Impacto familiar y social ante la enfermedad incurable

La terminalidad afecta al enfermo, a su familia, al
equipo de atencién y a la sociedad en general; la aten-
ci6n a las necesidades psicosociales del paciente en fase
terminal y de su familia es fundamental para hacer rea-
lidad el objetivo de los Cuidados Paliativos, que es
conseguir su mayor bienestar y una muerte en paz.

Los equipos de Cuidados Paliativos en
Latinoamérica tienen como desafio tomar en cuenta
no solo los aspectos médicos y psicolégicos asocia-
dos a la enfermedad, sino también las caracteristicas
histéricas, antropologicas, culturales y econémicas de
la poblacion a tratar, ya que el impacto psicosocial que
ocasiona la enfermedad avanzada esta altamente
influenciado por estos factores.

Adaptacién a la enfermedad

La familia supone el marco de desarrollo, creci-
miento y apoyo del individuo, de ahi la importancia que
ésta tiene en acontecimientos vitales. Entendida como
sistema, se ve afectada cuando uno de sus miembros
sufre algin cambio; al enfrentarse a una enfermedad
avanzada e incurable, se da una reorganizacién familiar,
tanto en su estructura como en sus funciones y se ve
afectado no sdlo el paciente, sino la familia entera.

La familia frente a la enfermedad avanzada se
encuentra en una situacion especialmente dificil por-
que debe afrontar una pérdida afectiva mas o menos
inminente (duelo) al mismo tiempo que estd en con-
tacto continuo con el sufrimiento, debe aprender a
manejar los miedos y emociones del enfermo, asf como
los suyos, se presentan cambios en las relaciones, las
responsabilidades y se dan nuevos roles, suele haber
un desconocimiento por parte de los miembros de la
familia de sus recursos fisicos, psicolégicos, sociales,
adecuados para ayudar al enfermo y a si mismos .

La presencia de una enfermedad produce una
crisis que somete a reajustes a los miembros de la red
social del paciente, tanto éste como sus familiares u
otras personas cercanas a ¢l presentan por lo general
reacciones emocionales como: ansiedad, tristeza, cul-
pa, vergiienza, impotencia, enojo y miedo. Tanto la
respuesta emocional como las estrategias que emplea-
ran para intentar adaptarse a la situacién dependeran
de maltiples factores entre los cuales se encuentran los
siguientes:
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-Factores relacionados con las caracteristicas
de la enfermedad: el tipo de enfermedad y su locali-
zacion; la presencia de dolor, malestar, deterioro fisi-
co y/o mental secundarios a la enfermedad o los tra-
tamientos; pérdidas derivadas de la enfermedad; ve-
locidad de progresién; duracién del proceso hacia
la muerte.

-Factores relacionados con el nivel de infor-
macién acerca de la enfermedad: si se cuenta o no
con informacion suficiente; si hay una comprension y
asimilacion adecuada de la misma, la manera en que se
proporcioné la informacion.

-Factores personales: edad del paciente y las
personas que lo rodean, el sexo, el tipo de personali-
dad (incluyendo si se trata de personas con una histo-
ria psiquiatrica y psicolégica); percepcion de recursos
para enfrentarse a la situacién; religiosidad, espirituali-
dad y filosofia de vida.

-Factores relacionados con la concepcion de
la enfermedad y la muerte: si han tenido experien-
cias previas con la enfermedad, con pérdidas y/o con
la muerte y cémo se han elaborado; qué significado se
atribuye a la enfermedad o a la muerte; temores espe-
cificos acerca de la muerte y el proceso de morir;
cosmovision sobre la enfermedad y la muerte.

-Relacién con la persona enferma: si existen o
no asuntos pendientes o inconclusos con el enfermo,
si habfa o no una relacion cercana y afectiva previa.

-Factores relacionados con la familia: el mo-
mento del ciclo vital de la familia en que se presenta la
enfermedad, el rol que tenfa y tiene el paciente en la
familia, el funcionamiento familiar previo a la nueva
situacion.

-Factores sociales: caracteristicas culturales y
étnicas del paciente y las personas que le rodean; las
redes de apoyo social reales y percibidas; las caracte-
risticas del entorno social; la reaccion social frente a la
enfermedad; los recursos econémicos para enfrentat-
se a la enfermedad; el acceso a tratamiento médico y
la existencia de programas de apoyo social en cuida-
dos paliativos en la comunidad donde se encuentra el
enfermo; ocupacion, situacion laboral, nivel educativo
y social de los involucrados.

-Relacién con el equipo de salud: la presencia
de confianza hacia el equipo médico; capacidad del
equipo médico pata transmitir informacién y comu-
nicarse con el paciente y sus setes quetidos.
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-Existencia de otras situaciones estresantes:
presencia de otro miembro de la familia enfermo,
necesidad de cambiar de residencia para recibir trata-
miento, pérdidas recientes, etc.

De estos factores dependera en gran medida que
la situacién se viva con un alto nivel de sufrimiento o
que se viva como un reto que permita la movilizacion
y la bisqueda de alternativas para adaptarse. En el
camino hacia la adaptacién a la enfermedad incurable
y progresiva, la familia se enfrentara a cambios y difi-
cultades continuos. Con frecuencia presentara eleva-
dos niveles de ansiedad y depresion.

También son frecuentes los problemas para ha-
blar de la enfermedad, para comunicar las necesida-
des personales y los sentimientos y otras veces suele
suceder que los problemas previos entre los familia-
res reaparezcan o se intensifiquen.

Se ha descrito varias fases por las cuales pasa una
familia al enfrentarse a la enfermedad incurable:

1. Desorganizacion: se caracteriza por negacion,
trivializacién de la situacion o actitud evitativa de los
miembros de la familia.

2. Recuperacion: en esta fase la familia logra asu-
mir la realidad de la enfermedad que los afecta.

3. Reorganizacién: la familia logra adaptarse a la
situacion de enfermedad modificando los roles de
los miembros.

Cabe mencionar que estas no necesariamente se
presentan en el mismo orden y que la familia puede
pasar de unas a otras en distintos momentos.

Alteraciones en el proceso de adaptacién

Se han descrito algunas reacciones familiares
disfuncionales y que indican que ha habido una altera-
cién en el proceso de adaptacion a la enfermedad.
Entre éstas se encuentran las siguientes:

1. Cerco o conspiracién de silencio

El cerco o conspiracion de silencio se define como
un acuerdo implicito o explicito de ocultar la infor-
macion al paciente por parte de los familiares, ami-
gos o profesionales del equipo de salud con el fin de
ocultarle el diagnéstico, el prondstico o la gravedad
de la situacién, cuando el enfermo en realidad desea
saber que le esta pasando. Generalmente es un acto
de amor o una necesidad de proteger al enfermo del
sufrimiento.

Causas:

- Lo que se debe comunicar es muy doloroso

- Se desea evitar un dafio emocional: «si le deci-
mos la verdad va a bajar los brazos» , «se va a acelerar
todo» «yo lo conozco, se puede suicidar»

- Falta de preparacién para contener la reaccion
emocional que se pueda generar

- Trastornos de adaptacion, negacién y falta de
aceptacion de los familiares

Los equipos de cuidados paliativos en este caso
debemos «negociar, no confrontar», pautar encuen-
tros con todos aquellos involucrados, identificar cau-
sas, temores y validar la situacion: «;Por qué piensan
que es mejor que no sepa? sQué temores tienen.
Recabar experiencias familiares previas y el costo emo-
cional que implica mantener el cerco de silencio.

2. Aislamiento social

El aislamiento social es un fenémeno comun en
los pacientes con enfermedad avanzada y sus fami-
lias. TLa restriccion severa de actividades, unida a las
connotaciones socialmente negativas que tienen algu-
nas enfermedades reducen la red social del enfermo
y su familia a la minima expresién en un momento en
que precisamente necesitara fortalecerse. Las relacio-
nes de los sanos con los enfermos se rigen por la
ambivalencia; el enfermo es temido y evitado, y en el
mejor de los casos, se ve abocado a relaciones que
dejan de ser reciprocas e igualitarias: ahora «no esta en
condiciones mas que de recibim, lo que aumenta su
sentimiento de fragilidad y pérdida y dificulta su adap-
tacion a la enfermedad.

3. Sobrecarga del cuidador principal

Cuando alguien enferma suele haber una perso-
na -el cuidador principal- que asume las tareas del
cuidado basicas, con las responsabilidades que ello
acarrea, que es percibida por los restantes miembros
de la familia como el responsable de asumir el cuida-
do del enfermo; es la persona «que dedica gran parte
de su tiempo (medido en nimero de horas al dfa) al
cuidado del enfermo o de la persona dependiente y
que realiza esas tareas de manera continuada y duran-
te un tiempo prolongado». Esta actividad de cuidar,
es una situacién dificil, que requiere adaptacion, apren-
dizaje, apoyo y desarrollo de habilidades y destrezas,
que le brindan una nueva identidad o rol.

Puede llegar a suceder que se sobrecargue la res-
ponsabilidad de la atencién del paciente en una sola
persona. En este caso serd de gran importancia eva-
luar la capacidad real de participacién que tienen otros
miembros en la atencién y cuidado del paciente, asi
como el motivo por el cual se estd llevando a cabo la
sobrecarga mencionada. También serd importante va-
lorar en qué medida este cuidador estd permitiendo
el acceso a otros miembros y la presencia de ganan-
cias secundarias al ser el nico cuidador.

4. Abandono de las actividades de esparcimiento

Es comun que los familiares, motivados por sen-
timientos de culpa, abandonen por completo aque-
llas actividades que les resulten gratificantes, lo cual
puede facilitar el desgaste emocional. En este sentido
es importante que los familiares tengan presente que
la mejor forma de mantener la energfa suficiente para
ser un buen cuidador es comenzando por cuidarse a
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si mismos, lo cual incluye mantener actividades de sa-
tisfaccion personal

5. Sindrome del Cuidador

Este sindrome constituye una situacién estresante
con peligro de desbordar y agotar los recursos y re-
percutir en la salud fisica del cuidador, su estado de
animo y en la modificacién de los umbrales de per-
cepcién del sufrimiento y del dolor del enfermo a su
cuidado. Para el manejo de alteracion se requiere de
una adecuada relacién entre el equipo médico y la
familia, y enfatizar la necesidad de educar a los
cuidadores en mecanismos saludables, flexibles y di-
namicos que favorezcan la relacién paciente-cuidador-
familia.

Entre mas posibilidades el cuidador de mante-
ner su buena salud e independencia, asi como de dis-
frutar una vida satisfactoria, podra desempefiar me-
jor sus labores; se recomiendan las siguientes estrate-
gias para la prevencién del desgaste emocional del
cuidador:

Fijar objetivos y expectativas realistas; Pestablecer
los propios limites; Paprender a pedir y aceptar ayu-
da; ?saber cuidar de si mismos; involucrar en el cuida-
do a otras personas.

6. Claudicacion familiar

Como su propio nombre indica supone una ren-
dicién de la familia ante la enfermedad avanzada y
supone un enorme sufrimiento individual y colectivo
de la familia. Si ésta no se resuelve, el resultado suele
ser el abandono emocional del paciente, la ausencia o
deterioro de los cuidados practicos del mismo. En
casos extremos puede llevar a malos tratos por negli-
gencia en los cuidados. La claudicacién familiar pue-
de prevenirse con un adecuado manejo de roles en la
familia y la utilizacién de recursos externos (p. Ej.;
cuidadoras, enfermeras, amistades) en el cuidado del
paciente.

Dentro de las recomendaciones para la preven-
ci6én de la claudicacién familiar se encuentran: mejo-
rar el clima de relaciéon y comunicacién con el pacien-
te y su familia ofreciendo una escucha atenta de sus
demandas y sugerencias, dar informacién puntual, ade-
cuada, comprensible y continua sobre la evolucion,
realizar un entrenamiento de las tareas a realizar, im-
plicando al mayor nimero posible de miembros, in-
formando sobre todos los recursos formales e in-
formales disponibles, dando soporte y apoyo emo-
cional individual y grupal, correccién y respeto en el
trato, afecto y disponibilidad en la relacion. Es vital
para prevenir la claudicacion procurar el «respiro» del
cuidador.

Para terminar, diremos que el objetivo de la eva-
luacién del impacto familiar y social en Cuidados Pa-
liativos permitird definir la problematica especifica en

estas areas y la modalidad de intervencién pertinente
en cada caso.

Como parte de la evaluacién serd importante re-
conocer los factores asociados al impacto psicosocial
que se estd presentando e identificar cuales de éstos
son potencialmente modificables para promover asi
la solucién de problemas especificos asociados.

Lo indicado serd trabajar con la respuesta emo-
cional de los familiares o allegados, promoviendo: la
expresion afectiva; comunicacion con otras personas
cercanas; elaboracion de la experiencia traumatica y
una participacion activa en los cuidados del enfermo.
También sera relevante determinar en qué medida es-
tas reacciones esperadas en este momento de la en-
fermedad resultan manejables o se convierten en alte-
raciones en la adaptacion.

(*) Dra. M. de los Angeles Gonzalez Takieldin:Médica
Generalista de Familia. Residencia de medicina general y familiar,
H.TA.l Cestino de Ensenada. Médica Especialista en Diagndstico y
Tratamiento de Dolor Postgrado en diagndstico y tratamiento de dolor,
Organizado por UNLP (2007-2008). Integrante del equipo de Medicina
Paliativa del HIGA «Prof. Dr. R. Rossi» La Plata.
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