Participacion de la familia
en los cuidados paliativos del anciano

TIBERIO ALVAREZ

Se discuten los problemas mas frecuentes
que se presentan en la familia que enfrenta la
fase terminal de un pariente anciano. Se des-
cribe la situacién en que viven muchas
personas a quienes los adelantos de la medi-
cina las hacen vivir mas afios sin calidad de
vida; de la transicion en el proceso de morir
en sus etapas de apagamiento, zona neutral y
nuevo comienzo; del deseo que tienen los an-
cianos de morir en la casa en vez del hospital;
del funcionamiento de la familia cada vez mas
reducida e incomunicada; se dan algunos prin-
cipios que debe tener en cuenta el paliatélogo:
respeto por la persona enferma y su medio am-
biente, alivio del dolor y el sufrimiento,

mejoria de la calidad de vida, busqueda de un
sentido a la existencia y muerte con dignidad.

INTRODUCCION

esde hace algunos afos se desarrolla la me-

dicina paliativa dirigida especialmente a los
cancerosos, los que sufren de sida y, dltimamente,
los ancianos. El anciano no es hoy la persona aisla-
da, sucia, apatica e incomunicada, que muchos sien-
ten y describen. Es una persona que suena,
reflexiona, quiere, sufre y enfrenta en soledad el
problema de la despedida. Un poema encontrado
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debajo de la almohada de una anciana recién falle-
cida en un hospital de Escocia, describe cémo creia
ella que era observada por el personal de la salud.
Expresaba que aun era esa pequefa nifia con her-
manos que a sus 16 afios va en busca del amor, se
casa, es madre y sufre la soledad del hogar cuando
los hijos se marchan y se aflige por la muerte del
marido. Que a pesar de no tener la gracia y el vigor
de aquellos afos es, a la vez, todos esos momen-
tos que un dia vivié. Esta anciana recuerda que en
el despojo de la fase terminal y la muerte adan per-
manecen la nifiez, la adolescencia, la adultez, la
vida misma (1). En el presente articulo se discuten
aspectos relacionados con la situacién que viven
los ancianos en fase terminal y su familia y se expli-
can algunos principios de atencién médica y sico-
social.

LOS PROBLEMAS DEL ANCIANO

Gracias a los adelantos de la ciencia cada dia hay
mas ancianos pero también mas enfermedad, dolor
y sufrimiento. En ellos son frecuentes Ia disnea, el
cansancio y la excitacién. El metabolismo esta dis-
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minuido, la accién de los narcéticos es intensa y las
manifestaciones clinicas diferentes. Son comunes
las enfermedades incapacitantes, el rechazo y la
segregacién social, el recorte de los presupuestos y
el abandone. La incidencia de suicidio en los ancia-
nos es cada vez mayor. Se les obliga a morir fuera
de casa en hospitales y hospicios. La comunicacién
y la atencién son dificiles pues casi la mitad estan
confusos y desorientados. Algunos tienen trastornos
cerebrales que les impiden hablar, oir, sefialar, leer
y reflexionar. No comprenden el estado de deterioro
en que estan ni la muerte que se avecina. Tampoco
hay tiempo para establecer la buena comunicaciény
la empatia porque mueren répido una vez se entra
en contacto con ellos. El apoyo emocional y espiri-
tual, pilares del cuidado paliativo, son dificiles en los
ancianos. A veces no hay paciencia para asistirlos.

Tradicionalmente la base del tratamiento paliativo 1a
conforman el paciente y su familia y amigos. Pero las
familias son méas pequefias cada dia, las mujeres se
alejan para cumplir compromisos laborales y el divorcio
y la separacién son frecuentes lo que hace que el
anciano esté solo. Ademas, como ocurre en los paises
subdesarrollados, no hay programas especiales para
la atencién sanitaria de estas personas, lo cual se
agrava por los problemas de violencia que imposibilitan
la comunicacién, evaluaciény atencién adecuadas. En
nuestro medio algunos ancianos tienen familiares sica-
rios que ven en la ayuda que se les presta a aquéllos
un posible compromiso de sus intereses lo que desen-
cadena bloqueos y amenazas.

Los ancianos se sienten inutiles y acomplejados
en un mundo donde reina la actividad. Han perdido
el trabajo, la capacidad fisica y el rol familiar. Han
enterrado a sus seres queridos o han sido despoja-
dos de sus pertenencias. Muchos estorban o sonuna
carga pesada para los suyos. Comprenden la finitud
de lavida, la necesidad del descanso definitivo y que
el alargamiento de la vida sin calidad es sinénimo de
sufrimiento. Y quieren morir. Sin embargo, el cono-
cimiento y la técnica prolongan su agonia a través
del encarnizamiento terapéutico haciendo indignas
la fase terminal y, quiza, Ila muerte.

Finalmente, la atencién al anciano terminalimplica
problemas éticos, médicos, legales y econdmicos
gue son complejos sobre todo cuando no es cons-
ciente de sus actos o es incompetente. Hay contro-
versia sobre las érdenes de no resucitar, los temas
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de la eutanasia y la distanasia y la restriccién del uso
de la tecnologia.

En estos pacientes la medicina paliativa no es
panacea pero si opcion que busca dignificar al ancia-
no como persona, aliviar el dolor y el sufrimiento
innecesarios, emplear humanizadamente la técnica
y procurar una muerte con dignidad, sentido, signifi-
cado y respeto (2).

LA FAMILIAY LOS CUIDADOS PALIATIVOS

El objetivo de los cuidados paliativos es mejorar
la calidad de vida del paciente y su familia. No buscan
curar la enfermedad sino aliviar el dolor, los sintomas
asociados y el sufrimiento. Desafortunadamente no
se ha investigado este aspecto familiar. Los trabajos
existentes se han dedicado a estudiar la problemati-
ca en uno de los miembros de la familia y no en el
grupo familiar como tal. Algunos se han hecho retros-
pectivamente después de la muerte del ser querido.

Através de la historia la familia ha sido el soporte
del anciano en la fase terminal. Por lo tanto, es
necesario que quienes se dedican a los cuidados
paliativos la tengan en cuenta como unidad que
enfrenta los problemas y que requiere apoyo. Para
darlo es necesario identificar primero el impacto de
esta etapa y la experiencia que afronta la familia.

La fase terminal se denomina también de transi-
cién porque durante ella hay cambio de la capacita-
cién que se tenia establecida para atender
determinadas necesidades a otra que permita afron-
tar nuevas situaciones. La transicién se inicia con
eventos estresantes y su punto final es un nuevo
comienzo (3). En ella se diferencian el apagamiento,
la zona de neutralidad y el nuevo comienzo.

EL APAGAMIENTO

Se inicia cuando la familia se da cuenta de que las
condiciones generales del ser querido empeoran
después de una etapa de estabilizacién llamada
meseta. Hay debilidad extrema, imposibilidad de se-
guir el estilo de vida, pérdida de la independencia en
el cuidado personal y alteracién mental. En esta
etapa la familia debe redefinir la situacién, identificar
las pérdidas y anticipar los problemas. Por ejemplo:
el enfermo sufre porque ya no es capaz de sentarse
en la silla o de cocinar. Piensa en quién lo acompa-
fiara por las noches, en la ayuda para sus necesida-
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des fisiolégicas. Los miembros de la familia sienten
lo duro que es ver morir al ser querido y lo dificiles
que seran la situacién econémica y organizativa. El
paciente se siente incémodo por las dificultades que
causa pero en general los familiares las toman como
una responsabilidad mas que como una carga dura
de llevar. Quieren hacerlo. Es unamanera de demos-
trar carifio, agradecimiento y despedida. El enfermo
no teme a la muerte sino a la molestia que su
situacién ocasiona.

LA ZONA NEUTRAL

Se caracteriza por el temor, la soledad, la confusién
y la incertidumbre. No se sabe qué camino seguir, qué
hacer. Todo parece aplastante. Es el tiempo de la
paradoja donde se vive y se muere. Se atiende al
enfermo terminal pero al mismo tiempo se enfrenta la
vida diaria. Se enfrentan la vida con el padre que muere
y el futuro sin él. Los adolescentes quieren estar con el
padre moribundo y con los amigos. Se quiere conocer
la verdad de Ia situacién y también negarla. Es tiempo
de cambios en cada miembro de la familia y en todo el
grupo. Hay aceptacién de los nuevos roles y renuncia
a dejar los anteriores. Se conoce la realidad y se la
acepta pero también hay busqueda de significado, de
explicacion, de respuesta al por qué, de maduracién y
serenidad.

EL NUEVO COMIENZO

Es una etapa sutil que no esta marcada por eventos
especiales; hay reorientacién e implementacién de
nuevos objetivos. Para las familias estructuradas, que
han tenido oportunidad de enfrentar crisis es un mo-
mento de crecimiento personal y de grupo, de acepta-
cién calmada y serena de la situacién. La actividad se
centra en el presente, en vivir momento a momento.
Las familias tienen su estilo, su cultura para afrontar las
pérdidas. Pero la situacién de muchas familias que han
vivido encrisis se agravara con la presente y no tendran
un nuevo comienzo. Es la debacle (4).

LA IMPORTANCIA DE MORIR EN CASA
A pesar de los problemas y vicisitudes que pre-
senta la asistencia al anciano terminal, la muerte en

casa sigue siendo una bendicién para la mayoria de
ellos; “es méas provechosa una cucharada de sopa
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servida con carifio en casa que mil frascos de suero
en el hospital” (Kubler-Ross). En los paises desarro-
llados donde la muerte ocurre en 80 a 90% de los
casos en el hospital u hospicio, se presenta actual-
mente la tendencia a recuperar el hogar como sitio
de muerte. Sin embargo, esto no quiere decir que en
situaciones especiales no se acepte el hospital para
expirar.

Se prefiere morir en casa porque alli estan los
familiares, los amigos, la comunidad y hay comuni-
cacion, interrelacion, apoyo, y compartir. Las rutinas
que componen la vida siguen a pesar de la enferme-
dad. No es evasién o negacién. Simplemente se
acepta la realidad, se brinda apoyo y se mantienen
las relaciones. El enfermo tiene libertad y control de
la situacién. Puede comer, bafarse, recibir visitas de
los amigos si lo desea. Alli se controlan més facil-
mente la anorexia, la soledad y la tristeza. Hay
participacion y aprendizaje de todos, reciprocidad y
crecimiento interior.

El cuidado del anciano en casa depende de la
disponibilidad y capacidad de las personas encarga-
das, del tipo de apoyo familiar, social y médico, de
las condiciones fisicas del paciente, de las caracte-
risticas del medio ambiente fisico, de la posibilidad
de controlar el dolor y los sintomas asociados asi
como la eliminacién de fecales y orina y del control
familiar que se tenga. Sino se llenan estos requisitos
es conveniente llevar al paciente a una institucién
donde se le brinde lo que falta en casa (5).

EL FUNCIONAMIENTO FAMILIAR EN LA FASE
TERMINAL DEL ANCIANO

La constitucién de la familia es variable seguin las
circunstancias culturales. Por ejemplo, puede estar
constituida por el paciente, su cényuge, los hijos
menores y al menos un hijo mayor que viva en casa
0 a una distancia razonable. También pueden for-
marla los individuos que muestran més acercamien-
to y afinidad con el moribundo, independientemente
de los lazos sanguineos o matrimoniales. En paises
como Colombia la familia es el centro de todo: en
muchas de ellas hay cohesién, ayuda mutua, trabajo
en grupo, busqueda de objetivos comunes. A pesar
de los problemas de la vida moderna se procura
mantener la unién lo que facilita la atencién del
anciano terminal y la solucién de los problemas en el
interior del grupo.
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Pese a lo anterior, distintas circunstancias como
el desplazamiento del campo a la ciudad, la falta de
oportunidades de trabajo, estudio y preparaciony la
violencia de todo tipo, han llevado casi a la desinte-
gracién de la familia tradicional lo que dificulta la
atencion del enfermo terminal y el apoyo del grupo.

En situaciones de violencia y tiempos de sicariato
la madre pasa a ser el centro de todo: se le rinde
pleitesia, se le obedece, se lucha como sea paraque
viva lo mejor posible ahora y cuando falten los hijos.
El padre desaparece o no tiene ninguna funcién. Los
otros miembros de Ia familia por temor, persecucién o
muerte “se pierden rapido”. El resultado es una familia
desintegrada, incomunicada, atemorizada, con poca
ayuda exterior por el peligro que representa el estudio
de sus problemas. Hay amenaza y sefialamiento. Ade-
mas, como informaba un paciente, “cuando en et tugu-
rio alguien se enferma de muerte, toma la posicién
horizontal y ocupa el casi inexistente espacio lo cual es
un problema serio porque allisélo es posible la posicién
vertical.” Esto quiere decir que no hay espacio fisico,
sociocultural ni familiar para atender al moribundo.
Tampoco lo hay para laternura. Sélo, quiza, un minimo
espacio para la sobrevivencia en soledad y temor
mientras llega la muerte natural 0 se es matado mien-
tras se esperala muerte porque la venganzano respeta
los momentos trascendentales.

Es necesario entonces, cuando se enferma de
muerte un miembro de la familia, tener en cuenta
diversos aspectos de la dindmica familiar que ayu-
dan a identificar los problemas, analizar la situacién
y proponery llevar a cabo las soluciones adecuadas
a cada caso. Es importante tener presentes las ex-
periencias dolorosas del pasado que ayudaron al
crecimiento personal y a enfrentar la adversidad; la
expresién de los sentimientos de alegria, incertidum-
bre, tristeza, afliccién, ambivalencia, confusién, mie-
do y vulnerabilidad; la forma como se solucionan los
problemas a través del intercambio de informaciény
el consenso, de blsqueda de soluciones racionales
en un amplio rango de posibilidades; la considera-
cién de otros miembros de la familia, ademas del
enfermo, que necesitan apoyo; la identificacién del
perfil o estilo de vivir familiar donde se valora la
contribucién de cada integrante; el cumplimiento vo-
luntario en forma flexible de los nuevos roles a que
obligan las prioridades de la situacién actual y, final-
mente, la tolerancia de las diferencias de opinién,
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creencias, puntos de vista y actitudes de los miem-
bros de la familia (5).

ASISTENCIA PSICOSOCIAL

Por asistencia psicosocial se entiende la atencién
a las dimensiones emocionales, intelectuales, inter-
personales, sociales, culturales y econdémicas de la
experiencia humana. En el caso de la asistencia al
enfermo terminal la familia se convierte en la unidad
del cuidado paliativo con la ayuda de profesionales
y voluntarios que laboran en el area médica de Ia
paliatologia. A continuacién se discuten los principios
de asistencia psicosocial a las personas en fase
terminal y sus familias, desarrollados por el Grupo
Iinternacional de Trabajo que estudia el proceso de
morir, la muerte y el duelo (International Work Group
on Death, Dying, and Bereavement) (6).

En relacién con el paciente terminal el paliatélogo
debe:

Reconocery respetar el derecho que tiene el pacien-
te de negar o no comunicar lo relacionado con su
muerte préxima; identificar las experiencias culturales
y el estilo de vida; reconocer la forma como pide
informacidn; identificar los temores, las actitudes y los
sentimientos que afectan las decisiones terapéuticas;
facilitar la expresién de la afliccién por las pérdidas;
reconocer ytolerar los mecanismos de defensa; facilitar
la comunicacién; brindar ayuda a través de grupos de
apoyo; permitir al enfermo “sentirse” en su medio am-
biente; reconocer y asistir en los diferentes componen-
tes del sufrimiento; reconocer la dindmica interior de
cada familia y permitir que afloren los sentimientos de
cada uno de sus miembros.

Para las familias: Estimular el mejor cuidado al
enfermo sin suplantar a la familia; ensenar cémo se
cuida al enfermo y apoyar a las personas que lo
cuidan; no imponer las propias ideas y convenir por
consenso qué es lo mejor para el enfermo; convenir
con el enfermo coémo informar a la familia de la
situacién y prepararla para la muerte préxima del
ser querido; facilitar latoma de decisiones; guardar
£n secreto las confidencias del enfermo; mostrar
respeto durante el proceso de morir; procurar que
el enfermo y su pareja satisfagan el deseo sexual
facilitando la privacidad y disminuyendo los temores
injustificados; procurar que haya comunicacién entre
el enfermo y sus familiares compartiendo los logros
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y las pérdidas y facilitando la expresién de los senti-
mientos.

Para el paliatélogo: Recibir entrenamiento tedrico
y practico en el cuidado de enfermos terminales; ser
sensible a los deseos del enfermo y su familia; no
imponer sus puntos de vista; expresar y compartir
sus emociones y recibir el apoyo necesario en su
trabajo. La persona que se dedica a cuidar a los
pacientes terminales y su familia requiere madurez
emocional, motivacién, versatilidad, capacidad para
afrontar las pérdidas, estar atento a afrontar la com-
pleja dinamica familiar, ser tolerante, cuidadoso y no
prejuzgar. Siempre debe promover la cooperacién
que vaya en beneficio del enfermo (6).

SUMMARY

FAMILY PARTICIPATION IN PALLIATIVE CARE
FOR THE ELDERLY

The most frequent problems faced by families
with a terminal old relative are discussed. Con-
siderations are presented on the situation of
aged persons living longer due to medical ad-
vances but without quality of life. The three
steps of the process of dying -fading away,
neutral zone and new start- are described.

Other aspects included in this article are the
convenience of dying at home and the difficul-
ties posed by reduced or incommunicated
families in relation to care of terminal patients;
finally, some principles of palliative care are
emphasized, namely: respect for the ill person
and for her environment, relief of pain and suf-
fering, improvement of life quality, search of
meaning for the existence and assistance to
die with dignity.
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