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Resumen
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Abstract
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s quality oflife, coping strategies, support for caregivers, among others,
2comprehensive look that seeks to describe during the practices, which
dicating a rethink; the current look of psychology in the area of terminal
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Cuando una persona presenta un diagnéstico de enfermedad cronica o terminal, se evidencia, a
lo largo de esta, un desequilibrio en las dindmicas familiares, que no solo afectan al paciente, sino
también a los integrantes del ndcleo familiar, emergiendo varios factores que inciden durante ese
proceso. Por tanto, es necesario analizar dichos factores, de manera que permitan dilucidar el
acompanamiento que se ofrece a los pacientes por parte de sus familiares y las diferentes redes de
apoyo que van emergiendo segun el caso.

Es pertinente en esta revision documental, enfocarse en temas como calidad de vida, inter-
vencion psicolégica y el rol del cuidador, que son las categorias principales halladas en los resul-
tados, y a su vez el desarrollo de la pregunta orientadora del articulo, ya que por medio de estos se
desprenden diferentes subcategorias que permiten ampliar el panorama de la enfermedad crdnica o
terminal. A través de ellos, el lector tendra un referente de los diversos factores influyentes tanto en
el paciente como en los familiares y/o cuidadores, generando un contraste entre las apreciaciones
de los investigadores y la revision documental realizada.

Asi mismo, se pretende que el lector tenga una recopilacién y un panorama mas amplio sobre la
problematica, siendo este una fuente de informacion para todo aquel que busque ampliar conoci-
mientos o tener una orientacion en tematicas como cuidados y cuidadores, calidad de vida, enfer-
medad cronica o terminal e intervencion psicolégica, lo cual permita dar respuesta a la pregunta
orientadora y a los objetivos previamente planteados. Por ende, es necesario dar inicio con el
desarrollo del primer tema: enfermedad cronica o terminal y su incidencia en la calidad de vida.

El ser humano a lo largo de su vida sufre de innumerables enfermedades, la mayoria son
curables y tratables, ademas muchas enfermedades logran desaparecer por completo en la vida
de quien, en alguna instancia, padecio el diagndstico. También, existen tipos de enfermedades que
son incurables, como las enfermedades terminales, las cuales, sin importar que sean tratables o
no, tienen repercusiones principalmente en lo fisico, llegando a ser devastadoras en la dimension
emocional y en la dimension social.

En la dimension emocional, tanto las enfermedades crénicas como terminales, crean un
desequilibrio en el paciente y sus familias; dicha enfermedad irrumpe en la cotidianidad, generando
grandes cambios cognitivos, emocionales, en algunos sentimientos y en la subjetividad de los
implicados. En cuanto a la dimension social, igualmente se experimentan unas repercusiones que,
dependiendo de la enfermedad, la persona puede quedar interna en un hospital o en su casa,
produciendo cambios en la sociabilidad y adaptabilidad.
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Sumado a lo anterior, vale la pena mencionar diversos aspectos que influyen en la calidad de
vida de un paciente con enfermedad crénica o terminal, tales como los cuidadores, los factores
protectores y de riesgo, las redes de apoyo y la intervencion psicoldgica. Mencionado esto, se
encuentran relaciones en el que las condiciones de la enfermedad crénica o terminal repercuten en
las realidades a las que sucumben los afectados directamente por estas condiciones, lo cual, en
ocasiones, lleva al afectado a identificar nuevos circulos sociales o a reestructurar su red de apoyo.

Quienes cuidan personas con enfermedades crdonicas o terminales, deben también ser cuidadas
y vinculadas a los procesos de revision y seguimiento en su salud mental; las implicaciones que
esto genera son a gran escala en lo emocional y afectivo, es un apoyo al apoyo. Por ello, al hablar
de enfermedad terminal Buigues, Torres, Mas Sesé, Fermenia y Baydal (2018) mencionan que:

Segun la definicion de la OMS y de la Sociedad espafiola de cuidados paliativos, enfer-
medad en fase terminal es aquella que no tiene tratamiento especifico curativo o con
capacidad para retrasar la evolucion, y que por ello conlleva a la muerte en un tiempo
variable (generalmente inferior a seis meses); es progresiva; provoca sintomas intensos,
multifactoriales, cambiantes y conlleva un gran sufrimiento (fisico, psicoldgico) en la
familia y el paciente (p. 2).

A diferencia, las enfermedades cronicas “son enfermedades de larga duracion y por lo general
de progresion lenta” (Organizacion Mundial de la Salud —OMS-, s.f., parr. 1). Es decir, se identifica
una condicion de perdurabilidad en el tiempo del padecimiento, lo que implica un desgaste fisico
y emocional en quien la padece, asi como en quien esta en el rol de cuidador, comprometiendo la
salud emocional y su equilibrio. En consonancia con esto, el area cognoscitiva se puede encontrar
implicada en factores como: la memoria, la capacidad de analisis y de elaboracion de la persona, las
funciones ejecutivas, las funciones motrices, la toma de decisiones y la capacidad para comprender
o no su enfermedad, con lo que ello implica.

En lo bioldgico, por su parte, el cuerpo del paciente presenta un deterioro por los efectos
secundarios en el uso de medicamentos, por permanecer en quietud o por un desgaste en general.
En lo social, es necesario incluir los vinculos sociales, la preservacion de su relacionamiento con
personas que fueron sus amigos antes de la enfermedad, el hecho de no poder asistir a los mismos
sitios o0 lugares que antes frecuentaba y las emociones que suscita el paciente con enfermedad
cronica o terminal al estar postrado en una cama o sentir el rechazo.

La forma como los factores descritos con anterioridad estan relacionados son inseparables,
ademas, son necesarios en la construccion de una perspectiva que busca ser amplia y responsable
con respecto al tema.

Asi mismo, es pertinente saber que la psicooncologia, si bien es objeto de estudio del cancer
especificamente, es un punto de partida para favorecer la lectura y estudio de lo que conllevan las
enfermedades cronicas o terminales, y especificamente su abordaje en las dinamicas familiares
y sociales, debido a que como menciona Malca Schari (2005) este campo de la psicologia “se
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dedica a la prevencion, diagndstico, evaluacion, tratamiento, rehabilitacion, cuidados paliativos y
etiologia del cancer. Ademas, del manejo del paciente y de sus familiares. La psicooncologia sirve
para mejorar las competencias comunicativas y de interaccion del personal médico” (pp. 64-65).

Por otro lado, familiares, profesionales en el area de la salud, circulo social, grupos de apoyo,
y psicoeducacion referente a sintomas y cambios producidos por la enfermedad se encuentran
intimamente vinculados en el proceso de aceptacion, promoviendo y fortaleciendo las estrategias
de afrontamiento que, a voluntad del paciente, se utilizaran para generar cambios con el fin de
mejorar su calidad de vida.

Frente a la necesidad de ahondar en los aspectos que rodean la vida de los pacientes con
enfermedad cronica o terminal, es necesario delimitar los elementos que emergen en la presente
revision documental, a partir de diferentes fuentes bibliogréficas que respondan o amplien la
pregunta orientadora {Como influye una enfermedad crdnica o terminal en la calidad de vida del
paciente y de su familia?

Melodologia

La investigacion se realizd a través de un enfoque cualitativo que, segin lo sefalan Rodriguez
Goémez, Gil Flores y Garcia Jiménez (1996):

Estudia la realidad en su contexto natural, tal y como sucede, intentando sacar sentido
de, o interpretar los fenémenos de acuerdo con los significados que tienen para las
personas implicadas. La investigacion cualitativa implica la utilizacion y recogida de una
gran variedad de materiales—entrevista, experiencia personal, historias de vida, observa-
ciones, textos historicos, imagenes, sonidos — que describen la rutina y las situaciones
problematicas y los significados en la vida de las personas (p. 32).

La recoleccion de informacion para la construccion del articulo parti6 de una estrategia
documental, se realizd un arqueo bibliografico en 55 revistas cientificas y 2 tesis de grado, con
el fin de generar una interpretacion del actuar humano ante una situacion imprevista, como lo es
el diagndstico de una enfermedad crénica o terminal, y el impacto multidimensional que le causa
el evento directamente a la persona. Por otro lado, es una propuesta metodoldgica del estado del
arte que requirio analisis hermenéutico, siendo este un proceso de sistematizacion, el cual permitio
orientar la interpretacion y comprension de la informacion encontrada de los textos impresos y
electronicos, previamente seleccionados en estudios e investigaciones realizadas, con el fin de
descubrir e interpretar los significados, conservando su singularidad.

Para efectos de la comprension metodoldgica se compilaron las categorias en calidad de
vida y enfermedad cronica o terminal; las subcategorias son, para calidad de vida: intervencion
psicoldgica, redes de apoyo, estrategias de afrontamiento, factores de riesgo y de proteccion, y
comunicacion; por su parte, para enfermedad crdnica o terminal son: cuidadores, duelo- muerte y
cuidados paliativos.
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Resultados

Partiendo de la premisa: familia fuente principal de apoyo social, refiriéndose a ese apoyo ofrecido
por la familia a un integrante que sea diagnosticado con una enfermedad cronica o terminal, es
importante enfatizar lo relevante que puede ser tanto para el cuidador, en cuanto se vuelve participe
de una red de apoyo que juega como un agente protector, para el enfermo en afrontamientos de
diversos aspectos como el estrés, la frustracion, los cambios en la cotidianeidad, entre otras, que
genera la situacion, como para el paciente diagnosticado, debido a que, con el apoyo se pueden
identificar y fortalecer diferentes estrategias para afrontar esa angustia que crea la enfermedad, en
la etapa final dentro del ciclo vital (Vega Angarita y Gonzalez Escobar, 2009).

Este panorama observado y documentado en la literatura ha permitido conocer las percepciones
que se tienen del papel del cuidador, y se transforman en elementos importantes para que los
profesionales en cuidados paliativos puedan adoptar un papel protagonico en la implementacion
de programas multidisciplinares que apunten al apoyo de la poblacién afectada por la enfermedad
cronica o terminal, desde la educacién enfatizada hacia este tema (Vega Angarita, 2011).

De acuerdo a la informacion expuesta, se puede inferir que es a la calidad de vida a lo que
apuntan la estructuracion de las redes de apoyo y la psicoeducacion, ademas de todo tipo de
programas que busquen incrementar continuamente el mejoramiento desde lo emocional, e identi-
ficar y reestructurar las percepciones acerca del sufrimiento, la adaptacion y los cambios circun-
dantes que se vinculan y afectan la vida e integridad del paciente diagnosticado y su familia.

Cuidados del enfermo-cronico o terminal: una oportunidad
para potencializar la calidad de vida familiar

El psicooncélogo es un elemento clave en los diversos procesos a los que se vincula una persona
afectada por una enfermedad terminal o crdnica, ya que permite a la familia, a los cuidadores y a
los profesionales de salud atender las necesidades y demandas del paciente, en pro de adecuar
espacios y estilos de vida de las personas involucradas en el proceso.

Para ello, es necesario identificar las problematicas psicologicas, sociales y emocionales que
puedan emerger, con el fin de promover y prevenir el beneficio de todos. Asi mismo, la presencia
del psicooncélogo es indispensable en el momento que el paciente, los familiares y el personal
responsable de salud, pasen por las distintas fases que presenta la enfermedad, ya que en todas
emergen diferentes situaciones y se interviene segun lafase, el caso y la capacidad de afrontamiento
(Malca Schari, 2005).
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De otro lado, Caceres Rodriguez, Montoya Camargo y Ruiz Hurtado (2003) mencionan que:

El concepto de calidad de vida estd compuesto por diversos dominios y dimensiones
por lo que es considerado un término polisémico. Ann Lovering (1999), basandose en
autores como Victor Frankl, Satir, Rogers y Branden, define la calidad de vida como la
experiencia y percepcion subjetiva de la persona acerca de su propia vida. Esta misma
autora plantea que al hablar de los indicadores de calidad de vida es importante tener
en cuenta los propuestos por Maslow que incluyen necesidades como la autoestima, la
estima de otros y las de autoactualizacion personal, en relacion con la familia, la pareja,
etc (p. 61).

Por ende, podemos inferir que cuando hablamos de calidad de vida no se limita el término
en funcion de salud; la calidad de vida se direcciona mas por el lado del bienestar o adaptacion
fisica, conductual y emocional, este bienestar es subjetivo y va entrelazado con aspectos o rutinas
conductuales del paciente, generando un equilibrio que le permitan una adaptacion. El hombre
mientras vive puede establecer y reestructurar su estilo de vida, donde puede decidir cambiar sus
rutinas y conductas, buscando un equilibrio homeostatico el cual le sirve como herramienta para
enfrentar a su realidad. En este sentido, Vinaccia y Orozco (2005) afirman que:

Los dos aspectos fundamentales en la evaluacion de la calidad de vida son: las variables
independientes, como las emociones, la familia, el ambiente social y el lugar de resi-
dencia, entre otros, que pueden influir en la calidad de vida del paciente, y las variables
dependientes, como las dimensiones fisica, emocional y social (p. 129).

Asi las cosas, se debe considerar el analisis detenido de mas elementos a tener en cuenta,
cuando se plantea el tema de la calidad de vida; y para efectos de una intervencion que busque
bienestar, es necesario tener presente las variables dependientes e independientes, con el fin
de tener conocimiento del impacto que puede generar la enfermedad, tener un acercamiento al
contexto del paciente, fortalecer la comunicacion entre médico, paciente, familia y cuidadores;
ademas, facilitar el proceso de adaptacion, teniendo presente que, sin importar el diagndstico, el
objetivo siempre sera la calidad de vida, el bienestar y el cuidado de la persona.

L lugar de los cuidadores como posibilidad de vida

En el momento en el que un integrante de la familia se convierte en el cuidador principal del enfermo,
entra en un continuo cambio de su estilo de vida, definido por la necesidad familiar y el exceso
de carga que implica la responsabilidad de cuidar a una persona que esté diagnosticada con una
enfermedad crénica o terminal, lo que se convierte en el factor negativo que deteriora al cuidador
en varios ambitos interpersonales tanto psicoldgicos como biolégicos, refiriéndonos al deterioro de
su salud desde los dos factores mencionados anteriormente, por lo cual el cuidador debe contar
con un amplio repertorio de integrantes participativos, los cuales no necesariamente tienen que ser
familiares (Moreno Toledo, 2008).
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En relacion con el parrafo anterior, Lopez & Crespo (2017) (como se citd en Stefani et al., 2013),
plantean que: “frente a estos riesgos, se desarrollaron diversos tipos de estrategias de intervencion
para resguardar el bienestar general del familiar cuidador: apoyo formal, programas psicoeduca-
tivos, grupos de ayuda mutua o acciones psicoterapéuticas” (p. 294), lo que indica que el cuidador
debe tener en cuenta que el exceso de carga, que implica estar responsable de una persona que
presente una enfermedad cronica o terminal, le va a causar cambios en su calidad de vida, por lo
cual existe una gran variedad de redes de apoyo con las que debe relacionarse a fondo, puesto
que le ofrece herramientas para afrontar los diversos riesgos que implica su responsabilidad, priori-
zando el bienestar de ambos (cuidador-enfermo).

Se plantea, entonces, una crisis relevante, la cual atraviesa una familia cuando hay un integrante
con dicho diagnéstico, y que corresponde a desajustes que afectan las dinamicas familiares; es alli
donde entra un rol de gran importancia para el cuidado del paciente y la familia, nombrado como
cuidador primario, quien, aparte de encargarse del cuidado del paciente, se encarga de la reorga-
nizacién y equilibrio de las dindmicas familiares, ya que la enfermedad no sélo irrumpe al enfermo,
sino también al nicleo familiar (Expésito, 2008). Ante estas necesidades Barrera Ortiz, Blanco de
Camargo, Figueroa Ingrid, Pinto Afanador y Sanchez Herrera (2006) mencionan que:

Las familias, y en especial quienes cumplen responsabilidades de cuidado, tratan de
organizarse y sobreponerse para afrontar de la mejor forma estas demandas. Con alguna
frecuencia, debido a la poca habilidad como cuidadores, se producen sentimientos de
impotencia frente a estas tareas de cuidado (9), estos sentimientos varian dependiendo
de la raza, la edad, el género y la cultura, pero siempre estan presentes y generan un
elevado nivel de estrés (p. 25).

Ante la presencia de una enfermedad, y la ausencia de un tratamiento curativo en uno de
los integrantes del nidcleo familiar, la familia del paciente también recibe un fuerte impacto, al
convertirse en un cooperador fundamental para este proceso, que si bien se asume, también se
generan un sin ndmero de sentimientos (miedo, impotencia e incertidumbre), y, muy a menudo, la
gran responsabilidad de estar presente en cualquier circunstancia en que el paciente la necesite;
también, comienza a tener reacciones emocionales indescriptibles e incomprensibles, de acuerdo a
las representaciones que éste posea frente al tema, y frecuentemente no conoce muchas estrategias
para asumir el papel de cuidador, por lo que se requiere de un apoyo para aprender a cuidar al otro
(Vasconcelos, de Santana, Dias da Silva, Santos Araujo y Monteiro da Conceigéo, 2014).

Asi mismo, es de gran importancia sefalar la existencia del Sindrome de Quemarse por el Trabajo
(SQT), factor a través del cual Rivera Moret, Hernandez y Cuevas Torres (2015) afirman que:

Mas de 27 millones de cuidadores familiares proveen 20 horas semanales de cuidado
a pacientes terminales o personas de edad avanzada con enfermedades neuroldgicas
severas. Lo que significa, que un cuidador invierte mas tiempo y dinero cuidando a la
persona en su propio hogar que pagando y ubicando al paciente en un establecimiento
u hogar de larga duracion, asilo, y hogar sustituto citando el trabajo (Arranz, Barbero,
Barreto, Bayés, 1997; Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2009; Rodriguez, 2006;
Rogero, 2010) (p.15).
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Factores que influyen

Dentro de la dimensidn de los factores que ejercen influencia en el eje de los cuidados y los cuida-
dores, se empieza a vislumbrar la concepcion de una muerte enmarcada en la dignidad, vista desde
la dptica del cuidado y atencidn al dolor; y, en ese sentido, en la evaluacion de la calidad de vida de
pacientes cronicos, terminales y/o sus familiares, se deben tener en cuenta aspectos multidimen-
sionales que se integran en: bioldgicos, psicoldgicos, emocionales, subjetivos y sociales, siempre
teniendo como horizonte el bienestar y la adaptacion tanto del enfermo como de sus cuidadores. Al
respecto, Ignorosa y Gonzalez (2014) plantean:

La literatura y la experiencia misma confirman que cuando la calidad y eficacia de los
cuidados brindados se valoran, se refleja en una satisfaccion del paciente, familia y del
equipo multidisciplinario. Durante la atencion se deben considerar diferentes ambitos
y necesidades como son: 1. Aspectos organicos (aspectos médicos). 2. Emocionales
(aspectos psicoldgicos). 3. Familiares y laborales (sociales). 4. Existenciales (espirituales
metafisicos). 5. Bienestar y calidad de vida, especialmente el alivio del dolor; logrando
esto mediante atencion oportuna, personalizada, humanizada, continua y eficiente brin-
dada por el personal de enfermeria (p. 111).

Existen una serie de tecnologias de biofisicas que son etiquetadas en la gama de mejoras de
la calidad de vida, pero a su vez estan las creencias acerca del mundo, del orden social, politico y
religioso; estas también hacen parte de la fortaleza y esperanza. Todo ello se instaura en el orden
de la esperanza al finalizar la vida, siendo lo mejor que se puede hacer para el recorrido en el
doloroso camino hacia el final, pero esto es la esencia del cuidado paliativo, un espacio en el que
las relaciones humanas, no mediadas por ninguna jerarquia de conocimiento o diferencias socio-
culturales o educativas, son el soporte fundamental de dar dignidad a quien se acerca a la muerte.

A lo largo de la vida, los seres humanos poseen unos derechos que no deben ser vulnerados
por nada ni nadie. Entonces, en ese momento donde el ciclo de vida ya concluye, donde ni la
ciencia ni la tecnologia tienen mas que hacer, queda un recurso mayor que implementar, y es el
acompanamiento y/o asistencia humanizado, cuyo objetivo debe apuntar al bienestar y calidad
de vida del paciente terminal; que ese tiempo que le resta de vida sea tranquilo, con menos sufri-
miento, compartido al lado de los seres amados, con sus costumbres y creencias, sin ser juzgado ni
burlado; que simplemente reciba dulzura, carifio, comprension y ante todo respeto (Guevara, Evies
y Barrios, 2005).

{a comunicacion como sindnimo de apertura a la confianza

La comunicacion entre los seres humanos ha sido siempre compleja, sobre todo si se trata de una
persona en condicion de enfermedad en fase crénica o terminal, y no solo para ella, sino también
para las personas que la rodean y la cuidan, ya sea por la dificultad de expresarse, porque lo hace
de una manera no asertiva o, sencillamente, porque no lo hace, creando angustia y frustracion.
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La claridad que se tenga en la comunicacién de las expresiones es garante de transparencia,
facilitadora de procesos empaticos que permitan que los vinculos se entretejan hacia la comprension
del sufrimiento, condicién inefable en quien posee una enfermedad cronica o terminal. Se adquiere,
entonces, un matiz positivo para la relacién de los implicados, generando espacios de confianza
donde se revelan deseos, tristezas, dudas, gustos, sugerencias, manifestaciones de afecto, carifio
y apoyo (Buisan y Delgado, 2007).

Al respecto, Sanchez Sobrino (como se citdé en Astudillo y Mendinueta, 2005) indica que una
comunicacion asertiva resulta imprescindible en el proceso informativo de un paciente terminal;
esta comunicacién asertiva involucra a profesionales encargados y al nlcleo familiar, lo que forta-
lecera la confianza en el paciente y le dara un amplio campo informativo de su realidad.

En un sistema familiar es imposible no comunicar, teniendo en cuenta que la informacién puede
dirigirse intrinsecamente en patrones conductuales, como lo es la comunicacion no verbal, que
puede generar sentimientos en los pacientes, ya sean positivos o negativos, y los cuales influyen
de manera directa en la adaptacion de su realidad; tanto pacientes como cuidadores se pretende
que estén bien informados, en aras de que en su integracion y modificacion de nuevas conductas,
se genere un apoyo asistencial para el manejo adecuado de procesos proximos (Astudillo y
Mendinueta, 2005).

La comunicacion es un factor elemental a la hora de estar en un proceso con un paciente, debido
a que es un instrumento que permite expresar las necesidades, dudas y temores frente a la proble-
matica que esta viviendo; esto incrementa la eficacia terapéutica en relacion con la intervencion y
tratamientos que se realizan con los familiares y el paciente, por medio de la escucha, la empatia y
la aceptacion (Astudillo y Mendinueta, 2005).

Asi mismo, abordar el asunto de la verdad en casos de enfermedades crénicas o terminales,
a través de una comunicacion fluida y pertinente, es muy importante, al igual que la relacion
terapéutica y la relacion médico-paciente. Aunque sea asi, comunicar ese tipo de diagndsticos es
un tema de mucha controversia tanto para el personal médico como para la familia del enfermo,
pues se generan dudas sobre la conveniencia de decir la verdad o no al paciente, con el propdsito
de evitar un mal o causar un dafno psicoldgico, que pueda agravar su estado. Por otra parte, se
encuentra la posibilidad de que esta persona no quiera saber, una negacion que puede ocurrir por
insuficiencias vitales personales, carencia de recursos para afrontarlo, o por déficits culturales o
sociales: ocultar la enfermedad, el sufrimiento, la muerte (Soto y Sanchez Fernandez, 2013).

En conclusion, comunicar la verdad al paciente es un asunto con implicaciones legales, por la
autonomia del paciente, y morales, en tanto esta en juego la confianza, la fidelidad y la honestidad;
asi mismo, incluye términos bioéticos de beneficencia, junto con el de no-maleficencia, una proble-
matica que no puede pasarse por alto, pues es un derecho del paciente y un deber del médico
comunicar gradualmente el diagnéstico y prondstico, ofreciendo atencion, confianza y cuidado,
hasta el final (Soto y Sanchez Fernandez, 2013).
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Ademas, Astudillo y Mendinueta (2005) expresan que “una buena comunicacion con la familia
reduce los sentimientos de aislamiento del enfermo y favorece una dinamica familiar mas adaptativa”
(p. 80), lo que puede llevar a que las dinamicas familiares se afecten, conllevando a un desequilibrio
emocional, psicoldgico y social en los familiares y el paciente; por ende, es necesario realizar una
intervencion psicoldgica y ofrecer un espacio de escucha que permita dialogar sobre ello. También,
se afirma que:

Una comunicacion que permita explorar el mundo interior del paciente y las consecuen-
cias de la enfermedad sobre su persona requiere una preparacion adecuada no solo
para recibir, sino también para dar y proteger y no puede confiarse so6lo a la intuicion
(Astudillo y Mendinueta, 2005, p. 64).

En los casos infantiles, Figueiredo, Geraldo, Limeira, Lima y Xavier (2013) exponen sus postu-
lados sobre la comunicacion, haciendo énfasis en que “la comunicacion eficaz es considerada
un instrumento fundamental para el cuidado integral y humanizado porque, por medio de ella, es
posible reconocer y acoger, empaticamente, las necesidades del paciente” (p. 2).

Teniendo presente lo anterior, es importante comprender que la comunicacién es un instrumento
terapéutico, implementado por los profesionales de salud a la hora de ofrecer un acompanamiento
a un paciente con enfermedad cronica o terminal; este instrumento posibilita una relacion entre
paciente y médico, generando impactos positivos en el bienestar de la persona y en el quehacer
del profesional en salud, permitiendo la exteriorizacion de pensamientos, emociones y expectativas
hacia sus familiares y el personal médico.

Pero, équé pasa con aquellos que en esta etapa ya no pueden hablar? La comunicacion entonces
dependera de otros factores, tales como la comunicacion no verbal, que el cuidador debe ir apren-
diendo e interpretando y que el personal hospitalario debe ensenarle; este es un reto que implica
ir desarrollando esa habilidad y recibir suficiente apoyo; un trabajo conjunto que evite o ayude a
minimizar los efectos de la frustracion, que se puede generar al no saber cémo responder a algunas
demandas realizadas por el paciente; también, pueden aparecer sentimientos de culpa por creer no
estar haciendo las cosas bien (Rodrigues Gomes, 2010).

De otro lado, el personal hospitalario debe comunicar a la familia lo mas explicitamente posible
la situacion, no mentirles, no abandonar con toda la informacion que implica la etapa final de su
ser querido y ofrecer tratamiento psicologico en caso de ser necesario. Es un proceso donde se
deben evaluar e intervenir todas las personas implicadas. Se muestra pues la comunicacion como
elemento sustancial en el ambito de la intervencion psicoldgica en los pacientes con enfermedad
cronica o terminal.
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Intervencion psicologica: estralegias de afronlamienio y
acompanamienlo en el camino hacia el fin de la vida

Dentro de las consideraciones que mencionan los escritores del articulo, el enfermo croénico y/o
terminal, junto con los familiares y los cuidadores, son un foco de atencion al que el psicdlogo
interviene, a partir de elementos basicos: respeto, apoyo emocional y el control de los sintomas
que inciden en el padecimiento fisico y psiquico. Por ello, la comprension de la condicion de este
tipo de poblacion se basa en fomentar la gestion de recursos, herramientas e intervenciones que
apunten a una vision global de la situacion.

Intervencion al enfermo cronico o terminal

Uno de los objetivos que se plantea dentro de los fundamentos de esta investigacion es reconocer
el papel del psicdlogo en procesos de atencion al enfermo crénico o terminal, y es necesario tener
presente las principales funciones que debe desempenar; primero, el fomento de recursos del
paciente y cuidadores, lo que permitira equipar a los implicados de herramientas para afrontar la
situacion e identificar factores protectores como recursos que posibilitan el bienestar.

Por otra parte, la deteccion de necesidades psicologicas del paciente es indispensable en
el proceso, ya que permite contextualizar el caso subjetivo; por dltimo, la provision de apoyo
emocional, dado que en esta se genera un desgaste en dicho aspecto que afecta al paciente y a
sus familias, por lo que hay un proceso de adaptacion y un transcurso por etapas que provocan
emociones; por ello es indispensable grupos de apoyo e intervencion psicoldgica que generen un
equilibrio y estabilidad (Barreto y Bayés, 1990).

Dentro de la complejidad de cambios en las vidas de quienes padecen enfermedades termi-
nales, sus familias y el deber de los entes de salud, se encuentra el reconocer la importancia de las
miradas multidisciplinares para el tratamiento de la salud mental; por ello Barreto y Bayés (1990)
concluyen que “en el acercamiento al enfermo terminal, los tres objetivos fundamentales citando
el avance de Cox (1987) son la preservacion de la dignidad del paciente, el apoyo emocional y el
control de los sintomas” (p. 172).

También, es menester mencionar que las enfermedades crénicas o terminales desequilibran la
calidad de vida del ser humano y dificultan el proceso de bienestar; por ende, es necesario que
se realice un trabajo interdisciplinar para lograr los objetivos fundamentales, a la hora de tener un
acercamiento al paciente con ese diagnostico: la preservacion de la dignidad, el apoyo emaocional
y el control de los sintomas.

Teniendo en cuenta el gran impacto emocional que genera la presencia de una enfermedad
avanzada, progresiva e incurable, y la relacion explicita o no con la muerte, del paciente, la familia
y el equipo terapéutico que los atiende, nace entonces la necesidad de atenderle lo mejor posible.
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Como ente principal, el psicologo en el cumplimiento de su rol, es quien busca proporcionar
una atencion digna y humana, con herramientas y estrategias que provean el maximo bienestar
subjetivo. Un profesional que abarque las necesidades psicoldgicas, emocionales, de comuni-
cacion y las principales preocupaciones manifestadas dentro de la unidad de cuidados paliativos.
En conclusion, un psicélogo que intervenga a todos los implicados en una situacion de tal indole
(Limonero Garcia, 1994).

Cuando una persona pasa por el sufrimiento al final de la vida, la mayoria de ellos no tienen los
recursos para afrontar estas situaciones, ya que durante el proceso no hubo una atencién en inter-
vencion psicologica que le permitiera potenciar sus habilidades; sin esta intervencion se hace mas
dificil el proceso individual y familiar, al no ofrecer los recursos asistenciales idéneos; por ende, es
indispensable mejorar la atencion integral, con el fin de mejorar la calidad de vida de los pacientes
y sus familiares (Espinar Cid, 2012).

Se generan, a su vez, situaciones que emergen tanto en el paciente como en sus familiares, de
tipo cognitivo y conductuales. Al respecto, Garcia Quifionez, Martinez Soler y Caceres Ortiz (2001)
plantean:

Las distorsiones cognoscitivas y creencias irracionales producto del diagndstico y el
tratamiento de una enfermedad crénica no son exclusivas de él. Este es un trastorno que
también se presenta en los familiares del enfermo. Por ello, es sumamente indispensable
realizar algun tipo de intervencion que propicie un sano afrontamiento en dichos pacien-
tes y familiares (p. 44).

El paciente, su familia y/o cuidadores deben ser psicoeducados sobre la enfermedad, guiados
sobre el tratamiento que éste debe recibir, pero también debe iniciarse un proceso terapéutico en el
cual se identifiquen y se fortalezcan las redes de apoyo, se ofrezcan herramientas y se creen estra-
tegias de afrontamiento para sobrellevar ese nuevo estilo de vida que inicia junto a la enfermedad,
incluyendo mas alla de lo fisico, el bienestar psicoldgico y social del nicleo familiar.

Las herramientas dadas a los grupos familiares, cuidadores y pacientes se ubican en el orden
de lo que Orozco Gémez y Castiblanco Orozco (2015) llaman psicoeducacion. En las enferme-
dades cronicas no transmisibles, al tratarse de una situacion impredecible que implica cambios
en las dinamicas familiares, afectando la calidad de vida de los pacientes y su nucleo familiar, se
evidencian algunos cambios que impiden la evolucion del proceso, como el cambio de estilo de
vida, baja autoestima, el dolor, la adherencia al tratamiento, reacciones de emociones, ansiedad,
pérdida de esperanza e incertidumbre por la amenaza constante de la enfermedad.

Asi las cosas, la intervencion se dirige a la disminucion del padecimiento emocional en impli-
cados directamente; a su vez, como lo tocante a factores que influyen, tales como las conductas
de riesgo o que pueden ser factor incipiente en el acrecentamiento del dolor, siendo la resiliencia la
manifestacion de factores de proteccion en los pacientes y familiares.
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Acosta Lopez y Sanchez Araiza (2009) plantean cdmo una persona esta propensa a factores de
riesgo que impidan el afrontamiento a las situaciones adversas, por lo cual es necesario identificar
los factores protectores, como la orientacion psicoldgica, con el fin de potenciar las fortalezas y los
recursos, fomentando asi la resiliencia, la cual permitira afrontar la situacion de la mejor manera,
siendo este un factor determinante para el bienestar del paciente.

Gstralegias de afrontamienlo

Expuestas las condiciones y variables que se encuentran inmiscuidas en la red conceptual acerca
de la enfermedad cronica o terminal, su acompafamiento, educacion, intervencion y comunica-
cion, es tocante directamente el tema basado en el interrogante équé hacen las personas ante
situaciones de tal calibre?

Desde el saber psicoldgico, se puede comprender que el ser humano desarrolla herramientas para
adaptarse ante las situaciones de crisis; esto se ha evidenciado tanto en la creacion de materiales
que favorecen la vida, como instancias emocionales y cognitivas que acompanan la existencia.
Un ejemplo de ello son los mecanismos de defensa y las estrategias cognitivas o emocionales que
favorecen el aceptar la realidad tal cual se presenta y escalar una mejor calidad de vida.

La necesidad de crear herramientas facilitadoras, referentes al tema de esta investigacion, se
ampara en los pilares de la educacion. Benitez Lambert, Rondon Cabrera, Alvarez Hechavarria y
Sanchez Sanchez, (2011) comentan al respecto:

Es preciso disefiar estrategias capacitantes para elevar el nivel de formacion de las cui-
dadoras sobre temas relacionados con las habilidades comunicativas, las técnicas de
afrontamiento de situaciones estresantes, cuidados al paciente y a si misma e informa-
cion sobre la enfermedad (p. 6).

Uno de los aspectos que se tienen en cuenta dentro de esta revision documental es el aspecto
espiritual; concerniente a esto, Galvez Lopera y Naranjo Quintero (2017) concluyen que la espiri-
tualidad se convierte en la herramienta mas fructifera a la hora de hacer un proceso de duelo y
generar un equilibrio espiritual, en el que se pueden usar varias herramientas como la arte-terapia
y la misica-terapia, estrategias por medio de las cuales un individuo puede hacer una descarga
emocional, que le hace sentir una sensacion de alivio y de paz interior.

Es importante para el paciente tener la sensacion de alivio, lo cual solo se genera haciendo una
catarsis emocional, ya que esto le facilita aceptar la certeza del final. Asi como es importante para
el paciente tener esta descarga, también lo es para las personas que lo acompafan y los cuida-
dores, ya que estos también sufren una pérdida, aquello los introduce en un duelo, que requiere una
gran capacidad de afrontamiento y elaboracidn; se podria decir, incluso, que para estas personas
también la muerte puede tener un nuevo comienzo, sin embargo, este nuevo comienzo puede repre-
sentar una circunstancia, todavia mas dificil que la que atraveso el paciente.
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Teniendo en cuenta lo anterior, aseguran Acosta Hernandez, Chaparro Lopez y Rey Anacona
(2008) que: “el afrontamiento esta especificamente enlazado con la clase de emocidn que el sujeto
experimenta en un determinado contexto y ella dependera de los valores, las metas y las creencias
con las que los individuos se hallan comprometidos” (p. 12). Lo anterior, lleva a concluir, en las
estrategias de afrontamiento, la direccién desde dos areas: Control de la emocion y solucion del
problema; estas, lo que buscan es mantener en un rango positivo entre la calidad de vida y una
adaptacion funcional del paciente a su contexto.

Factores de riesago y proteccion

Partiendo de una adecuada transmision de habilidades y conocimientos de los padres a sus hijos
se fomenta e incrementa la iniciativa de la persona para practicar conductas protectoras y hasta
cierto punto evasivas, lo cual le permiten abstenerse de caer en ciclos tdxicos que afectan su salud.

También, desde un punto de vista mas contraproducente, se puede afirmar que la falta de
comunicacion en el proceso de socializacion y adaptacion a una sociedad, previamente estable-
cidas, conlleva a que un individuo incremente las probabilidades de practicar conductas de riesgo
(Orcasita Pineda, Uribe Rodriguez y Valderrama Orbegozo, 2013).

Por otro lado, el cuidado de un integrante de la familia que presenta un problema de salud en su
fase crénica o terminal, es un proceso que cambia la connotacion de la vida en general de todos
aquellos que rodean al paciente. Es por lo anterior que se considera al apoyo social como factor
protector para ambas partes; un recurso del que se podria disponer de manera satisfactoria y que
causa bienestar subjetivo y psicoldgico, disminucion de cargas, autocuidado y calidad de vida
en los individuos, cuyo resultado favorece elocuentemente el ambiente entre cuidador-paciente
(Garcia, Manquian y Rivas, 2016).

Muerte. Un camino que se acompaiia y consiruye

En relacion con el proceso final en una enfermedad terminal, Hernandez Arellano (2006) comenta
que:

Mientras que en algunos animales existen comportamientos innatos para morir, en el
hombre sus actitudes y comportamientos ante la muerte son aprendidos culturalmente;
dichas costumbres han variado de un tiempo a otro, a veces la muerte es vista como un
hecho natural e inevitable, otras como un enemigo al que hay que conquistar. La cultura
moldea nuestras experiencias de pérdida y los rituales que la rodean (p. 5).

El ser humano ocupa gran parte de su vida pensando en su muerte y en cdmo afrontar tan esperado
encuentro, pero su pensamiento se ve esquematizado por varios aspectos como la cultura, expec-
tativas, costumbres, experiencias previas, entre otros, lo cual se vuelve contraproducente cuando
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su realidad se torna distinta a lo que por tanto tiempo se estuvo entrenando; ademas, cuenta con
el factor estrés, resultado de situaciones experienciales que lo inducen en un desequilibrio tanto
psiquico como bioldgico; en este caso se hace referencia a la inevitabilidad de la muerte.

En ese momento, luego de un diagnéstico de una enfermedad en fase crénica o terminal, donde
ya no se puede hacer nada médicamente, y simplemente vas a casa, {Qué sucede? Queda alguien,
no en calidad de paciente, sino en calidad de ser humano, una persona que no solo intenta adaptarse
a su nueva condicion y a esa realidad de morir en cualquier momento, sino, también, aquel ser que
piensa en el qué pasara con todos aquellos que le rodean; una persona que segln su forma de
afrontamiento siente miedo, ansiedad, tristeza, culpa o ira, sin mencionar el dolor fisico y mental
desde el momento que recibe la noticia de su enfermedad.

Otra situacion mas perturbarte ain, es el hecho de no poder o no querer expresar todo lo que
piensa y siente al respecto a su ndcleo familiar, para evitarles un sufrimiento mayor. En fin, son
tantas emociones y sensaciones, mas alla de la enfermedad, pero mas cerca de la muerte que solo
el paciente podria describir (Garcia, Pérez y Garcia, 2008).

r

Este llamado duelo anticipatorio suele presentarse inmediatamente después de la “mala noticia"
del diagnostico de enfermedad cronica o terminal, tanto por el paciente como por la familia. Aqui
se comienza a imaginar la no presencia del ser querido en este mundo, y, ademas, la cercania a la
propia muerte, ya que la muerte contintia siendo un tema tabu que incide en que los seres humanos
aln no estemos preparados para ello, pues ni siquiera se habla al respecto (Merino, 2011).

Por otro lado, Merino (2011) menciona que el presentar este duelo anticipatorio, y que ademas
sea interpretado y elaborado de manera satisfactoria, puede ayudar a hacer mas conscientes a
los involucrados, crear una cercania, expresar lo que hasta ese momento no se habia expresado,
pedir perdén, manifestar amor, hacer sentir importante al otro, y agradecerle; en conclusion, una
oportunidad para hacer y decir todo aquello que por infinitos motivos justificables o injustificados
nos callamos, dejamos de hacer, aplazamos para luego.

Las dindmicas familiares se ven afectadas por la presencia de una enfermedad progresiva e incu-
rable, que trae consigo dificultades en el paciente, deteriorando asi su estado fisico, psicoldgico,
emocional y social. Ello, crea una demanda que requiere un alto grado de atencion y compromiso,
con el fin de potencializar los factores protectores e identificar y modificar los factores de riesgo; a
la vez, busca suministrar los recursos psicolégicos necesarios para la identificacion y atencion de
necesidades, las cuales estan relacionadas con el contexto particular en que cada paciente y su
grupo familiar interactua.
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A través del presente trabajo, se establece la enfermedad cronica o terminal como un fenémeno
que genera un padecimiento en quién la sufre, en sus familiares, cuidadores, profesionales, volun-
tarios y demas personas vinculadas en el acontecer de esta realidad del ser humano; sufren trans-
formaciones, se privan de procesos de expresion emocional, produciéndose tensiones, cargas,
e incluso sensaciones de cansancio absoluto que generan pensamientos derrotistas y fatalistas,
como lo puede ser el sindrome de quemarse por el trabajo, que no solo se analiza desde el agota-
miento fisico, es el campo emocional el que mas recibe atencion para las nuevas estrategias de
afrontamiento e intervenciones psicoldgicas.

Desde la revision documental se puede evidenciar que los procesos psicoemocionales buscan
atender tres factores que agrupan las esferas de la vida humana, encerradas en aconteceres como la
enfermedad cronica o terminal y la preservacion de la dignidad; es decir, el respeto esta apoyando y
generando espacio de conservacion de la calidad de ser humano, comodidad, confianza y aceptacion
de una realidad impactante; al respecto qué, el apoyo emocional, con especial relevancia en cuanto
determinante de la condicion psiquica de las personas que sufren y el control de los sintomas, son
la conexién con el acontecer del dolor humano, padecimiento fisico, no aceptacion de la realidad
diagnosticada.

Alli, donde es el acontecer de la vida de las personas con enfermedades cronicas o terminales,
el psicélogo es un personaje importante, quien por medio de estrategias y herramientas busca la
reduccion de conductas de riesgo que ponen en alerta la integridad emocional de los implicados en
estas situaciones.

Por otro lado, el factor econdmico es tenido en cuenta como un estado que puede condicionar la
atencion e intervencion desde su area; y en los cuidados paliativos a los pacientes y sus familias, el
disefo y coordinacion de equipos interdisciplinarios que trabajan en pro de ofrecer alivio a quienes
sufren, es uno de los deberes del encargado de la salud mental en la enfermedad crdnica o terminal.

Los autores declaran la inexistencia de conflicto de interés con institucion o asociacién comercial
de cualquier indole. Asimismo, la Universidad Catdlica Luis Amigé no se hace responsable por el
manejo de los derechos de autor que los autores hagan en sus articulos, por tanto, la veracidad y
completitud de las citas y referencias son responsabilidad de los autores.
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