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RESUMEN

La fase terminal de la enfermedad oncoldgica,
supone el enfrentamiento del paciente y su fami-
lia, con la muerte.

El objetivo de esta revision es describir los
procesos psicolégicos que se manifiestan normal-
mente en los pacientes con enfermedad terminal,
y su familia. Se profundizara en los distintos esta-
dios del duelo, en el proceso de aceptacion de la
nueva realidad. También se incluiran los mecanis-
mos desadaptativos mas frecuentes, incluyendo
los factores de riesgo principales relacionados con
la persona enferma y con la enfermedad en si.

Por altimo, las reacciones desadaptativas a ni-
vel familiar, que van a impactar en forma directa
en la calidad de vida del paciente y su familia.

Palabras clave: Enfermedad Terminal — Psi-
cooncologia — Cuidados Paliativos — Duelo — Fa-
milia y Cancer

ABSTRACT

Terminal phases of oncological illness require
patients and family members to confront issues
related to dying.
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The object of this review is to describe the
psychological processes normally manifested by
patients suffering terminal illness and by their fa-
milies. Different stages of mourning are detailed,
as well as the process of acceptance of expected
outcome. Mechanisms most commonly linked to
loss of adaptation are also described, including
risk factors related to the sick patient and to the
disease itself.

Finally reactions causing lack of adaptation
within the family, ultimately impacting patient
quality of life directly, as well as that of his family
are reported

Key words: Terminal Illness - Psycho-onco-
logy. - Palliative Care - Mourning - Family and
Cancer

[NTRODUCCION

La fase terminal de la enfermedad oncolégi-
ca supone el enfrentamiento del paciente con su
propia muerte. Es por esto que cobran principal
importancia los aspectos emocionales y existen-
ciales tanto en el paciente como en su familia.

Los avances cientificos y tecnoldgicos en la
Medicina en general, y en la Oncologia en parti-
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cular, alejan la idea de la muerte. Tanto el paciente
como sus familiares y los profesionales de la sa-
lud pueden llegar a contemplar la muerte como un
fracaso del sistema sanitario, en vez de un proceso
intrinseco e inevitable de la propia vida. @

Dado que en nuestra Institucion la poblacion
de pacientes y familias con Enfermedad Terminal
crece dia a dia, por las patologias que tratamos y
por las nuevas terapéuticas, que las transforman
en enfermedades de més lenta evolucidn, creemos
necesario abordar lo que acontece desde lo psico-
I6gico durante las mismas.

El objetivo de esta revision es describir los
procesos psicolégicos que se manifiestan normal-
mente en los pacientes con céncer terminal y su
familia. Describiremos también los mecanismos
desadaptativos mas frecuentes, que impactan en
forma directa en la calidad de vida del paciente
y su familia, siendo ésta la principal razén de la
necesidad de un diagnéstico temprano de estos
mecanismos patoldgicos.

EL PACIENTE

En los pacientes terminales se ha propuesto el
proceso de elaboracién del duelo como una suce-
sion de fases transitorias, que pueden manifestar-
se en el tiempo, sin ser universales, obligatorias ni
consecutivas.

Kiibler-Ross®, describe el proceso de acepta-
cion en cinco estadios posibles desde el momen-
to en que se les informa su prondstico hasta su
muerte:

1. Negacion: La vivencia es de “esto no me
esté sucediendo a mi”’. En la etapa temprana, sue-
le ser un mecanismo adaptativo que permite miti-
gar la sobrecogedora ansiedad inicial. Cuando las
personas que rodean al paciente también niegan la
realidad, el paciente se siente solo y aislado.

2. Ira: Surge el interrogante iterativo del ¢Por
qué a mi?. Necesitan expresar su rabia para libe-
rarse de ella. Al paciente habra que ayudarlo en
ltima instancia a transformar su pregunta del
¢Por qué a mi? en un ¢Para qué a mi?

3. Negociacion: Comienza el diadlogo con
Dios, consigo mismo, con los médicos. El pacto
interno que se establece lleva implicita la acepta-

cion de un tiempo limitado y la finitud de la vida.

4. Depresion: Invade una gran sensacion de
pérdida. En esta etapa las personas necesitan llo-
rar, afligirse por la pérdida de su propia vida.

5. Aceptacion: Se vivencia la idea de la limita-
cion del tiempo de vida y la sensacion de que “eso
es asi y esta bien”. Aquellos que llegan a su muer-
te con esta sensacion, habiendo resuelto sus asun-
tos pendientes (afectivos, de organizacion, etc),
fallecen en paz consigo mismos y con el mundo.

Maés recientemente, Stedeford® propone un
modelo circular, compuesto de las siguientes fa-
ses: (Fig. 1)

« crisis de conocimientos
« shock- paralizacion

* negacion psicolégica

« rabia- hostilidad

« pena- afliccién

* resignacion

* negacion activa

« aceptacion

Si bien esencialmente comparte las ideas plan-
teadas por Kiibler - Ross, aporta algunas caracte-
risticas destacables: @

Concreta la idea de circularidad, donde el en-
fermo puede en cualquier momento reiniciar el
proceso segun las circunstancias.

Incluye como primera etapa la crisis de co-
nocimientos, que es el incremento del reconoci-
miento de la certeza de muerte, fase de gran incer-
tidumbre, pero imprescindible para llegar a una
aceptacion de la realidad.

Introduce los conceptos de pena y afliccion en
lugar de depresidn, para distinguirlo del proceso
patoldgico.

Distingue la resignacién de la aceptacion,
argumentando que en la resignacion el enfer-
mo tiene una actitud mas pasiva que en la fase
de aceptacion, aunque, como en ésta, también es
comprensiva de la realidad.

1. Incluye el concepto de negacion activa,
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cuando el paciente, habiendo mostrado abierta-
mente su conocimiento de la realidad, actda en la
medida de lo posible como si no pasara nada.

2. Por altimo, contempla la posibilidad de
que en cada fase del proceso se puedan desarro-
llar trastornos psicopatoldgicos (como ansiedad,
depresidn, paranoia, etc.).

Multiples factores etiopatoldgicos determinan
una frecuente comorbilidad del cancer con distin-
tos trastornos psiquiatricos y/o reacciones desa-
daptativas. 67

Los factores de riesgo principales, podriamos
dividirlos en factores relacionados con la persona
enferma y factores relacionados con la enferme-
dad en si misma. &9

FACTORES RELACIONADOS CON LA
PERSONA ENFERMA: (011-12:13)

« Historia de trastornos psiquiatricos previos.
« Antecedentes de intentos suicidas.
» Antecedentes de abuso de sustancias.

« Problemas de relacion, conyugales o fami-
liares.

« Dificultad previa para expresar sentimientos,

|

Crisis de
conocimientos

como cdlera u hostilidad.
* Duelos recientes.

» Antecedentes familiares de trastornos psi-
quiatricos.

» Factores sociales como aislamiento social, ni-
vel socioecondmico bajo o red social escasa.

FACTORES RELACIONADOS CON LA
ENFERMEDAD: (41519

» Estadio avanzado de la enfermedad.

* Presencia de sintomas fisicos poco controla-
dos, como el dolor o trastornos digestivos.

» Anormalidades nutricionales, metabdlicas o
endocrinas.

» Efectos colaterales a los diversos tratamien-
tos instituidos (corticoides, quimioterapicos,
irradiacion).

Del 25 al 50 % de los pacientes con cancer
avanzado presentan morbilidad psiquiatrica man-
tenida, en forma de estados de ansiedad, angustia
o trastornos depresivos fundamentalmente, sin in-
cluir todo el espectro de trastornos psiquiatricos
asociados al déficit cognitivo, como por ejemplo
el delirium, 4718

Resignacian

Shock Megacian
Paralizacion psicolégica

Rabia .

Pena

Aficgion | T |/\eeptacion

a, x

st

Megacion acliva
Desviacidn de la atencidn

Figura 1- El camino desde la crisis de conocimiento a la aceplacién (Sledeford, A, 1984)
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LA FAMILIA

La enfermedad y muerte inminente del ser
querido produce una crisis que puede desencade-
nar conflictos que se mantenian ocultos sostenien-
do una homeostasis. La experiencia de pérdida es
muchas veces invalidante y paralizante, incapaci-
ta ante la impotencia. La familia (paciente inclui-
do) comienza un proceso de duelo y elaboracion,
tanto en lo individual como en lo relacional.*%

Las reacciones desadaptativas mas frecuentes
son: 0

- Duelo anticipado: produciendo desapego e
indiferencia. La familia reacciona como si su fa-
miliar “ya no estuviese”. Las consecuencias son
graves para el paciente que se queda solo y para el
familiar que no se puede despedir, dejando asuntos
irresueltos que complicaran su duelo posterior.

- Conspiracién en el silencio: Se acuerda no
decir la verdad, con el fin de protegerse unos a
otros. Esta reaccion relega al paciente al aisla-
miento dejandolo solo con sus pensamientos, an-
siedades y temores. Se silencia y la voz del pa-
ciente se acalla y no hay quien pueda escuchar el
grito de “jvoy a morir!”

- Claudicacion familiar: Se traduce como la
incapacidad de los miembros de la familia para
ofrecer una respuesta adecuada a multiples de-
mandas y necesidades del paciente, y se traduce
en un abandono asistencial.

Conocer la cultura, detectar los mensajes en-
cubiertos, anticipar las actitudes que adoptara la
red familiar, asi como la etapa vital en la que esté
nuestro paciente, y el rol que ocupa en esta es-
tructura jerarquizada, seran datos significativos
para comprender qué grietas han de producirse en
la pirdmide familiar, que repercutird de diferente
modo en cada miembro y nos permitird armar es-
trategias de abordaje especificas y eficientes. @V
El trabajo terapéutico con la familia sera mostrar-
les cdmo acompanfiar en el trance de la muerte, sin
sentirse culpables por lo acontecido y sin perder
su individualidad y su vida propia.

Anticiparle a la familia la resolucion, hacerlos
crear un espacio para el cambio en la imaginacion,
que haga en la fantasia lo que luego sera realidad,

es una tarea de relacion médico-paciente-familia.
(22- 23)

Las intervenciones terapéuticas deben evitar
cerrar los procesos mediante las frases hechas
(“debe ser fuerte”) y tolerar la tristeza. ®¥ Dis-
traer a la familia del dolor es prolongar y obturar
el desarrollo de la pena. ©?®

El profesional que asiste y acompafia a la fa-
milia debe saber que su trabajo no termina con la
muerte del paciente, evitando que se produzca el
desapego inmediato. @527

CONCLUSIONES

El proceso psicologico por el cual atraviesa el
enfermo terminal y su familia es largo, doloroso
y complejo. Variara de un enfermo a otro segun
la experiencia vital de cada uno, las caracteristi-
cas de su personalidad, su manera de enfrentarse
a crisis pasadas, sus sistemas de apoyo familiar
y social, sus creencias, el significado atribuido a
la enfermedad, la vida y la muerte, el curso de la
enfermedad y la calidad de la atencion percibida,
entre otros.

A pesar de que la psicoterapia con el enfermo
terminal y su familia sea una funcién de un profe-
sional de la Salud Mental, todos los profesionales
involucrados en el cuidado del paciente deben ser
conocedores de los principios basicos de la psi-
cologia, que faciliten la adaptacion emocional del
enfermo, ayuden a aliviar su sufrimiento y per-
mitan la deteccion precoz y adecuado tratamiento
de mecanismos desadaptativos, que llevan a una
evolucién desfavorable en un momento crucial de
la historia de cada ser humano.
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