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Resumen

Los Cuidados Paliativos Domiciliarios pretenden dar una respuesta a situaciones de
angustia ante la enfermedad terminal, procurando atenuar el sufrimiento del enfermo vy, al

mismo tiempo, evitar el surgimiento de un duelo patolégico en el seno familiar.

Durante ese proceso el cuidador principal - quien generalmente pertenece a la familia y
se hace cargo de la mayoria de las atenciones fisicas y emocionales del enfermo - sufre
multiples pérdidas las que, seguin cémo se afronten, podran servir para crecer o, por lo

contrario, para enfermar y debilitarse.

Objetivo: Describir las caracteristicas y significados del proceso de duelo en cuidadores
principales de pacientes terminales, atendidos desde el Programa de Atencion Domiciliaria
de la RAP Metropolitana — ASSE (Cuidados Paliativos).

Metodologia: Serie de casos con metodologia cualitativa y disefio flexible, de alcance
exploratorio y descriptivo. Se aplicaron entrevistas a tres grupos de poblacion: 1) cuidadores
principales de pacientes terminales, que hubieran fallecido, atendidos entre setiembre 2012
y julio 2013. 2) Médicos tratantes y 3) estudiantes pasantes intervinientes. Se registraron y
analizaron un total de treinta y nueve entrevistas semiestructuradas. Se complet6 el estudio
con el analisis de la documentacion escrita por los estudiantes pasantes y médicos

responsables respecto a sus intervenciones profesionales con el paciente y su entorno.

Conclusiones: aun cuando puede considerarse como un indicador positivo la no
constatacién de un duelo patolégico en los casos estudiados, igualmente se identificaron
aspectos sobre los cuales pueden ensayarse algunos cambios, tales como: establecimiento
de pautas especificas en algunas fases de la intervencion (protocolos, nuevas guias de
atencion); interaccion con diferentes actores (otros centros de atencion de salud, publicos o
privados); nuevas formas de intervencién e implementacién de medidas al interior del equipo

de cuidados paliativos.

Palabras claves: cuidados paliativos domiciliarios - cuidador principal - duelo

anticipado - duelo



Abstract

Palliative care want to be a response to the situations of distress facing a terminal iliness.
At the same time, it try to mitigate the patient suffering while avoiding a pathological mourning

begins within the family.

During this process the primary caregiver, generally a close relative, is who is in charge of
most of physical and emotional care of the sick person. This person suffer a lot of losses and
depending on how they were addressed, they may serve to increase or, conversely, to sicken

and weaken him or her.

Objective: to describe characteristics and meanings of the grieving process on the primary
caregiver of patients with terminal illness who were assist by the care home program of the
Metropolitan RAP — ASSE (palliative care).

Methodology: case series study with qualitative methodology and flexible design, with
exploratory and descriptive scope. There were applied interviews in three population groups:
1) primary caregivers when patients were died between September 2012 and July 2013, 2)
treating physicians and 3) intern students. There were registered and analyzed thirty nine semi
structured interviews. The research was completed with an analysis of written documentation
done by students and physicians regarding their professional interventions with the patient and

their environment.

Conclusions: tthough it may be regarded as a positive indicator non finding of pathological
mourning in the cases studied, also it were identified aspects upon which they can be tested,
some changes, such as: Establishment of specific guidelines in some phases of the
intervention (protocols, new care guidelines); interaction with different actors (other health care
facilities, public or private); new ways of intervention and implementation of measures within

the palliative care team.

Key words: palliative home care - primary caregiver - anticipated mourning -
mourning
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Fundamentacién y antecedentes

En los ultimos afios los avances médicos, tecnoldgicos y terapéuticos fueron algunos de
los factores que incidieron en el aumento de la expectativa de vida de las personas lo que, a
su vez, incremento las enfermedades crénicas, progresivas e incurables. Entre ellas: el
cancer, las enfermedades neuroldgicas y respiratorias, las afecciones cardiovasculares y
otras asociadas a la edad avanzada; constituyendo un desafio para el sistema de salud en

nuestros dias (Organizacion Mundial de la Salud, 2012).

El hombre ante la muerte

Las plantas y los animales no son mortales porque no saben que van a morir, no saben
gue tienen que morir: se mueren pero sin conocer nunca su vinculacion individual, la de
cada uno de ellos, con la muerte...No es mortal quien muere, sino quien esta seguro de
gue va a morir... Los auténticos vivientes somos solo los mortales, porque sabemos que

dejaremos de vivir y que en eso precisamente consiste la vida (Savater, 1999, p. 8.).

El hombre se acerca a la muerte con plena conciencia de ella en cada momento de su
vida. Elisabeth Kibler-Ross (2003) nos habla de la muerte como un transito, como una
despedida antes de entrar en otro lugar, como culminacién de la vida o como la gran

transicion.

En todos los casos, la muerte siempre trunca una vida, siempre deja a alguien sin ella.

Siempre impacta sobre un otro que se convertira en doliente.

A pesar de que la muerte es un hecho irrefutable, el hombre siempre intent6é buscarle una
explicacién. El comportamiento del hombre ante la muerte, a lo largo de la historia, ha

estado cargado de ambigliedades, pasando entre el rechazo y lo irrevocable.

Si bien la muerte es el limite a una existencia, el proceso del por morir depende de

factores historicos, culturales, sociales, cientificos y econémicos.
En el 1800 las enfermedades y la muerte convivian como algo visible.

La sociedad Barbara aceptaba y promovia esa coexistencia en todas sus formas. La
muerte era un hecho frecuente en el Uruguay del 900, en lugar de ocultarlo, se exhibia. La

enfermedad simplemente llegaba, el hombre esperaba la muerte (Barran, 2001).



Philippe Ariés en su libro “El
hombre ante la muerte”, narra la
historia de la actitud humana en

el final de la vida.

En el S XXy luego de la
Primera Guerra Mundial (1914-
1918) se inicia un cambio en la
relacién entre el moribundo y su
familia, insinuado en el siglo
anterior. Este cambio sucede en
tres periodos hasta llegar a lo
gue el autor llama la muerte

invertida.

Grafico N° 1 - Dofia Isabel la Catélica dictando su testamento
Eduardo Rosales (Madrid, 1836 — 1873).

En un principio se ubica al enfermo como el protagonista de su situacion. Quien frente a

una enfermedad terminal puede tomar decisiones, despedirse de sus hijos, darles los

Gltimos consejos, repartir sus bienes.

Luego el tiempo de morir es
modificado. La enfermedad
grave llega al enfermo, pero no
la verdad sobre ella. Esta ya no
es pertenencia del enfermo, en
ese momento es mantenido en la
ignorancia. Este periodo tiene su
expresion literaria en “La muerte
de Ivan llich”, de Ledn Tolstoi
(1828-1910), que anuncia la
mentira y la soledad.

Gréfico N° 2 - Muerte en la habitacion. Munch 1895

En la obra, todos los allegados al enfermo participan de una mentira que se amplia

mientras la muerte se reduce hasta hacerse casi clandestina. Se invierte la relacién, el

moribundo, que antes afirmaba individualidad y sus deseos con el testamento, ahora es

colocado bajo la dependencia de su familia.



En una segunda etapa, desde 1914, la transformacién es la del duelo, extendiendo la
exclusion de la muerte a los enlutados, en sus rituales, quienes sufren la rapida disminucién

de las visitas, el silencio del teléfono para dar condolencias.

En el tercer periodo se modifica el morir mismo. Hacia mediados del siglo XX, luego de la
Segunda Guerra Mundial (1939-1945). En esta etapa se medicaliza la vida y la muerte. El

moribundo pasa de la casa al Hospital completdndose asi la inversion (Ariés, 1977).

A partir de los afios 60 el enfermo es llevado a la unidad de cuidados intensivos, lo que
puede implicar la recuperacion de una salud plena o, frente a un inadecuado uso, un

confinamiento indtil.

Nuevos conceptos de vida aparecen reemplazandose: la muerte cardiorrespiratoria por la
cerebral o muerte neocortical, llegando a un estado vegetativo persistente. Vemos como los
distintos momentos historicos van produciendo hombres con distintas caracteristicas
emocionales, psicoldgicas. Con patologias diferentes y modos de morir enmarcados en

concepciones de muerte diferentes.

En la actualidad la muerte se escamotea en el hospital, alli se lleva a morir a las
personas. Hace unos lustros que se medico el comienzo de la vida, ahora se esta corriendo

el riesgo de medicalizar el final de la vida (Gomez Sancho, 2013).

En respuesta al progreso tecnoldgico y a la idea del fin de la vida como un fracaso
médico, surgen los conceptos de encarnizamiento terapéutico, futilidad, haciendo su

aparicion el movimiento de los cuidados paliativos.

En el siglo XV existia un corpus de literatura denominado ars moriendi o arte de morir,
destinado a ayudar a los moribundos a morir en paz. Enrique Suso, religioso dominico,
postulaba que para poder tener una buena muerte habia que dedicar la vida a aprender a
morir. Consideraba que siendo la muerte algo ineludible debia requerir de un aprendizaje,
para lo cual habia que dedicar gran parte de la vida a ello. Para este monje morir significaba
aprender a vivir. Meditar sobre nuestra propia muerte hace que no solo aprendamos a morir
sino aprendamos a vivir en funcién de que vamos a morir. Esta reflexién sobre la muerte y
aprender a vivir este art moriendi esta en contradiccién con la mirada actual de la muerte,
quizéas por ello se torna necesario que los profesionales de la salud, se eduguen en un ars
morientem curandi, o arte de cuidar a los moribundos, que ayude a las personas a tener una
muerte propia, dando una forma final a su vida en la experiencia de su muerte (Gémez
Sancho, M, tomo 1).



“No hay nada que acerque mas a la vida, que rozar las alas negras de la muerte” (Gémez
Sancho. 2005, p. 62).

Se aprende de los pacientes, de sus vivencias y de la muerte de ellos. Se aprende antes
de que la muerte nos llegue a nosotros. El otro, el paciente que sufre y va a morir me

enfrenta con mi propia humanidad de ser mortal.

Ciencia y Caridad, oleo
realizado por Pablo Picasso a los
15 afios. En el cual incluye lo que
podria representar a un médico, lo
cientifico, con la caridad,
encarnada en las imagenes de
una religiosa y un nifio. La ciencia
sin humanidad es solo ciencia.

Humanizar el trato que se les da a

los pacientes, en todo momento,

<

Gréfico N° 3 - Ciencia y Caridad. Pablo Picasso (1897) pero sobre todo en el final su vida.

Es de esperar que cuando nos llegue ese momento, tengamos una muerte acompafnada

por los seres queridos (Goémez Sancho 2013).

El dolor del después

Las diferentes culturas han establecido rituales y ceremonias relacionados a los
momentos de transicion de una situacion social a otra, los cuales son reconocidos como
tales por esa comunidad: nacimiento, ingreso a la vida adulta, casamiento, muerte. Estas
ceremonias cumplen la finalidad de proveer una elaboracion colectiva a los momentos de
transicion en donde la persona debe asumir una nueva identidad, un nuevo rol social
(Galende 2008).

Como se ha visto en el capitulo anterior, en la actualidad la muerte suele suceder en
espacios impersonales de hospitales. Las ceremonias frente a ella son velatorios en casas
mortuorias andénimas, en los cuales los allegados visitan por Ultima vez al difunto y dan el

pésame a los familiares.

No existen ceremonias que articulen en cada uno de los miembros de la comunidad su

propia relacién con la muerte, como si sucede en las ceremonias tradicionales en las que



a través de danzas o cantos la muerte trasciende a la persona del muerto para ser la

presencia de algo con quien todos se enfrentan (Galende, 2008 p. 235).

Esta ausencia de rituales y ceremonias debe interpretarse como una sefial de la pérdida

de las funciones que la sociedad tiene actualmente para la subjetividad.

Los modos de concebir la muerte y situarse en ella han ido variando en el transcurso del

tiempo. Estas variaciones, a su vez, repercuten en las vivencias del duelo (Allouch, 1998).

En la época contemporanea se considera futil el duelar, banalidad que deja al sujeto con
escaso recurso simbdlico con el que envolver el trauma que provoca la muerte de un ser
guerido. Los duelos quedan acallados, silenciosos, alejados de los deudos a la espera de

otra respuesta social que admita algun duelo posible (Elmiger, 2010).

Elmiger menciona la subjetivacion en los duelos como una recomposicion subjetiva
posterior a la irrupcién traumatica por la muerte de un ser querido. Piensa la funcién
subjetivante en el duelo en lugar de hablar del trabajo de duelo. Esta atafie a la posibilidad
de traducir lo que se pierde en formas discursivas subjetivas y colectivas. La subjetivacion
articula discursos sociales, politicos o religiosos que sitian, en cada tiempo, a la muerte de
las personas queridas: las costumbres, los estilos de vivenciar el duelo en la vida privada de
cada época y la inscripcion inconsciente de los mismos. Articulando de este modo lo publico,
lo privado y lo intimo. Es por ello que los duelos desubjetivados dejan como saldo un mayor

sufrimiento, mayor pathos y los duelos subjetivados dejan mas pacificacién (Elmiger, 2010).

Seré en este siempre dificil trAnsito que se podria pensar en la subjetivacién del duelo:
gue el sujeto (deudo) pueda reconocer, luego de ese pasaje, las marcas que esa muerte
dej6 en él y restablecer el lazo con la memoria del muerto, con su filiaciéon, por lo tanto,

con el tejido social. (ElImiger, 2010, p. 18)

Duelo — Duelo Anticipado

Gatto (2006), refiere que “El duelo anticipado se caracteriza por la aparicion del proceso
de duelo antes de la pérdida real del ser querido. Se vive la muerte del ser amado como si
hubiera ocurrido en realidad, cuando todavia no sucedio” (p. 2). Sefialando que éste no
desencadena la sintomatologia clasica del duelo, sino méas bien un desapego de la familia
hacia el moribundo y una anestesia emocional. Segun manifiesta Bacqué (1968, citado en
Gatto, 2006) la representacion de la amenaza de muerte es determinante en el diagnéstico

de duelo anticipado. Siendo este mas frecuente cuando el que agoniza es un miembro de su
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familia o padece una enfermedad terminal. Los indicadores psicosociales resultan ser los

instrumentos mas apropiados para detectar la existencia de un duelo anticipado.

El duelo anticipado es descripto también como un profundo sentimiento de pesar que se
produce ante la percepcién cercana de la muerte y que, asi como ayudaria al propio
enfermo a enfrentarla, serviria para que las familias pudieran adaptarse a la cercana pérdida
de su ser querido y continuar viviendo. Puede manifestarse a través de diferentes formas
como ser: tristeza, ansiedad, intentos de reconciliarse y deseos de reconstituir o fortalecer
los lazos familiares. La cercania de la muerte puede ser, en este caso, una oportunidad para
prepararse psicoldogicamente e involucrarse en los cuidados al familiar enfermo lo que
facilitaria la adaptacion al duelo posterior. De alguna manera el cumplimiento de esta etapa
permite la incorporacion de la muerte a la vida y si se logra que el enfermo transite su
enfermedad sin sintomas molestos y con una compariia adecuada, se alcanzaria uno de los
objetivos de la medicina moderna como lo es el de conseguir una muerte digna cuando no
se puede vencer a la enfermedad (Astudillo, Mendinueta & Zulaika, 2007).

“El duelo es, por regla general, la reaccion frente a la pérdida de una persona amada o
de una abstraccién que haga sus veces, como la patria, la libertad, un ideal” (Freud, 2001, p.
241). Los duelos generan una disminucién energética y, en la mejor de las ocasiones,
oportunidades de cambio (Lacasta, 2002). La pérdida de una persona amada acarrea una
de las experiencias mas penosas y disruptivas para el ser humano. El dolor intenso que
genera, desborda al deudo y lo sumerge en un estado, en el que toda su energia se vuelca
sobre el objeto que perdié. Desde esta definicion, diferentes autores han ido realizando
aportes al mencionado concepto freudiano. Estos concuerdan al entender al duelo como un
proceso normal y adaptativo que se da en las personas frente a la pérdida de una figura
significativa y que, pasado cierto tiempo o realizadas ciertas acciones constitutivas del
trabajo de duelo, es superado (Bowlby, 1961, Kibler Ross, 2006, Lindemann, 1944,
Niemeyer, 2000 & Rando, 2001, citados en Ibafiez Alvarez, 2007).

Para Kaplan & Sadock (2001), es una respuesta normal que suele manifestarse por un
estado de shock y perplejidad frente al cual el sujeto encuentra dificultades para captar lo
ocurrido y transita por intensos sentimientos de tristeza, angustia, culpa, acompafnado por
manifestaciones fisico y una elevada disminucién de la energia e interés hacia el mundo

circundante.

A pesar de que la muerte es un hecho universal, el sentido y modo de enfrentarla varia
historicamente y de una cultura a otra. Pudiendo ser vista como parte de la vida o como una
perspectiva opuesta desde una actitud negadora. La cultura juega un papel primordial en

ello. Hay culturas que minimizan todos los rituales ante la muerte, con el fin de intentar evitar
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el sufrimiento que la pérdida produce. En este sentido, dependiendo de como se afronte, el
proceso de duelo puede ser pensado como una crisis existencial que puede servir para

crecer o, por lo contrario, para enfermar y debilitarse (Die Trill, 2003).
Freud en 1917 expresa:

Confiamos en que pasado cierto tiempo se lo superara, y juzgamos inoportuno y aun
dafino perturbarlo [...] EI examen de realidad ha mostrado que el objeto amado ya no
existe mas, y de él emana ahora la exhortacion de quitar toda la libido de sus enlaces con
ese objeto. A ello se opone una comprensible renuencia; universalmente se observa que
el hombre no abandona de buen grado una posicion libidinal, ni aun cuando su sustituto
ya se asoma [...] Se ejecuta pieza por pieza con un gran gasto de tiempo y energia. (p.
242)

Se espera que el deudo transite todos aquellos estados de intenso dolor, afliccion y
alteracion emocional, pero es esperable, que lentamente, sin hecesariamente implicar
limites temporales, pueda ir reorganizando su vida y dirigiendo la energia hacia otros objetos

significativos de su vida.

El duelo cumple con una tarea psiquica determinada, apartar paulatinamente al deudo de
los recuerdos del muerto y todo lo que se genera en torno a él. Diferentes autores
describieron las fases o etapas por las que se transitan durante el proceso de duelo Kibler
Ross (1969) refiere negacion, depresion, célera, reajuste, aceptacion. Bowlby (1980) a
embotamiento; anhelo y busqueda; desorganizacion y desesperanza; reorganizacion y
D’angelico (1990) habla de shock y negacion; ira y depresion; comprension y aceptacion
(citados en Ibafiez Alvarez, 2007). Que el deudo pueda transitarlas indicaria que el
procesamiento de la muerte de su ser querido estaria realizdndose dentro de una forma

esperable.

El manual diagndstico de los trastornos mentales DSM - 1V, lo clasifica en la categoria
diagnostica de trastornos adicionales que pueden requerir atencion clinica y lo define como
la reaccion ante la muerte de una persona querida. Remarca que durante los dos primeros
meses pueden presentarse sintomas depresivos caracteristicos de un episodio depresivo
mayor, los cuales pueden considerarse normales si no se prolongan mas del tiempo
mencionado, ni presentan caracteristicas que hagan sospechar la presencia de un duelo

patolégico (American Psychiatric Association. DSM-1V, 1995).
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A partir del DSM V se realizan nuevas conceptualizaciones que integran dimensiones
psicolégicas con categorias y sindromes diagndésticos. Aportandose informacion adicional en

relacion con el ciclo vital y los condicionantes sexuales y culturales que pueden influirlo.

En esta nueva clasificacién se amplié la duracién del duelo en relacion al DSMIV de dos

meses a uno o dos afios, segun la evidencia clinica. Reconociendo que:

El duelo es un estresor grave que puede desencadenar el episodio depresivo mayor en
personas vulnerables, el cual suele asociarse a mayor sufrimiento, ideacion suicida y
otros problemas graves;... los sintomas depresivos asociados al duelo responden al
tratamiento de forma similar a los sintomas depresivos desencadenados por otros
estresores. Como alternativa, el DSM-V incluye una nota para ayudar al clinico a
diferenciar entre los sintomas caracteristicos del duelo y los del TDM. (Sandin, 2013. p.
26).

En investigaciones realizadas en Espafia a personas que asistieron a clinicas de salud
mental durante el periodo de duelo, se detectaron entre un 10y 17 % de duelos no resueltos
(Gémez Sancho, 2003b). “Se considera que el duelo puede ser una causa de
morbimortalidad e hiperfrecuentacién en Atencion Primaria. El elevado coste asociado a la
no superacién del duelo justifica hacerse cargo de esta necesidad (Lacasta, 2002, p. 38). El
psiquiatra John Bowlby (1993) expresé que en funcién de lo que la experiencia clinica
demuestra, muchas enfermedades psiquiatricas son la expresion de un duelo patoldgico. Es
por ello que se debe abordar la prevencion de enfermedades dando un soporte activo a los
familiares de los pacientes terminales tanto antes como después de la muerte (Gémez
Sancho, 2003b).

Cuidados Paliativos

Las enfermedades crénicas con riesgo de muerte generan impactos negativos en la
familia, provocando miedo, dolor y angustia (Cabrera & Ferraz, 2011). Las etapas
avanzadas y terminales de las enfermedades son generadoras de sufrimiento tanto para
quien las padece, como para su familia. Los cuidados paliativos intentan dar respuestas a
esas situaciones promoviendo la maxima calidad de vida para el paciente y su familia (Mate,
2008).

El origen de los cuidados paliativos se remonta a la época medieval, al siglo IV, donde se
acogia a enfermos y moribundos. En esa época la palabra hospicio (hospitium) se entendia

como anfitrién o huésped, incluia tanto el lugar donde se hospedaba como la relacién
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resultante de ello. La denominacién Hospice comenzd paulatinamente a ser utilizada en
distintas partes del mundo. En 1842 por Jeanne Garnie en Francia, Mary Aikenhead en 1879
en Dublin. Cicely Saunders en 1967, funda el St. Christopher de Londres, a partir del cual se
extiende por todo el mundo el Movimiento Hospice. Movimiento que viene a dar cuenta que
el morir es un hecho natural, limite que nuestra sociedad permanentemente niega y

desmiente (Sanz Ortiz, GOmez Batiste, Gomez Sancho & Nufiez Olarte, 1993).

En 1985 se funda la Asociacion de Medicina Paliativa de Gran Bretafia e Irlanda y, dos
afios mas tarde, el Reino Unido se convirtié en el primer pais en reconocer la Medicina
Paliativa como especialidad médica (Twycross, 2000). “Medicina Paliativa es el estudio y
manejo de pacientes con enfermedades activas, progresivas y avanzadas, en quienes el
pronéstico es limitado y en donde el principal interés es la calidad de vida” (Doyle, 1999, p.
1). Posteriormente, la OMS amplié la definicién de cuidados paliativos indicando que
apuntan a mejorar la calidad de vida del paciente y su familia poniendo especial énfasis en
el control del dolor y de los multiples sintomas que los trastornos generan, en atender el
sufrimiento y los problemas psicologicos (Word Health Organization,1990). EI Subcomité de
Cuidados Paliativos del Programa Europa contra el Cancer, incorpora en la definicion de
cuidados paliativos las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales del paciente
y sus familiares, incluyendo el proceso del duelo (Ministerio de Sanidad y Politica Social,
2009).

Los cuidados paliativos modernos, en principio, fueron pensados para asistir
enfermedades terminales neoplasicas (Sanz Ortiz, 2000). A partir de alli se visualizaron
otras enfermedades cronicas que, al igual que las oncolégicas, en las ultimas fases generan
un fuerte impacto emocional y demandan una elevada necesidad de cuidados (Addington
Hall & Higginson, 2001). Pensando en ellas se ampliaron los criterios de inclusion a otras
patologias terminales como insuficiencias organicas avanzadas (cardiaco, respiratorio,
hepdtico, renal); enfermedades degenerativas del sistema nervioso central (Parkinson,
Hemiplejia Lateral Amiotréfica); pacientes geriatricos pluripatol6gicos terminales, pacientes

terminales afectos de SIDA, entre otros (Stuart, Alexander, Arenella, Connnor et al. 1996).

A partir de la tltima década del siglo pasado, los cuidados paliativos se han ido
integrando a las politicas sanitarias de los estados, pasando a la érbita de los derechos
humanos y formando parte de las prestaciones de los servicios de salud. En consonancia
con estos movimientos, en nuestro pais, el reciente Plan Nacional Integrado de Salud ha
incorporado los cuidados paliativos en sus lineamientos, privilegiando asimismo la atencion
integral. En el articulo 4 de la ley 18.211, apartado B, se enuncia: “implementar un modelo

de atencion integral basado en una estrategia comun, politicas de salud articuladas,
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programas integrales y acciones de promocién, proteccion y diagndstico precoz, tratamiento
oportuno, recuperacion y rehabilitacion de la salud de sus usuarios, incluyendo los cuidados

paliativos” (p. 3).

Los cuidados paliativos emergen como campo de intervencion e investigacion vinculado a
la salud desafiando, desde el inicio, las fronteras disciplinares y generando conocimiento a
partir de las practicas. En la actualidad el Ministerio de Salud Publica del Uruguay (MSP)
anuncio el nuevo Programa de Cuidados Paliativos el cual obligara a todas las instituciones,

tanto publicas como privadas, a incluir en su atencién los cuidados paliativos (MSP, 2012).

La ley 18335, de Derechos y Deberes de los Usuarios, en su articulo 17°, literal D,
establece que toda persona tiene derecho a morir con dignidad, entendiendo dentro de
este concepto el derecho a morir en forma natural, en paz, sin dolor, evitando en todos
los casos anticipar la muerte por cualquier medio utilizado con ese fin (eutanasia) o
prolongar artificialmente la vida del paciente cuando no existan razonables expectativas
de mejoria (futilidad terapéutica). (Plan Nacional de Cuidados Paliativos, MSP, 2012, p.
21)

Los pacientes que ingresan a unidades o programas de cuidados paliativos son pacientes
definidos como terminales, no obstante esa nominacién los cuidados paliativos no adelantan
ni retrasan la muerte (OMS, 2013).

Se entiende por paciente en etapa terminal aquel que cursa una enfermedad avanzada,
progresiva e incurable, que plantea necesidades variadas y variables en poco tiempo. La
referida enfermedad no tiene respuesta a tratamientos especificos, provoca un gran impacto
emocional en el paciente, la familia y el equipo, esta relacionada con la presencia, explicita o

no, de la muerte y el prondstico de vida es inferior a seis meses (Gémez Sancho, 2003b).

Esta etapa, tiene sintomas intensos, multifactoriales, cambiantes y conlleva un gran
sufrimiento fisico y psicol6gico para el paciente y su familia (Gomez Sancho, 2003a). Tal
situacion ha sido descripta por Saunders, en 1980, como dolor o sufrimiento total, el cual
incluye el dolor o sufrimiento en la esfera fisica, psicolégica, social y familiar (citada en
Benitez & Salinas Martin, 2000).

Chapman y Gravin (1993) definen al sufrimiento como un complejo estado afectivo,
cognitivo y negativo, que se caracteriza por la sensaciéon que tiene el individuo de sentirse
amenazado en su integralidad, por el sentimiento de impotencia para enfrentar dicha
amenaza y por el agotamiento de los recursos personales y psicosociales (citados en

Gonzalez Baron & Ordodiiez Gallego, 2004).
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El trabajo en cuidados paliativos debe ser interdisciplinario, ninguna especialidad por si
misma puede ocuparse de la complejidad del tema. Dentro de ese equipo interdisciplinario el
psicélogo, maneja herramientas para prevenir y aliviar el sufrimiento, colaborando con los
pacientes en la toma de decisiones, en las estrategias de afrontamiento y elaboracién de
multiples duelos, trabajando con las familias, y los desajustes emocionales que se presentan
(Barbero, 2008).

La OMS promueve diversos modelos asistenciales para el ejercicio de los cuidados
paliativos, entre ellos, internacion en Hospital General, Asistencia Ambulatoria, Sistema
Hospice o Atencion Domiciliaria. Los cuidados paliativos revalorizan el domicilio como
habitat natural para el cuidado de estos pacientes, donde la atencion domiciliaria abre un
espacio que recupera la pertenencia del paciente a su cotidianeidad, evitando el quiebre y
disrupcion de la misma. Facilita los procesos de duelos familiares y disminuye la relacion

costo beneficio para las instituciones sanitarias (Benitez et al, 2000).

El Plan Nacional de Cuidados Paliativos del Uruguay determind, dentro de sus
modalidades de atencién, que los mismos puedan “ser brindados en internacion sanatorial,
internacién domiciliaria o atencién ambulatoria en domicilio” (Plan Nacional de Cuidados
Paliativos, MSP, 2012, p. 20).

Cuidador Principal

La intervencion en cuidados paliativos domiciliarios pertenecientes a la Red de Atencién
Primaria (RAP) Metropolitana - Administracion de los Servicios de Salud del Estado (ASSE)
requiere de la presencia de un cuidador principal, quien puede asistir al paciente en la
medida que este Ultimo lo requiera. Este es un requisito excluyente para poder realizar dicho
abordaje (Capputi, 2008). El cuidador principal es el interlocutor de la familia del enfermo, es
por lo general quien se hace cargo de la mayoria de las atenciones fisicas y emocionales
gue precisa la persona enferma en fase terminal; cumple un rol muy importante (Garrido,
2003). Por ello es fundamental identificarle, ya que seguramente facilitara la intervencién del
equipo al asumir tareas que le corresponden (Cabrera, Arenas, Bonilla, Cortés, Marquez &
Porta, 2007). Algunos cuidadores principales conciben el cuidado como un sentimiento de
obligacién y se comportan como Unicos cuidadores, sintiéndose tan obligados a realizar
dicho papel, que intentar delegarlo a otro miembro de la familia puede generar sentimientos
de culpa (Blanco, Librada Flores, Rocafort Gil, Cabo Dominguez, Galea Marin & Alonso
Prado, 2007).
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En un gran porcentaje de casos, el cuidador principal es un familiar préximo al paciente,
es quien asume la mayor parte de la responsabilidad del cuidado, incluyendo la prestacion
de soporte fisico y emocional y la participacion en la toma de decisiones ligada al proceso
de salud-enfermedad (Aldasoro, et al. 2011). Durante ese proceso se producen en el paciente
y en su familia multiples pérdidas, duelos anticipados y duelos. Los cuales forman parte de
una reaccién esperable de adaptacion a las pérdidas por las que transita un ser querido o el
doliente, durante la enfermedad y después del fallecimiento. En este proceso se ven
comprometidos aspectos del orden afectivo, fisico y social (Astudillo, Pérez, Izpisua,
Orbegozo, 2007).

Una mirada integral: Atencion Domiciliaria

El modelo integral de cuidados paliativos contempla el objetivo de conseguir bienestar o
atenuar el sufrimiento en todos los protagonistas que participan de la situacién paliativista. El
enfermo, sus familiares, especialmente el cuidador primario y los miembros que componen

el equipo sanitario (Arranz, Barbero, Barreto & Bayés, 2005).

Los resultados de investigaciones muestran la importancia de considerar como unidad de
atencion al paciente y el cuidador, dado que el cuidador familiar es un actor clave en las
Ultimas etapas de la enfermedad, es quien resulta atravesado por sentimientos de dolor,
desamparo, tristeza, angustia, frente a la proximidad de la muerte del familiar a quien dirige

su cuidado (Inocenti, 2009).

El término atencion domiciliaria describe aquella modalidad de asistencia programada
que pretende llevar al domicilio del paciente los cuidados biopsicosociales (Benitez, 2000).
Apunta a atender al paciente en sus aspectos fisicos, sociales, psiquicos y espirituales. Su
cometido es lograr una atencién activa, global e integral del paciente en domicilio,
mejorando la calidad de vida del enfermo e involucrando a su medio familiar en los
cuidados. Esta modalidad de intervencion, permite acercarnos al cuidador principal,
habilitando un escenario ideal que posibilita la promocion y prevencion: cuidando al que

cuida.

La integralidad de la mirada - si bien referida a la atencion hospitalaria - es también
sostenida por Amezcua cuando apunta a la construccion de una antropologia de los
cuidados que permita visualizar el padecimiento de la persona enfrentada a la enfermedad
(Amezcua, 2012).
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La expresién “padecimiento”, antes aludida, debe entenderse en el sentido que el autor
propone al ensayar una reformulacién de los términos con los que se designa la
enfermedad, es decir, que no se trata aqui del mal funcionamiento del sistema fisiolégico, su
diagnostico y su tratamiento sino que, con el término padecimiento, Amezcua, pretende
abarcar todos los problemas que la enfermedad produce al enfermo y su familia,
comprendiendo la experiencia cultural, interpersonal y personal (subjetiva) de la enfermedad
(Amezcua, 2012).

La visién antropoldgica que el autor propone tiende a atenuar el choque cultural que se
produce por los diferentes significados que tienen, para el paciente y el profesional,
conceptos tales como salud o enfermedad. Cuando la enfermedad trasciende del espacio
institucional médico y se sitda en el contexto social y cultural del paciente cambia su
significado con frecuencia, el que puede tener tantas variantes como actores intervienen en
ese proceso. Comprender la diversidad de significados supone la posibilidad de comprender
al paciente y su familia en su ser Unico e irrepetible y de practicar unos cuidados

culturalmente adaptados (Amezcua, 2012).
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Problemay preguntas de investigacidn

La necesidad de una investigacion se genera a partir del trabajo que se viene realizando
desde la pasantia Cuidados Paliativos en el Primer Nivel de Atencion, Facultad de

Psicologia, con el Programa de Atencién Domiciliaria de la RAP Metropolitana - ASSE.

El equipo interdisciplinario de cuidados paliativos domiciliarios de la RAP Metropolitana -
ASSE se conformo6 en el afio 2001. Actualmente lo integran Médicos de Cronicos, de
Familia, Servicio de Enfermeria Domiciliaria, Licenciado en Servicio Social, Auxiliar de
Registros Médicos Administrativos, Oxigenoterapia domiciliaria y Médica de apoyo formada
en Cuidados Paliativos. La atencién psicologica se viene realizando desde el afio 2008, a
través de un convenio marco entre las mencionadas instituciones con un dispositivo
docente-asistencial. Llevandose a cabo desde la pasantia con docentes y estudiantes que

cursan el ultimo afio de la Facultad de Psicologia.
El modelo de intervencién que se proyecta en la pasantia abarca tres dimensiones:
1. Aportar el maximo bienestar posible para el paciente.

2. Apoyar a la familia del paciente en el transcurso de la enfermedad terminal y su

proceso de duelo.

3. Contribuir al trabajo del equipo interdisciplinario con el abordaje especifico de la

perspectiva psicologica.

Los pacientes llegan al Programa de Atencién Domiciliaria de la RAP Metropolitana-
ASSE derivados por centros de referencia o médicos tratantes. La zona de influencia es
Montevideo, Ciudad del Plata y Ciudad de la Costa. En dicho contexto es que se realiz6 este

proyecto de investigacion.

A partir de la experiencia clinica realizada con el equipo interdisciplinario de Cuidados
Paliativos de la RAP Metropolitana - ASSE - Facultad de Psicologia surgen muchas
preguntas respecto a la metodologia aplicada las que, de algiin modo, orientan la
investigacion. Es decir, al constatar que los abordajes que se implementan lo son en funcion
de lo disponible, la primera y principal cuestion que se presenta es si los mismos son
adecuados para la poblacion que se atiende e incluso, si son ajustados a los desarrollos

tedricos ya existentes sobre el tema.
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A partir de ello resulta valido plantearse la posibilidad de perfeccionar el modelo de
intervencion, de manera que pueda dar respuestas a preguntas tales como: ¢ Cuando
comienza el duelo en estos cuidadores? ¢, Cudl seria el periodo adecuado para abordar
apropiadamente el duelo del cuidador principal? ¢ Como se elaboran las pérdidas en
cuidados paliativos? ¢ Cual fue la percepcion del cuidador principal en relacion a la
intervencion psicoldgica y en relacion a la intervencion médica? ¢Luego del deceso del

paciente serd necesario apuntalar al cuidador con otro tipo de intervencién psicolégica?

Objetivo General

Describir las caracteristicas y significados del proceso de duelo en cuidadores principales

de pacientes terminales atendidos por el Programa de Atencién Domiciliaria de la RAP
Metropolitana - ASSE.
Objetivos Especificos

— Analizar los comportamientos y significados en relacién al proceso de duelo del

cuidador principal.
— Describir las etapas transitadas en el proceso de duelo del cuidador principal.

— Relevar las percepciones del cuidador principal, de los médicos tratantes y los

pasantes a partir de la intervencion en cuidados paliativos domiciliarios.

— Analizar conjuntamente las percepciones del proceso de intervencién que tiene el
deudo, los técnicos y los estudiantes intervinientes; ver intersecciones y

divergencias.
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Disefio metodoldgico

Se aplicé una metodologia cualitativa, con disefio flexible, de alcance exploratorio y
descriptivo (Mendizabal, 2006).

En cuanto a la herramienta de analisis escogida, se definié efectuar el abordaje a través
del estudio de caso Unico (ECU), habida cuenta de que entre los cuatro usos fundamentales
gue pueden darse a esta herramienta, segun definicion dada por Morley (2007, citado en

Roussos, 2007), se encuentra la realizacion de tareas de investigacion.

En realidad la lista de escenarios en donde puede ser utilizado el ECU es extensa, lo
verdaderamente importante, antes de entenderlo como el instrumento a emplear, es
constatar si la situacion posibilita el andlisis intra caso y esa es, precisamente, la

metodologia adoptada en la presente investigacion (Roussos, 2007).

El disefio se centro en el proceso de duelo de los cuidadores principales de pacientes
terminales, atendidos en un dispositivo asistencial publico (RAP Metropolitana - ASSE)

haciendo hincapié en las caracteristicas y en los resultados obtenidos en esa intervencién.

Cabe destacar que aungue en la practica pueda tratarse de mas de un ejemplar, segun lo
expresara Kazdin (2001, citado en Roussos, 2007), en el ECU lo que debe ser Unico es el
objeto de investigacion: un individuo, una intervencién terapéutica determinada, un Unico

caso, un paciente o una problemética.

En la practica los ECU pueden considerar a dos 0 mas sujetos; lo que delimita un ECU no
es la cantidad de casos, aungque debe ser baja, sino la forma de analisis de los mismos
(Roussos, 2007).

Entre las claves metodoldgicas que se sefialan como relevantes al momento de disefiar
un ECU se encuentran la evaluacion continua y la evaluacion de la linea de base, en donde
se sefiala la conveniencia de que la observacion del sujeto comience antes de aplicar la

intervencion (Roussos, 2007).

Queda claro que en el ambito del presente estudio el hecho que provoca la elegibilidad
del individuo como objeto de investigacion es absolutamente ajeno al investigador. En
efecto, la situacidn surge a partir de un diagnéstico de enfermedad terminal que lo obliga a
asumir un rol que no venia desarrollando hasta ese momento, por lo menos no con la

intensidad con la que debera afrontarlo una vez conocida esa realidad.
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Por lo sefialado, todo conocimiento que se tiene del sujeto surge luego de conocida la
noticia sobre la caracteristica de la enfermedad padecida por la persona a quien él cuidara.
A partir de alli, entonces, se tendra informacién sobre su comportamiento y podran
verificarse los diferentes cambios de actitudes o conductas que se produzcan a través del
proceso, el que atravesara el agravamiento progresivo de la enfermedad, el fallecimiento del

enfermo y la etapa inmediata posterior a la muerte.

Participantes

1- Los cuidadores principales de pacientes en etapa terminal atendidos por el Programa

de Atencion Domiciliaria de la RAP Metropolitana - ASSE durante los afios 2012 y 2013.

Se trata de una muestra intencional heterogénea con criterios de inclusion y de exclusion.

Criterios de inclusion

1- Cuidadores principales (entre 18 y 80 afios) de pacientes terminales que ingresaron al
Programa de Atencion Domiciliaria de la RAP Metropolitana - ASSE en los periodos julio a
septiembre 2012-2013. Con un méximo de dieciséis encuentros con el cuidador principal y

qgue al momento de la investigacion el familiar al cual cuidaban hubieran fallecido.

2- Médicos tratantes y estudiantes pasantes intervinientes con los pacientes

seleccionados para el estudio durante el mismo periodo de estudio (2012 y 2013).

Criterios de exclusion

Cuidadores de pacientes y médicos tratantes de los mismos que, por haber sido estos
ltimos ingresados agonicos o tardiamente al Programa de Atencién Domiciliaria,

permanecieron menos de dos semanas.

Técnicas de recolecciéon de datos

a- Se registraron y analizaron dos casos de intervencién psicoldgica por parte de los
estudiantes a los cuidadores principales, en el contexto de la intervencién psicoldgica
durante 2012 y 2013 en el marco de la Pasantia Intervencion en Cuidados Paliativos

en el Primer Nivel de Atencién (16 entrevistas en cada proceso).

b- Se aplicaron entrevistas por el investigador a los cuidadores principales que recibieron

intervencion psicoldgica durante el afio 2012 y 2013. Para ellas se seleccionaron
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cuatro tipos de cuidadores: Una cuidadora esposa, dos cuidadores esposos y una

cuidadora hija.

c- Las entrevistas realizadas por el investigador a los médicos tratantes de la unidad de
Cuidados Paliativos domiciliaria durante el afio 2012 y 2013. Se realizaron tres
entrevistas. Los médicos seleccionados fueron los que intervinieron en el proceso con

Cuidadores Principales seleccionados en el apartado a-.

d- Entrevistas a los pasantes que participaron de las intervenciones psicoldgicas en los
casos seleccionados para esta investigacion. Se realizaron dos entrevistas. Ambos
pasantes son lo que realizaron la intervencion psicolégica con los cuidadores del

apartado a-.

Se procesaron treinta y nueve entrevistas: treinta y dos fueron de los cuidadores
durante la intervencién con los pasantes; esos mismos cuidadores fueron entrevistados post
fallecimiento del familiar y se incluyeron dos cuidadores mas; tres entrevistas a sus médicos
tratantes y dos entrevistas a los estudiantes que participaron con esos cuidadores

finalizados los procesos.

Se analizaron los documentos de las transcripciones de las entrevistas de los
pasantes, de las notas producidas por las supervisiones con los estudiantes y de las
transcripciones de las entrevistas, que se realizaron especificamente para esta

investigacion, a los cuidadores principales, a los técnicos y a los pasantes.

La elaboracion de la pauta de entrevista aplicada a los cuidadores principales, a los
médicos y pasantes, incluy6 los items en relacion a las teméticas a investigar (Vallés, 1999).
Para el disefio de la pauta y el posterior analisis se utilizaron las variables o dimensiones
sistematizadas en el Inventario de Historia de Pérdidas (IHP) de Chaurand, Feixas &
Neimeyer (2010). Se incluyeron otras dimensiones surgidas de la blsqueda bibliografica que

se realiz6 para esta investigacion.

Disefio de intervencion

En la primera fase de la investigacion se realizaron entrevistas semi estructuradas,
pautadas previamente con un guion, a los cuidadores principales que recibieron intervencion
psicolégica durante el afio 2012, a los médicos tratantes del Programa de Atencion

Domiciliaria y a los pasantes intervinientes durante el mencionado afio.
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En la segunda fase, en los primeros meses del afio los estudiantes de la pasantia 2013
recibieron capacitacion especifica respecto a la tematica de cuidados paliativos, al modelo

de intervencion psicolégico domiciliario y la investigacion que se desarrollo.

La primera visita domiciliaria que realizaron los pasantes, se llevé a cabo conjuntamente
con el médico tratante de la RAP Metropolitana - ASSE. En funcién de los pedidos y las
demandas, se fue disefiando una estrategia de trabajo en la que se definieron los objetivos
del proceso y se llevaron a cabo las intervenciones psicoldgicas pertinentes, tanto con el

paciente como con la familia.

En la tercera fase se realizaron entrevistas semi estructuradas a los cuidadores
principales, después de la intervencion clinica, a los médicos del equipo interdisciplinario de

cuidados paliativos que actuaron y a los pasantes.
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Presentacion y analisis de los datos

Se plasmaran en este apartado los emergentes de las entrevistas realizadas. De ellas
surgen dimensiones de afectacion del orden de lo fisico, lo psiquico, lo espiritual, lo

organizacional y lo econémico, entre otros.

Se tomaron los precauciones necesarias para mantener bajo las normas de
confidencialidad y secreto profesional, los datos que pudieran identificar a los participantes

de la investigacion.

A cada entrevistado se le asigné una etiqueta, con la finalidad de poder especificar el
grupo al que pertenece cada una de las respuestas dadas. Las frases se transcriben
fielmente (entre comillas y en letra cursiva) y al final de ellas se agrega la etiqueta que

corresponde.
Las etiquetas se conformaron de la siguiente manera:

1 - ECPP: Las primeras cuatro letras (ECPP) son las referencias de las entrevistas
realizadas por los estudiantes a los cuidadores principales, en el contexto de la intervencién
psicolégica durante 2012 y 2013 (Pasantia Intervencién en Cuidados Paliativos en el Primer
Nivel de Atencion).

A continuacion un quinto caracter identifica a cada cuidador principal y, luego del guion, se

alude al numero de entrevista que corresponde.
Se seleccionaron dos procesos de intervencion, cada una de ellos con 16 entrevistas.
a) ECPP1-1 (el numero de la entrevista correspondiente 1-2-3-4-...-16)
b) ECPP2-1 (- el nUmero de la entrevista correspondiente 1-2-3-4...-16)

2 - ECPD: Las primeras cuatro letras son las referencias de las entrevistas realizadas por
la investigadora a los cuidadores principales que recibieron intervencién psicol6gica durante
el afio 2012 y 2013. (Entrevista Cuidador Principal Luego del Deceso de su Familiar). La
guinta letra corresponde al cuidador principal. Se le realizo una entrevista semidirigida a
cada uno de ellos Cuidadores Principales. Se seleccionaron cuatro entrevistas a cuidadores

principales de enfermo terminal.
ECPD1 - ECPD2 - ECPD3 - ECPD4
3 — EM: Las primeras dos letras son las referencias de las entrevistas realizadas por la
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investigadora a los médicos tratantes del Programa de Atenciéon Domiciliaria, durante el afio
2012 y 2013. El tercer caracter refiere al nUmero de entrevista de que se trata. Se
seleccionaron tres entrevistas de médicos de familia. Una entrevista semidirigida por

médico.
EM1 - EM2 - EM3

4 — EEPsi: Las primeras cinco letras son las referencias de las entrevistas realizadas a
los pasantes que participaron de las intervenciones psicolégicas del cuidador principal,
finalizada su pasantia. El sexto caracter identifica al pasante — psicélogo. Se seleccionaron

dos entrevistas de dos pasantes psicélogos. Una entrevista por pasante.

EEPsi1 - EEPsi2

Del por vivir al por morir

La vida antes de la enfermedad

Categoria de andlisis que surge a partir del relato de los cuidadores principales frente al

diagnostico de enfermedad.

Canguilhem menciona a la enfermedad como parte de un proceso: salud - enfermedad.

Desde esta concepcion:

La enfermedad no esta en algun lugar del hombre. Ella esta en todo el hombre, dentro de
él (...) La enfermedad no es solamente desequilibrio o desarmonia, es también, y tal vez,
sobre todo, un esfuerzo de la naturaleza del hombre para obtener un nuevo equilibrio.
(1999, p. 13)

El cuidador reedita como se desarrollaba la vida antes del saber de la enfermedad, el tipo
de vinculo en relacion a esa figura parental; sus proyectos, asuncion de roles y el despliegue

de lo que hasta ese momento formaba parte de su cotidianeidad.

“Eramos de salir’ (ECPP1-1). “... haciamos todo juntos, nos entendiamos... ibamos
juntos al super, estdbamos en casa juntos... siempre le consultaba todo a mi esposo, hasta

la lista del super la haciamos asi” (ECPP1-10).

“... era una vida de trabajo, de compaferismo, los dos muy compafieros, ella conmigo y
por supuesto yo con ella. Trabajadbamos practicamente juntos y estdbamos todo el dia

juntos... muchos afios yo trabajaba en casa y ella me daba una mano. Yo soy carpintero y
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después de un tiempo compramos una maquina de coser para que ella trabajara también en
casa, entonces estabamos todo el dia juntos, después hicimos un pequefio taller para ella,

estadbamos juntos, fue muy fructifero... estuvimos casi 24 afios juntos” (ECPD2).

“Estaba mucho con mi madre porque mi esposo es militar y en esa etapa estaba en una
mision en el exterior...me dedique siempre a la casa, a mi madre, mi hija, mi padre, mi
esposo... siempre estdbamos juntas, ella venia mucho a Paso de los Toros; ella viajaba
mucho, y yo viajaba también mucho a Montevideo... éramos muy unidas como hermanas.
Muy compafiera...Saliamos de compras y ella me decia cOmprate ropa no quiero verte
desalineada” (ECPD4).

A partir del saberlo enfermo: la enfermedad vy sus dimensiones

Se instala “a partir del diagnéstico del médico, una verdadera tragedia: todos sus
proyectos se estrellan con un ineluctable destino marcado por la muerte” (Barrera Tello y
Manero Britos, 2007, p. 352).

La mala noticia que anuncia la enfermedad terminal por lo general viene dada por un
médico. Esta enfermedad tiene una dimension objetiva, con caracteristicas propias de cada
enfermedad, y otra subjetiva, en relacion a creencias, valores, vivencias y comportamientos
previos en relacion a otras enfermedades. Hablar de una enfermedad progresiva e incurable

genera angustia, por ello se intenta evitar hablar de ella.

El que sufre esta situacion en mayor grado es el cuidador principal quien, como se
sefalara anteriormente, en un alto porcentaje de los casos es un familiar cercano al
paciente. La enfermedad aparece como el acontecimiento que irrumpe en sus vidas, la del

enfermo y la del cuidador.
“A mi hijo no le dijimos el desenlace, para él va a mejorar” (ECPP1-1).

En nuestra cultura no es bien recibido, en el discurso explicito, el saberse mortal, hablar
de la muerte; mencionarla puede suponer en algun plano atraerla, despertarla. En la mayor
parte de las entrevistas se hace presente en lo que no se puede nombrar, en lo dicho con

interrogantes, en la prisa del actuar, en lo latente.

“Toda Clinica en tanto aproximacién a un sujeto viviente, implica la participacion de la

ausente presencia de la muerte” (Alizade, 1995. p. 13).

“El médico me comentd sélo a mi el diagndstico, fue muy explicito, categorico” (ECPP2-
7).
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“Yo la llevaba en silla de ruedas y en un momento que la dejé el me aparté (médico) y me
conto todo, tiempo de vida, todo” (ECPP2-7).

“Nos decimos te quiero, te amo. Tratamos de no hablar de nada, no hablamos de la
enfermedad” (ECPP1-4).

La medicina ofrece al hombre moderno el rostro obstinado y tranquilizador de su fin; en
ella la muerte es reafirmada, pero al mismo tiempo conjurada; y si ella anuncia sin tregua, al
hombre el limite que lleva en si mismo, le habla también de ese mundo técnico que es la

forma armada, positiva y plena de su fin (Foucault, 1966, p 248).

“Sélo le dijeron una parte de su enfermedad, se lo dijo el médico delante de mi” (ECPP2-
7).

“Hasta enero caminaba, la enfermedad se inicia en septiembre de 2011... Empezé a
perder fuerza en un brazo, él trabajaba en la construccion y tenia dificultades para cargar
peso. Va al médico de familia y este los deriva a Neurologia donde le hacen diversos
estudios y luego le descubrieron la enfermedad. EI médico les dice que tenian que apoyarlo.
Ellos saben que no tiene tratamiento” (ECPP1-1).

“El sufrimiento en tanto lucha frente a los obstaculos de la existencia invoca la vida. La

muerte en cambio se dirige a la inmovilidad y al nunca mas” (Alizade, 1995, p. 15).

El saber médico del Uruguay del novecientos enfrent6 a la muerte negandola al
proclamar que podria vencerla; al sostener que la misma estaba fuera del cuerpo y la vida y

al creer que podria reducirla en sintoma y conocimiento (Barrdn,1995. Tomo 3).

Al introducirse la muerte en el saber, ésta se convierte en punto de partida del
conocimiento. La muerte es la que permite darle una explicacion positiva a la vida. No es la
vida la que explica la vida sino que la misma es explicada a través de los ojos de los
médicos que vieron la muerte. La medicina clinica hace un giro con Javier Bichat quien
piensa la muerte, la integra a la esfera del saber, elabora la primera definicidn cientifica de la
muerte: "... la detencion funcional del Sistema Nervioso, de la circulacion, de la respiracion,

y de la temperatura corporal”’ (Bichat, 1796, citado en Michelena Piedra, p. 2)

La muerte puede ser vista no solo como el fin de la vida, sino como el término de la
enfermedad, cuando esta en su naturaleza la de ser fatal. Con la muerte el limite se alcanza
y la verdad se cumple, la enfermedad llega a su fin, calla y se convierte en recuerdo
(Foucault, 1966).
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“Estabamos todos juntos aqui, habiamos llamado a la mévil y el médico dijo que estaba
en el final, las hijas le habian pedido que le diera algo, porque ella en vida habia dicho que
no queria sufrir en una larga agonia, el médico de la coronaria le dio el coctel. Lo que me
dolié es que a mi no me preguntaron, lo decidieron las dos hijas” (ECPD3). Probablemente
para las hijas el “coctel” implicaba poner fin a la enfermedad, al sufrimiento que de ella se
derivaba; el cuidador, en cambio, manifiesta su dolor por no haber sido consultado ante una
accion que le produce una pérdida, la de su compariera, cuya vida se extinguia en esa

accion.

A partir de que la vida peligra debido a la enfermedad, se van generando movimientos del

orden de lo psicofisico (Alizade, 1995).

“... no es facil (llora muy angustiada)... tenés un hijo, tenés un marido y no sabés que vas

a hacer... salir y luchar sola con mi hijo” (ECPP1-7).

Se establece una ruptura con la vida anterior; y las sucesivas pérdidas van confirmando

todo lo que ya no se podra hacer; el vivir parece tornarse inestable.

“iNos agarr6 de sorpresa! Fue todo muy de golpe, no lo esperdbamos. La enfermedad
de ella comenzo en marzo del afio pasado, de marzo a setiembre quedo inmovilizada, me la
traje en silla de ruedas” (ECPP2-2).

Demandas

“... me absorbe... me reclamé qué pasaba, si a él le sucedia algo y no lo oia...” (ECPP1-
3). “Es egoista, so6lo piensa que solo esta él... Nunca me dijo que no saliera, pero no quiere
gue salga, porque no quiere que lo dejen de lado” (ECPP1-10). "El cuidado de F (esposo)
me absorbe mucho” (ECPP1-11).

La vida del cuidador principal transcurre en relacion a los cuidados que le dispensa a su

familiar y los multiples reclamos que recibe constantemente

Por cuidados podemos entender la gestion y el mantenimiento cotidiano de la vida y de la
salud, la necesidad més bésica y diaria que permite la sostenibilidad de la vida. Presenta
una doble dimension “material”, corporal —realizar tareas concretas con resultados
tangibles, atender al cuerpo y sus necesidades fisiolégicas— e “inmaterial”, afectivo-

relacional —relativa al bienestar emocional. (Pérez, A. 2006. p. 10)
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El centro de la vida es el proceso de la enfermedad. Las demandas, al decir de Protesoni
(2013), se relacionan con la situacién vital que va atravesando el paciente al cual estan

cuidando, poniéndose de manifiesto su historia de vida en general.

“Demoro mucho en entender como quiere que la coloque y es muy demandante. Ahora
entiende que no puedo con todo como ella quiere...Pasa que a veces se pone brava (en
relacién a su esposa) si no es como ella quiere o le gusta se enoja, tiene un genio barbaro”
(ECPP2-2).

Las demandas se centran en la angustia ante los microduelos que las enfermedades

progresivas van generando y la dependencia a la que se ven enfrentados (Protesoni, 2013).

“No quiere que nadie mas que yo la bafie, cuando estuvo internada tampoco queria que
nadie la bafara” (ECPP2-2).

Respecto a los cuidadores se utiliza el concepto de burden o carga para aludir al impacto
gue tiene sobre el bienestar de los mismos, la responsabilidad que implica el proporcionar
cuidados. Con los dos términos se procura sefialar el desgaste que sufre el cuidador por el

peso del cuidado y por su implicacion emocional (Benjumea, 2004).

“A ella le afecta que yo vaya de un lado para otro, pero yo quiero que todo esté limpio

como a ella le gusta” (ECPP2-2).

“Siento mucho cansancio fisico, esto te absorbe. Ella tiene que estar mejor atendida.
Llegan las 22 hs y ya no la atendés como necesita, la calidad ya no es la misma” (ECPP2-
5).

Si bien la carga del cuidado implica un desgaste fisico importante, se ha sefialado por
algunos autores que la experiencia subjetiva del cuidador es ain mas importante al
momento de determinar el nivel de carga. En funcion de ello, mas que por las tareas en si
mismas, la carga esta determinada por la percepcién subjetiva que el cuidador tiene de
ellas. Se vuelve, entonces, un aspecto crucial para esa percepcion, la relaciéon que el
cuidador mantiene con la persona cuidada; si esta es buena puede mitigar el esfuerzo del
cuidado (Benjumea, 2004). En cambio, cuando el cuidador perciba que, de alguna manera,
no puede responder adecuadamente a las demandas, tal como es posible inferir de algunas

de las frases transcriptas, se sentir4, seguramente, sobrecargado.

“Hasta ahora no me habia atacado tanto el estrés, te entra el fastidio y todo te molesta”
(ECPP2-5).
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Cansancio

“Estoy cansado... me duele la espalda, me cambia el caracter y creo que es por todo

esto” (ECPP2-1). “Estoy cansado fisicamente, triste, a veces no puedo con ella” (ECPP2-2).

El cuidador principal no tiene horarios ni periodos de descanso regulares. La expresion
de tristeza esta relacionada con tener que enfrentarse con la finitud de la vida del familiar al
gue esta cuidando y, a la vez, con la pérdida de su propia vida. Las acciones de cuidar
ocupan todo el tiempo, dejando de lado sus propias necesidades personales: fisicas,

afectivas, familiares o sociales (Moreira de Souza, 2011).

“Quisiera apoyo familiar, poder delegar algunos cuidados para tener tiempos propios con
mi hijo” (ECPP1-4).

Es conveniente que los cuidadores tengan un descanso y se separen por un tiempo de

sus responsabilidades (Expdsito, 2008).

“Ella dice que en la noche le hablo mal cuando me despierta, lo que pasa es que es el

Gnico momento en que puedo descansar, yo no me doy cuenta” (ECPP2-2).

En la medida que la enfermedad avanza, con ella se van alterando las relaciones

familiares y se complican las rutinas cotidianas (Benjumea, 2004).

“... enla noche es complicado, me despierto varias veces, no puedo descansar” (ECPP2-
5).

“... durante la noche pidi6 muchas veces que lo dieran vuelta... yo también necesito

dormir, estoy cansada” (ECPP1-7).

“El cuidador puede sentirse en la obligacién de contener sus emociones, por creer que el
paciente se sentird mucho peor si percibe su sufrimiento y su sobrecarga” (Moreira de
Souza, 2011, p. 14).

“Son muchas cosas, bafiarla, hacer la comida, limpiar, darle de comer, acostarla, llego a
la noche muy cansado, se me acumula mucho en la noche. A ella le afecta que yo vaya de
un lado para otro, pero yo quiero que todo esté limpio como a ella le gusta.” (ECPP2-2) “...
Nos habian dicho de operarla pero no quisimos porgque pensabamos que podiamos
sobrellevarlo. Yo al principio me puse todo al hombro, pero es muy cansador todo esto”
(ECPP2-2).
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“Tenia hora para sacarme un lunar y no fui porque estaba muy cansada, a su vez mi hijo

tampoco me habia dejada dormir porque estuvo con dolor de oido en la noche” (ECPP1-6).

Con la enfermedad, el cuidador principal va dejando paulatinamente de realizar
actividades personales y familiares para centrarse en las necesidades del enfermo, sin
abandonar la busqueda de su cura. Resistiendo desilusiones, exceso de trabajo; situaciones

gue se intensificaran con el progreso de la enfermedad (Moreira de Souza, 2011).

“Te entra el fastidio y todo te molesta” (ECPP2-5). “Esta semana empecé con dolores,
dolor en el estbmago. Hace unos afios tuve una Ulcera al duodeno, se me curé... pero estos
dias con este dolor tuve que volver a tomar la medicacion, por eso quiero evitar el estrés

porque si sigo asi se reactiva la Ulcera” (ECPP2-5).

El cuidador informal por lo general no tiene los conocimientos suficientes para realizar
esa funcién. Esto incrementa su agotamiento, llevandolo en muchas ocasiones a dejar de

lado sus propias necesidades de salud (Schultz, 1999).

“Quisiera apoyo familiar, poder delegar algunos cuidados para tener tiempos propios con
mi hijo” (ECPP1-4).
Pérdidas

Las pérdidas en el curso de una enfermedad progresiva se vuelven constantes,
disruptivas e irreversibles; comprometiendo aspectos de la integridad de la vida afectiva,

fisica y social (Protesoni, 2013).

El camino de lo irreversible

“... actualmente no camina, se encuentra en silla de ruedas, no mueve miembros
superiores, no controla esfinteres... ha perdido casi por completo el habla... comenzado con
dificultades para la deglucién por lo cual se hace dificil su alimentacién la que debe ser por

éste motivo a base de papillas y liquidos” (ECPP2-2).

“Ayer F se nos cay6 en el bafio” (ECPP1-4). “F (esposo) me pasoé su anillo a mi, porque
se le salia del dedo... es para mi hijo..., mientras se lo guardo yo” (ECPP1-6). “Cada vez le
voy entendiendo menos, ahi te das cuenta que va perdiendo la voz" (ECPP1-7). “Mi mayor
temor son las proximas pérdidas de autonomia de F, estoy muy preocupada por coOmo nos

vamos a comunicar con F cuando no pueda hablar” (ECPP1-11).
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“No hacemos proyectos para el futuro, vivimos el dia a dia” (ECPP1-4).

El acompafiante transita la paradoja de despedirse, desprenderse dia a dia, aceptando las
pérdidas y a su vez de cuidar y sostener la vida. Se generan asi sentimientos ambivalentes,
afectos que los llevan muchas veces a renegar la muerte, aferrandose a expectativas falsas,
ilusorias; 0 a desear acelerar el proceso de partida con la concomitante culpa que ello
despierta (Protesoni, 2013, p. 11).

“De a poco fue dejando de hacer las cosas de la casa hasta que luego ya no hizo nada,

me fui ocupando de todo, la familia me ayudaba” (ECPD3).

“... llevé a G al bafio y cuando le estaba lavando la cara se empez6 a caer y como que
perdio la fuerza y todo su peso caia sobre mi, le di una palmada en la cola, pero fue para

gue reaccionara” (ECPP2-2).

“Sé lo que va a pasar...” (ECPP1-1). Nunca habla de qué... El dolor que provoca ese
saber hace que no quepan mas palabras. En lo manifiesto se evita nombrar la muerte, lo

cotidiano son las pérdidas parciales, las que dia a dia se van acrecentando.

El territorio de las emociones

“Me esta afectando la paciencia, exploto, estallo. Esta mal. Al no poder ella hacer las
cosas... te obliga a vos a tener que hacer mas de lo que podés... A veces le he levantado la
v0Zz, me voy unos minutos y luego esta todo bien. Nunca fuimos de enojarnos y no
hablarnos, vuelvo a los cinco minutos y le doy un beso. Estoy cansado fisicamente, me

duele la espalda, me cambia el caracter y creo que es por todo esto” (ECPP2-2).

“Antes me hacia la fuerte, ahora me deprimo mas... Lo mas minimo me molesta”
(ECPP1-3).

“Me da dolor que no se recupere, me levanto triste. Me preocupa lo de la paciencia. No
es que haya pensado en irme ni abandonarla, pero es triste estar asi. Veintitrés afios hace

gue estamos juntos, hicimos todo juntos” (ECPP2-2).

“Me puse triste, me quedé pensando en las cosas que no tenemos y me puse a llorar. A
veces lloro cuando trabajo en el taller, trato de que ella no se dé cuenta, por eso lloro en
otros momentos” (ECPP2-7). “Cuando pierdo la paciencia y le hablo mal ella se pone triste,
pero intento volver y abrazarla, me pone mal que me pase eso. Cada vez me pasa mas
seguido” (ECPP2-2). "Me despierta varias veces en la noche y le hablo mal a veces, no se
puede mover, necesita que la mueva yo” (ECPP2-3).
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“El otro dia me di cuenta, pienso que la enfermedad me ha llevado al limite y hoy tengo
mas tolerancia (aprendizaje de la enfermedad). Encontrarle una respuesta al sentido de la
enfermedad” (ECPP2-9).

“No sé... a veces siento que él no valora lo que yo hago... A la que reta siempre es a mi,
lo minimo que digo se enoja. Me da bronca... A veces no querés tocar el tema, cualquier
cosita ya me pongo a llorar...” (ECPP1-4). “Siento que no tengo coraje... quiero hacerme la
fuerte y demostrarle que no le pasa nada... no quiero aceptar esto... Lloro en el bafio y me

descargo porque no quiero demostrar que estoy mal” (ECPP1-7).

“A veces siento... a veces necesito que ande, que sea como antes... Ese es el drama
mio. No lo quiero aceptar. Si acepto la enfermedad. Lloro en el bafio y me descargo porque
no quiero demostrar que estoy mal. Es como que sé gque se va a morir, pero tengo miedo
gue se muera” (ECPP1-7).

Molina Linde, Romero Cotelo, Romero Rodriguez, Rodriguez Safiudo & Galvez Mateos

expresaron:

... que 60% de las cuidadoras presentan cuadros de ansiedad y el 35% necesitan
medicacién ansiolitica, un 53% se siente deprimida, y un 26% viven con sensacién de
impotencia el hecho de haberse convertido en cuidadora... el 85% de los entrevistados
contestaron que sienten que el hecho de prestar ayuda incide negativamente en su vida
cotidiana. (2005, p. 2)

Describen una relacion directa entre el proceso de deterioro del paciente y la tendencia a
la depresién y ansiedad en los cuidadores. El empeoramiento del estado psicologico del
cuidador tiene una relacion directa a la duracion del periodo de cuidados al paciente (Molina
Linde et al. 2005).

Los lugares gue se habitan

Los espacios que se habitan, al decir de Francisco Pérez (1990), pueden ser una
categoria susceptible de analisis e interpretacion desde una perspectiva antropologica-
cultural, conteniendo un lenguaje propio a través del cual se expresan esquemas cognitivos
referentes a los modos en que se concibe y representa el universo organizativo y mental.
Umberto Eco menciona que todos los sistemas culturales pueden considerarse como

sistemas de signos (1981).
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Los espacios habitados por el ntcleo familiar (cuidador - enfermo) van sufriendo
paulatinas modificaciones, a partir del proceso de la enfermedad, por la dinamica de los
cuidados al enfermo. Al mismo tiempo que la enfermedad evoluciona y va produciendo
cambios en la persona que la padece, la fisonomia de la casa acompafia los procesos de

estos cambios padecidos por el enfermo.

La dinamica intrafamiliar, que hasta antes de la enfermedad llevaban a cabo los
miembros de la familia, se vera modificada por tareas relacionadas con el cuidado del
enfermo: higiene del cuerpo, alimentacién. A medida que las pérdidas se van sucediendo

entran en escena nuevos soportes de ayuda.

“... en la casa hubo cambios... le pusimos rampitas en los pisos, en el bafio un barrote, la
puerta del bafio se abria para adentro y la sacamos para que se abriera para afuera,

después en mi cuarto también para dejar mas espacio para él...” (ECPD1).

“... en la habitacion sobre la mesa de luz, en vez del portarretratos con la foto estaba la
caja con la medicacion. En la heladera también habia remedios... lo que él usaba lo
teniamos que ir a lavar para desinfectar, en el cuarto habia cosas tapadas, repasador para
tapar las cosas, los tanques de oxigeno la mascara... el cuarto como que cambid también
pusimos un colchén cémodo para él, compramos un colchén inflable que lo usé un poco en

la cama y después, como quedaba baja, conseguimos la cama articulable...” (ECPD1).

Los espacios para la pareja o la familia, que hasta ese momento eran del orden de lo
privado, pasan a ser compartidos por otros actores: médicos, enfermeros, psicologos u otros
familiares que participan del cuidado. Figuras que producen ambivalencia con sus
presencias y ausencias. La urgencia de necesitarlos y a la vez el sentirse invadidos por
ellos, el no tener espacios a solas, tiempos propios, personales, quedando muy poco lugar

para lo intimo, lo relacionado a la pareja o a la familia nuclear.
“Los padres de F lo visitan todo el tiempo, invaden espacios...” (ECPP1-1).

“Siempre estdbamos los tres, ahora en la casa circula mucha gente para ayudar a F y mi
hijo esta celoso de esto. Siento que no tenemos espacios para estar solos como antes, falta
intimidad... EI momento de nosotros es cuando nos acostamos, cuando estamos los tres
solos....” (ECPP1 -2).

“No tengo mi lugar, mi espacio, es mi casa pero me siento invadida” (ECPP1-3). “... solo

de noche compartimos tiempo a solas con F” (ECPP1-4).
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“Mi suegra opina sobre como bafiarlo... Atiende las llamadas telefénicas de su hijo, sin

permiso y niega hacerlo” (ECPP1-2).

Del mismo modo que los espacios se modificaran, también, las funciones del cuidador.
Este Gltimo tiene la percepcion de estar viviendo una vida que le resulta ajena,
despersonalizada. Todos los cambios fisonémicos ocurridos en su casa van acompafiados
de las pérdidas que va padeciendo el enfermo. Estas van generando mas dependencia

entre el enfermo y el cuidador en un proceso continuo de involuciones.

Como narran en las entrevistas, hay ocasiones en que el cuidador necesita reducir el
espacio con el enfermo, como una forma de facilitar la decodificacion de sus sefiales
comunicativas, a fin de poder atender de forma adecuada a sus minimas necesidades, como
darlo vuelta en la cama o humedecerle los labios para proporcionarle un poco de agua,

asegurando con ello la proteccion y supervivencia del enfermo.

“... buscar cémo entenderlo ... las psicélogas que me ayudaban a ver como entenderlo
porgue ya no podia hablar... aparecieron como con unas pizarras con imanes con un
abecedario entonces diriamos brazo pierna, bajar subir la cadera, darme vuelta, entonces

después sefalar a ver que era, luego ya le leiamos los labios para entenderlo ...” (ECPD1).

Espiritualidad

Segun un articulo publicado por el Instituto Nacional de Ciencias Médicas “Salvador
Zubiran” algunas investigaciones se han centrado en los aspectos espirituales del
sufrimiento, tanto del paciente como de sus cuidadores, en el entorno de cuidados

paliativos.

Se afirma alli que tanto la espiritualidad como la religiosidad son cada vez mas
importantes en aquellos pacientes que se acercan al final de la vida, ya que influyen en la

calidad de vida, calidad de atencion y satisfaccion.

La espiritualidad, en dicho contexto, es entendida como aquello que da sentido
trascendente a la vida. A través de ella se buscan y encuentran conexiones con uno mismo,

con el entorno, con la naturaleza y con lo sagrado.

Por su parte, la religiosidad se define como una construccion de creencias y rituales
compartidos por una comunidad que permite la conceptualizacion y expresién de la

espiritualidad.
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“Cuando me dijeron lo de la enfermedad y que era terminal fue muy duro, tuve que

recurrir al amor que tenemos y ademas soy creyente” (ECPP2-13).

“Yo sabia que iba a morir pero pensaba que quizas no pasara, que podia pasar algun
milagro, como soy religiosa... Ahora igual estoy enojada, cuando veo a personas mas

grandes que ellay siguen vivas... y ella murid, ¢por qué ella?” (ECPD4).

“Una doctora me hizo el comentario de que F estaba peor, dijo ‘pobre, ojala pudiera hacer
algo, hay que tener fe...” (ECPP1-16).

El bienestar de las personas al final de la vida depende de gran cantidad de factores,
entre ellos, la dimensién espiritual tiene gran relevancia. Este hecho ha sido discutido y
posteriormente reconocido por las organizaciones profesionales y sanitarias (Benito,
Barbero & Payas, 2008).

Los profesionales de la salud no siempre encuentran las palabras adecuadas para
procesar el dolor que ellos mismos sienten, debiendo utilizar las herramientas que cada cual
fue aprendiendo para sostener adecuadamente a los pacientes y familiares al final de la

vida. El respeto por sus valores y creencias forma parte del acompafiar esta etapa.

“... el casamiento casi al final... era un proyecto pendiente... por junio creo que aparecio
por casa un cura italiano... la psicéloga lo habia contactado en la iglesia de Colén... y
conversando con él me dijo: yo los puedo casar no hay ningin problema... era un proyecto
gue se cumplié al final por suerte, lo pudimos cumplir. Lastima que dur6 poco el sacramento

este pero bueno se cumpli¢” (ECPD2).

“Nos quedo pendiente el tener un hijo, que Dios por algo no lo mando, pero quizas ya a la

edad que teniamos habiamos tirado la toalla...” (ECPD2).

En el dltimo tramo de vida, desde una perspectiva religiosa cumplieron con el sacramento
del casamiento. “Los seres humanos fueron creados no para vivir vidas solitarias, sino para
vivir en comunién con Dios y entre si, una comunién que es tanto vivificante como amorosa”
(Conferencia de Obispos Catélicos de los Estados Unido, p. 36). Desde esa perspectiva el
sacramento cumplido del matrimonio forma parte de un plan divino que daria una
continuidad al vinculo mas alla de la muerte. Se trasciende a través del amor matrimonial,
los limites fisicos que la muerte impone. La muerte solo separa los cuerpos, el amor

continuard mas alla de la muerte (Viladrich, 2005).

“El sacerdote nos vino a visitar...nos da paz y nos deja tranquilos. Hoy se quedé un rato

mas porque queria conocerlas (a las psicélogas). Es como que necesitds una palabra
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diferente de alguien que venga de afuera, te hacen dar cuenta de cosas que no ves”
(ECPP2-9). “El miércoles vino el padre a traer la comunion, rezamos y nos dio la comunion
afuera, estuvo todo muy lindo... Es que estamos en paz, tranquilos, en otro estado de la

situacion. Es como que estas en un remanso, las cosas se encaminaron” (ECPP2-12).

La espiritualidad es un factor central en el bienestar emocional de las personas durante
toda la vida. Lo que cobra un mayor protagonismo sobre el final estableciendo relaciones
directas entre resiliencia y espiritualidad (Barreto, Fombuena, Diego, Galiana, Oliver &
Benito. 2013).
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El duelo como proceso: Territorio del dolor psiquico

Duelo anticipado

Asi como puede subdividirse al duelo en diferentes fases o etapas también es factible

hacer lo mismo con el duelo anticipado. Dos de los autores principales en la clasificacion de

las diferentes etapas que pueden darse en un duelo anticipado son Bowlby y Kiubler-Ross.

Una diferencia importante entre los dos autores citados es que mientras el estudio de

Bowlby (1993) se centra en el duelo anticipado de los cuidadores, en su caso padres de

nifios con enfermedades terminales, la descripcién que realiza Kibler-Ross (1969) esta més

bien orientada al individuo que padece la enfermedad y no tanto a su familia.

La siguiente tabla resume las etapas identificadas por los referidos autores:

Tabla 1. Fases del Duelo Anticipado

AUTORES

FASES

BOWLBY

Embotamiento de la
sensibilidad: frente al
diagndstico se transita
por un aturdimiento. La
noticia no es asimilada.
Arrebatos de ira contra

Incredulidad e intentos de
revertir el desenlace: lo que se
resiste no es la muerte sino el
mensaje del médico (diagndstico,
desenlace fatal). La negacion
puede provocar intensa actividad,

Desorganizacion y
Reorganizacién:
con el avance de la
enfermedad la
familia se va
adaptando a la

el médico. buscar informacion sobre la nueva situacion.
enfermedad. La incredulidad
varia con la evolucion de la
enfermedad, para mas o para
menos.

KUBLER-ROSS Negaciény Ira: se dan Pacto: aqui el  Depresién: Aceptacion:
aislamiento: situaciones de individuo una vez refiere a admitir
asi es reproche y procura debilitadas la inevitabilidad
recibido el frustracion negociar una  sus fuerzas de la muerte lo
diagnéstico contra el prérroga o para que, en
de la personal extender el aferrarse ala principio,
enfermedad médico, plazo. Algo vida, las permitiria
terminal enfermeras, la que prolongue esperanzas acogerla de un

propia familia.  la estadia en se agotany modo mas
este mundo el individuo sereno.
(presenciar un  se sumerge
casamiento, en esta fase

un viaje, etc.)

Nota: Elaboracion propia a partir de Bowlby (1993) y Kiibler-Ross (1969).
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Vivencias del por morir

Categoria de andlisis que surge a partir del relato de las entrevistas realizadas a los
cuidadores principales durante el proceso de intervencion de los pasantes, es decir, en el

transcurrir de los cuidados al familiar enfermo.

Durante este periodo el cuidador principal experimentd sentimientos y emociones, los
gue fueron descriptos por los autores anteriormente mencionados como un tiempo de

preparacion emocional para la inevitable muerte de su familiar.

A continuacion se transcriben algunas frases que pueden resultar ilustrativas respecto
a las etapas de duelo anticipado que algunos de los cuidadores principales podrian haber
cursado. Se tom6 el modelo aportado por Bowlby en funcion de que el referido autor basa

sus estudios, justamente, en el duelo de los cuidadores.

Fase de embotamiento de la sensibilidad

“... y yo sabiendo esa noticia segui caminando con ella sin decirle nada, fue como un
tiempo muy largo y muy corto ademas. Pese a que estaba muy triste, en shock pude seguir

llevandola sin quebrarme” (ECPP2- 7).

“... mucha sintomatologia fisica, producto de la angustia que no estaba pudiendo ser

canalizada de forma adecuada, de la presion que el sentia con la falta de apoyo” (EEPsi2).

Al enterarse de la enfermedad terminal el familiar puede transitar por la sensacién de que
nada es real. La noticia por lo general no es asimilada desde el principio y se necesitan
varios dias para aceptar el diagnostico y sus consecuencias. Ilgualmente los sentimientos
pueden quedar como suspendidos y el familiar puede mostrarse indiferente. Muchas veces
también se manifiestan arrebatos de ira contra el médico que establece el diagndstico
(Bowlby, 1993).

Fase de incredulidad e intentos de revertir el desenlace

“... entré a Internet para ver mas sobre esto, porque hay cosas que no me cierran”
(ECPP2-7).

Cabe tener presente que en una situacion de duelo anticipado la persona aun contintda
viva, por tanto, la no aceptacién no tiene que ver con la muerte del ser querido sino con el
mensaje del médico. Se cuestiona el diagndstico y se cuestiona la alta probabilidad del

desenlace fatal. La negacion puede expresarse, en oportunidades, a través de una actividad
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intensa, por ejemplo, buscando frenéticamente informacion acerca de la enfermedad o

cuidando al enfermo de una manera que termina resultando compulsiva (Bowlby, 1993).

“Me preocupa que no pueda valerse por si misma nunca mas, pienso que lo va a lograr”
(ECPP2-3).

“Creo que a base de fisioterapia quiza es posible, ademas nunca sabés lo que puede la

mente humana, los milagros, yo no voy a dejar de creer...” (ECPP2-3).

“Averigté con un quimico farmacéutico por un producto para masajearla y que mejore.
Yo me agarro de lo que me digan, hacer, lo que haya que hacer para recuperarla lo vamos a
hacer” (ECPP2-3).

“Cuando la incredulidad es parcial, sirve para controlar los afectos penosos y a menudo
resulta util, pero cuando es muy acentuada impide (...) comprender la naturaleza del

programa terapéutico propuesto y participar en él en forma util” (Bowlby, 1993, p. 131).

“No voy a resignarme, creo gque a la larga va a salir. Me puse una meta y es que antes de
fin de afio camine, creo que lo voy a conseguir, 0 al menos ver una mejoria... Me marco

logros, me cansa verla en el mismo estado” (ECPP2-3).

Durante esta fase dominan la ira y la rabia. Pudiendo manifestarse en forma de
reivindicaciones contra los médicos o el sistema de salud. Si bien puede haber algin motivo
justificado para ello, esta fase se caracteriza por la no posibilidad de ser calmada. Es por
ello que incluso en los casos que pudiera haber motivos reales para la reivindicacion se
estan entremezclando otros elementos del orden de lo irracional como pueden ser cllera
contra el destino, mala suerte. La agresividad puede también manifestarse como envidia

contra los que pueden seguir viviendo (Tizén, 2009).

Fase de desorganizacion y reorganizacion

A medida que la enfermedad avanza las esperanzas se van desvaneciendo, aun cuando
muy pocos cuidadores la pierden completamente mientras el familiar sigue con vida. “Lenta
pero incesantemente, se acomodan a la nueva situacion los modelos representacionales del

si-mismo y el mundo” (Bowlby, 1993, p. 135).

“Es como una nueva vida, hay que ir adaptandose, pero siempre aparecen cosas que te
despiertan estados. En el dia a dia siempre se aprende algo nuevo, en esta etapa nueva, la

enfermedad nos ha llevado al limite, y para mi es una tarea esto de descubrir y buscar
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incentivos y no ponerme a pensar que como esto no resulté entonces no lo intento mas”
(ECPP2-7).

“Estoy pudiendo visualizar ahora la vida sin F... supe de una doctora que perdi6é a su

esposo Yy siguieron con su vida” (ECPP1-11).

“Hay una paz, me siento tranquilo. Es como que no hay esa desesperacion o angustia

gue teniamos antes. Es como aceptarla, admitir que esta ahi y vivir con ella” (ECPP2-12).

“Viviendo solo me imagino; buscando actividades para llenar espacios... No me imagino
una vida muy diferente a la de hoy, si buscando cosas nuevas para hacer y mitigar la
falta...” (ECPP2-10).

“No hay que dejarse estar, no hay que quedarse sentado después de que pase, sino que

te vas en poco tiempo vos también” (ECPP2-10).

“Creo que cuando ella ya no esté voy a tratar de estar al menos dos semanas en la casa
para asumir la pérdida. ...Creo que si me quedo un tiempo prudencial, entro y salgo y veo
qgue no esta... capaz que asi me acostumbro mas rapido y después si salir a hacer otras
cosas” (ECPP2-14).

“Ayer por ejemplo llamé a la casa funebre, no sea cosa que las cosas se den el fin de

semana y sea complicado hacerlo” (ECPP2-14).

Se va reconociendo la inevitabilidad de la muerte del ser querido y esa aceptacion

permitira, tal vez, una mayor serenidad cuando llegue el fin.

El duelo anticipado no elimina ni disminuye la dimensién del dolor, pero favorece la
asimilaciéon de la muerte cuando ésta llega y permite planear acciones practicas que
alivian la sensacion de pérdida de control, facilita reparar aspectos dolorosos de la
relacién, hacer las paces y despedirse. Cuando la familia puede realizar un
acompafiamiento y piensa y siente que ha podido atender a la persona querida en tiempo
y calidad durante el espacio de la enfermedad, la elaboracién del duelo suele ser

diferente, mas adaptativa y sana. (Pérez Trenado, 2002, pp. 178-179)

Del Duelo y su tarea

Categoria de analisis que surge a partir del relato de las entrevistas realizadas por la

investigadora posterior al fallecimiento del familiar
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Los cuidadores describen los distintos momentos transitados desde el diagnéstico de

enfermedad, los cambios provocados, coincidiendo con las fases descriptas por diferentes

autores.

A lo largo del presente trabajo se ha caracterizado al duelo como un proceso en el cual

el doliente atraviesa por una serie de fases o etapas que deberian conducir a la superacién

del mismo.

Si bien muchos autores coinciden en la existencia de diferentes fases en el mencionado

proceso de duelo, no existe acuerdo entre los mismos al momento de determinar su namero.

Tabla 2. Fases del duelo

LINDEMANN (1944) 1.- Shock/incredulidad, 2.- Afliccion aguda, 3.-
Reanudacion de la vida diaria, 4.- Disminucion de
laimagen de estar muerto.

ENGEL (1964) 1.-Negacion, 2.-Aceptacion creciente, 3.- Res-
titucion.

KUBLER- ROSS (1969) 1.- Negacion, 2.- Depresion, 3.- Colera, 4.-
Reajuste, 4.- Aceptacion.

HOROWITZ (1976) 1.- Protesta, negacion, 2.- Intrusion, 3.- Obten-
cién, 4.- Conclusion.

SCHULZ (1978) 1.- Inicial, 2.- Intermedia, 3.- Recuperacion.

DAVIDSON (1979) 1.- Shock e insensibilidad, 2.- Busqueda y
ansiedad, 3. Desorientacién, 4, Reorganiza-
cion.

BOWLBY (1980) 1.- Embotamiento, 2.- Anhelo y busqueda, 3.-
Desorganizacion y desesperanza, 4.- Reorgani-
zacion.

BACKER ET AL (1982) 1.- Ansiedad, 2.- Ira y culpabilidad, 3.-Desor-
ganizacion.

MARTOCCHIO (1985) 1.- Shock e incredulidad, 2.- Anhelo y protesta,
3.- angustia, desorganizacién y desesperacion,
4.- Identificacion, 5.- Reorganizacion y restitu-
cion.

DELISLE - LAPIERRE ~ (1984)  1.- Critica, 2.- Crucial, 3.- Creadora.

CLARK (1984) 1.- Negacion e incredulidad, 2.- Aceptacion
creciente de la pérdida, 3.- Restitucion y recu-
peracion.

D'ANGELICO (1990) 1.- Shock /negacién, 2.- Ira / depresion, 3.-

Comprensién/aceptacion.

Nota: Tomada de Cémo transcurre un duelo: Fases, Ibafiez Alvarez, M., 2007, p. 35

En la tabla reproducida pueden encontrarse autores que afirman la existencia de tres,

cuatro y hasta cinco etapas, a través de las cuales puede atravesar un duelo.
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Mas alla de las diferencias en el nimero y la denominacion de las fases, de un modo
general, pueden encontrarse puntos en comun en todos los autores los que, a efectos de

una simplificacion, se agruparan de la siguiente manera:

Una fase de aturdimiento, incredulidad, negacion, shock, embotamiento, critica o gran
impacto emocional en el que la persona pone en duda o no acepta la realidad. En esta
etapa, mas alla de la aceptacion intelectual que pueda existir sobre la pérdida, el proceso
emocional es mas lento y puede tardar meses. El doliente habla del fallecido como
manteniendo la esperanza de que pueda volver. Luego sélo puede pensar en la pérdida y el

panico lo paraliza, se siente solo, triste, vacio y confuso.

"Entonces cuando vinieron los médicos de salud me dijeron que habia fallecido... estaban
todos ahi...cuando vi que empezaron los médicos a taparlo, a cerrarle los ojos, cuando lo
acostaron y lo taparon...no caia que estaba muerto... porque se le abrian los ojos, y yo
decia que no, entonces... pero me costé... inclusive cuando estaba ahi, abrié6 como tres

veces los 0jos, y yo decia esta vivo” (ECPD1).

“... yo veia como todo vacio, como que no estaba, faltaba algo, no era la familia que
éramos, faltaba... hoy en dia, yo como que limpio mi casa y parece que va a llegar, me

cuesta aceptar que ya no sera mas...” (ECPD1).

“Cuando lo interndbamos sabia que iba a volver, pero cuando lo enterramos alli supe que

ya no volveria mas” (ECPD1).

Una serie de estados intermedios que implican de una a tres fases, segun los diferentes
autores, en los que el doliente se puede enfrentar a una afliccion aguda, mas alla de que
puede ir creciendo la aceptacién de la situacion, depresion, célera, basqueda y ansiedad, ira
y culpabilidad, angustia desorganizacion y desesperacion. Aqui los sentimientos de colera e
ira pueden estar dirigidos contra aquellos a quienes se considera responsables e incluso
contra si mismos. El sentido de culpa puede aparecer como un fendmeno de auto
recriminacion, cosas que no hizo o no dijo, u otras que hizo y pudieron hacer dafio a esa

persona amada.

“Con las otras muertes familiares senti mucho dolor pero ahora es distinto, es mi esposa.
El dolor se siente en el cuerpo, adentro mio, es como que estoy vacio...como fui militar no

me entrego facilmente, por eso no me permito estar bajoneado” (ECPD3).

“Siento tristeza, dolor, a veces lloro, pero me recupero pronto, Sé que va a pasar, es un

tiempo, hace poco de esto. Trabajar me ayuda a distraerme, me dieron tres dias por la
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muerte de mi esposa, de descanso, y volvi enseguida luego porque prefiero estar activo”
(ECPD3).

“Estoy mas nerviosa, mas ansiosa, lloro por cualquier cosa, pero cuando hay gente me

hago la dura y no lloro” (ECPD1).

“Trato de no hablar de él porque es hablar y todo mal, ahora empez6 diciembre y para mi
era un dia normal, un mes mas, y el otro dia que fui a catequesis y a la despedida de la
escuela, fue donde me acordé de todo, y claro él siempre estaba con nosotros y a todos
lados...” (ECPD1).

“Me senti muy triste, pensé; pucha no llegé a usarla. Llego tarde la computadora para
ayudarla a hablar... Ella estaba ilusionada con eso de la computadora, hubiera sido de gran
ayuda...” (ECPD?2).

“Las cosas de ella aln estan en casa. Las hijas se ocuparon de sacar la ropa, algunas de
ellas se las llevaron para usarlas otras las dieron, de eso se ocuparon todo ellas, pero igual

cuesta el cambio adaptarse” (ECPD3).

“El lunes, martes y miércoles fui al cementerio, le llevé un cigarro y lo prendi, se fumé
despacio... me di cuenta de que el alma de ella ya no esté... he escuchado que las almas de
la gente suelen quedar en la tierra a veces unos dias antes de irse pero ella creo que ya no
esta” (ECPD2).

“La casa la dejé tal cual estaba, no cambié nada de lugar, quedoé todo igual. Ahora luego
de un afio comencé a dar cosas, ropa hace unos meses que cambié unas cosas de lugar”
(ECPD2).

“En la semana lavé la ropa, trabajé muy poco de a ratos y fui al Clinicas. Fui a enfrentar
el hecho de ir solo, no quise que pasara mas tiempo. Queria agradecerle a todos los que

ayudaron, los de fisiatria, los de la ambulancia...” (ECPD2).

“Es como una necesidad de entrar a casa, y ¢,para qué? si no tengo nada qué hacer. Ver

que no esta. Lo extrafio de la muerte” (ECPD2).

“Cuando dormia de a ratos me pasaba que buscaba la mano de ella, estaba
acostumbrado a darle la mano... Hoy me desperté mirando para su lado, me parecio raro
porque siempre amanecia durmiendo boca arriba o para mi lado pero no para el de ella...”
(ECPD2).
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En la etapa final - que algunos denominan como de restitucion, recuperacién o conclusion
- aparece la reorganizacion y la aceptacion de la pérdida. Gradualmente se abre paso la

esperanza, se alternan dias buenos con dias malos y se afronta la realidad.

“Estoy recontra tranquilo conmigo, si no vencimos a la enfermedad es porque no se
podia, porque hacer hice hasta lo imposible... Hasta ultimo momento hice todo, la

acompafié en todo momento. Tengo mi conciencia tranquila...” (ECPD2).

“Hoy por ejemplo comi aca, (sefiala la mesa de la cocina) es un lugar diferente, son

cosas nuevas” (ECPD?2).

“Le compré una lapida, el lunes la van a poner, eso es también para cerrar ese tema, que

ella tenga un lugar lindo al cual llevarle flores” (ECPD2).

“En el dia a dia hay momentos en los cuales no tengo deseo de trabajar o salir y otros en

los que si. Me cuesta estar solo” (ECPD2).

“Ahora me apoya mi familia, mi hermana viene a darme un mano. Me hace de comer por

que no sé cocinar” (ECPD3).

“...hay siempre recuerdos asociadas con la vida nuestra, todos los meses siempre hay un
fecha para recordar, el dia que nos conocimos, el cumpleafios, cuando nos casamos o el dia
gue empezamos a hacer la casa, siempre hay una fecha, en cada mes hay una fecha”
(ECPD2).

“Estoy mas libre, pienso por mi, ya no pienso por otra persona. Es distinto, no le tengo

gue rendir cuentas a nadie” (ECPD2).

Las manifestaciones de duelo no son universales, generalizables, sino que vienen
mediadas por la cultura en las que ocurren y, tal como sefiala Tizén (2009) de las

manifestaciones externas del duelo no puede deducirse la intensidad del dolor privado.

Historias previas de cuidados y duelos

La obra de Bowlby (1973) destaca la importancia que el duelo merece en la comprension
del sufrimiento humano y en la salud mental. Este proceso doloroso que debe enfrentar el
ser humano tras sufrir una pérdida por lo general se presentara en varias ocasiones a lo

largo de la vida.
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“...antes de la enfermedad de mi madre estuve cuidando a mi padre, durante cinco afos.
Lo cuidé hasta que muri6. Mis padres estaban separados, se llevaban bien separados, y lo

cuidé hasta que murig” (ECPD4).

“Mi madre, hace veinte afios murié en esta misma casa, donde murié mi esposay mi
padre... Los cuidé hasta que murieron... Todos murieron en mis brazos... Le hacia de todo
a mi padre, lo bafiaba, todo lo que él necesitaba alli estaba. Fue un tiempo muy duro, verlo
de ese modo... Pero mi padre era un sefior mayor, ya tenia 85 afios y yo sabia que en algin
momento le llegaria el final, en cambio con mi esposa yo tenia expectativas de que mejore...
Yo sé que nada es para siempre. Que hoy estamos, pero no para siempre y que un dia

todos morimos, asi que me resigno” (ECPD3).

“A'mi padre lo cuidaba todo el dia, no podia salir a ningan lado; con mi madre fue distinto
porque al vivir lejos viajaba y pasaba un tiempo largo, todo el tiempo con ella y luego volvia
a casa cuando estaba mejor. Desde que mi padre murié duermo muy mal, luego con mi
madre lo mismo, estoy muy cansada... Cuando fallecié6 mi padre no queria ir a su casa,
como ahora me pasa con la casa de mi madre. No queria entrar a su cuarto. Solo lo
necesario. De a poco con el tiempo se me fue pasando.... uno debe ser agradecido con lo
gue recibi6 y tiene que retribuir a los padres lo que ellos nos dieron de nifios, por eso los
cuide hasta el final” (ECPDA4).

Los Cuidadores principales en las entrevistas rememoran sus historias de cuidados con
otros familiares cercanos desde distintas perspectivas; permitiéndonos a través de sus
relatos inferir la resolucién o no de los duelos anteriores, detectando factores de riesgo o de

complicacion en el duelo actual

“Cuidé a mi abuelo en su enfermedad terminal... murié en un hospital y solo yo estaba
presente... lo recuerdo como algo muy positivo, como ya de chico animandome y

enfrentando la muerte como algo natural y como algo que tiene que suceder” (ECPD2).

“Cuando papa falleci6 estaba aca (Montevideo) y no nos dijeron que habia muerto... nos
fuimos con mi hermana y nos habian dicho que estaba internado, era una mentira porque ya
habia fallecido... cuando bajo del dmnibus veo llorando a todos...pregunto ¢,qué pas6? y mi
hermana me dice lo sucedido y salgo corriendo. Y eso es lo que me peg0. Llegar a mi casa y
no encontrar a mi padre vivo... me quedé esa imagen ahi, y después me costé un poco ir a
mi casa, me vine para aca y como que me costo un tiempo ir a mi casa y no verlo porque

siempre que llegabamos él estaba” (ECPD1).
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Freud (2001) plantea en Duelo y Melancolia la prueba de realidad como condicién para el
inicio del trabajo del duelo. Lo que evidencia al sujeto que su objeto amado ya no existe y le
demanda que la libido renuncie a todas sus ligaduras con él. Melanie Klein (1978) menciona
gue cada duelo reaviva la ambivalencia residual, nunca completamente elaborada con
respecto a nuestro objeto primigenio. Supone alteraciones profundas con nuestros
recuerdos, con nuestras representaciones mentales conscientes e inconscientes vinculadas

con la familia original. Elaborar los duelos implica elaborar los duelos primigenios.

Evaluar la forma en que las pérdidas han sido experimentadas y su percepciéon de
haberse adaptado satisfactoria o insatisfactoriamente a cada una de ellas nos indicara la
adaptacion activa a esa pérdida, permitiendo detectar factores de riesgo o de complicacién

en el duelo (Chaurand, Feixas &. Neimeyer, 2012).

“Cuidé a mi padre de los 14 a los 16 afios... pero en ese entonces era chica y ho me
imaginaba que era grave o0 algo asi... y ahora me quedd como que en ese momento sufri
porque habia fallecido pero ahora como que ya lo superé” (ECPD1). El sufrimiento como
algo ineludible que hay que atravesarlo, vivirlo durante un tiempo y que se podria superar.
La entrada al duelo y su elaboracion no dependera solamente de la prueba material de esa
pérdida del otro, sino del trabajo que pueda realizar el aparato psiquico para reconocer la

renuncia que ha de hacer con el objeto amado.

Los profesionales de la salud enfrentan cotidianamente en las consultas el tema de las
pérdidas. Por lo general cuando estos solicitan algun tratamiento es debido a otras
circunstancias y no a las vivencias de sus pérdidas en particular; Pero estas Ultimas siempre
emergen conjuntamente con otros desencadenantes psicosociales. Poder identificarlas en la
fase inicial, nos permite planificar un posible tratamiento de historias de pérdidas del sujeto y
su posibilidad de adaptacion satisfactoria a cada una de esas pérdidas (Chaurand et al.
2012).

En el duelo, el individuo debe renunciar a los constructos acerca del mundo que incluia al
fallecido y a él mismo en relacion al fallecido, y por lo tanto, ha de desarrollar un nuevo
esquema de constructor acerca del mundo acorde a sus nuevas circunstancias vitales
(Cabodevilla, 2003, p. 167).
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Los actores en la intervenciéon

Categoria de andlisis que surge a partir del relato de las entrevistas realizadas con
posterioridad al deceso del paciente por la investigadora a los Cuidadores principales, a los

médicos que intervinieron en el proceso y a los pasantes.

De los Pasantes - Psicologos

El modelo de intervencion que se realiza en la pasantia, desde Facultad de Psicologia,
se centra en torno a los conflictos que irrumpen ante el diagnéstico de una enfermedad
avanzada, progresiva e incurable, apuntando siempre a la reorganizacion vital. Se evaltan
los factores que pueden incidir en cada unidad asistencial ante la percepcién de amenaza

del proceso vivir-morir por el que estan atravesando.

Se apunta a contribuir en la elaboracién de los multiples procesos de duelo que pudieren
desatarse, buscando incidir en la resolucién de los mismos. Esta intervencion, al tiempo

de servir como mecanismo de prevencion de un duelo patoldgico, puede operar también
como un facilitador de la comunicacion entre el paciente, la familia y el equipo asistencial
(Gandolfi, Protesoni & Reina, 2008, p. 5).

“El objetivo primario fue que ella (la cuidadora principal) tuviera el espacio para poder
hablar. Luego de que el proceso fue avanzando pudimos ver lo consumida que estaba
ella...y que necesitaba un lugar para poder descansar... costo que pudiera tomar la decision
de no pasarse veinte horas cuidandolo, pero ella también entendié que necesitaba
descansar... trabajamos también la preparacion para el duelo ... no pudimos ver el post
fallecimiento...el espacio para ella se genero, en cuanto al duelo lo fuimos trabajando ...pero
bueno hasta que no pasa uno no ve como es de verdad pero si se trabajo la preparacion
para el duelo” (EEPsil).

“El primer objetivo fue el que nos plante6 su doctora... prevenir un duelo patolégico... el
miedo era que el cuidador desarrollara un duelo patolégico por como venia el proceso; hacia
mucho tiempo que estaban esperando que alguien los pudiera ayudar, el cuidador principal

estaba realmente angustiado” (EEPsi2).

“... intentar que el pudiera tener apoyo de los familiares y que pudiera buscar ayuda en
algun familiar... sobre el poder pedir ayuda... trabajé la omnipotencia... aparecian muchos

elementos de negacion... él planteaba que se iba a poner como objetivo que ella caminara
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para fin de afio y eso no era posible porgue ya estaba en silla de ruedas y la enfermedad era

degenerativa y él lo sabia” (EEPsi2).

“Otro objetivo era contactar con la enfermedad y con la muerte que se aproximaba”
(EEPsI2).

“Se hizo mucho foco en el tema de los cuidados de él, por el tema del desborde
emocional que estaba teniendo el cuidador... y como luego repercutié favorablemente en el

cuidado del paciente terminal” (EEPsi2).

“Otro tema también de fortalecer al cuidador; de sefialar las cosas que hacia bien y
motivarlo a seguir haciendo... Ser como un soporte, el tema de la escucha de los
sentimientos, relacionado con la angustia y con la muerte. Como ser un sostén para que el
proceso sea como mas suavizado. Otro objetivo tras el final era que intente retomar su vida,
gue no sienta que todas las pérdidas fueron en vano, que las pérdidas surgieron y ocurrieron
pero que estuvo con la persona.; entonces el tema de la culpa también se vio como mas
disminuido” (EEPsi2).

“... empieza a contactar realmente con sus pérdidas y la muerte... en la etapa de agonia,
creo que fue ya en los ultimos encuentros, el encuentro numero 13 creo, cuando empieza a
plantearse como seguira su vida después. ¢ Qué va a pasar con él?, ¢siva a poder tener
una pareja nuevamente?, ¢qué va a pasar con su proyecto de tener hijos?... antes de eso
cuando empieza a contactar con las pérdidas parciales...La pérdida de la esposa, como
persona que lo contenia... en el proceso de su enfermedad el cambio de rol, formaron parte
de los preduelos” (EEPsi2).

“La negacién es un mecanismo de defensa que atraveso parte del proceso... en las
primeras consultas la palabra muerte no la nombraba, si bien ya sabia que el diagndstico
era terminal y lo tenia clarisimo... y la palabra muerte no sale hasta muy entrado el proceso

de intervencion” (EEPsi1).

“... pensaba en por qué a mi, porgue a nosotros, justo a él, justo a nuestra familia, lo
tenia muy presente, y si entr6 en una fase como de aceptacion... ella siempre esperaba
como el milagro de que se fuera a mejorar, se va a mejorar al principio, después ya no”
(EEPsI1).

“Mas alla de que durante el proceso el no fallecid, en el tiempo que se trabajé con ella se
hizo una preparacion grande para el momento de la muerte. Porque en realidad, al ser una

enfermedad que postro al paciente, ya de antes de la gran pérdida que es la muerte se
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trabajé sobre otras pérdidas. Todas la que fue transitando durante la enfermedad de su
esposo... pérdida del habla, econémicas que I6gicamente repercutian en el cuidador”
(EEPsI1).

“El cierre se realizé antes del deceso de su esposo... alli hicimos como una reflexiéon de,
bueno, como nos encontramos nosotros por primera vez, como empezamos a trabajar,
como fue la relacién con su pareja en ese momento y como esta ahora, que cambios
pudieron hacer, con sus suegros también que era una relacion bastante conflictiva (...)
aprender a poder vivir sin el... cuidar el aspecto médico de ella, que tenia abandonados...
gue se dé tiempo para volver a organizarse luego del deceso y que también se permitiera

sentir, llorar. Y también a su hijo” (EEPsil).

La intervencion permitid acompafar los diferentes procesos. Sostener al cuidador,
preparandolo para las sucesivas etapas o cambios que debia transitar en funcién de las
pérdidas. Se facilitd la expresion de sentimientos y emociones muchas veces ambivalentes,
permitiéndoles correrse del lugar culpabilizante. En cada uno de los casos se identificaron
estrategias de afrontamiento particulares. Finalizada la intervencion los cuidadores expresan
sentir tranquilidad o posterior paz. En ninguno de los casos seleccionados hubo claudicacion
familiar, es decir que no se dio una situacion de incapacidad para ofrecer una respuesta

adecuada a las multiples demandas y necesidades del paciente

En todos los casos fue la primera vez que se contactaban con un psicélogo, por lo que no
comprendian muy bien el rol de los mismos. Se encontré una relacién directa entre tiempo

de trabajo y cambios realizados.

Cuanto mas largo el proceso también mas dificil de realizar el cierre, tanto por parte del

cuidador como del psicologo interviniente.

Resulta ineludible aclarar que el término de la pasantia no acompafa, necesariamente,
los procesos que se van cumpliendo respecto al desarrollo y avance de la enfermedad
terminal por lo que el fin de la misma puede darse aun cuando no se haya producido la

muerte del paciente.

No sorprende, entonces, que a los psicologos les hubiera resultado mas productivo, en su
practica, realizar el cierre de su intervencion cuando el mismo coincidia cronolégicamente

con el deceso del paciente al que cuidaba el cuidador.

En aquellos casos en que el cierre de la intervencion fue pautado antes de la muerte del

paciente, mas alla de que los objetivos de su actividad formativa podrian considerarse como
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formalmente cumplidos, el hecho fue percibido por los propios psicologos de manera
negativa, al tiempo que los cuidadores vivian ese cierre como una pérdida que anticipaba

otras mas importantes.

“...fue muy dificil...me planteaba por que no podiamos seguir, cuanto me faltaba a mi
para recibirme y por qué no podia atenderlo al menos en la facultad hasta que me pudiera
recibir, toda esa demanda de no me dejes, que era un poco de no me dejes a la paciente
también, yo creo que ahi estaba mucho el (...) y toda esa cuestidn, pero si fue dificil a nivel
emocional, porgue yo confiaba pero queria seguir en ese rol de sujetar y también eso es un
aprendizaje también el poder confiar en el otro y decir hasta aca llegd mi trabajo y esto fue
un recorte en la vida de la persona y ahora la vida de la persona sigue y yo me aparto

también para dejar crecer” (EPsi2).

Sin perjuicio de lo sefalado precedentemente, en las entrevistas efectuadas a los
cuidadores, que fueron realizadas con posterioridad a la intervencion de los psic6logos,
aquéllos traen ese trabajo psicoldégico como una gran preparacion para la partida del familiar

que cuidaban, algo que recién lograron ver después que se produjera su muerte.

El sentir de los Médicos

En relacidén a su propia intervencion

La actitud profesional del médico esta en la capacidad de solidarizarse con el dolor, con
el sufrimiento ajeno, sufrimiento que también atraviesa al médico a pesar de no ser siempre
consciente de ello. Es necesario poder darle una respuesta adecuada a la comprension de
la afectividad y al problema del sufrimiento, ya que de lo contrario debera enfrentar dos
peligros” la insensibilidad ante el paciente como mecanismo de defensa, y el aniquilamiento”
(Orellana Pefa, 2007). Cuando ese dolor esta asociado al sufrimiento suele invadirnos,
provocando un sentimiento similar que ird aumentando en relacién a la proximidad afectiva
gue se tenga con la persona que sufre. La experiencia médica se medira por la capacidad

de acercarse a al dolor y la dimension humana del paciente (Bejarano, 2002).

“Nosotros como médicos nos sentimos muy solos, porque no compartimos las vivencias
con otros médicos. En el domicilio uno ve otras realidades que en la consulta y las
realidades nos impactan. A veces los pedidos de la familia son muchos méas que los del
paciente, nuestra atencion es para el paciente; pero piden que guardemos secretos como

gue no le contemos al paciente que es terminal” (EM1).
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“... cuando ta puedes llegar a una buena relacién en el correr de las visitas con el
paciente y el paciente puede llegar a ese entendimiento que uno lo que puede es
acompanfar esa etapa final del paciente y el cuidador o familiar puede pasar esa etapa de
negacion y entrar en otras etapas, por ejemplo, de negacién a enojarse o aceptar, lo que

puede uno es acompanar esa etapa final” (EM2).

En relacién a la intervencion psicologica

De las entrevistas con los médicos tratantes surge la necesidad de lograr una
continuidad, como equipo, de la intervencién de los psicélogos en la atencién de los
cuidados paliativos domiciliarios. Ya que al ser una pasantia sigue las logicas universitarias
en relacion al comienzo del afio lectivo y su finalizacién. Debido a ello no todos los pacientes
y cuidadores principales pueden beneficiarse con su abordaje. Al tiempo que dificulta la

identidad laboral como integrantes del equipo

“Creo que es muy bueno en las familias que pueden aportar que no son todas... Nos
gustaria que ese aporte fuera de todo el afio porque es solo durante el afio curricular de
facultad... hay pacientes que se escapan a esos tiempos y no tienen esa posibilidad... En
general la familia queda muy agradecida porque tiene un referente mas... Son uno o dos
dias mas que estan acomparfados ademas de lo nuestro de lo que el médico o enfermero
hace. Como te dije no importa tanto lo técnico sino la compaifiia, entonces desde ese lugar

del acompanamiento ha sido muy bueno” (EM1).

“Me deja sensaciones ambiguas...siento que aportaba para la familia pero faltaron
instancias de abordaje conjunto entre nosotros (el contacto solo era telefonico)... Pero la

familia y el paciente estaban muy agradecidos con la visita de los estudiantes” (EM2).

La sensacion de falta de trabajo conjunto parece ser una constante. El no poder
compatrtir las vivencias reales y subjetivas del final de la vida con el equipo hace que esta
tarea sea percibida como una batalla a librar en solitario. Se desprende la necesidad de

mejorar la comunicacion y el abordaje coordinado dentro del equipo.

El decir del que cuidé

Las miradas de los distintos profesionales apuntaron a unificar al cuidador, acompafnando
Sus procesos, intentando darle una mejor respuesta a las demandas e incertidumbres. Los
cuidadores, al final del proceso, expresan agradecimiento por el trabajo realizado por el

equipo hacia ellos y también hacia el enfermo terminal.
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El tiempo transcurrido entre el deceso del paciente y la realizacion de las entrevistas a los
cuidadores principales pudo haber incidido en los resultados de las mismas. En efecto,
puede observarse que cuanto mas proximas a la muerte fueron realizadas las entrevistas

(entre uno y cuatro meses), mas acotadas fueron sus respuestas y discursos.

Cabe senalar que el factor tiempo no fue una variable manejada exclusivamente desde la
investigacion ya que la participacion de los cuidadores se vio dificultada por el impacto de la
tematica investigada. Cuando el fallecimiento del familiar que cuidaban habia sido reciente
(menos de cuatro meses) algunos cuidadores no deseaban participar en la investigacion, ya
gue el solo hecho de la llamada les reeditaba momentos de angustias que no deseaban

recordar.

Distinta fue la respuesta cuando habia transcurrido méas de un afio de la muerte del
familiar, alli deseaban participar activamente en la investigacion con la esperanza de que
sus experiencias pudieran aportar a otras personas que estuviesen transitando situaciones

semejantes.

“La psicéloga me fue preparando para la pérdida, en ese momento no podia verlo como
lo veo ahora... No caia por mas que ella me estaba preparando para una vida solo, no caia
0 no queria aceptarlo no se ahora le agradezco a ella el tema de que ella me hablaba que va
a ser de tu vida después de que pase esto... no podia pensar en mi vida luego de su
partida, porque ella estaba con vida, no podia imaginar lo que me decia en ese momento
estando con vida mi esposa... meses antes yo me decia: yo no pienso que se va a morir, no
puedo pensar en cémo voy a hacer mi vida en cuando esté solo, muchas veces le decia a la
psicologa, no se no me veo. No me veia solo o consiguiéndome una pareja, en ese
momento no pensaba; pero hoy miro hacia atras y es verdad lo que me decia. Que bien lo
habia enfocado o que bien me estaba ayudando... la psicéloga fue un sostén tremendo.
Todavia recuerdo a pesar de que paso ya un afio y pico, pienso las cosas que me decia”
(ECPD2).

“Todos nos apoyaron mucho, los psicélogos, los médicos, tanto de la RAP como los del
Maciel... nosotros no sabiamos sobre cuidados paliativos nos orientaron en todo, nos
guiaron. Estuvieron siempre con nosotros en contacto. Era una enfermedad nueva casi, no
sabiamos que camino agarrar, para donde ir, y los psicélogos me ayudaron; particularmente
me decian hacé esto, hacé lo otro. Me senti contenida en un momento muy duro, muy
dificil... el cuidado paliativo que yo no lo conocia... entre los tres intentamos entender a F.

No tengo palabras para agradecerles” (ECPD1).
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Los cuidadores expresan sus vivencias del presente en relacién al tiempo del deceso del

paciente que cuidaban.

Cuidador Esposo a los cuatro meses del deceso de su esposa.

“Trabajar me ayuda a distraerme, me dieron tres dias por la muerte de mi esposa de

descanso y volvi enseguida luego porque prefiero estar activo” (ECPD3).

“...siento tristeza, dolor, lloro a veces. Creo que se debe a que hace poco de esto se
apoyo para reorganizarse en su hermana y su familia.” “Mi familia, mi hermana viene a

darme un mano. Me hace de comer por que no se cocinar’ (ECPD3).

“...las cosas de ella aun estan en casa. Las hijas se ocuparon de sacar la ropa, algunas

de ellas se las llevaron para usarlas otras las dieron, de eso se ocuparon todo ellas” (EDC3).

Continua trabajando de la misma manera que lo realizaba previo y durante a la
enfermedad de su esposa. No pudo sostener demasiados encuentros con los pasantes de
psicologia por la carga horaria laboral. Esta en pleno proceso de duelo, siendo ayudado por

su hermana en las tareas que anteriormente realizaba su esposa.

Cuidadora hija a los cuatro meses del deceso de su madre

“En realidad no quiero hablar de ella muerta, es que no puedo creer que murio...”
(EDC4).

“Estoy muy sensible, lloro por todo. Ahora siento culpa, podria haber hecho mas cosas
para ayudarla, lo mismo me pas6 con mi padre. Por mas que estuve todo el tiempo con él,
sentia que podria haber hecho mas para ayudarlo... A veces incluso la oigo y otras hasta
creo verla...Ahora paso mas tiempo con mi esposo. Por suerte me apoya en todo, ahora

estd jubilado y est4 conmigo, no viaja mas” (EDC4).

Se apoya en su esposo, esta transitando el duelo de su madre.

Cuidadora esposa al afio y tres meses del deceso de su esposo

“...tengo que seguir porque tengo un hijo, yo hunca pensé en que me mantuvieran tengo
gue darle cosas a mi hijo...y ahora que empezaron los calores como que senti dolor, ahora
empez6 diciembre y para mi antes era un mes normal, un mes mas... y el otro dia que fui a
catequesis y a la despedida de la escuela, fue donde me acorde de todo, y claro él siempre

estaba con nosotros...” (EDC1).
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Se convirtié en jefa de familia. Puso un puesto de verduras en su casa. Se dedicé al
cuidado de su hijo. Se apoy6 durante este tiempo en su familia materna. Concurrié a
psicéloga para orientacién de su hijo en el duelo. Visitd a médicos para su cuidado. Siente
dolor cuando habla de él. Hay momentos en que siente mas su ausencia. Los momentos
gue rememora su presencia en la ausencia. Lo recuerda de muchas maneras: el dia que
hubiese sido fecha de cumpleafios del esposo decidié hacerse un tatuaje para llevarlo

siempre en la piel (imagen de sinfin y las iniciales de su esposo, su hijo y las de ella).

Cuidador esposo al afio y seis meses del deceso de su esposa

“... busgqué un monton de lugares o0 amigos, 0 cosas nuevas para poder sobrellevarlo.
Grupos de adultos en capillas, venir a la parroquia, ir a la casa de personas que me
invitaban a tomar un mate, yo iba y no me importaba quien fuera, iba, estaba un rato y
cuando tenia ganas de irme, decia: chau me voy... o por ahi estaba un rato en una casa y
después me iba a la de otra persona, por suerte he conocido muchisimas personas en todo

este tiempo, a raiz de esto que me pas6é como que me fueron acobijando” (EDC2).

Continta con su carpinteria, dedica mas horas a su trabajo y a las visitas de los clientes.

Se incluy6 en grupos de reflexion religiosos.

Finalizada la entrevista pide contar algo: en los grupos de reflexién conocié a quien hoy
es su actual pareja; actualmente viven juntos. Habitan la casa que anteriormente
compartiera con su esposa fallecida. En la casa no se realizaron muchos cambios; siguen
respetando los gustos de la fallecida en relacion a la decoracion de los objetos. Hay un

portarretratos visible en el living, de la fallecida. Presente desde su ausencia.
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Los procesos de intervencion

El equipo de salud durante el proceso de intervencion va habitando territorios
existenciales con sus modos de organizacién familiar, ideologias, creencias e historias de
vidas, las cuales en muchas ocasiones contrastan con el modelo internalizado de los
profesionales. Es en ese territorio donde el por morir y su complejo afectivo y
representacional forma parte de un elemento dramatico mas de todo el contexto (Gandolfi et
al. 2008).

Detectando la presencia de un duelo anticipado

No es posible determinar con precision cuando se inicia un duelo anticipado, por lo cual
cada encuentro con el cuidador principal, por parte del equipo que intervenga, deberia
constituirse en un sutil monitoreo de sus estados de animo. Cuando se detecte la presencia
de algunas de las conductas descriptas como indicadoras de un duelo anticipado sera el
momento de discernir en cual de las fases puede encontrarse la personay, en funcioén de

ello, elaborar estrategias adecuadas de abordaje.

A modo de ejemplo, el cuidador podria estar en una fase de negacién respecto a la
gravedad de la enfermedad "¢, Por qué si no siente dolor, se va a morir?, de la memoria esta
bien, se acuerda de todo, él esté bien... lo ves en los moribundos, a él no lo veo asi”
(ECPP1-7); o tal vez comprobando como se van perdiendo algunas cosas en el proceso “...
me esperaba con todo listo, en invierno me esperaba con el café listo, la casa limpia, la
comida, todo impecable. Siempre hacia todo y todo estaba listo cuando llegaba de
trabajar... Teniamos muchos proyectos, algunos los cumplimos, otros quedaron sin
terminar...” (ECPD3).

“Antes cuando yo necesitaba algo ella iba y lo hacia, me ayudaba con los mandados, era
muy activa y decidida... ahora... Sensacion de vacio, de que faltan cosas. El ser
compafieros para todo, faltan esas cosas de compartir. Extrafio tomar mate con ella, lo
cotidiano, las cosas simples que nos ponian felices. Extrafio su actividad... ahora yo estoy

todo el tiempo pendiente de ella y ella ya no mas de mi. Hay un vacio” (ECPP2-3).

Elaboracion de las pérdidas

El mayor aspecto positivo que se ha relacionado con el duelo anticipado, en este caso el

del cuidador principal, es la posibilidad que éste brinda de prepararse para la muerte de una
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manera natural e ir resolviendo asuntos pendientes, a la vez de despedirse del enfermo. Es
un aspecto altamente valorable el hecho de que cada persona pueda identificar las pérdidas
gue se van produciendo y de esa manera poder adaptarse y reorganizarse positivamente a

ellas.

“La preparacion con tiempo para una muerte prevista se asocia con un mejor ajuste

psicolégico a la pérdida” (Astudillo et al. 2007, p. 46).

Se ha sefialado que uno de los factores que mas influencia puede tener en la duracién de
la afliccion es el tiempo en que se mantienen los procesos defensivos y la intensidad de los
mismos, destacandose principalmente la negacion y la afioranza (Astudillo, Mendinueta,
Casado, 2007).

Como se indicara oportunamente, una de las fases del duelo anticipado, que podria
considerarse inmersa en esos procesos defensivos, consistia en la resistencia a aceptar el
diagnéstico de la enfermedad terminal, de alli la importancia sobre la informacién que se
debe proporcionar al cuidador respecto al proceso que afecta al enfermo y su factible
evolucion, lo que es destacado por algunos autores como una de las principales
necesidades a cubrir para el buen desempefio de aquél (Astudillo, Mendinueta, Granja,
2008).

Por ultimo, es importante sefialar que es necesario tomar todas las medidas tendientes a
evitar la claudicacién familiar, a la que se hizo referencia en el capitulo relativo a la
intervencion de los psicologos, lo que podria suceder en aquellos casos en donde la
enfermedad terminal se prolonga por més tiempo que el esperado y de alguna manera los
familiares, y especialmente el cuidador principal, empiezan a experimentar una suerte de

desapego hacia el enfermo.

Cuidando al que cuido

“En el momento como que yo no caia hasta que cuando lo vi en el cajon... no me
animaba a arrimarme al cajon, no me animaba a acercarme a verlo, estuve sentada a sus
pies... Cuando estaba enfermo nunca tuve esa reaccion de irme o algo, y desde ese
momento no me animaba y mi hijo tampoco, porque para mi era como que no era él”
(ECPD1).

Es en el pasaje de cuerpo vivo a cadaver que el muerto deja un resto, un cuerpo extrafio
gue es y no es mas él. El viviente al ver morir asiste al transito de vivo a muerto, donde entra

en escena una nueva presencia, que a la vez resulta siniestra, el cadaver. La mirada que
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recae sobre el cadaver es la que enuncia sobre el psiquismo del vivo la categoria de la
muerte, siendo el testimonio de una verdad irrefutable. Ahora es la muerte que invade lo que
antes era vida. Este cambio de estado provoca una ruptura instalando otra dimension. La
muerte marca la hora cero del cadaver, alli se presenta un nuevo cuerpo. El cadaver hace

repercutir en el psiquismo aun vivo la categoria de inerte (Alizade, 1995).

“... cuando murié me separé de él, como que ya no era él. No queria mirarlo en el cajon

me quedé en los pies del cajon” (ECPD1).

No existe acuerdo en cuanto a lo beneficioso de ofrecer algun tipo de intervencién a todo
aquel que esté atravesando un proceso de duelo, mas aln, aparentemente la mayor parte
de los autores estaria de acuerdo en brindarla sélo a aquellas personas que reunieran
condiciones de riesgo, como la soledad, la falta de recursos o algunas circunstancias
especiales de la pérdida 0 en casos en que asi lo solicitaran, por propia iniciativa (Ortego,

Lopez, Alvarez, Aparicio, 2011).

No obstante ello, se ha sefialado por reconocidos autores que el duelo no sélo depende
del tiempo sino también del trabajo que se realice, del contexto relacional y de los
significados para el doliente que deben ser reconstruidos después de la pérdida. Por tanto
seria necesario realizar una precisa evaluacion de los problemas, asi como de las
eventuales alteraciones cognitivas, motoras y fisioldgicas para determinar el tratamiento que
se adecue a las diferencias individuales y culturales del doliente, permitiéndole desarrollar

actitudes mas positivas (Astudillo et al. 2008).

Las manifestaciones de duelo no son universales, vienen mediadas por la cultura en las
gue sucede. De las expresiones externas del duelo, no puede deducirse la intensidad del
dolor privado (Tizén, 2004).

El duelo con la caracteristica de la vivencia de dolor, sera favorecido u obstaculizado
dependiendo del modo en que la sociedad lo trate. En nuestra sociedad el doliente queda
atrapado entre el peso de su penay la prohibicion encubierta socialmente, obligandolo
muchas veces a sufrir a escondidas. Duelar, es una salida que el sujeto puede elegir
transitar para intentar hacer algo con ella; aceptar la ausencia es reconocer la pérdida.
Quien solicita ayuda necesita comprension; por ello es primordial intervenir teniendo en
cuenta las singularidades de quien consulta, abriendo dimensiones a través de las cuales

pueda convertir sus contradicciones, sus sintomas, dolores y asumirse desde otro lugar.
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Superar un duelo requiere un gran esfuerzo personal. El esfuerzo que debe hacer el
doliente para superar la pérdida de forma “normal” es lo que varios autores han denominado
“trabajo de duelo”. Los profesionales de la salud que trabajan en cuidados paliativos, tienen
conocimientos del duelo, habilidades para el manejo de emociones y experiencias vitales
con el dolor humano. Existen, entonces, condiciones para ayudar y consolar de manera
eficaz a las personas que pasan por el trance de perder a un ser querido (Ortego et al.
2011).

El objetivo de esas ayudas no seria, precisamente, el de hacer desaparecer el duelo sino
el de contribuir a transitarlo hasta su superacion, la que se alcanzara una vez que el sujeto
encuentre sentido y satisfaccion en la nueva etapa de la vida que se abre (Ortego et al.
2011).

Las vivencias de algunas pérdidas pueden ser llevadas de forma mas significativa que
otras. Pero la caracteristica es que todas vienen acompafiadas de sufrimiento, dolor y
requieren de un tiempo de asimilacion, acomodacioén, readaptacién del mundo personal que
ha sido afectado por la pérdida (Neimeyer, 2007). No hay un patrén que guie como
atravesar el duelo de la mejor manera. Los profesionales de la salud, durante la
intervencion, irdn acompafando los procesos y es alli, en ese espacio donde se visualizaran
las conflictivas que atraviesan al cuidador principal, sus temores, recursos personales y
modos de afrontamiento. Seria deseable que luego de atravesar un duelo, éste posibilite un
cambio positivo. “Es una experiencia inevitable que conlleva sufrimiento, pero también

puede ser una oportunidad de crecimiento” (Gil-Julia, Bellver & Ballester, 2008. p. 103).

Para la consecucion de los objetivos precedentemente referidos existen multiples
estrategias, aunque siempre habra de dejarse claro al doliente que luego de un duelo no es
posible una vuelta al estado anterior, lo que ocurrird sera un ajuste, una adaptaciéon en
donde quien ha vivido ese proceso habra cambiado para siempre, algunos autores sefialan

gue nuestra personalidad refleja la historia de nuestros duelos (Montuori, 2013).

La visita de duelo

Segun puede inferirse de las entrevistas realizadas, una vez que se decidio realizar la
visita no existe un protocolo especifico para su ejecuciéon y la misma, generalmente, es vista
como una obligacion del médico de familia que formé parte del equipo y no del equipo

mismo, en su conjunto.
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“No hay pautado una visita de duelo... por lo general dejo pasar un dia o dos y lo llamo
por teléfono... Es muy bien recepcionada esa llamada. La familia queda muy agradecida por
esa llamada” (EM2).

“Cuando se puede hacemos visita de duelo sobre todo los médicos de familia. Ya que
ellos tienen una mirada longitudinal... nosotros desde el programa intentamos hacer una
visita, el tiempo para hacerla depende puede ser a la semana, a las dos semanas.... Para
nosotros lo prudencial es que pase por lo menos diez dias... cuando pudo llorar y ya baj6é un

poquito la ansiedad” (EM1).

“Uno nota que en esa visita de duelo la familia descansa... Lo que predomina es el
descanso hay como un descanso en el cuidador principal, la tensién es menor, no en todos
los casos pero en la mayoria si. Mas all4 de que hay dolor, pero se ve descanso. Porque lo
gue tiene el paciente terminal es que hay mucha demanda las 24 horas del dia del cuidar y
eso se da de manera prolongada, dos meses, tres meses cuidando las 24 horas a una

persona” (EM1).

“Siempre me paso que tengo una resistencia a ir a la visita de duelo y es algo mio,
porque yo venia a acostumbrada a una intervencién, y que era conocida para mi y ahora
siento que voy a algo diferente porque también yo perdi algo y tengo que enfrentarme a esa

situacion, tengo que ir a ver cOmo esta la cosa. Y ser fuerte para ello...” (EM1).

“La familia se emociona mucho, saca sus emociones... uno vive lo que sucede es un
integrante mas de esa situacion. Es imposible no vivirlo de esta manera..., no podés hacer
este trabajo si no sabés o no estas preparado para ser un integrante mas de esa familia.
Con la distancia 6ptima que nos dicen, pero no te despegas del paciente hasta que se va y
luego con la visita de duelo. Ahi si hacés tu duelo también y podés decir que pasas la pagina
y decir que termina y queda una ganancia, te lo acordas siempre porque mientras hablo

contigo me vienen mil imagenes” (EM1).

“...€él me dijo en un momento, te conté todo y ahora que va a pasar... lo interpretaba un
poco como que yo me llevo todas estas cosas, pero estas cosas quedaban en el encuentro
en el trabajo de nosotros... y le respondi entiendo que vos sientas que yo me voy y que
pasa con todo lo que hablamos, pero bueno es importante cerrar es importante que vos
sigas con otra persona que se haya recibido, pero era mas bien una demanda mas bien de
que no queria que se cortara el vinculo y que el sentia que por medio de la ayuda que

habiamos brindado y el espacio, lo habia ayudado en un montén de cosas...” (EPsi2).
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Las marcas del ser mortal

Si bien la muerte esta presente durante la vida, es muda e ignorada durante todo el vivir.
Son las marcas del ser mortal las que nos confrontan con la posibilidad de ser muerto.
Enfrentandonos con nuestra propia muerte, como limite de la vida. “El vivo dejé de estar
completamente vivo al estar amenazado por la aniquilacion” (Alizade, 1995, p. 54). El
cuidador principal, frente al diagnostico de enfermedad y la situacion de irreversibilidad,
comienza un proceso interno y externo en relacién a como esa noticia impacta en su vida y

las sucesivas pérdidas que debe enfrentar a raiz del avance de la enfermedad.

Cicely Saunders (1983) entendio el cuidado mas alla del sufrimiento; adoptd el concepto
de dolor total el cual incluye ademas de los sintomas fisicos, todos los elementos sociales,
emocionales y espirituales. Abordando una concepcion mas humanizada del cuidado.
Elisabeth Kibler-Ross (2003) rescata las variadas posibilidades que la vida ofrece a las
personas, al igual que la muerte. Pensandola a la muerte como la gran transiciéon y
culminacion de la vida. Esta filosofia es compartida por los profesionales de la salud que

trabajan en cuidados paliativos.

Durante el proceso de intervencion se hicieron presentes distintos actores, si bien el foco
de la investigacion se puso en el cuidador principal, los médicos y pasantes de psicologia
acompanfaron los distintos procesos con sus pacientes y las familias, y en ese transito
fueron aprendiendo como se realiza esta actividad en cuidados paliativos. De las entrevistas
se desprende que no todos los médicos tienen formacién especializada en cuidados

paliativos, si experiencia de trabajo con pacientes cronicos y terminales.
“No tengo formacion especifica, hice alguna jornada, pero curso nada” (EMS3).

“Formacién especifica no. Me fui formando con el trabajo y como Médico de Familia,

también hice jornadas, pero curso especifico no” (EM2).

“Desde la medicina familiar que es mi especialidad, siempre senti que tenia una cierta
inclinacién a esos pacientes y a esas familias que estaban en un estado de vulnerabilidad,
comencé a hacerlo de forma autodidacta, leyendo articulos, libros, internet. , fui heredando
pacientes en el programa de la atencién domiciliaria donde ciertos médicos hacian
determinadas indicaciones a estos pacientes de internacién domiciliaria... hice cursos con la
gente del hospital Maciel... talleres que dictaba la RAP u otras organizaciones hasta que
hice en Buenos Aires Palliun y redondee técnicamente lo que venia incorporando. Fue un
afio la especialidad... A lo largo de los congresos también nos formamos viendo como

trabajan otros y como hacen las cosas” (EM1).
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De la intervencion en cuidados paliativos, del trabajo al final de la vida a los médicos
también los atraviesa la dimensién del dolor; un dolor dificil de compartir porque no siempre
hay lugares habilitados para ello dentro del equipo y porque su rol hacia la familia es el de
acompaniar, sostener y, desde ese lugar, procesar y aceptar la pérdida de su paciente y

seguir sosteniendo al cuidador, a su familia.

“Siento que el médico es uno mas de la familia, llegas a ser uno mas en el proceso.
Porque eres el que va dos o tres veces por semana a la casa. Entras en una intimidad que
ellos te dejan entrar cuando sienten que cuentan contigo y alli el cambio interno, cuando la
familia sabe que cuenta contigo, con un profesional que esta acompafiando y sienten que ta
sabes cémo hacerlo .Desde el interior puedo decirte que esa es la gran ganancia que tiene
la familia, nuestra llegada como un gran baston necesario para ello, sino estan solos salvo

una emergencia que puedan tener” (EM1).

“Uno vive lo que sucede es un integrante mas de esa situacion. Es imposible no vivirlo de
esta manera sino lo derivas otro lugar o profesional, no podes hacer este trabajo sino sabes
0 no estas preparado para ser un integrante mas de esa familia” (EM1).

“A veces los pedidos de la familia son muchos mas que los del paciente, nuestra

atencion es para el paciente; pero piden que guardemos secretos...” (EM1).

Los profesionales de la salud con sus propios recursos psiquicos deben enfrentar una
diversidad de situaciones que también los confronta con sus propias historias personales,

sus valores creencias, acompafiando a solas.

“Cuando uno se da cuenta que el trabajo de uno, que la labor del profesional
simplemente es acompafar (mas alla de todo lo técnico que uno debe resolver) la relacion
se estrecha mas, se abre mas y todos estamos mas dispuestos a eso y se van acomodando

algunas cositas, rispideces que pueden ir apareciendo” (EM1).

“Nosotros podemos tener facilisimo lo tedrico pero cada paciente es Unico, cada familia
es Unica y creo que la clave es esa, que uno no quiera encajar la teoria, sino acompafar
cada parte del duelo dejarlo libre, quizas llegue al Gltimo dia y ese paciente se encuentre en
negacién pero uno lo acompafio y el paciente no sintié que la otra parte, que somos
nosotros los técnicos, insistié en algo que él no lo entendia. En los libros quizas la
descripcién esté muy clara y se comprenda asi pero en la realidad se dan estas otras

situaciones que si no las respeta no se da un vinculo bueno, desde el respeto” (EM1).
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Reflexiones finales

Al comienzo del trabajo de investigacion, una vez establecido el marco tedérico que
orientaria la misma, se plante6 una serie de inquietudes tendientes a verificar si el modelo
de intervencién que se utilizaba era suficiente para enfrentar una de las problematicas
insertas en el tema como lo es el duelo en los cuidadores principales de enfermos
terminales.

Probablemente no se encuentren respuestas que satisfagan todos los interrogantes pero
el acercamiento realizado permite, al menos, delinear los posibles caminos a seguir cuando

se viven experiencias tan removedoras como las que se presentan en estas circunstancias.

Estandarizacion de procesos

Independientemente de las medidas adicionales que podrian tomarse en casos donde
exista una alta probabilidad de duelo complicado, entre las distintas estrategias que se
sugieren como apoyo a los familiares frente a la pérdida esta la de contactar telefonicamente
con la familia del fallecido — entre la tercera y quinta semana (nunca después de la octava) —
y si se considera oportuno concertar una visita de duelo en la que se relina el equipo y la
familia. La finalidad de esa visita, ademas de la expresion de condolencia, seria la de
reafirmar el valor que tuvo el papel de cuidadores que desempefiaron, facilitar la expresion
de emociones, sentimientos, aclarar dudas, ofrecer una ayuda basica, asi como valorar la

necesidad de algun tipo de soporte especifico (Lacasta, Garcia, 2014).

En el caso de la visita de duelo se ha sefialado, por parte de los médicos, una suerte de
resistencia interna a realizarla aun cuando, en términos generales, se la veia como positiva.
Tal vez resulte conveniente protocolizar las actividades que deban llevarse a cabo en la
referida visita, involucrando a todo el equipo que intervino (médicos, psicologos, etc.) lo que,
por una parte, puede contribuir a una atencion que atempere las dificultades que se le
presentan a la familia en esta etapa y, por otro lado, a que esa “pérdida” que se experimenta

sea elaborada dentro del grupo.

En cuanto a la situacion del cuidador es importante tener presente que, al dolor de la
pérdida por el fallecimiento, se le agrega el de no tener un apoyo continuo, en su grupo de
allegados, que se pueda sostener a lo largo del tiempo, sufriendo a su vez la constante

desautorizacion que el entorno proximo hace en relacion a su dolor (Payas, 2010).
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Quizas deberia formar parte del proceso de intervencién en cuidados paliativos
domiciliarios la habilitacién de un espacio, posterior a la muerte del enfermo, en donde los

que cuidaron puedan duelar en un ambito de contencion y comprension.

Otras formas de intervencion

En trabajos destinados a atender la situacion de la familia ante el acontecimiento de una
enfermedad terminal se sugiere que, conjuntamente con la valoracién inicial de un enfermo
terminal, se debe incluir simultaneamente la de su cuidador. Se tiene presente alli que,
generalmente, el cuidador suele estar en edades medias o avanzadas de la vida y es
probable que tenga enfermedades que requieran seguir siendo consideradas. La
recomendacion incluye otros aspectos a explorar como puede ser el grado de informacion,
los miedos o0 expectativas respecto a la enfermedad terminal de que se trate, los sintomas
especificos que pueda presentar asi como su malestar psicoldgico y el apoyo social con el

gue se cuenta (Mufioz, Espinosa, Portillo, Rodriguez, 2002).

Aqui y en la situacion descripta en el item anterior, respecto a la habilitacion de un
espacio para duelar, habra que tener especialmente en cuenta que el cuidador podria estar
afiliado a una institucion de cobertura de salud diferente a la del enfermo, ello demandara de
una coordinacion interinstitucional bastante afinada. La practica ha demostrado que no es un

aspecto sencillo a resolver.

Ademas de esa valoracion al inicio — y de los sondeos constantes que se van realizando
a medida que se desarrollan las entrevistas con la familia — puede resultar muy favorable
establecer métodos estandarizados para una evaluacién periddica de los sintomas al interior
de la misma. Con respecto al cuidador, por ejemplo, seria de gran utilidad monitorizar su
ansiedad o depresion mediante la realizacién de algun test periédico (Mufioz et al. 2002).
También se puede evaluar la sobrecarga que pudiera estar sufriendo el cuidador a través del

test de Zarit.

Ese seguimiento permanente de los estados de animo del cuidador no sélo servira para ir
tomando medidas cuando se presenten sintomas que activen alarmas sino que, ademas,
permitird visualizar los predictores de riesgo que identificaran a aquellas personas que,

seguramente, necesiten mas apoyo tras la pérdida de su ser querido (Lacasta et al. 2014).

Existen instrumentos que ayudan a realizar una adecuada evaluacién de las personas en
cuanto a su capacidad para abordar un proceso de duelo, ya que no todos lo viven de la

misma manera ni tienen los mismos recursos personales para enfrentarlo. La elaboracion de
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un “perfil de duelo” puede servir para orientar la intervencion priorizando los problemas
detectados. Entre las herramientas con que puede contarse para la obtencion del referido
perfil pueden citarse: historias de pérdidas previas y modo de afrontamiento a las mismas;
contextualizacion biogréfica (familiograma, ciclo vital familiar); indicadores de duelo de
riesgo (circunstancias de la muerte, relacién fallecido-doliente, soporte socio-familiar del

doliente) y cuestionarios de duelo (Pérez Trenado, s.f.).

La mirada transversal

Parece claro que en una situacion de trabajo en equipo, en donde las acciones de unos y
otros se cruzan y entrelazan, lo transversal surge como inevitable en la actuacion de casi

todos los intervinientes en el proceso.

Sin embargo, la transversalidad de la que se habla en el presente item no abarcaria la
interaccion con el enfermo terminal, el cuidador principal o la familia, sino con un nivel
diferente de actuacion en donde un psicélogo externo al servicio, tal vez, fuera el profesional
mas adecuado para valorar la dinAmica del equipo y atender a los profesionales "quemados"
(Bayés, 2005).

Mas alla de la acertada sugerencia de Bayés, la realidad es bastante mas acotada en
cuanto a las posibilidades de contar con un psicélogo externo al servicio, sin perjuicio de ello
la solucién podria estar en experiencias de intercambio con otros centros de atencioén, en
donde los psicAlogos aportaran reciprocamente sus puntos de vista de un grupo a otro, o en
la realizacién de dinamicas de grupo, focalizadas a atenuar situaciones como las

mencionadas.

Estas experiencias grupales deberian servir, ademas, para un intercambio de
conocimientos generales en el area donde se desarrolla el trabajo del equipo, esto es, los
cuidados paliativos. En efecto asi como los médicos han sefialado, de alguna manera, la
necesidad de alguna formacion especifica en esta tematica, es bastante probable que todos
los integrantes del equipo de intervencion se enriquezcan de una experiencia como esta y

tengan mas elementos para afrontar las situaciones que devendran.

Los mandatos sociales

Al analizar el modelo de intervencién aplicado por el equipo de cuidados paliativos, en el
sistema publico, se ha sefialado de forma enfatica la necesidad ineludible de contar con un

cuidador principal.
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Si bien el rol fundamental de ese cuidador consiste en dar soporte fisico y emocional al
enfermo siempre se ha destacado, como otra de sus funciones fundamentales, la de actuar

como el interlocutor de la familia (Garrido, 2003).

Tal vez ese papel que parte de la literatura le ha asignado al cuidador ha hecho que el
disefio del programa de intervencion depositara esa responsabilidad, en la mayoria de los
casos, en un miembro de la familia y, de acuerdo a las pautas culturales asentadas en esta
sociedad, lo mas probable es que se trate de una mujer con lo que, de manera consciente 0

inconsciente, se van reproduciendo en esta tematica estereotipos de género predominantes.

La mujer puede sentirse presionada a asumir el rol de cuidadora principal debido a las
construcciones sociales de género (Moreira de Souza, 2011). Otros autores refieren que
algunas mujeres adoptan para si, la mencionada actividad por considerarla como parte de

su tarea femenina (Silva, 2007).

Es decir que, derivado de un proceso histérico marcado por la divisién sexual del trabajo,
el modelo de intervencion tiende a replicar la feminizacion de una tarea cuando no tendria

por qué ser asi.

Quizés la respuesta a ello esté en la participacion de cuidadores formados
especificamente para esa tarea, sin distincion de sexo, los que deberian interactuar con el
equipo de intervencién, aun cuando los mismos pudieran pertenecer a un gran colectivo

como el que podria significar un sistema de cuidados.

En trabajos realizados con el fin de contribuir a la implementacion de un sistema de
cuidados se ha manifestado que hay quienes estiman necesario incorporar el rol del
cuidador como parte del equipo de salud junto con el médico, las licenciadas en enfermeria

y las auxiliares de enfermeria (Aguirre, 2013).

Tal vez no sea esta la soluciéon al tema de la feminizacién de las ocupaciones en el sector
de cuidados ya que existen estudios en donde se sefiala que, en muchos paises, la creacion
y expansion de los servicios sociales de atencion a la dependencia ha mantenido esa
caracteristica pero, sin perjuicio de ello, la incorporacion de varones en trabajos feminizados
supone actuar sobre estereotipos de género y puede ayudar a romper con la segregacion

ocupacional (Aguirre, 2013).
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Decodificando sefiales

Por ultimo, siempre debera tenerse presente que en el encuentro clinico se ponen en
juego los distintos saberes y modos de dar sentido a las vivencias pudiendo, incluso,

convertirse el silencio discursivo en un silencio que algo esta gritando.

Antes del afio del fallecimiento, el dia
del cumpleafios del difunto esposo, G (una

de las cuidadoras entrevistadas en la

investigacion) se tatué un simbolo en su

-
. e ., gy
brazo, el simbolo del infinito, con las _ .djﬁ’
iniciales de ambos cényuges y el hijo. Grafico N° 4 — “Sinfin en la piel” Foto Investigadora

Segun sefala Idrovo (2009), en la época contemporanea se privilegia la imagen sobre el
recurso de la palabra hablada, en ese contexto el tatuaje cobra un mayor valor, pudiendo ser
realizado, en algunos casos, como una alternativa para elaborar eventos traumaticos como
la pérdida de un ser querido. De esta manera se transforma en un relato hablado inscripto

en el cuerpo.

“Es posible que el sujeto en duelo, al quedarse sin palabras para manifestar lo que siente,
se realice un tatuaje para cargar de discurso lo mas real que tiene: su cuerpo.” El tatuaje
seria una herramienta para el sujeto que no posee el recurso simbdlico suficiente y le
brindaria la manera de pasar de una memoria-olvido-negacion del ser privado a una
memoria-recuerdo-elaboracién. Alli donde esta claramente instituido el material simbélico
emerge el tatuaje para ayudar a elaborar una pérdida en la labor del duelo (Idrovo, 2009, p.
1).

Al efectuarse el tatuaje, la persona afectada por la pérdida ha comenzado el camino de
separarse del objeto ausente y lo hace a través de la creacion, en su propio cuerpo, de un
objeto sustituto pero presente en su piel, lo llena de significante y con el recrea la ilusién de
presencia del objeto que amo, lo que la ayuda a aliviar su dolor y poco a poco salir del duelo
(Idrovo, 2009).

Mas alla de la situacion puntual descripta, en donde el doliente busc6 una manera de
elaborar su pérdida sin negarla, lo que se queria resaltar es que siempre debe existir un
cuestionamiento respecto a desde donde se mira y que es lo que se permite ver-oir en la

multiplicidad de diferencias de cada situaciéon de duelo.
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