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FAMILIA'Y DOLOR
CRONICO NEOPLASICO
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RESUMEN

La participacion de la familia en el manejo del dolor del paciente terminal por cdncer estd
sustentada por su iniluencia en la reaccién que tenga el paciente ante la enfermedad y por
el sufrimiento que genera asumir el padecimiento y la pérdida de un ser querido. Enfren-
tar el proceso de muerte de uno de sus miembros va a exigir a la familia realizar cambios
importantes en su vida, su cotidianidad, los planes futuros que, sumado a sentimientos
de angustia, temor, desesperanza, impotencia..., desencadenan una crisis que debe ser
atendida inmediatamente para evitar que las necesidades, dificultades y confusiones inva-
dan la familia.

La intervencién en la fase paliativa significa la aproximacién a una familia en crisis que
incluya un cambio de paradigma, una nueva construccién del saber y de los métodos de
accion, para ser realizados en forma rdpida, flexible y variada, a la misma velocidad que la
enfermedad lo exige.
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ABSTRACT

The pSrticipation of the family in the management of the pain of the terminal patient is
supported by the reaction that the patient has to his or her disease and by the suffering
that the loss of a loved one generates. Facing the process of death of one of its members
demands important changes in the family’s life and their future plans; which added to
teelings of anxiety , fear, desperation,and impotence, unleashing a crisis that must be
immediately responded to, in order to avoid the invasion of difficulties and confusion in
the family. '

The intervention in the palliative phase is an aproximation to the family in crisis that includes
a change of paradigm, a new construction of knowledge and of the methods of action, so
they can be realized in a rapid, flexible and varied way, at the same pace that the discase
process demands.

Key words: Family, Chronic pain, Neoplasia, Terminal patient, Palliative care.
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Este articulo pretende dar a conocer la ex-
periencia profesional en Trabajo Social con
familias y pacientes que sufren dolor cro-
nico neopldsico, es decir, dolores crénicos
derivados de cdncer que aparecen como
signo de muerte y, por lo tanto, alteran la
vida familiar. Esta experiencia se relata a
partir del trabajo que se ha venido realizan-
do con el programa de Cuidados Paliati-
vos de Medicdncer.

Cuando se habla de familia en el drea de la
salud, se hace referencia directamente a la
participacién que ésta tiene en la forma
como el paciente reacciona a la enferme-
dad y a los sintomas que lo acompafian e
igualmente a la manera en que se ve afecta-
da, como grupo, por el padecimiento de
uno de sus miembros.

La intervencion a nivel familhiar abarca la
evaluacion y el tratamiento de la estrucru-
ra familiar, ciclo vital, funciones familiares
y las relaciones que se dan a través de la
comunicacién, los limites y los roles. Sin
embargo, el intervenir a mivel familiar con
el dolor producido en la fase terminal por
cdncer marca una diferencia que tiene que
ver con la esencia misma de la vida. La
muerte es el acontecimiento mds trascen-
dental que debe enfrentar una persona y el
grupo que lo rodea; este 1iltimo momento
en la existencia supone implicaciones emo-
cionales, espirituales, familiares y sociales
que se deben atender para tratar de dar res-
puesta al sufrimiento humano.

L.a muerte, al interior de una familia, signi-
fica una dura prueba a nivel emocional y
de relacion; su llegada va a ocasionar sen-
saciones de angustia, temor, desesperanza,
impotencia, depresién y exige realizar un
proceso de adaptacion en el que se logre
enfrentar la etapa que se estd viviendo y
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permanecer integrados como grupo ’. Es
por esto que encarar la fase terminal se con-
vierte en un momento desestabilizador
para cualquier familia,, independiente de la
capacidad de adaptacién de sus miembros,
generando una ruptura con la cotidianidad
y sentimientos de miedo e incertidumbre
que estdn caracterizados por:

1.  Inhabilidad para manejar las diferen-
tes necesidades y reacciones del pa-
ciente y en general de todos los
miembros de la familia, tales como:
rabia, depresién, impotencia, dolor,
culpa...

2. Restriccion de actividades cotidianas
e incertidumbre, a rafz del diagnosa-
o, que produce la scnsacién de pér-
dida de control de la vida, de los pro-
yectos y los papeles sociales.

3. Temor por una enfermedad fatal de la
que ignoran casi todo y por las deman-
das fisicas de cuidado del paciente.

4, ‘Temor a las dificultades econdmicas,
costos médicos, disminucion de in-
gresos, aumento del costo de vida,
pérdida de! empleo, que impiden
oftecer al paciente todo el bienestar
posible para que pase los ltimos difas
sin sufrir ninguna necesidad.?

El dolor de la fase terminal s¢ convierte en
una crisis que puede ser para la familia de
amenaza o de desafio 3. La forma como
¢sta se adapte a la nueva situacién depende
del estado en que se encuentre en ese mo-
mento v de como el problema afecte las
relaciones interpersonales y a cada indivi-
duo en particular. Es asf como existen di-
versos estilos bajo los cuales una familia
puede enfrentar el proceso de muerte de
uno de sus miembros:
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1. Con sentimientos de depresion, frus-
tracion o desespero ante la realidad
que vive, en la que la familia siente
que la situacion la estd desbordando,
debido a la falta de recursos internos
y de apoyo externo.

2. Escondiendo o negando, para esca-
par de la realidad, aferrandose a los
patrones de comportamiento presen-
tes antes de la aparicién de la fase rer-
minal y prescindiendo de realizar
ajustes en las funciones y las relacio-
nes.

3. A través de una actitud de creativi-
dad, aprendizaje de st mismo v de los
demds que fe permita a la familia
movilizar los recursos externos de
buisqueda de ayuda para el manejo de
las situactones que se presenten vy, al
mismo tiempo, realizar las adapracio-
nes necesarias y continuar con el con-
trol de la situacion familiar. *

Esta Gltima forma es el propésito bésico
del trabajo familiar en cuidados paliativos
y s6lo es posible alcanzarlo por medio de
una comunicacion adecuada en la que se
aclaren conceptos, se muestren salidas, se
aconseje, oriente, se ayude a tomar posi-
ciones y decisiones ante la vida y la muer-
te. Es una herramienta bastante eficaz que
puede cambiar el significado de la enfer-
medad y los sintomas para el paciente y
fortalecer los lazos de unidn con la familia
y con el equipo.

Esta comunicacion en cuidados paliativos
abandera un rescate por la palabra y por la
escucha en dos direcciones: la relacion
equipo-familia y las relaciones intratami-
ltares, ya que el bienestar del paciente no
s6lo va a depender de los tratamientos que
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se brinden a nivel fisico en el control del
dolor y otros sintormas, sino también de las
actitudes que se gesten al interior de Ja fa-
milia y la forma como se enfrente a la si-
tuacion,

En la relacién equipo familia, el grupo de
cuidados paliativos debe ofrecerle la infor-
macion y educacién necesaria que le posi-
bilite el manejo y entendimienta de las si-
tuaciones que se presentan cada dia; de esta
torma se reduce la incertidumbre v se ge-
nera la toma de decisiones objetivas en el
manejo v la solucién de dificultades.

A nivel intrafamiliar, es necesario acortar la
distancia que existe entre ¢! miembro en-
fermo y su grupo familiar a través de una
comunicacion directa y clara donde se po-
sibilite la expresion de conducras, pensa-
mientos y sentimientos. De esta forma se
facilita la comprension, el compartir las pre-
ocupaciones y el acompanarse realmente,
evirando la conspiracion del silencio que
hace que se incremente ¢l sentimiento de
soledad y de indefensién. *

El didlogo y la comunicacién ayudan a la
familia a manejar las situaciones produci-
das por la enfermedad y propician la adap-
tacion del paciente a la misma, va que el
ajuste es mayor cuando el paciente percibe
que al interior de su grupo familiar es cui-
dado, querido, estimado, valorado..., au-
mentando su autoestima, su sentido de
control sobre eventos nuevos y la capaci-
dad de enfrentarse a episodios dificiles de
la enfermedad.

El papel preponderante que se da a la fa-
milia es debido a que ésta es apoyo
irremplazable para €l enfermo terminal vy,
aunque es frecuentemente fuente de esteés
para el paciente, es al mismo tiempo la red
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de apoyo mas proxima con la que cuenta

p P q _
para enfrentar y afrontar el paso de la vida
a la muerte.

Cuando se trabaja con familia y, en gene-
ral, con el ser humano, no existe terapéu-
ticamente un ideal de funcionamiento, sino
unas necesidades de cambio particulares
que, en el caso del paciente terminal, se
darin continuamente a medida que se de-
sarrolle la enfermedad y después de la
muerte. Es por esto que el objetivo de bien-
estar tiene que ver con lo que cada familia
juzgue en funcion de sus creencias, expec-
tativas, miedos y filosofia. Una experiencia
de muerte no es mejor que otra, cada fa-
milia da cuenta de su propia experiencia de
bienestar,

Una de las diferencias que se puede mar-
car con relacion al manejo de la famihia por
dolor crénico por enfermedad benigna es
la facilidad con que el equipo, el paciente y
su grupo familiar identifican la necesidad
que tiene la familia de participar en el pro-
ceso no solo en su papel de cuidado y pro-
teccion, sino por el impacto que produce
el prondstico de fase terminal en su inte-
rior. Aqui la familia no es involucrada por
el equipo como elemento activo en todos
los sucesos de la enfermedad. La familia
misma y el paciente se involucran; son ellos
quienes solicitan, a través de sus dudas, tris-
tezas, preocupaciones, angustias, temores,
culpas, confusiones..., un espacio en €l que
toda su condicién de sufriente pueda ser
verbalizada, decodificada, interpretada e
intervenida para poder hacer frente a la
nueva condicién con la mayor calidad de
vida posible.

Al trabajar con el dolor originado en una
fase terminal por cdncer, hay que tener en
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cuenta que, asi como la enfermedad rom-
pe los esquemas familiares de conducta y
de emociones, trabajar con este tipo de
problematica implica realizar una nueva
construccion del saber y los métodos de
intervencion aprendidos en una facultad,
de una forma mucho mds individual y
menos teorizante.

En la universidad ensefian unos
lincamientos a seguir v bajo los cuales hay
que actuar cuando se detecte una necesi-
dad; sin embargo éstos se¢ derrumban al
ponerlos en practica con el paciente ter-
minal y su familia, puesto que lo
existencial mismo de enfrentarse a la
muerte requiere también contemplar una
nueva mirada. El enfermo terminal en-
frenta grandes cambios en un corto lap-
so de tiempo, cambios a los que hay que
hacer frente con intervenciones rapidas,
variadas y flexibles. Por esto, la evalua-
cién de calidad de vida elaborada para
cualquier enfermedad es poco probable
que sea adecuada para pacientes termi-
nales.

El tipo de intervencion que requiere €l pa-
ciente y su familia es exclusivamente de cri-
sis, donde todo lo que se haga estd influi-
do por un sentido de acompafiamiento
durante el cual los profesionales realizan
con el paciente y la familia una labor de
asesorfa en el manejo de los sintomas y la
adaptacion al proceso de muerte. Las fa-
milias no tienen tiempo para realizar pro-
cesos largos de cambio y reestructura-
cidn; éstos deben ser enfrentados a la mis-
ma velocidad que la enfermedad lo va exi-
giendo, con la constante presencia de un
fantasma que puede hacer su aparicién en
cualquier momento e impedir realizar las
ultimas tareas:

ABR.1998 59



1. Acabar las relaciones inconclusas.

2. Poder tomar determinaciones sobre
-el futuro de la familia cunando el pa-
ciente ya no esté.

3. Poder despedirse: transmitir el afec-

' to que et un momento no se pudo
transmitir; el poder decir “te quiero”,
el poder decir “gracias”, ¢l poder de-
cir “perddn”, ef poder expresarle cuan
importante ha sido para la familia.

Este mismo acorralamiento por el tiempo
hace que sea imprescindible definir clara-
mente las necesidades manifiestas o Jaten-
tes de la familia y especificar ripidamente
el o las dreas hacia las cuales ha de ser diri-
gida la intervencidn Las necesidades de la
familia continuardn cambiando rdpida-
mente a medida que se desarrolle la enfer-
medad y después de la muerte, por eso se
debe tener la suficiente capacidad para per-
cibir sus demandas y, al mismo tiempo, in-
tervenir para que administre las energias y
se evite el derrumbamiento.

Todas las caracteristicas seftaladas sobre este
proceso de morir obligan a tener una ac-
tuacion mds activa y a pensar directamente
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en los motivos de ansiedad que estd vivien-
do esa especifica familia en su labor de
cuidadora de un enfermo; de esta forma,
se evitard anteponer o acomodar las nece-
sidades individuales a las de ese grupo que
padece una enfermedad terminal.

No se hace una verdadera labor de curda-
dos paliativos si no se trabaja con rodo el
grupo familiar, ya que, al mortr, se acaban
los problemas del paciente, pero los de la
familia contintan. Muchos de esos proble-
mas pueden resolverse o por lo menos
atenuarse cuando se tiene la oportunidad
de tratarlos antes de la muerte del familiar;
de esta forma, se realiza un manejo preven-
tivo del duelo patoldgico y las familias pue-
den Hegar a enfrentar la realidad de la muer-
te de una manera mds tranquila, con un
nuevo aprendizaje y un decisivo proceso
de adaptacién.

Finalmente, se pudiera decir que la gran di-
ferencia del manejo familiar del el dolor cré-
nico por enfermedad benigna vy el dolor
crénico por enfermedad maligna se puede
enmarcar en la siguiente frase: ‘

El dolor de vivir con dolor versus el dolor
de vivir con el dolor de la muerte. gy
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