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RESUMEN

Este es un articulo de reflexién que da a conocer los factores que influyen en las familias que tienen paciente con enfermedad ter-
minal. Es el resultado de la experiencia profesional y de la revisién bibliografica; se identificaron los siguientes factores influyentes:
econbmico, social, emocional y espiritual. El apoyo del equipo de salud debe estar dirigido a cada uno de los factores citados para
sensibilizar a la familia, que tiene un ser querido en la etapa final de su vida, para que sea atendido de la mejor manera posible.
PALABRAS CLAVE: enfermo terminal, cuidado terminal, discusiones bioéticas, familia, equipo, servicios de atencién de salud a domici-
lio. (Fuente: Decs, Bireme).

ABSTRACT

This is a reflective paper introducing the factors that affect families who have terminally ill patients. It is the result of professional
experience and a literature review. The following influencing factors were identified: economic, social, emotional and spiritual. The
support of the health team should be directed towards each of these factors in an effort to heighten the family’s awareness of the fact
that they have a loved one who is in the final stage of life, so the patient can be cared for in the best possible way.

El apoyo del equipo de salud debe estar dirigido a cada uno de los factores citados para sensibilizar a la familia que tiene un ser
querido en la etapa final de su vida, a fin de que sea atendido de la mejor manera posible.

Kev worps: Terminally ill, terminal care, bioethical issues, family, equipment, home care services. (Source: Decs, Bireme).

Resumo

Este artigo de reflexdio dd a conhecer os fatores que influenciam as familias que tém paciente com doenga terminal. A partir da
experiéncia profissional e da revisio bibliografica, identificaram-se os seguintes fatores: econémico, social, emocional e espiritual. O
apoio da equipe de satide deve estar dirigido a cada um desses fatores para sensibilizar a familia, que tem um ser querido na etapa
final de sua vida, para que ele seja atendido da melhor maneira possivel.

PaLAavRrAs-CHAVE: doente terminal, assisténcia terminal, temas bioéticos, familia, equipamento, servigos de assisténcia domiciliar.
(Fonte: Decs, Bireme).
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INTRODUCCION

Los problemas que se generan en la relacion entre el
paciente que padece un estado terminal y su familia
constituyen una realidad de todas las generaciones. El
ciclo del ser vivo, en este caso el hombre, se ve enfren-
tado ante estos problemas que obligan a buscar ayuda
en el personal de la salud. Por esta razén, “queramos
0 no, tenemos que enfrentarnos a la muerte dia a dia,
tenemos que enfrentarnos al dolor, al sufrimiento de
pacientes terminales, y a las dudas, miedos e inquietudes
de sus familias” (1).

El equipo de salud debe estar preparado para brindar
con la mejor disposicién el apoyo necesario (2), porque
facilita el adecuado manejo de ansiedad que genera la
presencia del ser querido con enfermedad terminal.

La familia como nicleo genera miltiples actividades
que permiten interactuar a cada uno de sus miembros,
“la vida terrena del hombre y de la mujer [...] se nos
confia para que la custodiemos con sentido de respon-

sabilidad” (3).

El ser humano goza de lalibertad y se da cuenta que no
es autosuficiente (4), que cada dia su limitacién fisica
se hace mds notable y la dindmica se modifica con el
paso del tiempo.

El trabajador de la salud que se compromete a brin-
dar las ayudas necesarias a las familias con paciente
en estado terminal (5) debe conocer con claridad los
factores que las afectan , debe actuar con profesiona-
lismo para que se dé la unidad familiar, més cuando
las circunstancias tienden a disminuir la importancia
de ayudas externas.

Todos los miembros de la familia deben estar dispuestos
a conocer las actitudes necesarias para la vida practica,
con disponibilidad y sencillez (6), que faciliten la acep-
tacion de las circunstancias y eviten el desequilibrio en
la convivencia.

Esto conlleva hacer una introspeccién individual, como
trabajador de la salud o como miembro de la familia,
ante la presencia del paciente en etapa terminal, que
requiere apoyo tanto de familiares como del equipo
de salud, organizando sus ideas segiin un orden y unas
relaciones l6gicas (7).

Es importante resaltar que el paciente con enfermedad
terminal se hace cada dia m4s sensible ante las actitudes
de aprecio o de desprecio, “porque se vuelve una carga
para la familia” (8).

JUSTIFICACION

El ser humano en su ciclo de vida experimenta cada dia
nuevas realidades (9), enfrenta variadas circunstancias,
interactia con todo lo que le rodea; asimismo, identi-
fica que a nivel personal, social, laboral y cultural hay
una realidad de salud y de enfermedad que se experi-
menta en forma individual.

En la familia se encuentra el espacio reservado por na-
turaleza para que cada miembro sea apoyo para los mas
préximos (10). Continuamente se ve exigido a colaborar
en las necesidades materiales de cada uno de ellos, mas
cuando alguno se encuentra en la etapa final de su vida.

Esta realidad de la familia con paciente en estado terminal
obliga a crecer mucho mas répido como personas, pero
mas como familia, porque hay muchas mas oportunidades
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EN LA FAMILIA SE ENCUENTRA EL ESPACIO RESERVADO POR NATURALEZA PARA QUE CADA

MIEMBRO SEA APOYO PARA LOS MAS PROXIMOS. CONTINUAMENTE SE VE EXIGIDO

A COLABORAR EN LAS NECESIDADES MATERIALES DE CADA UNO DE ELLOS,

MAS CUANDO ALGUNO SE ENCUENTRA EN LA ETAPA FINAL DE SU VIDA.

de servicio (econémico, social, psicoldgico y espiritual)
que se presentan y que permiten cambios en el rol de
vida normal; la necesidad de adaptarse se hace urgente
porque requiere de la disponibilidad para acoplar los
planes personales a las necesidades que surgen para el
cuidado del familiar en estado terminal.

Tener conciencia de la labor que tiene el ser humano
como miembro de familia, de la sociedad, o del equipo
de salud, le permite ser mds solidario porque las capaci-
dades fisicas se encuentran disminuidas, la vida activa y
productiva ha cambiado, se encuentra en su etapa final.

MARCO TEORICO

Lavida familiar es el medio mas relevante para compartir
los momentos importantes de cada uno de sus miembros,
sobre todo cuando alguno de ellos se encuentra con
enfermedad terminal en la que se requiere el apoyo de
sus mds proximos.

Es una realidad que toda familia afronte en algin mo-
mento circunstancias especiales, de ahi que el equipo de
salud se convierte en apoyo para la familia con paciente
en estado terminal, porque le proporciona las ayudas
proyectadas a mantener su bienestar hasta el momento
en el que lo requiera.

Los factores que influyen en los problemas de las fa-
milias que tienen paciente con enfermedad terminal
desequilibran la convivencia diaria, estos son:

¢ El factor econémico necesario en las tareas de tras-
lado a instituciones de salud, en la compra de los
elementos necesarios para el cuidado bésico y de
los medicamentos que requiera el paciente con en-
fermedad terminal.

 El factor social porque debe recibir la mayor aten-
cién por parte de cada uno de sus familiares y de
aquellos que hacen parte del nexo social.

 El factor emocional se ve afectado en la parte afec-
tiva por la variedad de caracteres en cada uno de los
miembros del nticleo familiar.

* El factor espiritual, ante la presencia de un familiar
con enfermedad terminal, también se ve afectado,
porque cada uno de sus miembros reacciona de for-
ma diferente ante el ser superior.

No se puede pensar por altivez que la presencia de un
familiar en estado terminal lleve a tomar decisiones poco
nobles que causen dafio, que opaquen la importancia
que tiene una familia desde su niicleo. El ser humano
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merece todo su cuidado para mantener el bienestar
(11), y en algunas ocasiones este principio pierde brillo
porque se olvida su realidad primera, se materializa la
existencia de un alguien en la etapa final y se llegan a
cometer imprudencias en contra de su naturaleza.

En este momento los trabajadores de la salud deben
estar listos para ensefar y aclarar las dudas que tienen
los familiares con un paciente en estado terminal; es
necesario ayudarlos a regirse por los cauces del respeto
con que cuenta el paciente en estado terminal. La pre-
sencia activa de los profesionales de la salud “supone
una constante rectificacién de la intencién para buscar
el bien, en cada caso concreto, en cada decisién y ac-
tuacion” (12).

Actualmente los holandeses “trabajan activamente por
promover y normalizar la eutanasia” (13), con modelos
que invitan a finalizar en el menor tiempo posible la
vida de los seres humanos que se encuentran en estado
terminal, y puede darse el caso de familias que opten por
seguir estos modelos porque no conocen la dimensién
que tiene el ser humano, la trascendencia de la vida
humana, el valor insustituible de un consanguineo.

Cuando se tiene clara la idea de que “el hombre no es
solo un animal de una especie superior, sino que per-
tenece a otro orden, distinto y més alto, mas eminente
excelente...” (14), se le ofrece un trato especial porque
se identifica el importante valor que representa en si
mismo y en medio de la sociedad en la que ocupa un

lugar privilegiado.

La persona tiene la oportunidad de darse a si misma alos
demds ya que cuenta con la capacidad de ser sociable,
de manifestar su intimidad, de compartir sus vivencias

con las personas que lo rodean, porque en ellas encuen-
tra circunstancias similares que le permiten ampliar
conocimientos frente a las realidades diarias, en las que
se desenvuelve el ser humano.

Reconocer que todo ser humano merece respeto en toda
su trayectoria vital, y que sus circunstancias personales
muchas veces son una leccién de vida para otros, lleva
a entender que “el mayor compromiso [...] es el de
defender la vida” (15). Cada ser humano, al ser tinico e
irrepetible, tiene la particularidad de actuar libremente;
la posibilidad de transmitir a la sociedad la idea de que
toda persona posee una mision especifica que se refleja
en un continuo crecimiento y desarrollo personal, propio
de alguien que se fija metas (16).

FACTORES QUE INFLUYEN EN LOS PROBLEMAS
BIOETICOS DE FAMILIAS QUE TIENEN PACIENTE
EN ESTADO TERMINAL

Los factores que hacen parte de los problemas de
familias que tienen paciente en estado terminal estan
influenciados por la no aceptacién de la enfermedad
(17); asi, la primera manifestacién es la de abandono
porque simplemente no hay expectativas de vida, esto
lleva a manejar la idea de que se debe delegar a otros
la tarea y no tomar parte activa en lo que haga falta
para el cuidado y el bienestar del paciente en estado
vulnerable. Los miembros de las familias con paciente
en etapa terminal deben ser conscientes de la realidad,
deben afrontar la situacion (18), no dejarse influenciar
por ideas que rebajen la atencién del enfermo.

Es necesario pensar que a través de las vivencias per-
sonales en las variadas circunstancias que la rodean la
persona va captando “el amor-dddiva con respecto a los
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ES NECESARIO PENSAR QUE A TRAVES DE LAS VIVENCIAS PERSONALES EN LAS VARIADAS

CIRCUNSTANCIAS QUE LA RODEAN LA PERSONA VA CAPTANDO “EL AMOR-DADIVA CON RESPECTO

A LOS DEMAS”, EL VALOR DE ACTUAR CON ESFUERZO ESMERADO, VISUALIZA QUE COMO

SER HUMANO ES DUENO DE SUS ACTOS, NO SON DE NADIE MAS QUE DE Si MISMO.

demads” (19), el valor de actuar con esfuerzo esmerado,
visualiza que como ser humano es duefio de sus actos,
no son de nadie mds que de si mismo.

Todo lo anterior permite reconocer que el simple hecho
de existir tiene mucha influencia en su entorno, mas
cuando se encuentra en etapa vulnerable, porque requiere
distinguir lo importante de lo menos importante, saber
que hay prioridades, que se adquieren responsabilidades
con determinadas personas, en este caso con el familiar
en estado terminal

Factor economico

La sociedad tiende a catalogar a la gente por la pro-
ductividad y también por lo que refleja: “cuénto tienes,
cudnto vales”; entra en juego la apariencia cuando no
se tiene la madurez humana para afrontar la realidad
y se mezcla ficilmente con el sufrimiento porque se
considera una desgracia.

La familia con alguien en fase terminal afronta situaciones
que en linea ascendente demandan gastos econémicos
para suplir las necesidades bdsicas, esto genera des-
equilibrio en la convivencia. En algunos €asos se crean
divisiones que antes no se identificaban porque no habfa
la necesidad, ya que los problemas se solucionaban sin

este factor, la obligacién de colaborar en aspectos relacio-
nados con el dinero no se habia presentado nunca antes.

El paciente en estado terminal, sin importar el tiempo
que dure, “conserva su dignidad, cualesquiera que sean
sus circunstancias” (20), y la familia tiene el deber de
acompaiflamiento permanente, incluso habra la actitud
de querer cuidarlo en casa.

La estadia del paciente que se encuentra en estado termi-
nal, ubicado en una institucién de salud o en el domicilio,
genera un aserie de gastos, porque no se puede reducir
en ninguno de los casos el acompafiamiento fisico. De
ahf que se requiera no solo de cada uno de los miembros
del niicleo familiar sino de aquellos familiares volunta-
rios y de personal externo —auxiliares de enfermerfa—
que faciliten en algiin momento el acompafiamiento fisico.

Las circunstancias se tornan cada vez mds dificiles, por-
que las demandas y necesidades en la asistencia al paciente
en etapa final suponen un mayor esfuerzo, “la disminucion
de tiempo y miembros de la familia que se dedican al
cuidado” (21) implica que se redistribuya la carga fami-
liar. Todo esto lleva a pensar que mientras la familia se ha
formado en valores y virtudes, habrd mayor disponibilidad
de recursos para cubrir cualquier novedad y se aplicard el
refran popular de “el que vive para servir, sirve para vivir”.
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Si no hay la respuesta esperada de cada uno de los
familiares se produce el colapso que obliga a algunos
de ellos a la estrechez generada por la falta de apoyo
econémico para cubrir todas las necesidades de su fa-
miliar en esta etapa (22). Es una realidad que la cadena
de requisitos y obligaciones para suplir las necesidades del
ser querido en estado terminal presenta “cada vez més
dificultad para mantener los gastos ocasionados por la
enfermedad” (23), porque en otras circunstancias la
familia saca préstamos para cubrir las necesidades.

Es preocupacién constante de la familia que el paciente
no se sienta abandonado, aunque no haya el ingreso men-
sual suficiente para suplir las necesidades en el cuidado
y para ofrecer 6ptimas condiciones que lo mantengan
lo mejor posible (24).

Por estas circunstancias se ha de pasar en algiin momento
de lavida, no solo como miembros de un niicleo familiar
sino como profesionales de la salud (25). Dentro del factor
econémico hay algunos campos que no puede desconocer
una familia que tiene un paciente en estado terminal:

1. UBICACION DEL PACIENTE CON ENFERMEDAD
TERMINAL

Para las familias es un orgullo cuidar al paciente que se
encuentra con enfermedad terminal porque facilita que
su acompafiamiento se dé las 24 horas del dia, y porque
también facilita la proximidad de las personas que por
nexos sociales quieran compartir con él.

Se puede encontrar variedad en el sitio donde se ubique
al paciente en estado terminal, por ejemplo, el domicilio
donde ha vivido, el domicilio de un familiar, o el centro
hospitalario.

Cuando el paciente en estado terminal estd ubicado en
drea rural hay poca facilidad para el desplazamiento, lo
que implica cambios en la disponibilidad para atenderlo
adecuadamente (26).

Cuando el familiar se encuentra en un centro hospi-
talario, alejado de su hdbitat, en donde experimenta
la sensacion de olvido y soledad, ademds de ansiedad,
angustia y tristeza, en donde ademés hay un horario de
visitas al que los familiares se deben acoplar, se genera
un problema en aquellos que trabajan porque se requie-
re de las constantes visitas al hospital y no siempre se
tiene la colaboracién de los jefes para atender este tipo
de situaciones, més cuando se requiere el acompafiamien-
to del enfermo por tiempo prolongado e impredecible.

Todo lo anterior se enmarca en la cantidad de recursos
para cubrir las necesidades materiales (27) en el sitio en
el que se encuentre el paciente en estado terminal y su
familia, ya que entre mayores sean los ingresos, mayor
serd la facilidad para atenderlo.

Aunque se puede dar el caso contrario en el que se ten-
gan los recursos econémicos y se experimente sefial de
negligencia, ya que dejan la carga del cuidado bésico al
centro hospitalario, con laidea de apartarse del enfermo
y, ademds, con la disculpa de no contar con la facilidad
para el acompaiiamiento bdsico al paciente.

2. CUIDADO DEL PACIENTE EN FASE TERMINAL

La familia es el primer apoyo en la fase terminal de
uno de sus miembros, a ella le corresponde suplir todas
las necesidades requeridas por este ser, y la atencién
adecuada que amerita esta situacién (28), es por eso
que se ocupa de organizar las actividades y las personas
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encargadas de la ayuda que requiera el ser querido en
su etapa final hasta el dltimo instante en que lo necesite.

La organizacién de las personas encargadas para atender
al paciente estd influenciada por la disponibilidad laboral y
emocional que cada una pueda tener, porque requiere de
largas horas de acompafiamiento, es decir, dia y noche las
24 horas. Existe la necesidad de contar con una persona,
llimese “cuidador o enfermera auxiliar”, que “ofrezca
un desempefio con calidad humana, moral y cientifica”
(29), esta persona se encarga
de: administrar los farmacos,
realizar la atencién bésica que el
paciente necesita en esta etapa
terminal, y que por su grado de
limitacién requiere de la ayuda
del personal especializado, es
decir, con la suficiente habilidad
y destreza, que cubra todas las
necesidades del paciente en su
dltima etapa.

OFREZCAN BIENESTAR AL PACIENTE

3. MEDICAMENTOS,
PARACLINICOS Y
ATENCION DOMICILIARIA

Larealidad de las familias con presencia de un paciente
con enfermedad terminal es que estén obligadas a adap-
tarse a las nuevas condiciones y a hacer uso de todas las
ayudas que ofrezcan bienestar al paciente en su fase final.

Es importante tener en cuenta que la familia se ocupa
también de los desplazamientos del paciente a instituciones
de salud para controlar estados de ansiedad o de dolor
en los que es imposible dar el manejo domiciliario, y se
necesita una forma rapida de suplir esta situacion. En

LA REALIDAD DE LAS FAMILIAS
CON PRESENCIA DE UN PACIENTE CON
ENFERMEDAD TERMINAL ES QUE ESTAN

OBLIGADAS A ADAPTARSE A LAS
NUEVAS CONDICIONES Y A HACER USO

DE TODAS LAS AYUDAS QUE

EN SU FASE FINAL.

estos casos se hace dificil lograr la ayuda oportuna para
llevar al familiar en etapa terminal a una institucién de
salud, porque muchas veces no hay el recurso o el medio
que facilite el desplazamiento y que, como es de esperar,
sea lo mds dgil para controlar la importante situacion.

Estos pacientes en estado terminal se caracterizan por-
que se va intensificando el dolor y su estado evolutivo
de salud requiere una atencién cada vez mas cercana
por parte de la familia y de los profesionales de la salud,
debido a que se requiere mayor
atencién en laadministracién de
los medicamentos adecuados y
delas dosis oportunas de rescate
cuando se presente descontrol
de la situacion.

Esimportante aclarar que cada
dia se debe fortalecer la aten-
cién al paciente en los momen-
tos criticos; los familiares, y en
especial los profesionales de
la salud, encargados de esta
tarea deben ser conscientes de
la ayuda que se le debe ofrecer
y poner en prictica los “conocimientos que permiten una
mejor compresién de los sintomas fisicos: fisiopatologia,
los sindromes que los acompaiian” (30), por esto deben
estar educados y haber recibido toda la capacitacién
necesaria para acompaiar al paciente hasta el final.

4. CONDICIONES ECONOMICAS DE LA FAMILIA
Las dificultades econémicas en las familias constituyen

una gran preocupacién, mucho mds si en el niicleo hay
alguien en estado terminal.
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Como se menciond, entre mds recursos se tengan hay
mayor facilidad para atender al familiar en estado terminal,
realidad poco frecuente pues las dificultades econémicas
son un problema presente, porque en repetidas ocasiones
el desempleo, el subempleo y el empleo temporal estin
presentes en las familias que tienen estos pacientes.

Cuando se desea ofrecer todas las comodidades al pa-
ciente en estado terminal se potencian “todavia mas las
medidas de bienestar” (31), pues se las merece por el
solo hecho de existir, y més por encontrarse en circuns-
tancias especiales.

Al esfuerzo econémico por ofrecerle las mejores condicio-
nes en este estado se suman otros aspectos que se deben
cubrir, por ejemplo, la salud, el vestido y las necesidades
basicas de los otros miembros de la familia (32), las cuales
se ven veces afectadas pues no se puede ofrecer la dieta
balanceada que se requiere, sino que muchas se reducen
para cubrir las necesidades del paciente en su etapa final.

Los ingresos econémicos de los miembros de la familia van
marcando la calidad en la atencién del enfermo porque
se convierte en el primer afectado, es el ser vulnerable
de la familia, de ahila necesidad de administrar cada vez
mejor los recursos econémicos que permitan conservar
el bienestar fisico del paciente (33).

5. VIVIENDA DEL PACIENTE EN ESTADO TERMINAL

Las familias que tienen paciente en la tltima fase de la
vida reflexionan acerca de la logistica para su ubicacién
y en la estructura del domicilio en donde van a situar al
familiar, a fin de tener el acceso y también la facilidad
para brindar el manejo adecuado por todos y cada uno
de los familiares o cuidadores encargados (34).

El sitio escogido por la familia debe tener la estructura
necesaria para que se dé el trato adecuado en el cuidado
basico del paciente con enfermedad terminal, y evitar asi
que se ocasionen lesiones fisicas que agraven la situacién.

Hay algunos familiares, vecinos, allegados, etc., que
ofrecen su domicilio para la atencién del paciente, esto
para dar en lo posible la facilidad de una vivienda digna
en sus dltimos dfas. Algunas veces se aceptan estas ayudas
porque quizi es lo mds conveniente en ese momento.

Este es un hecho légico porque el paciente en etapa
terminal genera sentimientos de solidaridad, se convierte
en un ser indefenso, vuelve a su etapa de dependencia
infantil (35), no tiene la autoridad o la vitalidad de afios
anteriores que le permitian tener su espacio, y ahora
depende de las decisiones de sus familiares.

Factor social

Dentro del dinamismo de la vida humana (36) el factor
social ocupa un lugar importante para el paciente con
enfermedad terminal porque lo hace continuamente par-
ticipe de las manifestaciones externas de los demds seres
humanos con los que comparte momentos agradables y
en los que expresa su ser. Sin embargo, en este proceso
de socializacién en el que se perfeccionala capacidad de
relacionarse con los seres humanos (37) se generan
cambios no solo personales, también familiares, pues
antes se gozaba de la “libertad” en el tiempo y se tenfa
la facilidad para variar los planes.

Con los razonamientos que se hacen individual o colecti-
vamente en las familias se va formando la conciencia de
afrontar el presente con gallardia y no es un problema
el contar con situaciones diversas (38), como la de tener
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en la familia un paciente en estado terminal, realidad
que para unos es motivo de vergiienza y de desgracia.

Cuando en las familias no hay didlogo en las situaciones
dificiles, tienden a aislarse, incluso a desintegrarse (39),
a no sentir la necesidad de unos por otros y a recargar
la labor social en el cényuge o el hijo mds allegado al
paciente en estado terminal, que es quien tiene que
enfrentar el rol social sin ningiin apoyo familiar. Se
produce entonces un mal manejo de la situacién que
no favorece al paciente ni a la familia.

Como se ve, en el factor social interactian todos los
miembros de la familia que tienen paciente en fase
terminal (40) —a diferencia del factor econémico—,
alli todos aportan en la medida de sus capacidades y de
lo que han aprendido desde la infancia (41), para ser
miembros activos en la situacién actual que vivencian.

Asimismo, se establecen vinculos con familias que tie-
nen casos similares; entre estas nacen nuevas amistades
porque comparten experiencias que ayudan a manejar
de forma practica las tareas, y porque la afinidad en la
situacién permite ampliar su rol con otras personas.

Los habitos en lavida social de cada miembro de la familia
también se ven modificados porque antes cada quien
manejaba su tiempo, que no inclufa cuidar a alguien.

Factor institucional

La cobertura en salud debe cumplir con los requisitos
basicos del paciente en etapa final, ya que se tiende a
disminuir la atencién necesaria. El sector publico em-
pieza a no generar los recursos a los cuales tiene derecho
el paciente en etapa final, ya que pierde importancia

porque no presenta expectativas de vida, de ahi que
tiende a aminorar la exigencia en la administracién de
los recursos necesarios para cubrir sus necesidades.

Los profesionales de la salud camplen una labor impor-
tante en prestar la ayuda oportuna en momentos claves,
esto se hace posible gracias a la atencién que recibe el
paciente en estado terminal en un centro hospitalario.

Particular diligencia debe tener el cuidador, porque
debe poseer un alto grado de humanismo, convencido
de que estd para buscar el bien total pues “en la medida
en que el hombre distingue el bien, la plenitud del ser”
(42), realizard su labor con mayor conciencia y brindara
un Mmejor servicio.

La persona de la familia elegida para el acompafiamiento
del familiar con enfermedad terminal es aquella que,
generalmente, se encuentra entre los 25 y 40 afios de
edad, que no tiene obligaciones familiares, que no cum-
ple horario laboral, que tiene la salud para dedicarse
al paciente, es decir, cumple con todas las condiciones
necesarias para este tipo de trabajo domiciliario.

Factor emocional

Los cambios en las familias se producen en forma repen-
tina y exigen por parte de cada uno de los miembros del
niicleo la fortaleza necesaria para enfrentar la situacion
sin que se oscurezca el panorama de usos y costumbres
que tienen (43).

En todo nicleo familiar se experimenta la diferencia de
caracteres (44) para afrontar las variadas situaciones que
se presentan con el paso del tiempo, es asi como se va
conociendo la reaccién de los miembros de la familia
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UNO DE SUS MIEMBROS PORQUE SE ENCUENTRAN EN CIRCUNSTANCIAS UNICAS. EL PACIENTE

ESPERA DE SUS FAMILIARES UN MAYOR CUIDADO, YA QUE SON LOS ULTIMOS MOMENTOS

EN LOS QUE SE COMPARTE, Y EN LOS QUE EL SER QUERIDO DESEA MANIFESTAR SUS EXPRESIONES

DE CARINO Y NO LO PUEDE HACER POR SU ESTADO AVANZADO DE ENFERMEDAD.

en las situaciones mas dificiles, en las que salen a flote
diferencias que antes no eran tan marcadas, no repre-
sentaban tanta importancia, aunque en el fondo se tenfa
la certeza de no coincidir en determinadas actitudes.
Esto causa un ambiente tenso en la convivencia familiar,
mas cuando se tiene a un ser querido en estado vulnera-
ble, ya que no se esta preparado ni para la enfermedad
terminal, ni para cuidar del paciente.

Dentro del cuidado del paciente en circunstancias
especiales hay familiares que asumen el papel de acom-
pafiamiento mds cercano, “este cuidado se caracteriza
por ser realizado en su mayoria por mujeres de edad
media, hijas o esposa del paciente en fase terminal,
que generalmente conviven con él” (45). Este papel
debe ser determinado por las condiciones de salud de
estas personas dado que algunas, por més que quieran,
no deben exponerse al deterioro acelerado de la salud
para cuidar del familiar en estado terminal. Esto debe
manejarse con diplomacia para no herir los sentimientos
y la disponibilidad que generosamente ofrecen (46).

En algunos casos pueden presentarse familiares que se
dedican a supervisar las actividades y desequilibran también
el orden que hasta ahora se tenfa, al mostrar actitudes de

poca comprension en lugar de ofrecer apoyo y bienestar
al paciente en su etapa final, lo que hace més doloroso el
sufrimiento moral que en el momento pasa la persona.

En otros familiares en tal situacién se generan sentimien-
tos de impotencia frente al momento actual, que “varfan
dependiendo de la raza, la edad, el género y la cultura,
pero siempre estin presentes y producen un elevado nivel
de estrés” (47), lo importante es el control emocional para
enfrentar la situacién actual sin adelantarse a los hechos.

De lamisma manera, en la familia se presentan sentimientos
de incertidumbre ante la realidad y se crea un ambiente
de “hasta cudndo con este sufrimiento” y, en otros casos,
de si “ya casi se acerca el momento”, situaciones que deses-
tabilizan y opacan un futuro que hasta hace un tiempo era
claro, pero que en el momento es incierto o impredecible.

Es importante destacar que la situacién del paciente
con enfermedad terminal constituye un momento im-
portante en su vida que lo ayuda a valorarla como tnica.
Esto favorece la reflexién de que cada miembro de la
familia es importante para los demis, y que momentos
especiales como el tener un enfermo en fase final generan
sentimientos de respeto y admiracion ante el dolor ajeno.
Aprendemos que “de lo que hoy sembramos, mafiana
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recogemos’; reflexionar sobre este dicho popular ayuda
apensar que el ser humano necesita de los demds, y que
en los momentos de vulnerabilidad se verdn reflejados
esos sentimientos de bondad y solidaridad.

El acercamiento a la muerte genera cambios emocio-
nales en los miembros del nicleo familiar, ya que las
actividades “causadas por las necesidades del paciente,
la naturaleza y la magnitud del cuidado demandado
por estas necesidades” (48), producen un alto grado de
dependencia, esto hace que cada miembro de la familia
con paciente en fase terminal deba modificar sus acti-
vidades cotidianas “porque los enfrenta a la imposicién
de nuevas metas que ademds son inesperadas” (49).

El factor emocional es una herramienta para afrontar el
deterioro progresivo del paciente en su fase final, y mientras
més aumentan el estrés, la afliccion, la ansiedad y la depre-
sién (50), es el momento de manifestarle al familiar en su
tltima etapa la confianza y el carifio con el que va a estar
rodeado hasta el momento en que lo necesite, sin ningiin
tipo de interés o de manipulacion. Estainformacién con el
paciente la transmitird la persona més allegada, lo mismo
que serd la encargada de comunicar a la familia los deseos
y las preocupaciones que pueda expresar el paciente (51).

El testamento vital es un documento que contiene los
deseos de la persona en etapa terminal, esto facilita
que los familiares o cuidadores cumplan con lo que se
encuentra escrito para esa etapa de la persona.

Factor espiritual
El factor espiritual en la vida del ser humano adquiere

relevancia en los momentos dificiles que se presentan
en el diario vivir.

Cuando las limitaciones fisicas son cada vez mas marcadas,
su presencia dificulta la armonia en las actividades dia-
rias; el impacto espiritual causado por estas limitaciones
hace que el ser humano reaccione, y que se fortalezca
o debilite la idea de Dios en su vida, “permite [...] su
acercamiento al final de la vida con una aceptacién en paz,
auténomo, no como ser disminuido o restringido” (52).

En algunas ocasiones los familiares de paciente con
enfermedad terminal experimentan una sensacién de
vacio porque el apoyo fisico y moral que tenian hasta
hace poco tiempo se ve disminuido, préximo a desapa-
recer, y esto produce reaccion de no aceptacion del ciclo
normal del ser humano (53).

El equipo de salud debe tener la formacién bésica para
que se le dé trascendencia a esa preocupacién y aporte
de manera oportuna la ayuda necesaria, de forma que
el paciente en su etapa final y los familiares vean la
importancia que tiene el pensar en esta realidad. No
nos pertenecemos.

DISCUSION

La familia que tiene un paciente en estado terminal debe
manifestar el apoyo a cada uno de sus miembros porque
se encuentran en circunstancias tnicas. El paciente
espera de sus familiares un mayor cuidado, ya que son
los tltimos momentos en los que se comparte, y en los
que el ser querido desea manifestar sus expresiones de
carifio y no lo puede hacer por su estado avanzado de
enfermedad.

En otros casos, puede que el paciente en estado termi-
nal tenga la oportunidad de expresar sus sentimientos
de aprecio o sus ultimos deseos, pero generalmente no
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hay el valor fisico ni el tiempo para ello, ya que gene-
ralmente no hay un documento escrito por el paciente
en el que exprese sus deseos especificamente para este
momento de la vida, y en el que se conozcan cudles son
sus mayores necesidades afectivas, como por ejemplo
quién o quiénes de la familia serfan los indicados para
el acompanamiento en estas circunstancias.

Sin embargo, todos los miembros de la familia requieren
ayuda para afrontar las diferentes situaciones pues cada
uno recibe un impacto para el que, en general, no esta-
ba preparado, y que genera diferentes reacciones; esta
situacion no puede opacar ni disminuir la importancia
y la trascendencia que supone el atender a un paciente
en estado terminal.

La familia que tiene un enfermo en estado terminal
elabora ideas que influyen en la conducta de los miem-
bros, ya que el cubrimiento de sus necesidades basicas
es cada vez mds dificil, y la redistribucién de cargas es
cada vez mds extenuante, porque el enfermo ha pasado
de una etapa crénica a una terminal, es decir, que las
circunstancias han cambiado: es mucho mds dependiente
y requiere la cercania y el apoyo de todos los familiares
que se encuentren en el domicilio.

Cuando el circulo familiar no quiere asumir la responsa-
bilidad de cubrir las necesidades basicas del enfermo apa-
rece la posibilidad de enviarlo a un hogar geriétrico para
que suplan sus necesidades sin importar lo que el paciente
hubiera querido. En este momento su sufrimiento se
hace cada vez mds grande, ya que él preferiria la casa
como el mejor sitio para estar con sus familiares.

Esto no deja de ser preocupante para el paciente en sus
tltimos instantes ya que se produce un choque, y él, por

su situacién, no puede hacer nada. Es decir, no puede
decidir por su suerte, no puede escoger al familiar a quien
le tuvo tanta confianza para que ahora responda por su
situacion y lo apoye en este momento tan importante.

En estas situaciones el cuidado del paciente en estado
terminal suele dejarse ala consideracién de extrafios que
nunca han compartido con €l; lo ideal es que se haga el
maximo esfuerzo para que el enfermo tenga el carifio
de la familia en todo momento, que no se cambie por
otro a quien no le interesa su parte afectiva y que no se
preocupa si requiere algiin momento de compaiifa de
alguien en especial.

Cuando el paciente se encuentra en el domicilio la carga
recae sobre los familiares, no tiene un acompafiamiento
por parte de un profesional de la salud, como la enfermera
jefe, el médico, el psicélogo, el pastor o el sacerdote,
pero cuando el paciente estd en un hogar geriétrico,
tiene otro manejo, se aplica en forma préctica todo lo
relacionado al cuidado paliativo, el seguimiento es mas
cercano siempre y cuando el hogar geridtrico tenga la
misién de ofrecer el cuidado las 24 horas del dia todos los
dias de la semana, y en el que en caso urgente se pueda
contar son un profesional de manera extraordinaria.

Es importante pensar que el grupo de apoyo afectivo
que estd en los horarios de acompafamiento debe estar
disponible y ejercitado para esa actividad, sin dar paso
a incomprensiones o rebeldias que en nada apoyan el
ambiente familiar; ademds, es necesario que el paciente
reciba una atencién esmerada, nutrida de afecto, de
carifio y de respeto.

Por otro lado el cuidador —sin importar su disposicion
personal para la compaiifa del paciente— que se limita
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solo a cumplir con su labor no logra el objetivo de ofrecer
el méximo bienestar al enfermo; por el contrario, hace
mads dolorosa esta etapa y no es justo que el paciente
experimente esa clase de situaciones pues le causan
un sufrimiento moral que en el momento pasa, pero
siempre regresa.

El trabajo de cuidador puede convertirse en un fraca-
so para la persona elegida y también en un problema
para el paciente en etapa terminal porque no recibe el
carifio de alguien que si realizaria las tareas con amor
y con gratitud, ya que no hay el dnimo para atender las
circunstancias y no hay la buena voluntad para cuidarlo.

Cuando un miembro de la familia es asignado democra-
ticamente para ser el cuidador del paciente en estado
terminal es el responsable de cubrir las necesidades de
su atencion, y estarfa obligado a responder por el cuidado
y por encargarse del trabajo que supone, asi no tenga la
voluntad para afrontarlo.

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Los problemas que se generan en la relacién paciente
en estado terminal-familia son una realidad de todas
las generaciones porque se cumple el ciclo de vida
de cada hombre, de cada miembro de la familia a la que
se pertenece, de ahi la necesidad de la preparacién desde
ahora para afrontar esta situacién que tarde o temprano
se presenta para cada uno.

El equipo de salud estd muy cerca de esta realidad, porque
en su labor encuentra familias que tienen pacientes con
patologias que con frecuencia se encuentran en etapa
final y que obligan a la familia a buscar ayuda en los
profesionales de la salud para mantener el alto calor

humano en medio de la situacién familiar. Como el
profesional de la salud se convierte en persona cercana
a la familia, debe prestar la ayuda oportuna sin evadir
la responsabilidad de ser apoyo para cada uno de los
familiares en esta situacion.

La presencia de un familiar en etapa terminal produce
cambios en el rol individual de los miembros del nicleo
familiar, hay nuevas tareas y responsabilidades que obligan
a modificar actividades personales, ya que debe haber
participacion activa que facilite la convivencia familiar.
Esto requiere pensar con espiritu de colaboracién y de
ayuda en la tarea encomendada.

La familia con paciente en etapa terminal adquiere
especial relevancia para ayudarlo, para cubrir todas sus
necesidades, porque su limitacién ha producido cambios
en la dindmica de las actividades por el deterioro fisico.
De ahi que la familia entienda la realidad y sea el apoyo
oportuno para cumplir con sus obligaciones.

Cuando en la familia no hay la colaboracién oportuna el
paciente capta que es una carga, percibe que su situaciéon
indispone, lo que causa otra preocupacion més y le resta
bienestar dentro de su limitacién pues produce més su-
frimiento. Este es el momento de convocar a la familia
para una comunicacién clara de la situacién y sensibilizar
a cada uno de los miembros del niicleo familiar para que
colaboren en las tareas sin obstdculos, ya que la situaciéon
actual es temporal y requiere un mayor cuidado.

Aungque la situacion causa alteracion en el rol familiar,
siempre debe haber una actitud décil por parte de cada
uno de los miembros de la familia, esto facilita que la
convivencia se mantenga y sea mds llevadera en medio

de la dificultad.
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Eltrabajador de la salud que ha tenido el acercamiento a
la familia con paciente en estado terminal debe ser pru-
dente en sus apreciaciones y actuar con profesionalismo
para no restar importancia a su labor encomendada, pues
este es un gran apoyo para que se dé la unidad familiar,
a pesar de las circunstancias.

Identificar los factores que influyen en los problemas de
familias con paciente en estado terminal permite mayor
eficacia en la ayuda que se puede ofrecer para mantener
la armonia esperada que debe rodear a estas personas.

Una de las caracteristicas de toda sociedad es el factor
productivo, en el que algunos seres humanos se destacan
y otros no, es en estas personas en quienes se tiende a
distorsionar el concepto puro de personas con necesi-
dades, mds cuando la enfermedad estd muy avanzada,
es decir, cuando ya se encuentra en la etapa final. Se
tiende a subordinar a los seres humanos restando respeto
y admiracién. Esto no debe ser real en las familias, mds
cuando se tiene una formacion en la que prima la persona
y en la que los principios morales que se adquirieron en
la primera formacién deben permanecer hasta el dltimo
momento de la vida fisica.

La parte financiera se ve afectada porque el sostenimiento
del paciente en fase terminal se incrementa debido alos
miltiples gastos que ocasiona, entre ellos el salario del
personal auxiliar en el cuidado del paciente, asi como
el soporte de las personas que apoyan en la logistica
de las actividades correspondientes al cuidado del ser
querido. Esto no es motivo para causar problemas entre
los que aportan si lo asumen como una responsabilidad
personal con el paciente en fase terminal y, ademds,
si saben que la mejor inversién que puede hacer una
persona es en su familia.

El sitio en donde se encuentre el paciente en fase ter-
minal influird econémicamente de forma diferente en la
familia, si es el domicilio o si es en el centro hospitalario.
Lo importante es que se le cubran todas sus necesidades
basicas hasta el momento de la muerte.

Cuando el paciente se encuentra en el domicilio —que
es lo ideal por su avanzado estado de enfermedad—
requiere de familiares que apoyen su cuidado o sino se
debe buscar la ayuda de un cuidador que atienda las
necesidades del paciente y le brinde la ayuda oportuna.

Cuando surgen cambios en los ingresos, por ejemplo,
desempleo, bancarrota, etc., por parte de los familiares
que aportan, se generan también desajustes en los gastos
para atender al enfermo, y hay estrechez para suplir las
necesidades. En lo posible se debe manejar esta situa-
cién con discrecion, evitando una preocupacion mas
para el enfermo; es decir, tratar de ser diplométicos en
la informacién cercana al espacio donde se encuentra.

Al igual que la familia, las instituciones de salud deben
brindar todas las ayudas necesarias en la atencién del
paciente que se encuentra en la tiltima etapa de la vida,
con el objetivo de suplir todas sus necesidades.
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