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Resumen

Introduccion: El duelo complicado se rela-
ciona directamente con el proceso de la enfermedad
cronica y/o en etapa terminal; cuando no se lleva un
afrontamiento adecuado para aceptar la futura per-
dida del ser querido se empiezan a reprimir emocio-
nes y se comienzan a complicar el duelo, por lo cual
los familiares empiezan con problemas psicolégicos,
conductuales, fisicos y emocionales que alteran su
salud mental.

Objetivo: Identificar las reacciones que desen-
cadenan los familiares de pacientes con enfermedad
terminar durante el duelo complicado.

Metodologia: Estudio cuantitativo. La mues-
tra se conformé por 20 familiares de pacientes con
enfermedad terminal (enfermedades croénico-dege-
nerativas) en un hospital publico mexicano. Se aplicod
el inventario de duelo complicado escala tipo Likert,
compuesto por dos factores: A/lteracion emocional
Y 1alta de acepiacion; Afliccion y vacio - 8in sentido
emocional.
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Previo a la aplicacion de los instrumentos, 1los participantes firmaron consentimiento
informado.

Resultados: Sentimiento de incapacidad para aceptar la pérdida del familiar y
sentir que la vida no es la misma desde el diagnoéstico del familiar (70%); afectacion al
observar que el familiar se encuentre limitado para las actividades rutinarias (50%) y
por el futuro que les espera (45%).

Discusion y Conclusiones: Las reacciones que se desencadenan durante el
duelo complicado los familiares de pacientes con enfermedad terminal corresponden
a las alteracién emocional y falta de aceptacion, asi como afliccidén y vacio- sin sentido
emocional.

Palabras clave: Duelo, privacion del duelo, relaciones familiares, acontecimientos
que cambian la vida, enfermedad.

Abstract

Introduction: Complicated mourning is directly related to the process of chron-
ic and/or end-stage disease; when an adequate coping is not carried out to accept the
future loss of the loved one, they begin to repress emotions and begin to complicate the
duel, for which the relatives begin with psychological, behavioral, physical and emo-
tional problems that alter their mental health.

Objective: To identify the reactions that were triggered during grief to compli-
cate the relatives of patients with terminal illness.

Methodology: Quantitative study. The sample is made up of 20 relatives of pa-
tients with terminal illness (chronic-degenerative diseases) in a Mexican public hos-
pital. The Likert-type scale complicated grief inventory was applied, composed of two
factors: Emotional disturbance and lack of acceptance; Grief and emptiness - no emo-
tional meaning. After applying the instruments, the participants signed an informed
consent.

Results: Feeling of incapacity to accept the loss of the relative and feeling that
life is not the same since the diagnosis of the relative (70%); affectation when observ-
ing that the family member is limited for routine activities (60%) and for the future
that awaits them (45%).
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Discussion and Conclusions: The reactions that are triggered during
mourning complicate the relatives of patients with terminal illness correspond to
emotional alteration and lack of acceptance as well as grief and emptiness- without
emotional meaning.

Keywords: Grief, disenfranchised grief, family relations, life changing events,
illness.

Resumo

Introdugao: O duelo complicado se relaciona diretamente no processo da
doenga cronica e/ou na etapa terminal; quando ndo leva um confronto adequado para
aceitar o futuro perdido do ser querido, empiezan a reprimir emogodes e comecga a
complicar o duelo por que cual los familiares empiezan com problemas psicolégicos,
condutuais, fisicos e emocionais que alteram sua saude mental.

Objetivo: Identificar as reacoes desencadeadas durante o duelo complicado de
familiares de pacientes com doenga terminal.

Metodologia: Estudio cuantitativo. La muestra se conforma por 20 familiares
de pacientes com enfermedade terminal (enfermidades cronico-degenerativas) em
um hospital publico mexicano. Aplica-se o inventario de duelo complicado escalar
tipo Likert, composto por dois fatores: Alteracao emocional e falta de aceitacao; Aflic-
cién y vacio- sin sentido emocional. Previa aplicacion de instrumentos, los partici-
pantes firmaron consentimiento informado.

Resultados: Sentimento de incapacidade para aceitar a perda do familiar e
sentir que a vida néo é a mesma desde o diagnostico do familiar (70%); afectacion al
observar que el familiar se encontra limitado para las actividades rutinarias (80%) y
para el futuro que les espera (45%).

Discussao e Conclusao: As reacoes que se desencadeiam durante o duelo
complicado los familiares de pacientes com enfermedad terminal correspondeimn a las
Iteracion emocional y falta de aceptacion, asi como afliccion y vacio- sin emocional
sentido.

Palavras-chave: Luto, luto contido, relagdoes familiares, acontecimentos que
mudam a vida, doencga.
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Introduccion

En las tltimas décadas el envejecimiento progresivo de la poblacion junto con
el aumento gradual de la prevalencia de algunas enfermedades cronicas aumento en
Meéxico, de acuerdo con el INEGI en el ano 2021, las 2 principales causas de muer-
tes por enfermedades cronicas registradas en ese ano fueron las cardiopatias 19.7%
(118,899) y la diabetes mellitus con el 12.8% (744,418).

Las enfermedades cronicas no transmisibles (ENT) son la principal causa de
muerte y discapacidad en el mundo. El término, en/rmedades no transmisibles se
refiere a, un grupo de enfermedades que no son causadas principalmente por una in-
feccion aguda que dan como resultado consecuencias para la salud a largo plazo y con
frecuencia crean una necesidad de tratamiento y cuidados a largo plazo. Estas condi-
ciones incluyen canceres, enfermedades cardiovasculares, diabetes y enfermedades
pulmonares cronicas!’.

Cada ano mueren por ENT en todo el mundo al menos 15 millones de personas
de entre 30 y 69 anos de edad; mas del 85% de estas muertes “prematuras” ocurren
en paises de ingresos bajos y medianos. En la Region de las Américas mueren 2,2
millones de personas por ENT antes de cumplir 70 anos.

El consumo de tabaco, la inactividad fisica, el uso nocivo del alcohol y las dietas
malsanas aumentan el riesgo de morir a causa de una ENT. La deteccidn, el cribado y
el tratamiento, igual que los cuidados paliativos, son componentes fundamentales de
la respuesta a las ENT.

El duelo en la actualidad es el proceso por el cual todo ser humano atraviesa
ante situaciones de pérdida, dado a que es un periodo de dolor, tristeza y se da como
reaccion ante dicha pérdida. Sin embargo, cuando este duelo lidia con todo el proce-
so emocional de la perdida puede durar por mucho tiempo; la afliccidn que se siente
cuando la pérdida ocurre después de una enfermedad prolongada, es diferente a la
pérdida por muerte subita?.

En la etapa terminal del enfermo, el médico ya no puede impedir la
muerte, pero si demorar el momento final. Prolongar la vida del paciente, incluso
artificialmente, llega a convertirse en una meta y el equipo de salud aplica todos los
conocimientos a su alcance para lograrlo, no obstante, existe personal de salud que
acepta sus limitaciones.
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Los procedimientos terapéuticos con frecuencia resultan polémicos, no
muchas veces se aplican, a pesar de que la familia no los comprenda o presione para
suprimirlos®.

Una persona con enfermedad en etapa terminal empieza una afliccion en
respuesta a la expectativa de muerte afectando a todos los seres que lo rodean,
debido a que no aceptan el diagnoéstico de la enfermedad y el tiempo de vida que le
queda. Dignificar los momentos finales de los enfermos es una tarea amorosa a la que
todos podemos contribuir, ya sea que los mantengamos en un hospital, en casa o en
una clinica de cuidados paliativos®. En este sentido, es necesario caer en cuenta de
que la muerte no esta confinada sblo a los hospitales, pues cada quien elegira la mejor
opcidn, dadas sus circunstancias particulares.

La pérdida de un ser querido es un suceso estresante universalmente, esto fa-
vorece la aparicion de un conjunto de sintomas emocionales, cognitivos, conductua-
les y fisiologicos desagradables que el doliente experimenta durante las semanas y
meses posteriores a dicha pérdida y que habitualmente se conocen como duelo®.

El Instituto de Neurologia Cognitiva, define al Quelo complicado como la
dificultad para aceptar la muerte del ser querido, la sensacion de no poder creer
que haya fallecido o este por fallecer y que esto trae sentimientos predominantes de
soledad y tristeza.

Cuando el familiar del enfermo en etapa terminal no recibe el apoyo adecua-
do por parte del sistema de salud se generan problemas emocionales muy fuertes,
dentro de ellos la culpabilidad, 1o que causa que se repriman asi mismos de la situ-
acion por la cual estan pasando, al reprimir las emociones durante el conocimiento
de la enfermedad del familiar se generan asi mismos un trastorno del duelo el cual se
torna complicado, este se da cuando los familiares se encuentran incapacitados por
la, pena, enfocados en la perdida con un poco o ningun interés en otras relaciones o
actividades®.

El impacto que causa la noticia de la enfermedad crénica o terminal en alguno
de los miembros de la familia, representa un cambio radical tanto en su funcionami-
ento como en su composicion; podria considerarse como una crisis, dada la desorgan-
izacion que se produce y que impacta en cada uno de sus miembros, esto conlleva a
un comportamiento desorganizativo, el cual trae consigo consecuencias y efectos que
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pueden producir un estado emocional alterado que puede ocasionar consecuen-
cias negativas para su salud y calidad de vida, disminuyendo su capacidad para el
autocuidado e incrementando la morbimortalidad de suicidios y las conductas adic-
tivas como generar un mayor consumo de alcohol, tabaco sedantes, asi como un
deteriorar en la funcion inmunolégica como consecuencia del estado de ansiedad y
estrés, aunado a riesgo de otras enfermedades de cardiopatias, hipertension, cancer,

entre otras.

Cualquier persona puede sufrir enfermedad que se agudice, por lo que se puede curar
o morir a corto plazo. La patologia puede transformarse en enfermedad croénica y

por consiguiente puede conllevar a la discapacidad, en ocasiones el paciente rebasa
el umbral funcional y se manifiesta su enfermedad como un proceso de enfermedad
terminal, siendo denominado, como enfermo moribundo, en ocasiones acelerando su
estado de salud, a un estado critico, dependiendo de la enfermedad que curse, para

culminar con la, muerte”.

La Asociacion Mexicana de Tanatologia, A.C, describe a la enférmedad cronica
- degenerativa como aquellas enfermedades que avanzan progresivamente hasta que
terminan con la vida de la persona propiciando a su paso cambios en la, funcionali-
dad de 6rganos y sistemas secundariamente y que son enfermedades esencialmente

irreversibles?.

Si bien, el sufrir de esta futura pérdida genera diversos conflictos emocion-
ales en el paciente y en el familiar, causando una clase de duelo, el cual, de prime-
ra instancia se conoce como anzicipado dado que estd vinculado con el familiar y el
equipo de salud, este tipo de duelo se relaciona desde el tiempo de diagndstico hasta
la proéxima muerte como intervalo v7vir-muriendo, que en tanatologia es mejor lla-

marle v7vir-viviendo.

El objetivo de este estudio es identificar las reacciones que se desencadenan
en los familiares con enfermedad terminal durante el dJduelo complicado
(enfermedades cronico-degenerativas) del Hospital del ISSSTE en Ciudad del

Carmen, Campeche.
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Metodologia

El presente estudio fue de tipo cuantitativo. El aspecto bioético de la investi-
gacion esta enfocado en el duelo que se suscita al conocer la noticia de una enferme-
dad en etapa terminal, con el fin de conocer las emociones y el impacto que causa este
diagnostico en el entorno familiar, usando el método descriptivo-explicativo.

La poblacion de estudio estuvo conformada. por los familiares de pacientes con enfer-
medad terminal (enfermedades cronico-degenerativas) del Hospital del ISSSTE en
Ciudad del Carmen, Campeche.

Instrumento

Para la recoleccion de la informacion se utilizo el inventario de duelo complica-
do en poblacién colombiana, €l cual con autorizaciéon de los autores Gamba, - Collazos
y Navia®, fue transculturalizado de palabras colombianas a mexicanas y adaptada a
familiares de pacientes con enfermedad en etapa terminal; este cuestionario consta
de 21 items tipo Likert que evalla la persistencia de cada sintoma con opciones de
respuesta que van de O (Nunca) a 4 (Siempre); sus autores establecieron que los
puntajes mayores a &5 corresponden a “duelo complicado”

Cabe mencionar que los autores reportaron que el instrumento contaba con altos
niveles de consistencia interna (0=.94) y de fiabilidad test-retest (r=.8), asi como
buenos niveles de validez concurrente con el trig. Por su parte, la adaptacioén espano-
la Limonero, Lacasta, Garcia, Mate, en el ano 20099 tuvo un Alfa de Cronbach =.88
y una correlacion de r=.81 en la prueba del test-retest.

Es importante mencionar que se agregaron preguntas para obtener la carac-
terizacion de la poblacion de estudio.

Para la aplicacién se procedi6 a gestionar la autorizacion de la institucion de
salud y se contactaron a los familiares de pacientes con diagnoéstico de enfermedad
en etapa terminal, se les explico el objetivo del estudio y en los que consistiria su
participacion. Una vez confirmado su consentimiento informado, se les entrego el
instrumento que fue aplicado de manera autodirigida.
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Para el procesamiento y analisis de los datos se capturaron con el paquete es-
tadistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) version 25.0 se procedid

a realizar analisis descriptivo.

El marco ético legal que sustenta este estudio, es la declaracion de Helsinki,
la Ley General de Salud, articulo 100 y el Reglamento de la Ley General de Salud en
Materia de Investigacion articulo 17 que menciona caracteristicas de investigaciones
sin riesgo y articulo 20, 21 y 22, que describen las condiciones y caracteristicas del

consentimiento informado.

Resultados

La caracterizacion de la poblacién de estudio es la siguiente: la distribucion
de la poblacién de estudio es equitativa en cuanto a sexo; en su mayoria son solteros
(45%); en cuanto a escolaridad existe una ligera diferenciacion, donde se observa

con mayor porcentaje el nivel licenciatura (Tabla No.1).

De acuerdo al criterio de inclusién la totalidad en la poblacion refirieron enferme-

dades crbénico degenerativas previas.
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Tabla No.1.

Datos sociodemograficos de familiares de pacientes con enfermedad terminal

Variables f %

Género

Masculino 10 50

Femenino 10 50
Estado Civil

Soltero 9 45

Casado 6 30

Unidn Libre 2 10

Divorciado 3 15
Escolaridad

Primaria 4 20

Secundaria 5 25

Bachillerato 4 20

Licenciatura 7 35
Percepcion de la Salud Familiar

Regular 8 40

Mala 2 10

Muy mala 10 50

Fuente: Elaboracion propia, 2022

De acuerdo con los dos factores que incluye el inventario de
duelo complicado a continuacion, se presenta la descripcion de éstos. El factor
confor-mado por la alteracién emocional y falta de aceptacion de la enfermedad
terminal del familiar en el cual se encuentran inmersos emociones y reacciones
tales como negacion, ira, agobio, frustracion, enfado, shock, tristeza, entre
muchas mas. En este sentido se caracteriza porque algunas veces se gienten
incapaces para aceptar la pérdida del familiar y sentir que la vida ya no es la
misma desde el diagnostico del familiar (70%) (Tabla No.2)
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Tabla No.2.

Factor No. 1: Alteracion emocional y falta de aceptacion

de familiares de pacientes con enfermedad terminal

Nunca ‘ Rara vez Algunas ‘ A menudo ‘ Siempre
Afirmaciones S =

[ % [ % [ % f % f %
Pienso tanto en mi familiar enfermo que me resulta 1 5 2 10 |6 30 |3 15 |8 40
dificil hacer las cosas como las realizo normalmente.
La preocupacion de la enfermedad de mi familiar me 1 5 1 5 4 20 |8 40 | 6 30
agobia.
Siento que no puedo aceptar el diagnéstico que mi 3 15 |2 10 |5 25 |5 25 |5 25
familiar esta presentando.
No puedo asimilar que esto le esté pasando a mi - - 1 5 4 20 |12 60 |3 15
familiar.
Me siento incapaz de aceptar que puedo llegar a - - 1 5 7 35 |12 10 |10 50
perderlo (a).
Me siento enfadado con dios, por la situacion de mi 13 65 |4 20 |- - 2 10 |1 5
familiar.
Me siento tenso desde que mi familiar se enteré desu | 4 20 |1 5 6 30 | 4 20 |5 25
enfermedad.
Siento que la vida ya no es la misma desde el - - 3 15 |7 35 13 15 |7 35
diagndstico de mi familiar.
Siento coraje y amargura por la situacion de mi 6 30 |2 10 |3 15 |6 30 |3 15
familiar.
Siento envidia de otras personas que no tienen 13 65 |1 5 4 20 |1 5 1 5
familiares enfermos.

Fuente: Elaboracion propia, 2022

En cuanto al segundo factor sobre Afliccion y vacio- sin sentido emocional

al diagnostico de su familiar, el cual es dado a que no conciben ni logran

esclarecer que su familiar tiene una enfermedad incurable y se encuentran en

un estado de

angustia.

incredulidad, confusion, preocupacion, soledad, abandono, apatia y

Las afirmaciones que con mayor frecuencia se observan que es la afectacion

al observar que el familiar se encuentre limitado a realizar sus actividades

rutinarias (80%) y por el futuro que les espera (45%); expresan no poder evitar

sentirse angus-tiados con el estado de salud del familiar e igualmente sentir injusto

gozar de buena salud mientras el familiar no (40%) (Tabla No. 3).
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Tabla No.3.

Factor No. &: Afliccion y vacio- sin sentido emocional en
familiares de pacientes con enfermedad terminal

Afirmacion es Nunca ‘ Rara vez

Algunas A menudo Siempre
Veces
N=20

f % |f % |f % | f % 1 f %
Me afecta observar que mi familiar se encuentre 1 5 - - 2 10 |7 35 110 50
limitado a realizar sus actividades rutinarias
Siento que he perdido el control de mi vida desde que | 3 15 |3 15 |5 25 | 4 20 |5 25
comenzo6 la enfermedad de mi familiar.
No puedo evitar sentirme angustiada(o) con el estado - - 2 10 |3 15 |7 35 |8 40
de salud de mi familiar.
Me siento desolado (a) y afligido (a), por la situacion 2 10 |1 5 5 25 |5 25 |7 35
que esta pasando mi familiar.
Desde que supe del diagndstico de mi familia me 10 50 |2 10 |5 25 |1 5 2 10
resulta dificil comunicarme de manera afectiva con él,
sin que piense que le hablo por compasion.

Me siento sola y triste la mayor parte del tiempo desde | 2 10 |5 25 |5 25 |5 25 |3 15
que sé de la enfermedad de mi familiar.

Siento mucha preocupacion del futuro que le esperaa | - - - - 4 20 | 8 40 |8 45
mi familiar.
Siento que la situacion por la cual esta pasando mi 1 5 4 20 |4 20 |3 15 | 8 40

familiar afecta negativamente al resto de la familia.
Siento injusto que yo goce buena salud y mi familiar 3 15 |12 20 |5 25 |2 10 |6 30

no.
Me siento en buena condicion fisica y emocional, para | 6 30 |6 30 |4 20 |1 5 3 15
enfrentar la situacion por la cual estoy pasando.

Siento que no puedo seguir con el cuidado de mi 8 40 |6 30 |4 20 |1 5 1 5

familiar con enfermedad en etapa terminal

Fuente: Elaboracion propia 2022

Discusion

La familia, del paciente en estado terminal se convierte en un elemento
terapéutico esencial para aliviar el sufrimiento de este 1°, los familiares de pacientes
con enfermedad en etapa terminal ingresados en la institucién sanitaria del ISSSTE,
expresaron que a pesar de tener el conocimiento del proceso de la enfermedad de su
familiar y de “aceptar” que quizas en algun momento puedan llegar a perderlos no
aceptan del todo el diagnoéstico de dicha enfermedad y aun conservan la esperanza
de que la enfermedad de su familiar se pueda, curar.

Sibien el conocimiento de la enfermedad en etapa terminal modifica el estado
conductual, emocional y animico del familiar, de primera instancia esto causa un
shock emocional que es una especie de anestesia emocional o incredulidad y preocu-
pacién, por la progresion y malestar de la enfermedad; en estas circunstancias se
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evaluan las complicaciones que puede ocasionar la enfermedad en relaciéon al
tiempo de vida que le queda a la persona enferma, para ello es dificil poder enfren-
tar y adecuarse a las reacciones intensas de dolor, rabia y miedo ocasionadas por la
situacion.

De acuerdo a Villalba!l, el proceso de adaptacién psicolégica a la enfermedad
es deficiente, esta conlleva un prondstico fatal, que da lugar a diferentes reacciones
tanto en el paciente como en su familia y en el personal sanitario, esta situacion les
provoca diferentes emociones y sentimientos que son ocasionados por el desarrollo
y deterioro progresivo de la enfermedad en etapa terminal dado a que es un proceso
dificil de asimilar, debido a las circunstancias, ya que desde el conocimiento de di-
cho diagnoéstico de incurabilidad es un golpe duro para la estabilidad emocional de
cada uno de los miembros del nucleo familiar; en este sentido, los resultados de este
estudio muestran una falta de asimilaciéon de la enfermedad en etapa terminal, muy
a menudo no se asimila el diagndstico de incurabilidad y son pocos los familiares
los que muestran que no pueden asimilar 1o que le esta sucediendo a su ser querido
familiar en etapa terminal, dado a que el familiar no logra adaptarse a la idea de la
enfermedad, esto provoca que toda su atencidén sea por el bienestar de su familiar
enfermo, optando por brindarles a sus familiares el mejor cuidado y dedicacion.

Dignificar los momentos finales del enfermo es una tarea amorosa en la que to-
dos pueden contribuir en el cuidado en la etapa final de la vida; todavia hoy, a muchas
personas les atemoriza hablar de la muerte, sea la de otros o la propia o simplemente
les desagrada. De tal modo, que en ocasiones es la misma familia quienes preferente-
mente pasan por alto la etapa final de vida, intentan rechazarla con todas sus fuer-
zas y llegan a considerarla como la mayor amenaza para disfrutar la vida. Siendo la
muerte un tabu para las familias de las personas con enfermedad terminal’?.

Este comportamiento influye en su dia a dia modificando asi su manera de
actuar y pensar dado a que el proceso de readaptacion que conlleva a esta nueva
situacién de su familiar en etapa terminal causa distraccién en su hacer personal,
familiar, social y laboral. Lo que ayuda a los familiares en este proceso de duelo es
el conocimiento de la enfermedad terminal de su familiar no obstante que afecte su
vida y no piensa mas que en la enfermedad y las complicaciones que la misma pueda
traer consigo.
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Munoz, Espinosa, Portillo y Rodriguez!®. describen que el cuidador/familiar
de un paciente terminal tiene que cambiar por completo su vida laboral y su horario
habitual para atender las necesidades y cuidar a la persona dependiente es decir
debera adaptar toda su vida a la evolucidon de la enfermedad del familiar al que cuida,
suponen para el cuidador/ familiar abandonar otras facetas de su vida habitual, esto
coincide con los resultados, donde los participantes muestran desconcierto por la
situacion de su familiar 1o que al mismo tiempo le va repercutiendo en su salud emo-
cional y psicoldgica, que deriva en falta de atencion y concentracién para realizar
las cosas de manera cotidiana, sienten el conflicto en virtud de que no pueden dejar
de pensar en lo que pasara en un futuro con respecto a la enfermedad de su famil-
iar, pocos se sienten distraidos por el diagnéstico y proceso de la enfermedad de su
familiar en etapa terminal.

Con el tiempo, las exigencias de su tarea son cada vez mayores y asi esté se va
aislando de su vida familiar, laboral y social con mayor frecuencia, en muchos casos
al tener que dedicar todo su tiempo al cuidado de la persona dependiente; causan-
dole diferentes reacciones desencadenadas por la situacion de su familiar 1o que les
ocasiona un efecto negativo en su salud, dicha situacién los pone nerviosos, ansio-
sos, impacientes e inquietos lo cual les causa tensién ,esta tensidén no solo se rela-
ciona con el hecho de conocer el diagnostico de incurabilidad, sino también con los
malestares, dolores y complicaciones que pueda traer el desarrollo de la enfermedad.

Todo esto es un conjunto de emociones que afectan su dia a dia provocandoles
sentimientos de culpabilidad, tristeza, incertidumbre, miedo y rechazo hacia la en-
fermedad, 1o que genera de manera paulatina una creciente tensidén emocional, 1o
cual tiene relacion desde el conocimiento de dicho diagnodstico y el deterioro pro-
gresivo de su familiar por la enfermedad las personas al dedicarse al cuidado del
familiar, va modificando su entorno personal y social, como lo menciona Mufioz
et.al'® debera ser adaptada a toda la vida y evoluciéon de la enfermedad del familiar,
en otras palabras, toda esta tensidén deriva en el familiar provocandole estrés, tal
como se ve en este estudio donde por la tension de la situacidn esta presente.

La situacién de la familia de un enfermo terminal es caracterizada por la aparicién
de un gran impacto emocional la cual los condiciona a la presencia de multiples te-
mores y miedos, si bien, el termino incurabilidad genera una alteracién emocional,
en funcién de que perciben de manera gradual el peligro inminente de perder a su
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familiar, provocando reacciones psicofisiolégicas modificando los patrones de con-
ducta individuales, esta es una experiencia dado a que se encuentran inmersos cam-
bios cognitivos (subjetivos), conductuales (expresivos) y fisiolégicos (adaptativos).

Es importante mencionar que estas alteraciones provocan reacciones emo-
cionales las cuales muchas veces no son asimiladas de la manera correcta y se
pueden tornar patoldgicas de acuerdo a la frecuencia e intensidad, debido a la falta de
aceptacion de incurabilidad en su familiar enfermo. De acuerdo a Garcia-Viniegras,
Grau e Infante!® la enfermedad al final de la vida de algun miembro de la familia es
una importante fuente de estrés y puede implicar tanto alteraciones emocionales
como funcionales.

Algunas alteraciones que pueden presentar los familiares en estas circunstan-
cias son: agotamiento fisico y mental, labilidad emocional, depresién, trastornos de
ansiedad especialmente miedos. conductas de consumo abusivas (alcohol, tabaco,
comida, compras, etc.), trastornos del sueno (insomnio, pesadillas), alteraciones del
apetito y el peso, sintomas hipocondriacos, reacciones fobicas, conducta dependi-
ente, problemas laborales, regresion conductual, problemas de aprendizaje, concen-
tracion y conducta.

A la anticipacion de la pérdida y la presencia de sintomas complejos se unen
dificultades en el funcionamiento familiar, producto o no del malestar emocional.
Ademas de enfrentarse a su propio dolor y a cambios del enfermo, los familiares
deben proveer de cuidado emocional y fisico al paciente intentando mantener el
funcionamiento cotidiano.

Si bien, es un proceso evolutivo ya que tiende a desestabilizar los mecanis-
mos del nacleo familiar, dado al proceso de adaptacidén determinado por la presencia
de varias fases que fueron descritas por. Kibler-Ross16, dentro de las mismas se
puede identificar la fase de la negacidn, es decir, en donde el mecanismo por el cual
el familiar es capaz de evitar tomar contacto con la realidad inaceptable, negando la
gravedad de la enfermedad'’.

Si bien, el proceso de la enfermedad desde el conocimiento de su diagnosti-
CO provoca un impacto emocional el cual desencadena una serie de mecanismos de
autoproteccion familiar, el primer impacto causa la negacién total de la enfermedad
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y laincredulidad de cuestionar el diagnoéstico aun cuando para ellos es dificil aceptar-
lo; el solo hecho de que pierda la salud un integrante del nucleo familiar es simbdlico,
ya que afecta no solamente al paciente sino a todo su entorno.

Posteriormente empiezan a generar sensaciones conflictivas en las cuales se
cuestionan del porque le ocurre eso a su familiar apareciendo sentimientos de ira, el
enfado que le genera la situacion real y la necesidad de descargar esta emocion ina-
ceptable en otra persona, rebelandose contra su situacion, la cual es vivida como una
injusticia provocada por Dios.

Durante el proceso del duelo tanto el paciente como los familiares sienten que
Dios los ha dejado solos'®, esta situacion se observo en los resultados de este estudio
evidenciado por el enfado con dios, por la situacion de mi familiar.

Por otro lado, no solamente se generan sentimientos de ira y abandono, cuan-
do no se asimila ni se lleva el proceso de duelo de manera objetiva, se desarrollan
sentimientos de coraje y amargura no solamente hacia nuestro creador, sino también
hacia el enfermo e inclusive la, conducta del propio familiar cambia tomando todo ese
coraje en frustracion de no poder apoyar a su familiar de manera Util durante todo
este proceso.

En enfermedades de larga duracidon que conllevan una prolongada agonia
suele aparecer la claudicacion familiar, la cual es definida como la incapacidad de
los miembros de una familia para ofrecer una respuesta adecuada a las multiples
demandas y necesidades del enfermo; se manifiesta en la dificultad en mantener
una comunicacién positiva con el paciente, entre los miembros sanos y con el equipo
terapéutico!®. Sino se resuelve, puede derivar al abandono emocional del paciente y
la ausencia o deterioro de los cuidados.

En tal sentido la vida de los familiares y el entorno del paciente no es el
mismo ya que se encuentra con una serie de cambios, mismos que a su vez modifican
la conducta del ser y estar, ya que se generan sensaciones de sobrecarga afectiva a la
cual se encuentra sometida la familia.

Sibien, desde el momento en €l que se conoce €l diagnostico cambia de manera
directa la forma de actuar y pensar de los familiares ya que por su mente generan
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diferentes escenarios por los cuales pasara su familiar, es importante mencionar que
desde el conocimiento de la enfermedad los familiares empiezan a poner atencién en
los cuidados que requiere priorizandolo de manera inmediata!® descuidando su salud
fisica mental y personal ya que esto genera un cambio de manera focal en el actuar
diario.

Asi mismo empiezan a ver la vida de otra manera en la cual se encuentran
angustiados, tristes y afligidos por el deterioro a corto o largo plazo que pueda
presentar su familiar a futuro; en efecto, los familiares expresaron que su vida
cambib drasticamente desde que se enteraron del diagnodstico de incurabilidad de
su familiar y esto les ha causado un gran impacto en sus vidas, sienten que desde el
conocimiento de la enfermedad su vida cambio, que no es la misma. Si bien en este
factor se evalué el impacto emocional dada por alteraciones y reacciones las cuales
constituyen las respuestas, fisicas conductuales y emocionales ante la situacion del
diagnobstico para poder afrontarla.

En cuanto a la afliccidn, vacio-sin sentido emocional, los familiares en el fondo
de si mismos, se sienten incapaces de superar y no poder aceptar el hecho de que
su familiar tenga un determinado tiempo de vida. Cabe mencionar que este es un
periodo de crisis y shock y un desencadenante de emociones por el futuro incierto
que le espera a su familiar.

En lo que corresponde a la alteracién y falta de aceptacidén se observo
igualmente inestabilidad y alteracion emocional. Si bien el conocimiento de la
enfermedad en etapa terminal modifica el estado conductual, emocional y animico
del familiar, de primera instancia causa shock emocional que es una especie de anes-
tesia sentimental o incredulidad y preocupacion, por la progresion y malestar de la
enfermedad; en estas circunstancias evalian las complicaciones que puede ocasion-
ar la enfermedad en relacidén al tiempo de vida que le queda a su familiar enfermo,
para ellos es dificil poder enfrentar y adecuarse a las reacciones intensas de dolor,
rabia y miedo ocasionadas por la situacion.

De acuerdo a Villalba?°, el proceso de adaptacion psicoldgica a la enfermedad
es deficiente, esta conlleva un prondstico fatal, que da lugar a diferentes reacciones
tanto en el paciente como en su familia y en el personal sanitario, esta situacion les

Esta obra se encuentra protegida por una Licencia de Creative Commons Atribucion-NoComercial-SinDerivar 270
4.0 internacional @@@

BT _NG_ND




Duelo complicado en familiares de pacientes en etapa terminal: Enfermedades Cronico-Degenerativas

http://revistasaludycuidado.uaemex.mx/

provoca diferentes emociones y sentimientos que son ocasionados por el desarrollo y
deterioro progresivo de la enfermedad en etapa terminal.

Dado a que es un proceso dificil de asimilar, -debido a las circunstancias-,
desde el conocimiento de dicho diagnostico de incurabilidad es un golpe duro para la
estabilidad emocional de cada uno de los miembros del nucleo familiar en relacién
a lo mencionado la falta de asimilacion de la enfermedad en etapa terminal, dado a
que el familiar no logra adaptarse a la idea de la enfermedad, esto provoca que toda
su atencidn sea por el bienestar de su familiar enfermo optando por brindarles a sus
pacientes el mejor cuidado y dedicacion diaria para que asi este pueda presentar
alguna mejoria, a pesar de saber que no ser§ asi dado el grado de la enfermedad en
etapa terminal del familiar, de esta manera los familiares prestan mas atencion a las
necesidades de su enfermo, afectando de manera indirecta su entorno.

Este comportamiento influye en su dia a dia modificando su manera de
actuar y pensar en virtud de que el proceso de readaptacion que conlleva a esta nue-
va situacion de su familiar en etapa terminal causa distraccion en su hacer personal,
familiar, social y laboral, se sienten desconcertados por la situacién de su familiar 1o
que al mismo tiempo le va repercutiendo en su salud emocional y psicolégica 1o que
deriva a la falta de atencidén y concentracion para realizar las cosas de su dia a dia.
Munoz, Espinosa, Portillo y Rodriguez’® describen que su vida laboral y su horario
habitual para atender las necesidades y cuidar a la persona dependiente, es decir,
debera adaptar toda su vida a la evolucidon de la enfermedad del familiar al que cuida,
suponen para el cuidador/ familiar abandonar otras facetas de su vida habitual.

Con el tiempo, las exigencias de su tarea son cada vez mayores, asieste se va
aislando de su vida familiar, laboral y social con mayor frecuencia, en muchos casos
al tener que dedicar todo su tiempo al cuidado de la persona dependiente causan-
dole diferentes reacciones desencadenadas por la situacion de su familiar 1o que les
ocasiona un efecto negativo en su salud, dicha situacién los pone nerviosos, ansio-
sos, impacientes e inquietos lo cual les causa tensidn, esta tensidén no solo se rela-
ciona con el hecho de conocer el diagnostico de incurabilidad, sino también con los
malestares, dolores y complicaciones que pueda traer el desarrollo de la enfermedad.

Todo esto es un conjunto de emociones que afectan a los familiares de los
enfermos terminales provocandoles sentimientos de culpabilidad, tristeza,
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incertidumbre, miedo y rechazo hacia la enfermedad lo que les va provocando
ten-sibn emocional que se relaciona desde el conocimiento del diagnéstico y el
deterioro progresivo de su familiar en funcién de la evolucién de la enfermedad y
al cuidado de su familiar, puesto que, al dedicarse a dicho cuidado el familiar va
modificando su entorno personal y social, como lo menciona Rodriguez et. AlS,
deberéa ser adapta-da a toda la vida y evolucién de la enfermedad del familiar, en
otras palabras, toda esta tension deriva en el familiar provocandole estrés,

demostrandose que por eldiagnoéstico de la enfermedad en etapa terminal.

Con relacién a la falta de aceptacion del diagnoéstico de incurabilidad,
la situacidén de la familia de un enfermo terminal es caracterizada por la aparicion
de un gran impacto emocional la cual los condiciona a la presencia de multiples
temores y miedos, si bien el termino incurabilidad genera una alteracién emocional
debido a que perciben de manera gradual el peligro inminente de perder a su
familiar, provo-cando reacciones psicofisiolégicas modificando los patrones de
conducta individu-ales ya que esta es una experiencia dado a que se encuentran
inmersos cambios  cognitivos(subjetivos), conductuales(expresivos) ¥y

fisioloégicos(adaptativos)4.

Es importante mencionar que estas alteraciones provocan
reacciones emocionales las cuales muchas veces no son asimiladas de la manera
correcta y se pueden tornar patologicas de acuerdo a la frecuencia e intensidad,

dada la falta de aceptacion de incurabilidad en su familiar enfermo?s.

A la anticipacién de la pérdida y la presencia de sintomas complejos, se
unen dificultades en el funcionamiento familiar producto o no del malestar
emocional. Ademas de enfrentarse a su propio dolor y a cambios del enfermo,
los familiares deben proveer de cuidado emocional y fisico al paciente,

intentando mantener el funcionamiento cotidiano.

En este proceso de cambios los familiares no solamente cuestionan si
el diagnoéstico certeramente es incurable, sino empiezan a sufrir una afliccién la
cual desencadena ansiedad, miedo, tristeza y depresioén ya que no saben el tiempo de
vida que le quede a su familiar.
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Conclusiones

El conocimiento de la enfermedad en etapa terminal, modifica el estado
conductual, emocional y animico del familiar, de primera instancia causa shock
emocional que es una especie de anestesia emocional o incredulidad y preocupacion,
por la progresion y malestar de la enfermedad; en estas circunstancias evaluan las
complicaciones que puede ocasionar la enfermedad con relaciéon al tiempo de vida
que le queda a su familiar enfermo, para ellos es dificil poder enfrentar y adecuarse
a las reacciones intensas de dolor, rabia y miedo ocasionadas por la situacion.
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