El Enfermo Terminal
Asistencia a la Familia
y el proceso del Duelo

“Los ojos despojados de tu mirada
la sangre quieta y espesa
la vida se fue, como el tiempo,
y todo se detuvo en ti.
Mi corazén latia por los dos
mientras contemplaba esa cara
" que yano te pertenecia. -
En un instante dejaste de estar
y el aturdimiento
me impidid llorar” (A. Espina)

1. LA EXPERIENCIA DE LA MUERTE

La percepcién de la cercania de la muerte pro-
duce un hondo impacto en el paciente y los fami-
liares y les provoca una crisis dificil de sobrelle-
var. Todo un proyecto vital se ve frustrado por-
que el tiempo se acaba, ya no hay opciones posi-
bles y la muerte, esa palabra tan abstracta,
comienza a encarnarse en una presencia difusa
y opresiva.

“Voy a morir”, realmente esta frase solo
adquiere sentido cuando “la cosa va en serio”,
cuando tomamos conciencia de que nuestra
existencia se extingue y ya no va a haber nada
de lo que ahora tenemos, ni siquiera vamos a
poder sentir, ni pensar. El corazén dejara de latir,
la sangre se estancard y nuestro organismo
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Alberto Espina

comenzard a morir; no habrd suefios ni desper-
tar y, sencilla, terriblemente, dejaremos de exis-
tir.

Todo esto no se puede asumir asi como asi,
la persona que va a morir intentara luchar con-
tra lo imposible y es frecuente que en este pro-
ceso de asumir la dramatica realidad pase por
diferentes fases (KUBLER-ROSS, E. (1969). La
primera reaccién suele ser la negacién: “Amino
me pasa nada, los médicos se equivocan” ello es
debido al miedo que provoca la cercania de la
muerte y es importante no enfrentarse a esa acti-
tud confrontdndole con la realidad, quizas nece-
site un tiempo para asurmnirla, pero tampoco com-
partir con él planesirreales apoyados en la nega-
cién de la muerte. Cuando la negacién se hace
insostenible la reaccién mas frecuente es el eno-
jo: “spor qué yo?” un sentimiento de injusticia
puede provocar una rabia intensa hacia los que
le rodean, los médicos, el personal sanitario
“quizds no hicieron lo que debian”, hacia los
familiares, hadia los que viven “;por qué ellos
viveny yo voy a morir?”, todo esto puede pro-
vocar rechazo hacia el moribundo al sentir sus
criticas como injustas, al sentir su envidia hacia
los que viven. También es frecuente que los que
le rodean piensen que fumaba, que no se cuida-
ba ni seguia las indicaciones médicas, que, de
alguna manera, le “tocd” porque se lo gand. Nos
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resulta muy dificil aceptar la impotendia que sen-
timos frente a la muerte ajena y el pavor que nos
produce el pensar quenosvaa suceder, tarde 0
temprano, lo mismo. Pero el moribundo necesi-
ta sacar su rabia, su sentimiento de impotencia,
de injusticia, estd enfadado con la vida que le
abandona, no con nosotros y la mejor manera
gue tenemos de ayudarle en este momento es
escuchar su enfado, aceptar sus quejas sin ofen-
dernos, como un grito desgarrado que pide ser
oido, como el dolor que necesita ser contenido,
como la demanda de una compahia a la que
decirle que no quiere la soledad de lamuerte. Le
podemos decir que no sabemos por qué le ha
tocado a él, aceptar y respetar su enfado, no
defendernos ni atacar, simplemente estar con él
o retirarnos si nos lo pide, pero luego volver por
sinos necesita.

Después de esta fase el sujeto intenta pactar,
con Dios, con los médicos, con quien le dé algo
de esperanza, quizds un tratamiento nuevo, la
paramedicing, la salvacién... Aqui debemos com-
prender el esfuerzo desesperado, a veces patéti-
co, de aferrarse a la vida y no dar falsas espe-
rarizas ni cuestionar sus intentos “con probar no

"

quizds consiga mejorar algo” “no

s

pierdenada
sé, en su lugar quizas probaria lo que me plan-

’

tea”.

Cuando la esperanza se pierde, cuando la
realidad de la muerte no permite ningtin tipo de
escapatoria, aparece la depresion “voy a morir,
¢para que seguir lJuchando?”.”ya no puedo hacer
nada, lo que me queda de vida no tiene sentido”.
Estas vivencias sumen el padente en una pro-
funda depresién y los que le rodean se sienten
terriblemente impotentes, lo cual puede evar-
les a alejarse del moribundo, por no tolerar la
pena, por no saber qué decirle, por no poder ani-
marle... ; Qué nos gustaria en esa situacion? ;que
nos dejen solos con nuestra pena? ;tener a
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alguien que simplemente nos acompaiie en
silencio? ;alguien que esté triste con nosotros?.
Quizés no se trate de animar, sino de acompa-
fiar, en la pena, en el dolor, y para ello hace fal-
ta poder aceptar la muerte del otro, la nuestra.

Finalmente puede aparecer una fase de acep-
tacién de la muerte, de que la vida se acaba. En
este momento surge la necesidad de revisar vie-
jos asuntos inconclusos, de “arreglar las cosas”,
de despedirse hablando delo que han vivido jun-
tos, de lo que le van a echar en falta, de cdmo va
a seguir vivo en su recuerdo y también hay lugar
aqui para el agradecimiento y el perdén.

2. LA FAMILIA DEL ENFERMO TERMI-
NAL

El primer problema que se nos plantea es la
comunicacién de la gravedad y fatal desenlace
dela enfermedad. Es frecuente que el médico no
se lo comunique al padente sino a los familiares
y estos no saben qué hacer con la informacién,
recurriendo a un “pacto de silencio” en el que
unos pocos sabenla verdad y los demés la igno-
ran, entre ellos el paciente. Esto trae graves con-
secuencias para la vida familiar pues se ven con-
denados al disimulo, a mostrar una cara de que
“aquino pasa nada” ocultando el dolor que pro-
voca la cercana pérdida de un ser querido. El
paciente capta que algo grave sucede, ya sea por
pequenos indicios de la vida familiar o por los
efectos secundarios de los tratamientos, y se calla;
a veces porgue no quiere saber sobre su muerte,
ofras porque no qguiere hablar de ello por su dolor
o por el de los demds. Nos encontramos asi con
una familia en la que cada uno Heva su pena en
solitario sin poder acompafiarse en un momen-
to tan dramético, sin poder recapitularlo que ha
sido su vida en comun, arreglar viejos asuntos,
planificar los ultimos momentos, arreglar asun-
tos econdmicos, despedirse...En estos casos es
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importante la intervencién de un mediador que
escuche a las partes a solas y luego favorezca la
comunicacién entre todos sobre el drama que
estan viviendo.

La familia, cuando conoce el diagnéstico
fatal pasa por las mismas fases que el paciente,
y van a necesitar ayuda para sobrellevarlas, ya
sea de su red social de apoyo o de un profesio-
nal; son frecuentes los sentimientos de culpa “si
hubiera hecho..” “me deberia haber portado de
otra manera con €l1”, motivados muchas veces
por el sentimiento de impotencia que produce la
muerte, por haberle odiado ono querido lo sufi-
ciente, por no poder tolerar tanto sufrimiento y
desear su muerte, por no poder verle sufrir... es
importante que puedan hablar de todos estos
sentimientos y que un profesional les ayude a
comprender la complejidad de los mismos y les
desculpabilice.

Por otra parte, la enfermedad grave de uno
de los padres y su hospitalizacién obliga a una
reestructuracién familiarimportante tanto en la
adjudicacién de roles como en las tareas a reali-
zar. Si tienen repartidos los roles instrumental
(por €]. trabajo fuera del hogar) y expresivo (por
€j. labores de crianza) el cényuge sano se tendré
que hacer cargo de la otra parte, en la cual posi-
blemente no esté entrenado o capacitado para
realizar; ademas puede ser que no tenga tiempo
para cubrir todas las necesidades de la familia.
La edad y nimero de hijos es un factor muy
importante, pues si los hijos son pequefios
requieren cuidados y atencién dificiles de aten-
der por un solo padre. La familia pasaria a fun-
cionar como una familia monoparental, pero en
una situacién de crisis y con un padre que debe
afrontar la enfermedad y posible muerte de su
conyuge, es decir un padre muy estresado que
debe soportar su dolor y la carga que supone
hacerse cargo dela familia ayudando a sus hijos

en este doloroso momento. Si un hijo es lo sufi-
cientemente mayor, puede ejercer un rol paren-
tal que, siendo adaptativo en este momento, pue-
de dificultar su autonomizacién.

Elaspecto econémico también puede ser una
carga mas. Si el seguro no paga el 100% del sala-
rio al padre enfermo o si deben contratar a
alguien para cuidar de los hijos o hacer las tare-
as domésticas etc.. se sumaran nuevos proble-
mas.

La pareja del enfermo terminal va a necesi-
tar también “momentos de respiro” para “car-
gar baterias”, esto, que es obvio, puede verse difi-
cultado porla actitud de los familiares y amigos
que, sino comprenden esa necesidad como algo
que forma parte de la ayuda al enfermo, en el sen-
tido de tener un cuidador lo menos estresado
posible, pueden criticarle mas o menos abierta-
nente por salir y “pasarselo bien” mientras su
cényuge se estd muriendo.

Esta necesidad de poder tener “parcelas de
vidanormal”y “valvulas de escape”, como sefia-
lan GONZALEZ ET AL. (1989), se debe exten-
der a toda la familia, pues de otra manera la
enfermedad se va apoderando de la vida fami-
liar y dificultando o imposibilitando el normal
desarrollo de sus miembros; esto es especial-
mente importante con hijos adolescentes en los
que esta situacién puede retrasar su proceso de
autonomizacion (ROLLAND, .S.,(1987).

Cuando el paciente acepta la muerte se sue-
le retirar progresivamente delos suyos para des-
pedirse gradualmente de la vida sufriendo lo
menos posible, los familiares pueden interpre-
tarlo como un rechazo o no “dejarle marchar”,
como seniala KUBLER-ROSS, E. (1969), supli-
candole que no les abandone, con lo cual difi-
cultan el afrontamiento de la muerte por parte
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del moribundo. Es conveniente ayudar a los
familiares a respetar esta necesidad y tolerar la
pérdida elaborando el duelo.

3. APOYO SOCIAL

La red social de apoyo (familiares, amigos,
vecinos, grupos de autoayuda..) adquiere una
importancia capital CAPLAN, G. (1974);

' COHEN, S. AND SYME, (1985). Sabemos queel

apoyo social es un factor fundamental enla salud

fisica y psiquica, de manera que los sujetos con

un buen apoyo social pueden tolerar las situa-
ciones de estrés sin enfermar, mientras que las
mismas situaciones pueden provocar graves
desarreglos somaticos y psiquicos si no se cuen-
ta con una buena red de apoyo que ayude a
afrontar los diferentes aspectos que constituyen
la situacién critica.

HOUSE, ].5. AND KAHN, R.L. (1985) dis-
tinguen 4 tipos de apoyos sociales: 1. Apoyo emo-
dlonal (amor, comprensién empatica, confianza..)
que favorezca la expresién de sentimientos 2.
Apoyo instrumental, focalizado en las necesida-
des materiales 3. Informacién sobre la enferme-
dad y redes de apoyo y 4. Valoracién de las difi-
cultades y como las afrontan. A la familia del
enfermo terminal, y en general a familias con
cualquier enfermedad crénica KRAHN, G.L.
(1993) le van a hacer falta todos esos tipos de apo-
yo para afrontar una situacién tan estresante;
pero, como sefialan WORTMAN, C.B. Y CON-
WAY, T.L. (1985) muchas veces surgen dificul-
tades en la obtencién de esta red de apoyo debi-
do a varios motivos: En primer lugar el rechazo
hadia el enfermo por las caracteristicas de la enfer-
medad o por el estrés que genera su presencia;
en segundo lugar, el atribuir la enfermedad al
estilo de vida y personalidad del paciente nos
protege de tener lo mismo, pero nos insensibili-
za y distancia. Cuando, pasado un tiempo, el
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enfermo no mejoralos familiares y amigos se des-
motivan y comienzan a resentirse del esfuerzo
que les supone acompafiarle “para nada, porque
se vaamorir”y a odiar al enfermo por lo que dis-
torsiona sus vidas. Si estan con el paciente pue-
de ser que no se comporten de una manera ade-
cuada y su compafiia sea nociva, por €j. negan-
do la gravedad, estando angustiados, no respe-
tando las necesidades del enfermo, etc..

La informacién y consejos es mejor que la
brinde el médico o un profesional que haga de
enlace entre familia y médico mientras que el
apoyo empatico es mejor recibido por otro enfer-
mo que ha pasado por una situacién semejante

(grupos de autoayuda).

4. EL SISTEMA SANITARIO

El médico no recibe un entrenamiento espe-
cifico para abordar estos problemas y es frecuente
que sentimientos de ineficacia y culpa por no
poder hacer nada para salvar la vida del pacien-
te, y el sentirse inundado por las reacciones emo-
cionales de padentes y familiares (rabia, culpa,
impotendia, dolor, desesperacién..) le lleven a ale-
jarse de las personas que sufren y cefiirse a tra-
tar al “cuerpo enfermo”. Esto es una reaccién
defensiva natural y no necesariamente inade-
cuada. Hay profesionales de la salud que tienen
un don natural para poder navegar por estas
aguasy prestan a pacientes y familiares una ines-
timable ayuda humana, pero para el resto, que
NO POSEeen esas cualidades, conviene no plante-
ar demandas excesivas ni ajenas a su rol profe-
sional. Por ejemplo, un cirujano o una enferme-
ra de quiréfano que deben luchar durante horas
por la vida de un paciente tras otro, quizas sea
més adecuado que sean instrumentales, que tra-
ten con un cuerpo inconsciente y limiten a esa
area su trabajo, pues si personalizan en exceso a
los pacientes pueden verse invadidos por penas
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insoportables por cada caso que va mal ono todo
lo bien que esperaban; o si, al entrar en el quird-
fano son asaltados por familiares légicamente
angustiados, pueden pasar a luchar por la vida
del paciente con una carga emocional inapro-
piaday, en ambos casos estaran en peores con-
diciones para intervenir.

La divisién del trabajo es més operativa: Los
que intervienen en el quiréfano deben estar en
las mejores condiciones posibles, tanto fisicas
como psiquicas para hacer su trabajo y las nece-
sidades psicolégicas y emocionales de pacientes
y familiares pueden ser atendidas por terapeu-
tas familiares y por personal de planta entrena-
do para tal fin (en dicho entrenamiento es nece-
sario incluir formaci6n teérica sobre enfermos
crénicos, terminales y sus familias, entrena-
miento en el manejo de situaciones problemati-
cas y trabajo personal, preferentemente grupal,
para ayudar a soportar el estrés que conlleva el
trabajo en este campo.

La labor del terapeuta familiar se centraria
en:

1. Vehiculizar la informacién: Recogerla de
los médicos y transmitirla a paciente y familia-
res. 2. Orientar al personal sanitario sobre pro-
blemas que se les plantean en estas situaciones
y entrenarles en su manejo. 3. Planificar con los
trabajadores sociales las intervenciones necesa-
rias para cada caso (convocatoria de red social
de apoyo, grupos de autoayuda, asociaciones de
enfermos etc..). 4. Coordinar reuniones entre
equipo médico, trabajadores sociales, paciente y
familia, 5. Realizar los tratamientos psicolégicos
necesarios en cada fase de la enfermedad, 6.
orientar a los familiares y amigos en cémo con-
portarse con el enfermo, y 7. Ayudar a la fami-
lia a realizar el duelo.
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5.EL DUELO.

BOWLBY (1980) conceptualiza el duelo como
todos los procesos psicolégicos, conscientes e
inconscientes que una pérdida pone en marcha
y lo divide en 4 fases:

1) Fase de embotamiento de la sensibilidad.
Dura de unas horas hasta una semana y puede
verse interrumpida por episodios de afliccién y

clera. El sujeto se siente aturdido y le cuesta _

aceptar la realidad.

2) Fase de anhelo y biisqueda del objeto per-
dido. Aparece anhelo intenso, llanto, inquietud,
insomnio y cdlera dirigida a quienes considera
responsables de la pérdida, y como protesta por
no poder recuperar al objeto amado. Este deseo
de recuperacién puede llevar a no aceptar la pér-
dida, predominando entonces la rabia hacia los
que intentan consolarle. “La bisqueda inquieta,
la esperanza intermitente, el desengario repeti-
do, el lanto, la rabia, las acusaciones y la ingra-
titud son rasgos de la segunda.fase del duelo y
deben ser entendidos como expresiones de la
imperiosa necesidad de encontrar y recuperar a
la persona perdida” BOWLBY (1980, p.109).

3) Fase de desorganizacién y desesperanza.
Durante esta fase es frecuente la aparicién de
momentos de desesperanza y depresién.

4) Fase de reorganizacién. La aceptacién de
la pérdida conlleva una redefinicién de si mis-
mo (huérfano, viudo, divorciado..) y de su situa-
cion, el desempeniar papeles nuevos y el adqui-
rir nuevas habilidades.

En el duelo normal, que puede durar entre
uno y dos arios, es frecuente que persista una sen-
sacidn de que el muerto estd presente, ya sea
COmo una comparia constante o en algin lugar
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especifico. También es frecuente una sensacién
de soledad que nadie puede mitigar; WEISS
(1975) diferencia la soledad fruto del aislamien-
to social, que se puede aliviar con la compania,
del aislamiento emodonal que solo puede ser ali-
viado con una relacién de mutuo compromiso
que brinde seguridad. El trabajo del duelo requie-
re un gran esfuerzo y aumenta la vulnerabilidad
a la enfermedad y la tasa de muertes prematu-
ras (OSTERWEIS ET AL. 1984).

El tipo de pérdida (muerte, separacién,
amputacién, objetivos en la vida etc..) y el con-
texto amplio en el que se produce va a determi-
nar, en gran medida, que el proceso del duelo sea
adecuado o no. Entre los aspectos que se deben
explorar en detalle, cara a la intervencién, se
encuentran los siguientes:

- Identidad y rol de la persona perdida.

- Edad, sexo, personalidad y situacién vital de
la persona que sufrié la pérdida.

- Causas y circunstancias de la pérdida. Entre
las adversas tenemos la muerte subita, la exi-
gencia de cuidados prolongados antes de la
muerte, sila muerte entraiia mutilacién del cuer-
po, como se informé de la muerte, a quién se cul-
pa de la misma, muertes violentas, suicidio etc..

- Aspectos psicosociales del que sufre la pér-
dida: Apoyo y estrés social, si tiene que hacerse
cargo de nifios pequefios, situacién econémica,
posibilidades de reorganizar su vida, sistema de
creencias en torno a la muerte, actitud de parien-
tes y amigos, etc..

WEISMAN (1976) distingue entre muerte
oportuna e intempestiva. La oportuna es aque-
lla en que la supervivencia se iguala a la espera-
da. La intempestiva puede ser prematura, ines-
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perada (accidente) o tragica (violenta). El duelo
puede adquirir caracteristicas de crisis cuandola
muerte es intempestiva. La intervencién inicial
en una crisis por pérdida intempestiva consiste,
segun este autor, en transformar cognoscitiva-
mente las dificultades de las muertes intempes-
tivas dentro de formas mds aceptables.

5.1. Duelo y familia.

La pérdida de un miembro de la familia exi-
ge una reorganizacién del sistema familiar, para
adaptarse a la nueva situaciéon. WALSH y
McGOLDRICK (1988) describen 4 tareas que la
familia debe llevar acabo ante la pérdida de uno
de sus miembros:

1. Reconocimiento compartido de la realidad
de la muerte. Se favorece con los funerales, el
entierro y visitas a la tumba por parte de todos,
incluyendo nifios.

2. Experiencia compartida del dolor de la
pena, expresando libremente todos los senti-
mientos asociados.

3. Reorganizacién del sistema familiar asu-
miendo las funciones del rol del difunto.

4. Establedimiento de nuevas relaciones y
metas en la vida, lo cual se ve muchas veces difi-
cultado por un sentimiento de lealtad al muer-
to, el temor a nuevas pérdidas etc..

A partedelas variables ya comentadas y otras
que veremos en el siguiente apartado, las carac-
teristicas del sistema familiar, especialmente su
flexibilidad y grado de diferenciacién de sus
miembros, y otras variables familiares como la
aparicién de sintomas en algiin miembro de la
familia, la coincidencia de acontecimientos vita-
les estresantes (otras pérdidas, nacirientos, cam-
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bio de domicilio etc..) y el haber tenido pérdidas
no elaboradas, son de suma importancia para la
elaboracién del duelo y deben explorarse cuida-
dosamente.

Vamos a referimos seguidamente a dos pér-
didas especialmente significativas en el seno de
la familia: La de un hijo y la de un progenitor.

La pérdida de un hijo es dificilmente elabo-
rable por la herida narcisista que supone y por-
que mueren a la vez expectativas y proyeccién
en el futuro de los padres, ademas de todo lo que
implica cualquier pérdida de un ser querido.
SHIFF (1977) y VIDEKA-SHERMAN vy LIE-
BERMAN (1985) llaman la atendién sobre el dete-
rioro de la relacién de pareja y el aumento de
divorcios en los padres que han perdido a un hijo
pequerio. Ello es propiciado por los roles socia-
les atribuidos al hombre y la mujer, segtin los
cuales el hombre tiene que ser instrumental y no
expresar sus emociones y la mujer ser expresiva
haciéndose cargo de las emociones; de manera
que el hombre se vuelca en el trabajo y se encie-
rra en s{ mismo y la mujer muestra depresién y
pena. Ella se siente abandonada e incomprendi-
da y el no puede expresar sus sentimientos.

Ante una pérdida de un hijo es importante
ayudar a elaborar el duelo a los hermanos y no
desatender sus necesidades. No es infrecuente
que los padres tengan otro hijo para cubrir el
vacio dejado por el muerto; esto puede ayudar
a los padres pero puede originar problemas en
el nuevo hijo si es un sustituto del muerto y no
puede desarrollar su propia identidad.

En la pérdida de un progenitor hay que
tener en cuenta el grado de desarrollo de Jos hijos
y su capacidad para comprender la pérdida, no
hay que excluir a los nifios de la experiencia de
la pérdida y hay que procurar que algiin fami-
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liar cumpla el rol que desempefiaba el difunto.
Mas adelante los hijos pueden ver dificultada su
autonomizacién si deben hacer compariia al
padre viudo.

PAUL (1967) y (17) PAUL y GROSSER (1965)

resaltan la importandia de duelos incompletos
para la aparicién de patologia en algin miem-
bro del la familia, el cual vendré a ocupar el lugar
del difunto. En este sentido la sintomatologia
cumpliria una funcién homeostatica, al neutra-
lizar la pérdida evitando el cambio que deberia
afrontar el sistema. Es frecuente también que la
familia estreche sus lazos dificultando la indi-
viduacion de su miembros, en el divorcio suce-
de algo semejante. GUTHELL y AVERIY (1977)
describen casos en que después de la muerte de
un progenitor aparecia el incesto como una
defensa frente a la pérdida. PINCUS y DARE
(1978) describen los secretos familiares como
intentos de evitar las culpas y el dolor de la pér-
dida, a costa de rigidificar el sistema, disminu-
yendo la confianza entre sus miembros y obli-
gando a invertir energia en mantenerlos.

5.2. Terapia del duelo

Como sefiala SLAIKEU (1984) no todas las
pérdidas entrafian una crisis. 5i las condiciones
son favorables, el duelo puede realizarse nor-
malmente sin que la familia necesite ayuda
especializada. La intervencién del experto va a
ser necesaria fundamentalmente en dos situa-
ciones: 1) Las pérdidas que, por sus caracteris-
ticas v la del contexto en que se producen, pro-
vocan una crisis que impide elaborar el duelo
adecuadamente. 2) Los duelos crénicos o incom-

pletos.

Vamos a ver estas dos situaciones por sepa-
rado y cémo se pueden abordar.
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5.2.1. Crisis por una pérdida:

La linea conductora en una terapia de crisis
es que los sujetos afectados prosperen a través de
la crisis, integren la pérdida dentro del proceso
vital y continuen viviendo.

SLAIKEU (1984) afirma que para resolver
una crisis es necesario cumplir 4 tareas: Super-
vivencia fisica, expresion de sentimientos rela-
cionados con la crisis, dominio cognoscitivo de
la experiencia completa y adaptaciones conduc-
tuales e interpersonales requeridas para la vida
futura.

CAPLAN (1964), en su modelo de interven-
cién en crisis, recomienda ayudar a enfrentar la
pérdida favoreciendo que hablen de sus senti-
mientos y vivendas, descubrir los hechos no dan-
do falsas reaseguraciones, no alentar a culpar a
otros, ayudarles a aceptar ayuda, ayudarles a
afrontar la pérdida en dosis manejables (puede
ser necesaria la medicacién) y ayudarles en las
tareas doméstcas. Segun este autor, la persona
afligida debe advertir el dolor de lo irreparable
Yy experimentar su permanencia pues, hasta que
no lo haya hecho, no logrard dominar e inde-
pendizarse de ese episodio de su vida, ni podra
recuperar la estabilidad. Ello incluye, como pro-
puso RAPHAEL (1977), hablar de la pérdida y
experiencias que le siguieron, del difunto como
personay de su relacién con él (es titil mirar fotos
y recuerdos), de otras pérdidas anteriores y
explorar sentimientos de culpa y cdlera. Es
importante estimularles a procesar repetidas
veces y por completo toda la informacién.

ROLLAND (1990) recomienda trabajar, pre-
viamente a la muerte, el duelo anticipado LIN-
DEMAN (1944) y planifica la intervencién en tres

niveles:

1. Con los familiares se trabaja la pérdida.

2. Con el paciente la pérdida de sus famila-
resy

3. También con el paciente el afrontar la muer-
te. Como ya hemos visto, las emociones son muy
intensas y los familiares se sienten muy ambi-
valentes acercidndose o distancidndose depen-
diendo de si sienten amor o rechazo provocado
por el dolor que sienten. La transicién del cui-

dado curativo al paliativo les llena de culpay -

pena y es habitual que los familiares culpabili-
cen a los médicos por haber fallado, se culpabi-
licen a s mismos o a los otros por haber perdi-
do labatalla. En le duelo anticipado se recapitu-
la la vida en comun transmitiéndole que hizo
algo bueno en al vida, finalizar asuntos incon-
clusos, hacer cosas que sean valoradas por el
padente, hablar de cosas significativas de suvida,
lo que nos ha dado, lo que hemos vivido juntos..
y cuando pierde la conciencia mantener el con-
tacto fisico.

Cuandola pérdida es de un hijo, hay que ayu-
dar a los cényuges a compartir la pena y a asu-
mir la direccién de la familia. Cuando se pierde
auno de los progenitores, hay que ayudar en pri-
mer lugar al adulto que queda con ellos, pues si
no expresa sus sentimientos, los hijos tampoco
lo haran; luego se favorecera que compartan los
sentimientos y vivencias en torno a la pérdida.
A los hijos hay que explicarles claramente que el
muerto no regresara y que esté enterrado, y es
conveniente que vayan al funeral y entierro.

5.2.2. Duelos crénicos o incompletos.
PAUL y GOSSER (1965) propusieron el término
de “duelo fundonal” para la experiencia de
duelo realizada en la terapia. Ya hemos visto las
consecuencias negativas que tiene para la fami-
lia un duelono realizado, la intervencién ira pues
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dirigida a desbloquear el proceso de duelo y
favorecer su completo desarrollo.

Una vez detectado el duelo incompleto en el
curso de las sesiones de terapia familiar, moti-
vadas generalmente por otra demanda, debemos
planificar la intervencién valorando los proble-
mas actuales y su relacién con el duelo. Es fre-
Cuente encontrar factores asociados al problema
presentado que no tengan que ver con el duelo
irresuelto o pautas de mantenimiento de sinto-
mas que han adquirido un peso especifico en la
actualidad, por ello hay que evitar caer en solu-
ciones apoyadas tinicamente en la elaboracién
del duelo, aunque esto 1iltimo sea una tarea pri-
mordial y hay que Hevarla a cabo preferente-
mente en la primera fase de la terapia.

Para retomar el duelo podemos seguir una
serie de pasos: En primer lugar hacer una rede-
finicién del problema y /o relacionarlo conla pér-
dida no elaborada, en segundo lugar mostrar
como se ha organizado la familia después de la
pérdida y las posibles disfunciones y, finalmen-
te, hay que reactivar las emociones a ella vincu-
ladas, para lo cual es necesario “traer el recuer-
do” a través de fotografias, objetos significativos,
hablar del difunto, de las circunstancias de la pér-
dida etc.. Una vez planteada la elaboracién del
duelo como problema a resolver, el uso de tare-
as y rituales es de gran utilidad.

Entre las tareas tenemos: La visita a la tum-
ba LINDEMAN (1978), que la familia entregue
al terapeuta simbolos claves referidos al difunto
para poner en marcha el duelo VOLKAN (1981)
etc.

Entrelos rituales, VAN DER HART y GOOS-
SEMNS (1991) proponen un ritual terapéutico de
“despedida”, basado en los rituales de duelo
judios, que consta de 3 fases:
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1) Fase preparatoria en la que se expresa la
pérdida de forma desestructurada.

2) Fase de reorganizacién, en la que se siguen
conductas propias del luto, y se escribe una “car-
ta continua” al difunto segun un ritual prescri-
to.

3) Fase de finalizacién: Que comprende una
“ceremonia de despedida” amodo de funeral, un
“rito de purificacién” (bafiarse o ducharse) y un
“rito de reunién” por ¢j. una comida con amigos
y familiares.

Estos autores resaltan la falta de rituales de
duelo en la sociedad occidental actual como fac-
tor que favorece los duelos incompletos, y por
ello proponen realizarlos en terapia.

El uso de técnicas psicodramaticas ayuda a
explorar el fantasma de la pérdida y permite
afrontar el duelo, especialmente en familias con
ninos pequefios ESPINA (1986).

6. UN MODELO DE INTERVENCION.

CAPLAN (1989) desarrolla un plan de inter-
vencién ejemplificdindolo a través de un drama-
tico caso en el que un nifio de 3 afios padecia un
cancer cerebral que le llevé a la muerte.

La intervencién se divide en tres fases:
1. Fase pre-operatoria.

El terapeuta ofrece, en presencia del jefe del
servicio de pediatria y la enfermera jefe, ayu-
da psicolégica en un momento particularmen-
te dificil para toda la familia, transmitiéndoles
una actitud respetuosa y empatica con sus
sufrimientos. Si aceptan dicha ayuda, planifi-
cacon los padres el cuidado del otro hijo mien-
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tras acompafian al enfermo; para ello estudian
la red social de apoyo que pueden movilizar
(familiares, amigos..) para ayudarles en este
momento. En segundo lugar, les da esperanzas
de que las cosas pueden ir bien por muy mal
prondstico que haya. Seguidamente planifican
el periodo hospitalario: Cémo turnarse para
estar al lado del nifio teniendo periodos de des-
canso.

Durante esta fase el terapeuta escucha pre-
viamente a cada uno por separado y luego les
ayuda a comprender la conducta del otro (por
ej. negacién de la gravedad, sobreexigencias,
irritacién..) y, finalmente, fomenta el apoyo
mutuo entre los padres. Otro aspecto impor-
tante en esta fase es el contrarrestar la culpa “si
hubiera venido antes..” “si me hubiera dado
cuenta de tal sintorna..” Aqui el terapeuta hace
2 tipos de intervenciones:

a) Razonar que siempre pensamos eso cuan-
do algo va mal, y que no podian haber hecho
nada mas. b) explicarles que cuando sufrimos
mucho, tendemos a culpabilizar, a nosotros
mismo o a los demas, como forma de liberacién
de tensién, o de responder al sentimiento de
impotencia. Sefialarles que todos estdn hacien-
do lo que pueden con el méaximo empeno y,
pase lo que pase en el futuro, deben recordar-
lo.

El terapeuta también explica al nifio, con
palabras sencillas, la enfermedad que padece

'y el tratamiento, brinda apoyo emocional y los

orienta sobre cédmo cuidar al nifio.
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2. Fase post-operatoria.

Los aspectos a tener en cuenta en esta fase
son: a) Mantener la esperanza de los padres sin
negar la gravedad, b) hacer de puente entre los
médicos y los padres transmitiéndoles la infor-
macién y apoyandoles, ¢) seguir asegurando el
descanso y apoyo mutuos, convocar a la red
sodial de apoyo, instruirlos en como comportar-
se con el nifto (por gj. hablarle con carifio y coger-
lo de]la mano aunque esté inconsciente). Si el nifio
no recupera la consciencia, como sucedié en el
caso descrito, apoyar la desvinculacién afectiva
gradual (por ej. pasando menos tiempo con el
nifio y més con la red social de apoyo).

3. Fase del duelo por la muerte.

En esta fase el terapeuta les transmite su pesar
alos padres y les orienta sobre cémo decirselo al
hermano de una manera acorde con su edad.
Finalmente se les explica el proceso del duelo,
fases y duracién aproximada, diciéndoles que
nunca se recuperaran de esa pérdida, aunque con
el iempo podran vivir conla pena, y se les acom-
pana en el proceso del duelo.

Finalmente, destacar que este es un buen
ejemplo de como, ante situaciones tan dramati-
cas, se pueden realizar intervenciones que ayu-
den a toda la familia durante el proceso de la
enfermedad y, si el resultado es la muerte del
enfermo, acompafiar a los familiares en el pro-
ceso del duelo para favorecer su adecuada rea-
lizacidén evitando el desarrollo de problemas
futuros.
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RESUMEN:

Este articulo trata del impacto de la muerte y de las distintas fases por las que pasa el enfermo ter-
minal hasta aceptarla. La familia también pasa por otro proceso en el que debe reestructurarse para
poder atender las necesidades del enfermo y poder elaborar su muerte.

PALABRAS CLAVES:

Enfermo terminal - Duelo - Familia - Apoyo Social - Intervencion.
SUMMARY:

The object of this article is the impact of the death and the different stages that the terminal ill cros-
ses until accepting it. The family crosses also by other process and must reorganize to be able to main-
tain the needs of the ill and to prepare his death.
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Terminal ill - Bereavement - Family - Social Support -Intervention.
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