CASO CLIiNICO

Evaluacién de la actitud de la familia

ante una situacioén clinica de enfermedad terminal

Gémez Clavelina Francisco J°

La Situacién Clinica de Enfermedad Terminal (SET) de un paciente y
la muerte deben de ser entendidas en varias dimensiones y no debe
excluirse un enfoque de su estudio como un proceso de interaccién
social." En este proceso, tanto las personas que forman patte del grupo
familiar como los profesionales de la salud, intervienen con sus recut-
sos personales, los cuales ponen de manifiesto aspectos emocionales
y psicolégicos, propios de cada persona y su familia. Es muy dificil
evaluar el estrés psicolégico asociado con cualquier enfermedad:? mas
complejo es el manejo de un problema de salud que tendra como final
la muerte inevitable del enfermo; es frecuente que éste, los familiares
(e incluso los profesionales de salud) recurran inconscientemente a la
negacién como mecanismo de defensa.

El andlisis de la SET en el contexto familiar propicia el plantea-
miento de intervenciones que la consideran no s6lo en sus aspectos
biomédicos, sino también en las interacciones emocionales, el ambiente
en el hogar, los recursos humanos, materiales y financieros, la partici-
pacion y salud de los cuidadores y las posibilidades de participacion de
los profesionales de la salud al evaluar todos estos elementos.

Se presenta el caso de una paciente en SET atendido por un mé-
dico familiar.

Identificacién
Mariana C de 78 afios, viuda.

Motivo de consulta

La cuidadora principal ha solicitado consulta médica para dar segui-
miento al tratamiento médico farmacoldgico de Mariana y consejeria
acerca del manejo del SET.

Antecedentes personales
Diabética con 35 afios de evolucién, padece de macro y microangiopa-
tfa con Insuficiencia Renal Crénica (IRC) de cuatro afios de evolucion.
Numerosas dialisis peritoneales por incremento de creatinina sérica y
sindrome urémico. Catéter abdominal fijo (Tenckhoff) colocado hace
seis meses para didlisis peritoneal semanal, HTA en tratamiento. Fractura
de cuello de fémur derecho hace un afio, provocada por una caida a
nivel del suelo al deambular y tropezar.

Enfermedad actual: hace tres meses present6 sindrome febril
y salida de material purulento en el sitio de insercion del catéter abdo-
minal. Fue hospitalizada. Requiri6 tratamiento con antimicrobianos y
analgésicos. Se identific6 agravamiento de la falla renal (sindrome uré-
mico, confusién, nauseas y vomitos refractarios, prurito generalizado).

Una semana después de ser internada se retird
catéter por obstruccion del mismo y se dio de
alta. En su domicilio contiué con creatinina
sérica de 9 mg/dl, Hb de 10 g/dl, diuresis
menor de 400 cc/dfa, hiperkalemia >7 que
no respondi6 al tratamiento. No es candidata
a trasplante renal y se considerd inapropiado
instalar nuevo catéter para didlisis debido a
las multiples cicatrices intraabdominales por
dialisis previas, se estimé que el riesgo de rein-
feccion es alto y no hay mucho que ofrecer ante
la grave falla renal. Estos datos permitieron
clasificar a la paciente en una Situacion Clinica
de Enfermedad Terminal (SET).*?

Tratamiento farmacolégico: insulina
NPH15 Us subdérmicas por la mafiana y 5 us
subdérmicas después de cenar. Losartan 50
mg vo cada 24 horas, furosemida 10 mg vo
cada 12 horas.

Enfoque psicosocial: para identificar
las repercusiones emocionales y conductuales
que la enfermedad de Mariana provocara en su
familia (compuesta por ella, sus hijos y nictos,
aunque no viven con ella) y poder evaluar la
carga de trabajo que pueden sufrir sus miem-
bros, especialmente la cuidadora principal, se
hizo énfasis en estudiar las caracteristicas del
problema de salud, grado de movilidad, depen-
dencia y fase cronologica de la enfermedad, con
estos resultados.

Caracteristicas del problema de salud:
inicio: gradual. Curso: progresivo. Pronéstico:
fatal a corto plazo. Otros problemas coadyu-
vantes: incapacidad motora.

Dependencia y movilidad: la paciente
es dependiente para las seis funciones basicas
(alimentacion, continencia, movilidad, uso de
retrete, baflo y vestirse) y presenta un indice
de Katz con clasificacién “G”. La puntuacion
obtenida en el indice de Barthel es de 20 (de-
pendencia grave).®’
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Fase cronolégica de la enfermedad:
terminal.

Estudio de la familia

Para identificar la funcién y organizacion
de la familia se utilizé el genograma, el
APGAR familiar para evaluar la percepcion de
apoyo familiar y el cuestionario FACES Il para
evaluar cohesion y adaptabilidad familiar.

Conformaciéon familiar: mujer que
vive sola pero cuenta con parientes proxi-
mos. El marido de la paciente murié hace
mas de 20 afios a consecuencia de compli-
caciones de insuficiencia cardiaca. Mariana
tuvo tres hijos, dos varones y una mujer. Los
tres la visitaban al menos una vez a la semana,
hasta hace un afio, cuando Mariana requiri6
tratamiento hospitalario. Desde entonces la
cuida diariamente, mafiana y tarde, su hija
de 47 afos (Sonia), casada. Ocasionalmente
es relevada por Eva, la nuera de Mariana.
Desde hace tres meses, sus otros dos hijos,
casados de 50 y 46 afios respectivamente se
quedan en la noche en casa de la paciente
en secuencia alterna (por la noche) para
cambiarla de posicién cada hora y ayudarle
a utilizar el retrete.

Ciclo vital familiar: en fase de retiro y
muerte. Acontecimientos vitales estresantes:
la enfermedad de la paciente.

Red social de apoyo: se conforma
de ocho personas. Tres hijos de Mariana,
una nueta, cuatro nietos. Los demas fami-
liares participan en forma esporadica con
visitas sociales breves. De todos, los mas
cercanos a ella son sus tres hijos y una de

a una asociacion re-
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cual ya no asiste por
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tes a la asociacion.
Relaciones fa-
miliares: la paciente identificada tiene
relaciones que permiten identificar un alto
nivel de cohesion con su hija y el més joven
de los hijos varones (Eduardo) cuya esposa
es Eva; el otro hijo varén es mas distante,
aunque colabora cuando se le solicita. Las
relaciones con el yerno y la otra nuera son
conflictivas. Los nietos son adolescentes
que manifiestan mucho afecto por Mariana
y colaboran en su cuidado en forma espo-
radica. Cabe sefalar que el amor suele estar
acompafiado del cuidado, por lo tanto la
poca participaciéon sugiere poco amor, ya
sea por situacién personal o como reflejo de
la interaccién de sus padres con la abuela.

Percepcion de apoyo familiar

La calificacion del APGAR familiar fue de 9
puntos,* que revela alto grado de satisfaccion
percibida por Mariana en relacién con el
apoyo que recibe de sus familiares.*? Estudio
dela funcién familiar: la respuesta al cuestio-
nario FACES 11T permitié clasificar a la familia
como semirrelacionada-flexible,” que a su
vez la ubica como una familia balanceada
tanto en cohesiéon como en adaptabilidad.
No se cuenta con otra evaluacién previa
para valorar el impacto de la noticia de en-
fermedad terminal en Mariana y establecer
el grado de movilidad del sistema familiar en

el Modelo Circunflejo.'™ !

Evaluacién ambiental

Se visité su domicilio para identificar la si-
tuacion de higiene, barreras arquitectonicas
y riesgos ambientales.

Evaluacién de recursos en el hogar

Mariana cuenta con servicios médicos de ins-
titucioén de seguridad social, vive en una casa
propia, piso limpio, bien iluminado sin barreras
arquitectonicas ni factores de riesgo ambiental.
En cuanto ala circulacion y ocupacion de espa-
cios, Mariana se encuentra postrada en su cama
y cuenta con retrete movil al pie de su cama.
Con ayuda puede ponerse en pie para hacer
uso de éste. Es movilizada en silla de ruedas
para banarse, actividad que realiza con ayuda.
Come con ayuda de alguno de sus hijos.

Hipétesis sistémica

El problema psicosocial fundamental de
Mariana se centra en el curso progresivo de
su enfermedad y en su prondstico, pues se
trata de un padecimiento terminal. Estas
caracterfsticas de la enfermedad condicionan
cambios constantes en la salud de Mariana
y en los cuidados que va a necesitar, lo que
implica un continuo estado de alerta por parte
de la familia y la paciente. Al conversar con
Mariana se identificaron expresiones verba-
les nihilistas y los familiares manifestaron la
frecuente negacion de Mariana a tomar sus
medicamentos.c En el estudio de la familia se
aprecia un correcto funcionamiento adaptativo
para afrontar al problema de salud y una buena
organizacién en el reparto de trabajos. Toman
decisiones respecto al tratamiento de la pacien-
te (decidieron suspender las dialisis peritonea-
les al notar, junto con la opinién médica, que
eran mayores los efectos secundarios que los
beneficios), acuden a las citas programadas y
colaboran activamente en el seguimiento de la
enfermedad y en el apoyo a Mariana. Ia visita
domiciliaria fue de gran utilidad tanto para
evaluar el ambiente que rodea a Mariana como
para identificar su sindrome depresivo. Por
ultimo, se identific6 a la cuidadora principal y
se evalud junto con ella su papel fundamental
en la atencién de Mariana. Para completar la
hipétesis sistémica fue necesatio indagar: a)
la informacién que tiene Mariana acerca de
su enfermedad y la gravedad de la misma, b)
silos familiares estan informados acerca de la
SET y ¢) evaluar la depresion de Mariana.

Entrevista con los hijos y la nuera de
la paciente identificada

Tras una entrevista abierta y cordial se ob-
tuvo la informacién sobre los tres aspectos
que faltaban:



1. Mariana no tiene un conocimiento ade-
cuado sobre su enfermedad ni sobre el
pronostico, los miembros de la familia han
decido que la paciente no reciba noticia
alguna sobre su proceso y ocultarle la
verdad.?

2. Los hijos de Mariana conocen todo lo
concerniente a su enfermedad asi como
el pronostico fatal.

3. Su hija (Sonia) es la cuidadora principal,
quien ayuda 100% en las actividades de la
vida diaria, cuidado personal, administra-
cién de medicamentos y alimentacion. Los
hermanos de Sonia y la nuera (Eva) ocupan
el papel de cuidadores secundarios. Durante
la entrevista conocimos que Sonia comienza
con sintomas de ansiedad a rafz de la enfer-
medad de sumadre y se siente desbordada en
su labor de cuidar (ya que ademas tiene que
atender a su esposo e hijos). Ultimamente
refiere sintomas de cuadro depresivo no
grave (insomnio temprano ocasional, per-
cepcién de cansancio, hiporexia) que puede
relacionarse con el duelo anticipado por la
situacion terminal de su madre.

Hipétesis sistémica final

Con la informacion obtenida en la entrevista,

se puede ahora plantear la hip6tesis final fun-

damentada en los siguientes elementos:

o La SET y las caracteristicas del problema
de salud: proceso progresivo y terminal,
supone una carga de trabajo para algunos
miembros de la familia.

o En el momento presente la familia tiene
una excelente funcion y organizacién que
le permite responder correctamente a las
demandas de atencion del paciente.

o Dado el caricter progresivo y su pro-
noéstico fatal, pueden producirse crisis
familiares en el curso de la enfermedad.

o La familia ha decidido que debe ocultarse
la naturaleza y el pronéstico fatal a la
paciente aunque es claro que Mariana lo
sospecha.

o Mariana percibe esta situacion de desin-
formacién por lo que se siente sola, sin
posibilidades de contarle a alguien sus
temores y angustias; esto ha contribuido
a su depresion y resignacion.

o A través de la interacciéon circular y la
necesidad de realizar la doble tarea de
cuidar a su madre y atender a sus hijos,
Sonia, la cuidadora principal, sufre una

depresion reactiva que requiere evaluacion
de tratamiento farmacolégico.

Intervencién

o Se mantuvo una actitud expectante en
relacién con la paciente y su familia, al
planificar visitas domiciliarias progra-
madas, una vez a la semana (repartiendo
estas visitas entre el médico de familia y
la trabajadora social).

o Se explico a la familia la situacién de des-
conocimiento que afecta a Mariana y la
conveniencia de informatle acerca de su
SET para que disminuya su incertidumbre.

o Sellevé a cabo una entrevista con Matiana
para identificar su situacién emocional, sus
temores y preocupaciones, y se atendieron
sus demandas e interrogantes.

o Se analiz6 con la cuidadora principal sus
necesidades y la oportunidad de recibir
apoyo terapéutico para su depresion.

Comentarios

Es evidente que en esta familia se presenta
un fenémeno comun: el ocultamiento de la
gravedad de Mariana. La falta comunicacion
es el elemento que sustenta los procesos e
interacciones en esta familia. Con base en el
modelo Circunflejo de Olson, la cohesion y
adaptabilidad presentan niveles que permiten
identificar un proceso de interaccion del gru-
po familiar en el aqui y el ahora, al afrontar
adecuadamente el estrés que produce la SET
que afecta a Mariana.'” No obstante, en este
tipo de familias es importante mejorar la
comunicacion.

Existen diferencias entre la respuesta a
la perspectiva de muerte entre los pacientes y
sus respectivas familias, que condicionan las
pautas de interaccién y que tienen un origen
cultural. Coyle' identificé tres patrones
comunes que las familias utilizan para tratar
este aspecto, me referiré al patrén 1 en €l,
la aproximacién de la muerte se enfrenta
con poca o minima comunicacion entre el
paciente y familia.

En esta situacion, la familia puede de-
batir la perspectiva de la muerte con algun
profesional de la salud miembro del equipo
asistencial y puede ocasionalmente iniciar la
conversacion con el paciente; sin embargo,
muchas veces los familiares ignoran lo que
el enfermo conoce acerca de la gravedad de
su enfermedad.

El paciente no habla de este tema con la
familia,® o silo hace, el grupo familiar cambia
o neutraliza el tema, y manifiesta su rechazo
a manejarlo en forma conjunta. Los inte-
grantes de la familia pueden explicitamente
mencionar que ellos no quieren hablar de
este tema con el paciente, o pueden ser am-
bivalentes acerca de ello, o el paciente puede
indicar expresamente a sus familiares que
no quiere que hablen del tema. Este patron,
frecuente en la cultura latina, corresponde
a la familia en estudio.

Se estima necesario hallar caminos de
comunicaciéon que propicien un adecuado
manejo del estrés que esta situacion ge-
nera. Los profesionales de la salud tienen
que acordar con el grupo familiar tanto la
cantidad como la calidad de la informacion
que se le va a proporcionar al paciente; es
importante que ellos dimensionen las reper-
cusiones emocionales que implica para la
familia mantener silencio. Cabe la posibilidad
de solicitar asesotia tanatologica.'”

Cuando los familiares solicitan: “no
le vaya a decir usted nada” es importante
indagar las razones de esta actitud, que con
frecuencia lleva implicita los temores perso-
nales y la errénea idea de evitar causar dafio
emocional. Los familiares deberan ser ins-
truidos en cuanto a la necesidad del paciente
de una explicacion para dimensionar lo que
le esta pasando. Cabe sefalar que de persistir
el silencio, el paciente finalmente se entera
o infiere la gravedad de su padecimiento y
suele considerarse engafiado; esto favorece
que la interacciéon con el grupo familiar se
deteriore.

Guardar silencio a cerca del SET incre-
menta el estrés y lesiona aun mas el proceso
de comunicacién entre enfermo y familiares.
Los cuidadores suelen argumentar que ellos
conocen al paciente mejor que los profesio-
nales de la salud, recurren a considerar que la
verdad acabarfa con la esperanza. Pero una
vez que la realidad se ha conocido y aceptado
la esperanza puede ser mas significativa y
basada en metas logrables a plazos cortos.

Con el objeto de indagar los sentimien-
tos del enfermo, siempre se debe solicitar la
autorizacion de la familia para hablar con
el paciente, y hacer énfasis en que solo se
le haran preguntas para evaluar lo que el
paciente conoce. Se daran respuestas sen-
cillas al paciente conforme vaya solicitando
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informacién alo largo de la enfermedad. No
debe darse informacién no deseada, pero es
muy importante no mentir. No deben darse
esperanzas de curacién, pero sf de mejoria de
los sintomas y de otros objetivos alcanzables.
Es indispensable llegar primero a un acuerdo
con el grupo familiar acerca de hablar con el
enfermo terminal sobre su situacion. Cuando
se llegue a este acuerdo se debera buscar
el sitio y momento para hacetlo.” Incluso,
cabe esperar que el enfermo pregunte, por
lo que es necesario dimensionar la carga de
estrés presente, considerar qué tanto sabe
el paciente de su enfermedad, qué es lo que
quiere saber y si desea realmente obtener mas
informacion. Cabe considerar la posibilidad
de que el paciente sienta confianza con el
profesional de la salud y solicite directa-
mente la informacién relacionada con su
situacion. Esto obliga a respetar la necesidad
del paciente y a satisfacerla. Sin embargo, es
necesario tomar en cuenta a los familiares e
informarles también de lo que sucede, de tal
forma que ellos colaboren con el profesional
de la salud para evitar actitudes confusas o
de reclamo al médico.

Algunas personas no querran oir ni el
diagndstico ni informacién adicional a la
necesaria para sus cuidados. Esta negacién
confirma que el enfermo sospecha o tiene
indicios de la gravedad de su enfermedad y
de su prondstico. La negaciéon” es un meca-
nismo de adaptacion para las personas que se
perciben incapaces o no estan todavia listos
para afrontar la realidad de una enfermedad
terminal. En algunos casos, los familiares
apoyan esta reaccion y consideran que hay
“bastante tiempo” para que el paciente se
percate de la realidad cuando su estado fisico
se deteriore.

Es importante tener presente que los
adultos mentalmente competentes tienen el
derecho de tomar decisiones sobre su propio
cuidado, y es cuestionable y reprobable man-
tener oculta la verdad a los pacientes cuando
ellos esperan afrontar la realidad."

Acotaciones a los comentarios

a) Esto podria hablar de que Mariana se esta
reconciliando con la vida en la llegada de la
muerte, sin embargo la distancia de alguno
de sus hijos le podrifa hacer sentir menor
satisfaccion. Una de las facultades que tie-
nen los ancianos es que pueden acomodar

su vida conforme les conviene: unos son
positivos y lo ven todo positivo, son mas
pesimistas y lo ven negativo, lo importante
es que la paciente sienta el apoyo indepen-
dientemente de la evaluacion que pudiera
hacer el médico.

b)El ser una persona que vive sola, con una

relacién de no convivencia total con sus
cuidadores, permite que la paciente vea de
esa manera a su familia, ya que no hay con-
flictos de poder o toma de decisiones.

c)De manera implicita el médico se vio en

un dilema entre la voluntad de la paciente
de dejarse morir y la de los familiares que
le imponen la responsabilidad de que siga
con el tratamiento porque ellos no quieren
perder a su familiar.

d)Es probable que esta sobreproteccion y

falta de respeto a la inteligencia y dignidad
de la paciente se deba a las necesidades o
sentimientos de culpa que puedan tener
sus hijos.

e)Con la dificultad que tienen para aceptar

la pérdida no estan manejando las necesi-
dades emocionales de la paciente.

f)la familia ya vive una crisis de desvalija-

miento con la enfermedad crénica a la
que ahora se agregara la de la muerte: las
familias han tenido desorganizacién de
su vida diaria por la proxima muerte de
la madre.

g)En realidad los familiares no quieren ha-

blar con Mariana sobre su propia muerte
y lo manifiestan no “haciéndole saber” su
situacion real: pero la paciente lo siente y
entiende que no quieren hablar con ella
sobre su proxima partida. Silos familiares
conversaran con ella, podrfan cerrar los ci-
clos pertinentes y no dejar heridas abiertas
que dafiaran a los que siguen viviendo.

h)La negacién es la primera etapa, entre

mas rapido la superen mds rapido saldran
del duelo, por eso es necesatia la asesorfa
tanatologica.
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