que consideren el momento vital en que se
presenta la enfermedad; el significado que le atribuye el paciente; el estilo de
afrontamiento; el impacto en la percepcion de si mismo; posibles fuentes de

estrés; recursos espirituales; y, circunstancias econémicas. (p.175)

En definitiva, el diagnostico de la enfermedad en una familia y en un
paciente genera una serie de desajustes que impactan en la convivencia y en el
funcionamiento familiar. Ante esta situacion los profesionales de la salud deben
intervenir a fin de prevenir, diagnosticar y trabajar directamente o a través del
equipo multidisciplinario de salud. La importancia radica en el impacto de la
interaccion familiar en el control de sintomas, quienes sufren alteraciones en
diversas esferas, y es alli donde hay que actuar. Para ello es fundamental
mantener una buena comunicacién entre paciente- familia- profesionales de la
salud con el objetivo de contrarrestar cualquier impacto negativo durante esta

fase.

3. ACERCA DE LA COMUNICACION

3.1 Cuestiones Generales Acerca de la Comunicacién

Es primordial tener en cuenta que la comunicacion es una necesidad
humana bésica, y en los pacientes con enfermedad terminal puede llegar a ser el
anico elemento terapéutico que habilita a conocerlo y ayudarlo a transitar la
adaptacion a esta nueva realidad.

La buena comunicacion refuerza el principio de autonomia, la autoestima, la
seguridad, la busqueda de ayuda realista, la movilizacion de recursos, facilita la
resolucién de problemas, la adaptacién y la colaboracion del paciente. Disminuye
la ansiedad en la familia y en el paciente, reduce la intensidad de los sintomas,

facilita el conocimiento y manejo de sucesos futuros, su colaboracion y el

23



planteamiento de objetivos realistas con respecto a la enfermedad, mejora las
relaciones con el enfermo y el equipo asistencial, y propicia la adaptacién a la
perdida cercana. Los pacientes bien informados se identifican mejor con sus
cuidadores y valoran la relacibn como mas satisfactoria, mantienen la esperanza
en el presente y tienen mas confianza en los tratamientos recibidos. (Sanchez
Sobrino, 1998, pag.313)

En el caso de pacientes que transitan la etapa final de la evolucion de la
enfermedad, a través de una buena comunicacion, se facilita la participacion en la
toma de decisiones, y se abordan sentimientos y emociones, de forma empatica,
con el fin de que la persona se sienta contenida y comprendida.

Es importante sefialar que el temor y la tension pueden llevar a dificultades
comunicacionales entre paciente, familia y/o profesionales de la salud. Cuando la
comunicaron se obstruye y la familia oculta la verdad, se esta ante una situacion
de conspiracién del silencio. Entendida como un acuerdo implicito o explicito de
alterar la informacion al paciente por parte de familiares, amigos y/o profesionales
de la salud tratantes, con el fin de ocultarle el diagnostico y/o pronostico y/o

gravedad de la situacion.

3.2 Comunicacion en Cuidados Paliativos

Se considera que la buena comunicacion debe tener como objetivo principal
evaluar y conocer al paciente a fin de poder ayudarlo en el proceso de adaptacion
a su nueva realidad, respetando siempre su autonomia. Es asi que constituye una
herramienta que posibilita la participacion del paciente y favorece a una mayor
adherencia al tratamiento, que, por cierto, redunda en su beneficio. Una
comunicacion deficiente provoca efectos contrarios tales como acrecentar el
sufrimiento y el sentimiento de soledad en el paciente, y también habilita a que no
se respete su autonomia.

Para Benitez y Fraile (2002) en el ejercicio de la medicina, la comunicacion
con el paciente es una actividad basica e ineludible. La forma de comunicarse

depende del tipo de relacién que establezca el profesional con los pacientes. Asi,
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en el modelo biomédico predominan las relaciones paternalistas sobre las que se
apoyan las actitudes de la «mentira blanca» (la ocultaciébn de informacién
realizada por los médicos) y la comunicacion centrada en el profesional. En el
modelo contractual o en el centrado en el paciente la comunicacién esta centrada
en la persona enferma y se utilizan técnicas adecuadas para favorecer el abordaje
del mundo intimo de la persona.

Diferentes autores, entre ellos Sureda Gonzalez (2001). explican que el

acto de la comunicaciéon consta de cuatro elementos fundamentales:

a) Emisor: aquel que comunica algo.

b) Mensaje: idea o conjunto de ideas que son comunicadas.

c) Entorno: conjunto de personas y circunstancias que forman el ambiente en el
que transcurre la comunicacion, con capacidad de influir sobre ella.

d) Receptor: aquel que recibe el mensaje

Por consiguiente, una comunicacion Optima es la que tiene lugar en un
entorno comun a los otros tres elementos. Esto significa, por ejemplo, que, si los
intereses del receptor y del emisor coinciden y son compatibles con cualquier tipo
de mensaje, llegara a su destino de forma nitida, sin interferencias. Por el
contrario, si cada elemento del circuito esta rodeado por su propio entorno, que
condiciona el avance del mensaje y lo distorsiona, éste no llegara de forma clara y
completa.

La comunicacion cumple un rol importante, puesto que a través de ella se
construye la confianza en la relacion con el paciente. Por esta razon se deben
desarrollar competencias comunicacionales para poder abordar temas que suelen
ser emocionalmente dificiles para todos los involucrados. Incluso, la buena
comunicacién permite conocer el problema en sus diferentes dimensiones y facilita
la toma de decisiones personalizadas, la cual es un proceso dinamico que
requiere estrategias adaptadas a las necesidades de cada etapa de la
enfermedad. Por cierto, la comunicacion puede ser verbal, utilizando el lenguaje

para desarrollar categorias, clasificar, relacionar y almacenar informacion; y no
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verbal, que se expresa en el para- lenguaje, en el contacto visual, en la expresion
facial, en la posicién, en los gestos, en el tacto, en el espacio personal y en la
vestimenta. Cabe aclarar que su uso es inconsciente durante toda interaccion
social.

En la entrevista con el paciente y su familia es primordial cuidar aspectos de
la comunicacién para propiciar al didlogo terapéutico, lograr acuerdos y organizar
la asistencia. En esta situacion se facilita que el proceso de transmision de la
informacion y de toma de decisiones sea gradual y en funcion de diferentes
aspectos: los deseos y voluntad del paciente, la evolucién de la enfermedad y su
prondstico, el contexto cultural al que pertenece, su nivel educativo, creencias
religiosas y su capacidad intelectual. (Femeba, 2007, p. 7-9)

Es importante destacar que la comunicacion es una herramienta terapéutica
esencial que favorece el principio de autonomia, el consentimiento informado, la
confianza mutua, la seguridad y la informacién que el paciente en situacion de
terminalidad necesita para ser ayudado y ayudarse él mismo. Por cierto, la
informacion de la verdad no se alcanza en una sola entrevista, sino en varias. Se
produce a través de un proceso continuo de maduracion respetando el tiempo y
las condiciones personales del enfermo, es decir, a través de lo que se denomina
verdad escalonada. (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, 2010, p.78)

Por esta razén, “la comunicacion es la base fundamental sobre la que se
establecen las relaciones personales y a lo largo de la vida va determinando el
bienestar y buen funcionamiento en los ambitos de la existencia.” (Ruiz y Benitez
de Lugo Comyn, 2008, p. 87)

Respecto a la comunicacion en Cuidados Paliativos, es la esencia de la
intervencidn sobre los componentes sociales, psicolégicos y espirituales del
sufrimiento, no modificables con medicacion. Incluso en algunas oportunidades es
lo que mas necesita el paciente. Ademas, mediante una buena comunicacion se
obtiene informacién sobre la condicion médica, se da informacion al paciente y es
la manera en que se realiza un dialogo terapéutico. (Femeba, 2007, p.57)

Por estas razones, Liafilo (2013) destaca la importancia del manejo

adecuado de la comunicacién en el paciente en fase terminal, fundamentalmente
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en relacion a la transmisién de malas noticias, y sostiene que es necesario poder
responder tres preguntas fundamentales antes de dar una noticia desagradable:
cque es lo que el paciente sabe?; ¢Qué es lo que quiere saber? Y ¢si esta
preparado para recibir la informacion? (p.29)

En consecuencia, en el proceso de terminalidad la comunicacién se
convierte, en muchas ocasiones, en la Unica posibilidad de apoyo y tratamiento
que puede recibir el enfermo. Sélo a través de ella se puede descubrir como esta
el paciente, qué necesita, y coOmo se puede ayudarlo. Esta forma de proceder
favorece a la adherencia al tratamiento, a una menor reaccién emocional negativa,
a un mejor control de sintomas fisicos y a una mayor calidad de vida.

Y, en el mismo sentido Lacasta (2008) formula que el objetivo principal es
la consecucion del bienestar y el alivio del sufrimiento, para el enfermo y su
familia, favoreciendo la adaptacion psicoldgica al proceso de enfermedad y

muerte. (p.171)

Siguiendo a estos autores, las intervenciones realizadas en el enfermo van

a estar dirigidas fundamentalmente a:

-Facilitar la toma de decisiones complejas, la resolucién de problemas, asuntos

pendientes, etc.

-ldentificar posibles fuentes de estrés y ensefiar técnicas para su manejo frente a
los sintomas, tratamientos y situaciones, prevenir la angustia vital, realizar
intervencidn en crisis y en alteraciones del estado de animo y cuadros de

ansiedad.

-Favorecer la expresion y especialmente la elaboracibn de pensamientos vy

sentimientos.

-Facilitar la adaptacion a la enfermedad, identificando y llevando a cabo el manejo
de estrategias de afrontamiento adaptativo sanitario y desadaptativas, potenciando
los recursos de afrontamiento e implementando nuevos recursos, estrategias y

técnicas especificas.
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-Favorecer la comunicacion enfermo-familia para resolver relaciones conflictivas y
comunicaciéon dificil, reestructurando pensamientos distorsionados o creencias
erroneas, estableciendo objetivos reales y realizables, facilitando cambio de
actitud frente a acontecimientos, favoreciendo la busqueda de significado a la
nueva situacion, identificando, confrontando, racionalizando, desmitificando y

afrontando miedos.
-Planificar actividades gratificantes y compensatorias
-Elaborar sus propias pérdidas

-Ayudar a recuperar su autoestima y seguridad

La comunicacion -como los tumores- puede ser benigna o maligna. También
puede ser invasiva y los efectos de la mala comunicacién con el paciente
puede dar metastasis en la familia. La verdad es uno de los agentes
terapéuticos mas poderosos de que disponemos, pero necesitamos
desarrollar un adecuado conocimiento de sus propiedades farmacoldgicas,
de la frecuencia y de las dosis Optimas para su uso. Del mismo modo
necesitamos conocer mas acerca de sus metabolitos inmediatos: la
esperanza y la negacion”. De Simone y Tripodoro, 2004, p.12)

La mayoria de los pacientes oncolégicos realizan tratamientos y estudios
que requieren de un alto grado de disponibilidad no solo emocional, sino también
fisica, que dificultan la asistencia pactada con el profesional de la salud mental.
Esto se debe a los diversos estados por los que atraviesa el paciente debido a los
efectos adversos de los tratamientos. Algunos realizan quimioterapia con
internacion de varios dias y no es infrecuente la necesidad de aislamiento cuando

se evidencian neutropenias importantes durante el tratamiento oncoldgico.

Es por ello que el encuadre debe ser flexible y contemplar estas
circunstancias que significan en la practica, poder cambiar hora y/o dias de
encuentro, realizar la sesion en internacion y/o en el hospital de dia donde se
realiza la quimioterapia, y sobre todo haber establecido un sistema de
comunicacién que permita al paciente o a sus familiares ubicar al terapeuta fuera

de los horarios habituales, en caso de necesidad o urgencia.
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La psicoterapia en estos pacientes no plantea limites fijos, la propuesta es
acompafarlos hasta su reinsercion a la actividad cotidiana, pues en estas

situaciones no existe el alta médica, o bien, hasta su muerte.

En lo que respecta a la propuesta psicoterapéutica, ésta se dirige a que el
paciente desarrolle estrategias que le permitan afrontar su terminalidad y su

muerte con el menor sufrimiento psiquico posible.

Se intenta desarrollar un "saber hacer" frente a esta circunstancia (el
proceso de morir), es decir, desarrollar una verdadera competencia, una
"competencia para la muerte", “vivir lo mejor que se pueda, el tiempo que sea”
(Vidal y Benito, 2008, p.89).

3.3 Relacién Médico-Paciente

Desde que el hombre es hombre, frente al padecimiento, siente la
necesidad de pedir ayuda. La demanda ha recaido sobre quien tiene la
legitimacion social del rol. Esto ha ocurrido desde brujos, chamanes, sabios,
alquimistas, hasta alcanzar la actual figura del médico. Son muchos afios de
progreso y sufrimientos que propiciaron a crear una profesibn que enmarca la
vocacion de curar a otros. Es asi como la primitiva relacion de ayuda devino
relacion meédico-paciente.

Actualmente, se podria decir que esta relacion esta siendo amenazada. Lo
que antes se consideraba el “médico de la familia” hoy se suplanta por una
cantidad cada vez mayor de especialistas.

La relacion médico-paciente puede definirse como el encuentro entre dos
personas, cada una con su personalidad, historia y vivencias, con necesidades
complementarias, en tanto ambas partes acuerdan el rol que desempefian en
relacion al otro y en la sociedad en las que estan insertas. En este vinculo debe
estar presente la funcidon terapéutica, como asi también el sostén emocional y
psicolégico del paciente durante el proceso de su enfermedad. También es

importante tener presente que en funcion de las caracteristicas de personalidad y
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de las experiencias pasadas del médico y del enfermo se establecen distintos
tipos de relacion, que son importantes a la hora del seguimiento de las
prescripciones y la adhesion al tratamiento. (Vidal y Benito, 2010, p.32)

“Una relacion médico-paciente adecuada producira en la mayoria de los
casos, una mayor habilidad por parte de los pacientes para elaborar estrategias de
afrontamiento mas efectivas respecto de la enfermedad y una mayor adhesion a
los tratamientos prescriptos”. (Vidal y Benito, 2010, p.33).

Es de gran importancia, para que el proceso comunicacional se instale, que
exista un acuerdo expreso o tacito acerca de lo que cada uno espera del otro
dentro del campo donde se desarrolla la relacion. Sin olvidar que la asimetria
propia de la relacion, originada en la demanda, deje de lado la igualdad de los
miembros, en su categoria de Seres Humanos.

En definitiva, la comunicacién es un proceso de intercambio de informacion,
ideas y emociones, que implica la escucha activa y la comprension integral de la
situacion. En muchas ocasiones es lo que mas necesitan el paciente y su familia, y

es indispensable para la calidad de vida del paciente.

4. CALIDAD DE VIDA
4.1 Conceptualizacién Histérica y Definicion

La calidad de vida un aspecto esencial, concepto que aspira a lograr una
diferencia en la vida del paciente, aunque la cura no sea posible. Lograr esa
diferencia hace que el esfuerzo y el sufrimiento “valgan la pena”.

La calidad de vida esta relacionada a la asistencia médica desde los
tiempos de Hipdcrates (Ganz y otros, 1999). Los médicos han sido formados para
aceptar la responsabilidad de velar por el bienestar de sus pacientes a través del
alivio de su sufrimiento y, de ser posible, la cura de sus enfermedades. Pareciera
que el término Calidad de Vida es pensado por Séneca, “Cualitas Vitae”, siendo

esta una preocupacion antigua. (Font Guiteras, 1994, p.42)
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Entonces, los esfuerzos contemporaneos para definir y medir la Calidad de
Vida derivan de los esfuerzos histéricos designados para medir el bienestar de la
poblacién, utilizando indicadores sociales, tales como vivienda, empleos e
ingresos. Ultimamente el papel paternalista de los médicos, en determinar lo que
es mejor para el paciente ha sido cuestionado por la autonomia creciente de este
altimo y por su participacion en el cuidado de la salud. Estos desarrollos historicos
y otros nuevos, sitlan el escenario para el interés creciente en la medicion de la

calidad de vida en pacientes con cancer.

En Oncologia este término esta4 adquiriendo una mayor importancia debido
a las posibilidades de tratamiento. Asi también, los avances cientifico-
tecnoldgicos permiten que en muchos casos se alargue la vida de los pacientes El
interés también ha aumentado en otras enfermedades cronicas, como las

cardiovasculares, infecciosas o las mentales. (Font Guiteras, 1994, p.42).

Para la OMS (2017) la calidad de vida refiere a la percepcion que un
individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en los que vive, y en relacibn con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas y sus inquietudes. Se trata de un concepto amplio que
esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico,
su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con los
elementos esenciales de su entorno.

Da cuenta de un fendmeno complejo y multidimensional (dimensiones
fisica, emocional, psiquica, espiritual y social). Hace referencia no solo al bienestar

fisico, sino también al psiquico, emocional, espiritual y social:

Dimension fisica: es la percepcion del estado fisico o la salud, entendida como
ausencia de enfermedad, los sintomas producidos por la enfermedad, y los
efectos adversos del tratamiento. No hay duda que estar sano es un elemento
esencial para tener una vida con calidad.

Dimension psicologica: es la percepcion del individuo de su estado cognitivo y

afectivo como el miedo, la angustia, la incomunicacién, la pérdida de autoestima,
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la incertidumbre del futuro. También incluye las creencias personales, espirituales
y religiosas como el significado de la vida y la actitud ante el sufrimiento.

Dimensién social: es la percepcion que el individuo tiene de las relaciones
interpersonales y los roles sociales, como la necesidad de apoyo familiar y social,

la relacion médico-paciente, el desemperio laboral. (Parr.7)

Es importante aclarar que los conceptos de Salud y Calidad de Vida no son
sinbnimos, sino complementarios. La Calidad de Vida comprende a la salud,
desde una perspectiva mas amplia que la mera distincion salud-enfermedad. El
concepto de salud, pareceria dejar de lado la enfermedad, mientras que la Calidad
de Vida la toma e incluye, como también la perspectiva del paciente frente a la
situacion. Sus evaluaciones se complementan, pero son de naturaleza
esencialmente distintas.

La calidad de vida se refiere a la satisfaccion subjetiva de un individuo con
su propia vida, y es influenciada por todos los aspectos (dominios) de la
personalidad: fisico, psicologico, social y espiritual. Sin embargo, los indices de
calidad de vida tienden a medir sélo algunos aspectos seleccionados y no la
satisfaccion subjetiva global. (De Simone y Tripodoro, 2004, p.8)

En sintesis, Calidad de Vida es un concepto complejo y multidimensional,
por lo cual es importante entenderlo como Subjetivo, Universal, Holistico,

Dindmico y en Interdependencia entre las distintas esferas del ser humano.

Dreos (s.f.) considera que la valoracion es basicamente subjetiva, pues es
la propia persona la que mide satisfacciones en su vida. Dicha situacion provoca
en el @&mbito de los Cuidados Paliativos un problema metodolégico del deterioro
del paciente, trastornos cognitivos, consumo de opioides etc., que cuestionan la

fiabilidad del instrumento de medicion. (“instrumentacion”, parr.1)
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4.2 Medicion de la Calidad de Vida

Para la medicion de calidad de vida, en tanto concepto subjetivo, Dreos
(s.f.) da cuenta del uso del Mini mental-test, que descarta la presencia de
deterioro cognitivo. Ademas, sefiala como uno de los instrumentos para la
medicion de calidad de vida en cuidados paliativos, el EORTC QLQ C-30, creado
por el Grupo de Calidad de Vida de la Organizacion Europea para la Investigacion
y el Tratamiento del Cancer, validado en numerosos estudios clinicos, que lleva
incorporadas 5 escalas funcionales: fisica (con subescalas sintomaticas), de rol,
cognitiva, emocional y socio-econdmica. Cabe aclarar que es algo precario en la
evaluacion del distrés espiritual que conlleva la terminalidad, siendo el aspecto
mas dificil de cuantificar en un instrumento de medicion de calidad de vida.

(“Instrumentacién”, parr.1-3)

También menciona el cuestionario de Calidad de Vida de Mc Gill (MQOL),
disefiado por Cohen, que es el instrumento que mas se acerca a todas las
premisas mencionadas en los parrafos precedentes. Consta de 4 subescalas:
fisica (item 1 a 4), psicologica (item 5 a 8), existencial (item 9 a 14) y campo de
apoyo (item 15 a 16), es un instrumento que demuestra su utilidad especialmente
en cuidados paliativos, sobre todo en pacientes con HIV. (Dreos,

“instrumentacién”, parr.7)

Por ultimo, indica que existen instrumentos que valoran sélo aspectos del
area fisica, como el indice de Karnofsky y las Escalas del ECOG, que sirven para
evaluar el performance-status del enfermo y, por ende, su autonomia; y el
Sistema de Evaluacion de Sintomas de Edmonton (ESAS) que permite un

seguimiento reglado del sufrimiento fisico. (“otros recursos”, parr.1)

Por su parte, Maqueo Velasco y Espinoza Salas (s.f.) dan cuenta de cuatro

areas en las que se expresa la calidad de vida del paciente:

» Psicologica: comprende el sufrimiento, ansiedad, incertidumbre, sensacion
de ser una carga, etc.
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= Qcupacional: comprende la posible renuncia a su actividad y a enfrentarse
a una vida sin retos, en tanto su enfermedad lo limita.

= Social: comprende el sentimiento de abandono por parte de la sociedad y
el deseo de aislarse debido a sus sintomas, esto conlleva depresion y
sensaciones de minusvalia.

» Fisica: comprende el dolor, nauseas, vomitos, disnea, limitaciones en la
vida sexual. El sentirse postrado, el uso de pafales, dificultad para

desplazarse y perdida de la privacidad entre otros. (p. 39)

Se aclara que estas autoras nada dicen respecto a los instrumentos validos de

medicion.

5. VIVENCIAS ANTE LA MUERTE

5.1 El Paciente con Enfermedad Terminal

Ante la situacion de terminalidad tanto el paciente como su familia se ven
expuestos a una situacion dificil y amenazados en todas las esferas de la vida,
fisica, social, familiar, espiritual y emocional. La persona enferma seguramente
nunca se ha encontrado en similar situacion con anterioridad, por lo cual aprende
a enfrentarla a medida que los hechos van sucediendo. Hay esfuerzos de
adaptacion, donde la sensacion de equilibrio o estabilidad es dificil de mantener.
Ve afectada la cotidianeidad, los planes futuros, por lo cual da lugar a la
improvisacion y a la incertidumbre.

Schroeder Pujol (2003) entiende el impacto emocional como el conjunto de
respuestas fisicas conductuales y emocionales que la persona manifiesta frente a
la presencia de una situacion que considera amenazante y que desborda su
propio recurso para afrontarla. Explica que el impacto emocional puede
desencadenarse por diversos factores que van a modular la intensidad del tipo de

respuestas emocionales presentes. Estos factores pueden relacionarse con los
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signos de progresion de la enfermedad como son: pérdida del peso, debilidad,
pérdida de autonomia, aparicion o exacerbaciébn de sintomas fisicos etc.;
presencia de sintomas fisicos de dificil control (dolor, disnea, vomitos); y cambios,
pérdidas o apreciaciones cognitivas. El repertorio de respuestas a estos factores
configura el cuadro de impacto que cambia a medida que avanza el proceso de
adaptacion del enfermo a la situacién. (p. 631- 632)

Ademas, advierte que se manifiesta en el paciente a través de la tristeza o
afliccion, el miedo a uno o mas temas que se viven como amenazantes, la
desesperanza, los pensamientos catastréficos relacionados con ideas de
desenlace dramatico, fantasias irracionales sobre lo que pasara, problemas de
autoestima, considerarse un estorbo para los demas, agotamiento emocional, etc.
(p. 634).

Por dltimo, formula que ante esta situacion el paciente, debido a la duracion
habitualmente larga de su enfermedad, tiene una gran conciencia de la gravedad,
pues observa que se incrementa el nimero de complicaciones, se prolongan y
reajustan los tratamientos, aumentan las dosis de medicacién, etc. Ademas,
percibe un cambio en sus condiciones fisicas y una notable alteracion de los
habitos cotidianos (dieta, evacuacion, actividad, suefio, etc.), asociandose en
muchas oportunidades los trastornos del suefio con el temor a una muerte
proxima. (p.170)

Por otra parte, Maqueo Velasco y Espinosa Salas (s.f.) sostienen que la
sospecha y la confirmacion de la enfermedad terminal provoca en el paciente una
sensacion de terror, panico, incertidumbre y desastre. Asi es que el modo de
reaccionar depende de diversos factores: lo sorpresivo del diagnostico, el
momento del ciclo vital en que se manifiesta la enfermedad, la personalidad del
paciente, los mecanismos adaptativos del paciente, el balance que el paciente
pueda hacer de su vida, el tipo de enfermedad, el futuro previsible, el modo en que
es informado, la calidad de comunicacion entre el médico, paciente y familia, y el
apoyo familiar. (p. 38)

Gala Leon, Lupiani Jiménez, Raja Hernandez, Guillen Gestoso, Gonzalez

Infante, Villaverde Gutiérrez y Alba Sanchez (2002) sostienen que el analisis de
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las actitudes ante la propia muerte se puede hacer en sujetos cercanos a dicho
trance, pues en ellos se ha producido el momento de la toma de conciencia de la
muerte. Por esta razén concluye que presentan mayor temor al proceso de la
agonia y no al morir. En consecuencia, el miedo se evidencia de diferentes

maneras:

Miedo al proceso de la agonia en si, temor a grandes sufrimientos fisicos o

psiquicos.

e Miedo a perder el control de la situacién, debido a la dependencia creciente
gue se experimenta.

e Miedo al miedo de los demas, las actitudes que puede ver en sus
cuidadores.

¢ Miedo al aislamiento y en la soledad. temor a morir solo.

¢ Miedo a lo desconocido, no saber qué ocurre luego de la muerte.

e Miedo a que la propia vida no haya tenido significado, esto va a depender

de la personalidad y la historia de vida del paciente.

La suma de todos estos miedos se traduce en sufrimiento, que es un verdadero

dolor, tanto psiquico como fisico. (p.44).

5.2 La Familia del Paciente Oncologico

Segun Fernandez Ortega (2004) ante una enfermedad aguda, crénica o
terminal en algdn miembro de la familia, produce un problema en el
funcionamiento y en la composicion familiar. Se podria considerar una crisis
debido a la desorganizacion y el impacto que produce sus miembros.

A fin de adaptarse a esta nueva situacion, en la familia, segun observa el
autor, se pone en marcha mecanismos de autorregulacién a fin de poder
funcionar. De todos modos, se producen cambios en las interacciones familiares

qgue puede llevarla a situaciones de equilibrio / desequilibrio, poniendo en riesgo el
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bienestar y el manejo del paciente enfermo, como asi también la funcionalidad de
todo el sistema.

Ademas, aclara que los cambios que se producen en las familias no siguen
un patron especifico, sino que estan dados por las propias caracteristicas
familiares, tales como etapa del ciclo vital, el momento de la vida del paciente, el
grado de solidez de la familia, el nivel socioeconémico, la funcion que cumple la
enfermedad para ese grupo especifico, la historia familiar, etc. Respecto a los
factores que condicionan el impacto de la enfermedad en la familia enumera los

siguientes:

Etapa del ciclo vital: el impacto de la enfermedad es diferente en cada momento
de la vida de una familia, y segan el miembro al que le ocurra.

Flexibilidad original de roles familiares: las familias pueden responder mejor
cuanto mas flexibles son. Ante la enfermedad puede que se afecten la distribucidn
de roles, al tener que negociar cada rol e incluso compartirlos. En el caso del rol
de proveedor se genera un gran conflicto, pues este papel viene acompafnado de
poder, el cual muchas veces no se concede. El rol del cuidador generalmente, y
por un tema cultural, se asigna la mujer, ya sea madre hermana, esposa,
generando conflictos en tanto implica descuidar otras funciones tales como el
cuidado de los hijos, el estudio, el trabajo, etc.

Cultura familiar: es el conjunto de valores costumbres y creencias que comparten
sus integrantes y que intervienen en la evolucion y desenlace de la enfermedad.
Cada familia tiene la propia interpretacién de este proceso.

Nivel socioecondémico: la familia requiere, durante la enfermedad, mayor cantidad
de recursos economicos, debido a la compra de medicamentos, curaciones,
consultas, transporte, alimentacion especial, vivienda, etc. No es lo mismo que la
enfermedad aparezca una familia de altos recursos 0 con escasos recursos
econdémicos. Por otra parte, si el paciente es el proveedor se necesita una
reorganizacion de roles y la familia debe cumplir esa funcion dejando de lado su

funcién habitual.
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Comunicacion familiar: especialmente en la cultura latinoamericana hay una fuerte
tendencia a ocultar al enfermo que va morir. Esto es conocido como pacto de
silencio o conspiracion del silencio. Consiste en una actitud, por parte de familiares
amigos, e incluso algunos profesionales de la salud, de ocultar la verdad al
paciente. Esta situacion, dificulta la convivencia con el grupo familiar y con el
equipo médico, pues el paciente percibe que hay informacién que no se le quiere
dar y eso hace que disminuya la confianza, incluso en su propio médico. El
paciente queda sumergido en una gran soledad, experimenta miedo e indecision
para despedirse de sus familiares. Por cierto, la ansiedad y la depresion causada
por la incertidumbre de esta conspiracidon trae mas problemas que beneficios, no
sOlo para el paciente sino también para la familia y el equipo médico.
Tipo de respuesta familiar: hace referencia a los cambios que se dan en las
interacciones de cada uno de los miembros en funcién del paciente enfermo. Se
pueden observar dos patrones de respuesta opuestos: tendencia centripeta, dada
por una extrema cohesién interna de los miembros de la familia, por lo cual todas y
cada una de las actividades que se realizan estan dadas en funcion del enfermo; y
tendencia centrifuga, en familias cuyas conductas, en general, no estan
relacionadas con la situaciéon de enfermedad. El cuidado se delega a una sola
persona, generalmente del sexo femenino, la cual cumple el papel de controlar la
evolucion de la enfermedad. Esta situacion conlleva una gran carga emocional
para el miembro cuidador, como depresion, soledad, estrés cronico, descuido,
exacerbacion de problemas de salud, etc.
Capacidad del grupo para la resolucion de conflictos: la capacidad de respuesta
familiar a los conflictos es un indicador pronostico del impacto que tendra la
enfermedad en el grupo. No es lo mismo una familia que ha sufrido conflictos en
momentos dificiles de su evolucién, a otra que ha podido reorganizarse
rapidamente, siendo flexibles en los roles y en la independencia de cada uno de
sus miembros. (p. 251-253).

Para Guinart Zayas (2006) a la familia del paciente le resulta dificil poder

asimilar la pérdida de un familiar querido, y que la medicina, a pesar de sus
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avances, no puede hacer nada para curarlo. Sefiala algunas dificultades en los

familiares del paciente con enfermedad terminal:

v' Falta de informacion sobre el proceso de enfermedad (diagnoéstico,
evolucion, descompensacion, posibles complicaciones, como actuar ante el

paciente, conocimiento de recursos sanitarios de que disponen)

v" Angustia y tensién, hecho que repercute sobre la familia, sobre el trabajo y

la vida social.

v' Sensacion de pérdida de control e importancia de las conductas del

enfermo en cada momento.

v Falta de soluciones a las propias necesidades psicoldgicas del cuidado.

v Dificultades economicas o materiales. (“4qué se observa en los familiares

que cuidan?”, parr. 5).

Ademas, sostiene que el impacto de la enfermedad depende de
circunstancias como si el paciente est4 hospitalizado o no, y la presencia o
ausencia de los siguientes factores: momento vital, hijos pequefios o0 no, situacion
econdémica o material del entorno, nimero de miembro disponible para ayudar al
cuidado, vinculos, nivel cultural, medio social en que residen, estado de salud de
la familia, el régimen y horario de trabajo. A esto se suman factores psicosociales
gue también generan cierto grado de estrés: ideas de culpa de la familia, el hecho
de encontrarse, simultdneamente, frente a otras situaciones estresantes (divorcio,
relaciones anémalas con los hijos o problemas de pareja). (“¢,qué factores influyen

en la familia?”, parr.1-2).
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5.3 Los Profesionales de la Salud

Para Arranz, Torres, Cancio, y Hernandez (1999) una de las mayores
fuentes de estrés expresadas por los profesionales de la salud es el cuidado de
los enfermos terminales. Es lo que se teme en especial en aquellos profesionales
que no estan familiarizados con la filosofia de cuidados paliativos.

Por esta razén consideran que hay factores que pueden instaurarse como
fuente de estrés en el trabajo de pacientes con enfermedad terminal, como, por
ejemplo: la escasa formacién en habilidades de intervencion, en la relacién de
ayuda y en comunicacién asertiva. Generalmente en la curricula de Medicina, o
Enfermeria no hay entrenamiento en técnicas de comunicacion. Algunos
profesionales de la salud son particularmente vulnerables al burnout, debido a que
se implican excesivamente en su trabajo, desde el punto de vista emocional. A
veces no manejan adecuadamente sus propias emociones, y aparece la evitacion
o0 el escape, o tienen la sensacion de convertirse en el depdsito de las demandas
emocionales de los pacientes. (p. 310)

Por su parte Cullen (1998), citado por Arranz y otros (1999) identifica una

serie de temores en los profesionales:

Miedo a la propia muerte: en enfrentarse permanentemente al miedo de la propia
muerte, al margen de como se maneje ese miedo, la tensidn interna esta siempre
presente.
Miedo a causar dafo al paciente: que puede derivarse en temor al fracaso, a no
actuar adecuadamente.
Miedo a ser herido: al ser objetivo de agresiones fisicas o psicologicas. Puede
sentirse rechazado al recibir manifestaciones de enfado, criticas, e insatisfaccion
por parte del paciente o la familia.
Miedo a ser absorbido: si se implique emocionalmente cree que se vera obligado a
satisfacer todas las necesidades del paciente.

Por todas estas cuestiones enfatiza la importancia de encontrar un equilibrio

emocional y de conocer los mecanismos personales, que cada profesional
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necesita, por su idiosincrasia personal, para afrontar, adaptarse y aliviar las
tensiones que inevitablemente se producen (p.307).

Segun Maqueo Velasco y Espinoza Salas (s.f.) el ser humano envejece al
instante mismo de la concepcion. De como se relacione con su medio ambiente y
de los cuidados médicos, dependera que sus Ultimos afios de vida sean
agradables en lugar de tristes, solitarios y dolorosos. Los profesionales de la salud
han de considerar que la medicina tiene un propdsito curativo, pero también otro
aliviador o paliativo. Para lograr esto se deben tener en cuenta los grandes
preceptos tomados del Hcibeas Hippocraticua: no dafar y no prolongar el
sufrimiento. Son principios éticos, morales y humanos, que contribuyen a brindar
al enfermo una supervivencia digna, con una calidad de vida util para asi y su
familia. El compromiso ético consiste en acompafar a un paciente en el trayecto
de su enfermedad sin importar el desenlace. El paciente que debe morir internado
se abandona a las buenas intenciones tecnolégicas de su equipo de salud. El
equipo de salud debe tener presente el: curar algunas veces, aliviar con frecuencia
y consolar siempre. (p.38)

En una situacion de enfermedad terminal el médico se siente incomodo, y
en esta situacion, por falta de preparacién especifica, ya que se ha formado para
curar, se encuentra enfrentandose a la muerte, postura que incluso puede crearle
la tentacion de evadirse del problema. (Fernandez Duefias, 2014, p.119)

Gomez Sancho (2012) sostiene que, para los profesionales de la salud, y
mas especificamente para los médicos, la muerte es un personaje bastante
incomodo. Un sentimiento de fracaso, por la falta de formacién especifica, y
también a causa de la angustia ante la propia muerte. Esto puede explicar la
escasa atencion que algunas veces se da a los pacientes con enfermedad

terminal. A su juicio existen algunos motivos por los cuales esto se produce:

Falta de formacion, en las universidades no se ensefia sobre lo que hay que hacer
con una persona con enfermedad incurable. Actualmente cada dia se desarrollan
mas habilidades en el manejo de aparatos y en la utilizacion de técnicas

complejas, pero a menudo los profesionales se sienten desprovistos cuando se

41



enfrentan a la industria, siendo incapaces de establecer una relacion empéatica con
el paciente porque no han sido preparados para ello. Esta situacién, conlleva a la
aparicion de conductas defensivas que generan, en gran medida, situaciones de
conflicto, con el paciente, con la familia o consigo mismo.

Sensacion de fracaso profesional, porque en la universidad se les ha ensefiado a
salvar vidas. Asi la muerte es interpretada como un fracaso profesional. Ante esta
situacion se produce un distanciamiento con el paciente, se modifican conductas,
debido a la desagradable sensacion de haber perdido el control sobre el paciente,
y también, por la percepcién y la vivencia de la pérdida de ese paciente como si
fuera un fracaso propio. La muerte siempre ha estado excluida del saber médico.
Angustia ante la propia muerte, los médicos son seres humanos con las mismas
caracteristicas que cualquier paciente. Afloran de esta manera prejuicios y
creencias, al igual que ansiedades, temores de muerte, y cuestiones relacionadas
con la propia historia personal. Cuanta mas semejanza perciba entre el enfermo y
el en si mismo, mas relevante sera el problema. La previsible y cercana muerte del
paciente lo enfrenta a su destino recordando su caducidad. (“El médico ante la

muerte de su enfermo”, parr. 1 hasta el final)
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CAPITULO Il: ASPECTOS METODOLOGICOS

El presente trabajo se trata de un caso de estudio Unico, con alcance
descriptivo debido a que se describe y analiza la variable: Vivencias
experimentadas en el fin de vida. El enfoque metodologico es cualitativo y su
disefio no experimental, en tanto no se hace manipulacion de ninguna variable,

sélo se describe el caso en su contexto.

Este caso es elegido en tanto es el primer abordaje, de quien escribe, como
psicologa de cuidados paliativos. Los encuentros con Juan y su familia, que a
continuacion se describen, fueron semanales y en el domicilio particular del
paciente, atencién psicoterapéutica que se realiz6 durante 14 meses. Las
entrevistas fueron semidirigidas, con intervenciones que facilitan el proceso de
conocimiento e informacion de la patologia, el tratamiento y la evolucion de la

enfermedad.

Respecto a la técnica utilizada para la recolecciébn de datos que se
describiran, se utiliza el analisis de contenido de fragmentos de entrevistas con el

paciente; y también se utiliza informacion de su historia clinica.

2.1 Planteo del Problema

Cuando un paciente se encuentra en situacion de fin de vida se afecta toda
su organizacién, ya que cambian sus percepciones y emociones, pues afloran
temores relacionados con la muerte, el sufrimiento, su familia, la autoestima, etc.
En relacién a su familia, estos también padecen un alto impacto emocional que

desestructura su estilo de vida, su modo de pensar y actuar.

El impacto emocional que sufre el paciente en situacion de fin de vida, su
familia y el equipo tratante esta multideterminado y gira en torno a la enfermedad

y a la muerte, acontecimientos estresantes que pueden afectar globalmente todas
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las esferas del ser humano: psicolégicos-emocionales, biolégicos, conductuales y
espirituales. Es por ello que se considera importante poder dar cuenta de las
emociones que se producen ante esta situacion en las personas que rodean al
paciente. En relacion al equipo tratante, la comunicacion en esta instancia suele
ser compleja, e incluso dolorosa, pudiendo ser la parte mas dificil del trabajo del
profesional. Por lo anteriormente expuesto, es que se plantean los siguientes

interrogantes que componen el problema a responder a lo largo del escrito:
¢, Que vivencias experimenta el paciente y su familia en el fin de vida?

¢, Como impacta este proceso en el equipo tratante?

¢ Que caracteristicas tiene la relacién médico-paciente en la terminalidad?

¢ Que condiciones integran la calidad de vida de un paciente que transita el fin de

vida?

2.2 Objetivos del Estudio de Caso

Objetivos generales

Describir las vivencias que experimenta este paciente en el fin de vida

Describir las vivencias que experimenta la familia en este proceso de fin de vida
Describir las vivencias experimentadas por el equipo tratante

Objetivos Especificos

Describir las emociones experimentadas por este paciente en el proceso de fin de

vida
Describir las manifestaciones conductuales y emocionales de la familia

Indagar sobre los sentimientos y emociones que experimentan los integrantes del

equipo tratante
Observar las condiciones que conforman la calidad de vida

Reflexionar sobre la importancia de una buena comunicacion en la relacién del

equipo tratante con el paciente y familia.
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CAPITULO lll: PRESENTACION DEL CASO JUAN

Juan tiene 57 afios y vive con Maria, de 55 afios. Estan casados desde
hace 20 afos. Viven en Capital Federal, y no tienen hijos. Ambos trabajan en el
comedor de un colegio religioso, proximo al domicilio particular. Tiene una
hermana menor, Cristina, de 55 afos, casada con Andrés, de 61 afos, con quien
tiene dos hijos que viven en el exterior, Gastén y Nicolas. Juan y Maria mantienen
una relacion muy cercana con Cristina, quien acompafia al matrimonio en todo

momento, pues viven en el mismo barrio y son muy unidos.

La madre de Juan y Cristina fallece hace 8 meses atras. A partir de ese el
padre de ambos, de 86 afios, José, es trasladado a un geriatrico a pocas cuadras

de la casa de Juan. José padece cancer de prostata de larga data.

Juan es una persona sociable, al igual que Maria. Ambos son muy queridos
en el barrio, y también en la iglesia catdlica, a la que concurren asiduamente. En el
pasado gozaron de buena posicibn econdémica, durante el tiempo en que Juan
trabajé en una financiera. Posteriormente, la financiera cierra y Juan no logra
conseguir empleo, por lo cual su economia se deteriora. En ese momento las
religiosas del colegio vecino le ofrecen la concesion del buffet, lugar en que ambos
trabajan hasta que Juan debe ausentarse, momento en que Maria se hace cargo,

junto a una empleada.

En 2007, a partir de controles de rutina, le detectan a Juan cancer de
prostata. En primera instancia le indican tratamiento quimioterapéutico, con
resultados favorables, y luego continla con terapia hormonal. Posteriormente, a
los 10 meses, aproximadamente, presenta metastasis 6seas, y le indican
nuevamente tratamiento quimioterapéutico, pero esta vez con resultados

desfavorables.

A pesar de estas circunstancias contindia colaborando en el emprendimiento
familiar hasta que decide dejarlo, porque segun sus palabras: “Me sentia muy

nervioso. No toleraba el bullicio de los adolescentes durante los recreos.”
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Juan es muy reservado, y es inusual que exprese necesidades Yy

sentimientos, situacién que hace que su familia piense que oculta cosas.

En agosto de 2011 se le realiza una tomografia en la que se observan
metastasis en pulmén, ademas de metastasis 0seas, resultado que el paciente

desconoce porque su familia se lo oculta.

Al no tener posibilidades de tratamiento curativo es derivado a la Seccion
de Cuidados Paliativos; no obstante, continGa visitando a su oncélogo de
cabecera, profesional de la institucion donde se trata. Alli le indican internacion
domiciliaria. La cuidadora principal es Maria, aunque también la ayudan sus

cufados.

Juan sabe sobre las metastasis éseas, pero no las de los pulmonares v,
segun su familia: “siempre quiere saber”. El teme que las cosas no estén bien y su
familia teme que deje de luchar. Asimismo, mantienen la decision de no informarle

sobre el avance de la enfermedad.

3.1 Genograma

José Emma
86 afios 83 afios
- *

Andrés
Juan 61
57
Gastén Nicolas
23 25
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CAPITULO IV: DESCRIPCION Y ANALISIS DEL CASO JUAN

Juan no esté al tanto de la entrevista con la psicologa. Luego de una breve
presentacion, como psicéloga del Servicio de Cuidados Paliativos, se le propone
un espacio de trabajo donde pueda expresar sus emociones y temores, y hablar
sobre aquellos temas que no trata con su familia, quizas para no preocuparlos.
También se lo habilita a que hable de la relacion con los profesionales del equipo
tratante. Cabe aclarar que Juan acepta, pero sin entender el motivo de la

intervencién de Cuidados Paliativos.

En primer término, comienza a hablar de cuestiones médicas que lo
preocupan, como el insomnio, la falta de apetito, y también le preocupa su familia,
gue lo obliga a comer para recuperar fuerzas. Al indagar sobre su reaccion ante el
diagnostico inicial dice que no podia creer que esto le estuviera ocurriendo; y
agrega que ha perdido interés por todo. Interés que fue recuperando,

luego, gracias al apoyo y al acompafamiento de su familia.

Comenta que al recibir el diagnostico y en dias siguientes, el impacto para
él fue muy fuerte: “iNi animo para cruzar al buffet!, y eso que me gusta hablar con

los alumnos. Todos me quieren...”

En estos dichos se advierte el impacto emocional que provoca en el
paciente la noticia del diagndéstico. Sufre un estado de shock, seguido de una
pérdida de interés por lo que lo rodea, que hace que interrumpa actividades

cotidianas, situacion esperable ante esta noticia recibida.

Ademas, se observa que la tristeza y el aislamiento lo llevan a discontinuar
con su vida habitual, por lo cual también siente que pierde el control sobre las
cosas y las acciones. Por cierto, es esperable que interrumpa algunas actividades
diarias, hasta que gradualmente se vaya recuperando y comience a adaptarse a la

nueva situacion.

En ese mismo encuentro, Maria y Cristina cuestionan la derivacion a

Cuidados Paliativos porque, segun ellas: “Juan no es un paciente terminal”; “el
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oncdlogo nos dijo que saquemos turno para verlo”. Por momentos Maria se vuelve
querellante, aunque luego se le llenan los ojos de lagrimas expresando
preocupacion: “Juan es muy reservado y puede ser que le cueste expresar sus

necesidades y emociones... Tal vez nos esté ocultando cosas...”

Seguidamente se da contencién verbal a Maria. Cristina solo es un testigo
silencioso de la situacién. Se les aclara que la finalidad de los Cuidados Paliativos
es proveer a Juan de una buena calidad de vida, al no existir posibilidad de
tratamiento curativo, como una forma de brindarle los cuidados necesarios para
gue pueda realizar una vida normal, dentro de sus posibilidades. Ademas, se les
aclara que se trata de acompafiar a la familia ante esta situacién tan dificil que
estan viviendo. Luego de despejar algunas dudas, lo aceptan.

En esta circunstancia se observa como se ve afectada la familia al conocer
que su ser querido ha ingresado a la fase terminal en la evolucion de su
enfermedad. Se advierte el estrés, la angustia, la ansiedad, los sentimientos
ambivalentes, como asi también se avizoran dificultades en su funcionamiento y
en las relaciones. Al enfermar el paciente, también enferma la familia,
produciéndose una serie de reacomodamientos funcionales y de las dinamicas
familiares. En el presente caso, Juan es el que cumple el rol proveedor, debiendo
ceder este papel a su esposa, lo que lleva a la pérdida de poder. Sumado a esto la
sensacion de ser una carga para ella y las limitaciones funcionales y sexuales que
conlleva su patologia, hace que deban adaptarse a otros cambios. Todo esto lleva

a un incremento de ansiedad en Juan en su familia.

En una segunda entrevista con Juan, al indagar sobre sus preocupaciones
actuales, dice que quiere continuar con la quimioterapia: “Quiero curarme y volver
a mi vida, a disfrutar de la familia y amigos...Quiero volver a trabajar normalmente
en el buffet e irme de vacaciones con mi mujer. Cuando pase todo esto nos vamos
a ir de viaje. Estoy esperando el resultado de la tomografia asi pueden saber que

tratamiento darme.”
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Impresiona ver que Juan se encuentra muy afectado por la pérdida de
control, el temor a lo desconocido, predomina en él la disociacibn como
mecanismo de defensa, lo que le permite continuar con expectativas irrealistas de

curacion.

De acuerdo a estas expresiones se infiere que al momento del diagnéstico
inicial Juan presenta un estilo de afrontamiento activo, mostrandose colaborativo y
adhiriendo a las indicaciones de los médicos. Es decir, se muestra focalizado en el

problema. Se lo observa optimista, aunque minimiza la gravedad de la situacion.

Posteriormente, la noticia de la recidiva (metastasis 6sea) le causa tal
impacto que no puede reponerse, manifestando dificultades en su adaptacion al
estado actual. En tal circunstancia su estilo de afrontamiento activo y centrado en
el problema, no resulta eficaz, debido a que sus expectativas irrealistas de
curacion obstaculizan la adaptacion a la nueva situacion, generando cierto

distanciamiento emocional.

A proposito, Vidal y Benito (2010) da cuenta de los estilos de afrontamiento
descriptos por Lazarus y Folkman, quienes refieren que el paciente puede valorar
la enfermedad como amenaza, dafio, perdida o un desafio, por lo cual, pondra en
marcha conductas que constituyen estrategias de afrontamiento ante la situacion,
en su intento de elaborarla y resolverla, dando cuenta de dos tipos de
afrontamiento: centrado en el problema: el objetivo es resolver la situacion
problematica a través de la aceptacion activo (resolver el problema) o la
aceptaciéon pasiva (aceptarlo sin solucién); y, centrado en la emocién: consistente
en disminuir los efectos negativos desencadenados por la situacién problemética,

minimizando el problema, negando o evitando.

Es posible que su negacion y expectativas no realistas de curacion tengan
gue ver con la falta informacion. Por ejemplo, Juan nada sabe del resultado de la
tomografia. Ante esta situacién se evallta la informacién que el paciente ha
recibido, qué es lo que sabe o imagina de su situacion actual, qué necesita saber,
y también como es la mejor forma de informarle. Por cierto, es importante valorar

Sus recursos emocionales para recibir informacion y despejar dudas, con el
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propésito de aliviar su ansiedad actual, siempre tratando de establecer un vinculo

de confianza.

En este segundo encuentro se indaga a Maria y a Cristina respecto a esta
posible falta de informacién. Es decir, se evallan sus temores, posibles motivos
por los cuales no le informan a Juan sobre el avance de su enfermedad, y factores
de riesgo reales que estén condicionando esta situacién, con el proposito de
desarticular la conspiracion de silencio. Maria expresa: “Prefiero que no sepa de la

metastasis pulmonar, no lo toleraria.”

A partir de estos dichos se les aclara que se debe informar al paciente, si es
que asi €l lo solicita. Es més, se les explica que la evolucién de la enfermedad va
a dificultar el ocultarle la verdad por mas tiempo. No obstante, y mas alla de estas
declaraciones, la modalidad de ocultamiento continla debido a que la negativa
familiar se encuentra muy instalada. Concretamente piden a los profesionales
intervinientes que no brinden informacion al paciente, argumentando que temen

que deje de “luchar” o que se “deprima”.

Se advierte que existe una conspiracion de silencio de dificil
desarticulacién, a partir de la cual se simula que no existe gravedad y se lo
ilusiona con que hay mas tratamientos curativos por hacer. Por cierto, todos
conocen la realidad que se esta viviendo, a excepciéon de Juan, circunstancia que
lo inunda de una sensacion de gran soledad llevando a que sufra

emocionalmente, produciéndose una barrera en la comunicacion con los demas.

Se observa que esta situacion de ocultamiento hace que Juan se sienta
excluido, por su familia, respecto a la realidad que esti atravesando. Por esta
razon se interviene para que Maria advierta la importancia de que Juan conozca la
informacion, no soélo porque tiene derecho sino porque debe participar de la toma
de decisiones, en tanto y en cuanto, es una persona auténoma y competente. Sin
embargo, no se logra ningun tipo de cambio respecto a la situacion de

ocultamiento, proceder que ademas es avalado por Cristina y su marido.

Respecto a los factores de riesgo detectados se enumeran los siguientes:

falla en la percepcion de la situacién actual, relacionada con el avance de la
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enfermedad y el mal prondstico; expectativas irrealistas; y problemas econémicos
en la familia, en tanto Maria, ademas de ser la cuidadora principal, debe ocuparse
del negocio familiar, situacion que puede incidir en la calidad de los cuidados que

brinda. (claudicacion familiar).

Respecto a Maria la intervencién efectuada intenta explorar necesidades,
temores y preocupaciones, asumiendo que este ocultamiento tiene mas relacion
con sus propias ansiedades y temor a la muerte, mas que ser una forma de
expresar compasion por la situacion de Juan. Ademas, se advierte que este pacto
de silencio la sobrecarga. Luego, en funcion de lo observado, se le ofrece un
espacio terapéutico individual, siendo derivada a un profesional de la institucion,
en tanto prefiere no hablar delante de Juan.

Transcurridos varios meses del seguimiento domiciliario, en una entrevista
Juan expresa gque no se siente bien, que se siente limitado: “A veces pienso que la
enfermedad volvi6... me siento cansado...me mareo. El otro dia me cai.”
Impresiona verlo tan angustiado, desorientado, atento a su entorno y a lo que
conversan a su alrededor. Continla diciendo: “Espero sentirme bien

pronto...quiero visitar a mi papa, hace mucho que no lo veo.”

Se observa que Juan estd atravesando problemas emocionales
importantes. Es mas, es muy probable que todo esto sea consecuencia de la
conspiracion del silencio que hace que se sienta aislado, incomprendido y ajeno a
una situacion que le pertenece. Respecto a su padre, en reiteradas oportunidades,
ha manifestado deseos de visitarlo, aun cuando podia deambular sin ayuda.
Nuevamente el ocultamiento de la familia priva al paciente de la posibilidad de
despedir a su padre, quien fallece a los pocos dias de la visita domiciliaria, hecho

gue también se le oculta a Juan.

A raiz de esta caida y con el riesgo de una fractura patoldgica, se
maximizan los cuidados. En lo inmediato comienza a sentir fuertes dolores, por lo
cual, el médico paliativo, inicia el suministro de morfina. Juan se muestra reticente

por los efectos que esto pueda generar, porque, segun sus palabras, quiere estar
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lo mas lucido posible y, ademas, teme que el dolor aumente y que no haya otros

analgésicos para darle.

Esto da cuenta de una serie de creencias erréneas respecto a la
morfina, sobre las que se debe trabajar. Asi es que se indagan sus creencias al
respecto, no solo en el paciente sino también en Maria. Se les explica que es un
medicamento seguro y que el propdsito es brindar el mejor alivio posible a los
dolores que Juan padece. También se les advierte que estara controlado ante
cualquier efecto adverso que pudiera ocasionarle, y que hay farmacos similares,
en cuanto a potencia y seguridad, y diferentes estrategias farmacolédgicas y no
farmacolégicas para aliviar sintomas, por lo cual, de ser necesario, se indicaran de

acuerdo a su evolucion.

Juan es internado por una complicacidon, momento en que se le informa
sobre la recidiva tumoral. En esta oportunidad se lo visita en el Hospital, se le
comenta que se conoce su situacion actual y se le pregunta si quiere hablar sobre
este tema, sobre sus preocupaciones, temores, etc. Dice: “Me falt6 el aire. Senti

que me moria.”

Esta es la oportunidad para hablar con Juan sobre la muerte, sobre que
pensamientos tiene respecto a ella, si le teme, etc.: “Juan, respecto a la falta de
aire que sentiste, imagino que no fue facil en ese momento, ¢ querés hablar acerca
de esto? ;Algo te preocupa especialmente?” Ante lo cual responde:” Nada. Solo

espero que se me pase, asi puedo empezar a trabajar.” (Luego, cierra los 0jos).

Se comprende que las reacciones que manifiesta el paciente estan
condicionadas por las reacciones de su familia, que ha intensificado las barreras
en la comunicacion cuando el fin se aproxima. De todas formas y mas alla de este
proceder, se observa que Juan sabe que va a morir, aunque actda como si no lo

supiera.

Posteriormente vuelve a su domicilio y en poco tiempo sufre un deterioro
importante: presenta anorexia, caquexia, astenia con escaras grado I, y también
sufre un deterioro importante de su performance. Manifiesta labilidad emocional,

angustia, tristeza y conciencia de gravedad. Ante la incertidumbre sobre el mejor
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lugar de cuidados, pide no ser internado. Debido a la situacién y al desgaste de
Maria se decide la internacién, que finalmente es aceptada por Juan. Ademas,
presenta desasosiego nocturno y expresa abiertamente que desea que todo
termine pronto. Se nota que le cuesta hablar. A pesar que sus familiares y amigos

quieren visitarlo, solo acepta la visita de su hermana y su cufiado.

Juan fallece al quinto dia de internacion en compafia de Maria y Cristina,
sus sobrinos viajaron apenas recibieron la noticia. Fallece sin poder despedirse de
su padre ni de sus sobrinos. Estos ultimos probablemente también son victimas de
la conspiracion del silencio. Respecto a Maria, no se contacta con la psicéloga ni

con el equipo de Cuidados Paliativos.

Impresiona en Juan que se han desdibujado los limites entre la fantasia y la
realidad, predominando un pensamiento magico que toma el caracter de lo
siniestro. Temeroso ante una situacion de la cual no tiene control, donde no sabe
cuando y cémo sera el final, mantiene la disociacibn como mecanismo de defensa
predominante. Pareciera atravesar indefinidamente la etapa de negociacion del
duelo por su situacion de salud, tratando de establecer algun tipo de compromiso

que lo aferre a la vida y que retrasa la llegada de la muerte.

Uno de los elementos fundamentales en esta etapa de la enfermedad es
mantener una buena comunicacién con su familia como con los profesionales a
cargo. Esto lleva a un aumento de la autoestima, la seguridad, posibilita la ayuda
realista que permita poner en marcha recursos con el fin de adaptarse y disminuir
la ansiedad tanto en el paciente con la familia. Esto no ocurre en este caso clinico,
lo que lleva a potenciar sintomas y a la dificultad en el manejo diario por parte de
sus profesionales de la salud. No es posible dialogar con Juan acerca de su
prondstico, por lo cual impide que forme parte en la toma de decisiones y que
pueda canalizar los sentimientos y las emociones como asi también resolver

cosas pendientes.

A través de la comunicacion se construye la confianza en la relacion

médico-paciente. Se advierte que el médico carece de competencias
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comunicacionales necesarias como para poder abordar el tema que le compete, lo
cual es un obstaculo en todo el proceso.

Ademas, la comunicacién entre el médico y Juan esta regulada por la
familia, por lo cual no se puede instalar un proceso comunicacional a través de un
acuerdo expreso entre Juan y el médico. Esto impide la escucha activa por parte
del profesional y la posibilidad de comprender integralmente la situacion.

Es de destacar que al ser derivado a cuidados paliativos el principal objetivo
es priorizar la calidad de vida del paciente cuando la cura ya no es posible. Es por
ello que interviene un grupo multidisciplinario que considera los aspectos fisicos,
psicologicos, espirituales y sociales del caso. Desde la mirada psicologica, Juan
ha presentado un alto grado de ansiedad, que hace necesaria la intervenciéon de
un psiquiatra a fin de instaurar medicacion ansiolitica, especialmente en las etapas
finales.

En relacién a la cultura se trata de una familia que oculta temas, que no
hablan abiertamente sobre temas dificiles, que no denuncian problematicas
vinculares familiares, lo cual lleva a grandes dificultades durante todo el proceso.
Y ademas presentan una baja capacidad para resolver conflictos, no solo nuevos
sino también de vieja data. (problemas de pareja). Todo esto lleva a la
claudicacion familiar, motivo por el cual, a pesar de la negativa del paciente, se lo
deriva al hospital donde es internado hasta su deceso, cinco dias después.

En relacion al profesional de la salud asignado el caso se presentan
dificultades en la comunicacion debido a la angustia que le provoca la situaciéon y
al no poder enfrentar sus propias emociones, por lo cual predomina la evitacion.
En el contexto de una familia que no puede enfrentar los conflictos, el médico es el
blanco del enojo de la familia; las criticas, la insatisfaccion y el temor a no actuar
de acuerdo a las circunstancias.

Por ultimo, la importancia de una buena comunicacion redunda en el
mejoramiento de la calidad de vida del paciente y su familia. No solo se basa en la
informacion dada al paciente sobre enfermedad, sino entre los profesionales y la
familia, siendo una importante herramienta terapéutica. Cumpliendo una funcion

educativa, es decir, informar y educar teniendo en cuenta todos los factores
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involucrados en la calidad de vida del paciente, en su bienestar. Situacion no

lograda en este caso
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CONCLUSIONES GENERALES

La muerte siempre ha sido objeto de profundas reflexiones filosdficas,
antropoldgicas, religiosas y cientificas. A pesar de ello, ante una enfermedad como
la oncolégica que, hace afos atras, era sindbnimo de muerte, en la actualidad hay
que ocultarla, negarla.

Se oculta la verdad al paciente con enfermedad terminal argumentando que
se le evita un sufrimiento, y se entiende como buena muerte la muerte repentina,
la que atrapa al estar durmiendo o inconscientes.

Las actitudes hacia la muerte, en Occidente, han cambiado, pudiendo
diferenciar distintas etapas segun lo conceptualiza Philippe Aries. Actualmente el
hombre se enfrenta a una sociedad en la que ha aumentado la esperanza de vida,
hay menor tolerancia a la frustracion, culto a la juventud y una escasa educacion
para la muerte.

En relacion al paciente, ante la proximidad de la muerte se produce una
desorganizacion personal, y se modifican sus percepciones, pues se concentra en
los cambios que se producen en su organismo. Aparecen temores asociados con
la muerte, el sufrimiento, el bienestar de la familia, la autoestima, etc. Su
pensamiento se concentra en las posibilidades de curacion o alivio, y en los
momentos anteriores en los que gozaba de buena salud.

En relacién a la familia es esencial, también en los Cuidados Paliativos,
pues contribuye a los cuidados del paciente, y tiene que recibir la instruccion y
atencion necesaria por parte del equipo de salud en lo relacionado con la
asistencia de su ser querido. Ante esta situacion limite, afloran conflictos, ya que
se altera la dinamica familiar, que pueden impactar negativamente en el enfermo,
es la funcion del equipo de profesionales conciliar y evitar discordancias.

Ademas del dolor por la pérdida futura del ser querido, al tomar conciencia
de la proximidad del penoso desenlace, se producen temores por parte de los
familiares: al sufrimiento del paciente, a una agonia dolorosa que aumenta de
acuerdo al deterioro progresivo del enfermo y la apariciéon de nuevos sintomas

(disnea, convulsiones, hemorragias, vomitos etc.); miedo a que el paciente no
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disponga de una atencion adecuada y un buen control de sintomas debido a su
incurabilidad; a no estar en el momento del fallecimiento, lo que lleva a sustraerse
el descanso y de las actividades propias de la vida cotidiana. Incluso, padecen un
alto impacto emocional que desestructura su estilo de vida, su modo de vincularse
con el mundo debido a modificaciones en su concepcion de la vida.

El avance de la ciencia médica permite asistir a las etapas finales de
multiples enfermedades crénicas. La medicina ha visto conveniente retomar su
funcién de aliviar, cuando no se puede prevenir ni curar. Buscando estos cuidados
los pacientes terminales y sus familias concurren a los hospitales, convirtiéndose
la muerte en un evento hospitalario cada vez mas frecuente. Representando un
gran impacto emocional para paciente, su familia y el equipo de los profesionales
de salud a su cargo.

El manejo de la muerte es muy complejo dentro del sistema de salud
formando parte del quehacer diario. La atencién de este tipo de pacientes hace
necesario considerar a la muerte, no solo como un proceso biolégico sino como un
proceso multidimensional en el que la atencién de los aspectos psicosociales,
econdmicos Yy culturales son importantes de considerar. En el actuar profesional es
necesario que se sepa comprender las diferentes dimensiones de las personas:
valores, necesidades, roles, sentimientos, motivaciones y mecanismos de
defensa, ambitos que no sean meramente fisicos, bioldgicos o psicolégicos, sino
también que contemplen lo espiritual, lo social, lo afectivo y la intelectual.

Es importante poder trabajar sobre la ansiedad ante la muerte de los
profesionales de la salud, entendiéndola como una reaccion emocional producida
por la percepcion de las sefales de peligro o amenazas reales o imaginarias, a la
propia existencia, que puede desencadenarse por estimulos ambientales,
situacionales o disposicionales, relacionado con la propia muerte o ajena.

La actitud que cada cual adopte ante la muerte dependerd también de las
creencias religiosas, de la concepcion filoséfica, como asi también de la capacidad
para enfrentar la realidad de la vida o la realidad o no de la muerte. Por cierto,
estas actitudes inciden directamente en como se plantea la atencién del paciente

terminal, y esto tiene que ver con la manera en que se experimenta la situacion de
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la muerte ajena. Los aspectos emocionales del profesional de la salud inciden en
la forma de comunicarse con el paciente, en la toma de decisiones, en la
capacidad afrontamiento, en resolucién de los problemas, y también en su
integracion en el quehacer asistencial.

En mis tareas diarias con pacientes oncoldgicos, algunos terminales, se
advierten serias dificultades en la informacién comunicada al paciente, como
también en las relaciones que se establecen entre paciente, familia y otros
profesionales de la salud. Puede que responda a la ansiedad y a la falta de
preparacion para el manejo del duelo, utilizando mecanismos de defensa
inadecuados, cuando se enfrentan con pacientes en la fase terminal vivenciando
el duelo anticipado por la muerte.

Es por ello que es necesario desarrollar estrategias para que los médicos
compartan experiencias, sentimientos, temores, fantasias y reacciones vitales,
vivencias en el acompafiamiento terapéutico del enfermo terminal- familia, y se
apoyen mutuamente en el manejo de los propios miedos y angustias en relacion a
la muerte y el duelo. No se puede dejar de lado que las ansiedades presentadas
en el equipo de salud se generan por la confrontacion con la propia muerte.

Por otra parte, los médicos han sido formados para la promociéon de la
salud, la vida, controlar, curar y rehabilitar enfermos, aliviar el dolor fisico. Pero no
para comprender que en ocasiones su intervencion esta dirigida a ayudar al
enfermo y a su familia a enfrentar dignamente la muerte y el duelo, a apoyarlos en
sus decisiones etc. Esto involucra no soélo temas profesionales sino también
emocionales y espirituales.

De lo anteriormente expuesto surge la necesidad de dar cuenta de la
importancia de la comunicacion, como herramienta terapéutica para el paciente y
la familia, a través de la cual se logra una mayor adherencia al tratamiento, menor
reaccion emocional negativa y mayor calidad de vida. Si bien todos los pacientes
tienen derecho a la informacion, no todos necesitan o quieren saber, por lo cual se
debe identificar y evaluar cada situacion.

Posibilitar los canales de comunicacion afectiva o emocional, entre la familia

y el paciente, también es necesario para lograr el bienestar y/o alivio del
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sufrimiento. Frecuentemente se presentan problemas de comunicacion que
conducen a que el paciente sufra depresion, aislamiento, indefensién o ansiedad,
que lleva a que la familia esté en riesgo de un duelo patoldgico, por no haber

podido expresar los sentimientos antes del fallecimiento.

Es importante que la familia reconozca la gravedad de la situacion y el
motivo de la derivacién a Cuidados Paliativos. Esto marca un nuevo rumbo que
hace dificil negar la realidad, al contar con informacion veraz y suficiente de lo que
ocurre con el paciente. Sin embargo, hay un alto porcentaje de familiares que se
niegan a informar al paciente sobre su estado, inhabilitdndolo a cerrar temas
importantes o pendientes. En ocasiones esto sucede porque la familia tiene
dificultades para enfrentar el sufrimiento, por lo cual prefieren negarlo. Son
personas con necesidad de contencién y que exigen, a través del proceso

comunicativo, una contencion y cuidado que no siempre se logra.

El caso analizado muestra que es necesario recordar y destacar que todos
hemos de morir, por lo cual es de vital importancia tener una preparacioén y
educacion para este Ultimo y tan importante acontecimiento. Y esto incluye a
todos, en cualquier rol o circunstancia que transite, como profesional de la salud,
como familiar que enfrenta la futura perdida de un ser querido, y también como ser

humano ante la propia despedida.

En definitiva, la muerte es parte de la vida. Quiza elaborar este tema de
este modo evite el sufrimiento que conlleva para pacientes y familiares, sufrimiento

que ademds favorece la comunicacion deficiente y la soledad del paciente.
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