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PROLOGO

La idea de editar un libro sobre duelo en oncologia, me parecié una propuesta acertada y
oportuna que Carlos Camps me hizo. El duelo es un aspecto continuamente presente en
nuestra actividad profesional, no ya sélo por la muerte, sino por todas las pérdidas que se
puedan producir a lo largo de la enfermedad. Su andlisis en profundidad permite obtener
conclusiones y recomendaciones que ayuden a nuestra sociedad, al enfermo con cancer y
sus familiares y a nosotros mismos.

Aliviar el sufrimiento de los pacientes y sus familias es uno de nuestros principales objetivos
profesionales y un valor importante de la correcta filosofia asistencial. Nuestra actividad cli-
nica nos obliga estar, tanto en los buenos como en los malos momentos, cercanos a ellos y
es ineludible, desde esta perspectiva, optimizar nuestro esfuerzo y eficacia en la consecucion
de dicha meta.

El presente libro es una excelente herramienta para la formacion y actualizacion en el ade-
cuado abordaje del duelo en todas sus formas. Esta escrito por una plantilla de expertos que
analizan cada una de las distintas situaciones que con mas frecuencia suceden en el queha-
cer diario y aportan las soluciones oportunas. Diversos aspectos son considerados en profun-
didad y con acierto, como la relacion entre las malas noticias y el duelo, la influencia del con-
trol de sintomas, del tratamiento, de las pérdidas funcionales, del consejo genético o el
duelo corporal. También se contempla cada una de las situaciones ligadas al ciclo vital, la
despedida del propio paciente, la pérdida de la pareja, de un hijo o la perspectiva del nifio
que pierde a uno de sus padres. Y no faltan las diferentes técnicas de intervencion indivi-
dual, familiar, o grupal. Finalmente analiza las diferencias entre la depresion y el duelo, el
duelo complicado y la posible relacién con el sistema inmunolégico.

DUELO EN ONCOLOGIA 11



PROLOGO

Es un placer escribir estas lineas para recomendar la lectura de esta obra que nos ayudara a
descubrir nuevos aspectos sobre el duelo y mejorar notablemente nuestra comprension y
relacion con los pacientes y sus familiares. Mis felicitaciones a todos los que han colaborado
en la realizacion de este proyecto, que se suma al programa de formacion continuada de la
SEOM, y que espero os resulte de maxima utilidad.

Alfredo Carrato Mena
Presidente de la Sociedad Espaiola
de Oncologia Médica (SEOM)
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INTRODUCCION

Carlos Camps Herrero'y Pedro Tomas Sanchez Hernandez?
Servicio de Oncologia Médica’

Unidad de Psicologia Clinica*

Consorcio Hospital General Universitario. Valencia

Sabemos que el sufrimiento y la alegria en abstracto forman parte indisoluble de nuestra vida,
hemos instalado en la cotidianidad nuestra esperanza de vivir la vida con alegria y para conse-
guirlo hemos relegado la enfermedad y la muerte al ambito de la intimidad. Para mucha gente
el sufrimiento resulta ahora un tema inquietante cuando no desagradable, algo que le recuer-
da miedos ocultos sobre los que mejor no hablar. Pues casi todos los miedos nos remiten a la
muerte, y la muerte ha dejado de ser nuestro destino, el referente de nuestra propia humani-
dad, para convertirse en un fracaso médico, tecnolégico o social.

Por eso cuando aparece en nuestra vida el sufrimiento en particular, el que nos afecta, lo con-
sideramos cada vez mas como algo extrafio y absolutamente inutil. Las enfermedades y la
muerte han dejado de ser un tema de relacién social, junto a ellas también hemos apartado la
penay el dolor, en el estilo de vida actual cada vez nos resulta mas dificil hacerles un sitio. Si
no estd de moda hablar de nuestros sentimientos negativos, menos aun intentar mostrarlos y
compartirlos. Con la excepcién de los sucesos catastréficos, que nutren espacios televisivos, la
sociedad parece que espera de cada uno de nosotros que sepamos esconder nuestra angustia
y afliccion, que las encerremos en los espacios de nuestra privacidad.

El Céncer cuestiona tanto al que lo padece como a su entorno. Cuestiona el presente, el pasa-

do y el futuro. Diluye los proyectos, rompiendo en pedazos todas aquellas supuestas segurida-
des que nos parece dan sentido a la vida, una vida que se desmorona en un instante como si

DUELO EN ONCOLOGIA 13



INTRODUCCION

fuera un castillo de naipes. Es un proceso doloroso donde se producen multiples pérdidas y
toda pérdida nos provoca un duelo. Por si esto fuera poco, todavia a demasiados pacientes o
familias les cuesta hablar de céncer, lo que incrementa la sensacion de incomunicacion, de sole-
dad radical.

El Duelo es un concepto clave en el proceso del cancer. Esta presente en el paciente y en
su entorno a veces desde el mismo diagnoéstico. El duelo es también un concepto esquivo en
una realidad compleja cuyo proceso no siempre es visible. Muchas veces se sumerge y queda
latente, para aflorar cuando el proceso no va bien. Y es casi inevitable cuando el final irrever-
sible se acerca. Por ultimo, cuando se consolida la pérdida del ser querido, el duelo se injerta
en el luto, para mostrar en toda su magnitud la afliccion, la pena y el pesar que toda pérdida
nos produce irremediablemente, aunque a veces las circunstancias hacen que se demore su
aparicion en un plazo indefinido de semanas.

Por otra parte, debemos de reconocer que no es facil trabajar en el contexto oncolégico. Es
necesaria mucha fortaleza para convivir cotidianamente con el sufrimiento emocional de los
otros, sin mas bagaje que la experiencia y el conocimiento acumulado, y no terminar realizan-
do una huida hacia el papel de espectador de la tristeza o peor aun terminar cayendo en el
cinismo o en la amargura.

Oncologos y Psicélogos, compartimos con los pacientes y familiares las pérdidas, desarrolla-
mos nuestros propios duelos, compartiendo su dolor y su sufrimiento aliviamos una parte de
la pesada carga que les supone la enfermedad, y les ayudamos a soportar la inexistencia de
respuestas a sus ¢por qué?. El compartir con ellos la carga emocional no produce un cambio
en la realidad, pero si que genera una posibilidad de situarse de otra forma frente a esa misma
realidad. Porque al compartir la afliccién y el duelo nos alejamos del silencio y del fracaso, para
situarnos en la esperanza.

La esperanza tan a menudo nombrada no se encuentra en los margenes de la vida, es inhe-
rente a la vida misma, y solamente necesita para aflorar que seamos capaces de crearle espa-
cios de relaciéon: Porque la esperanza de los pacientes y la nuestra propia reside en ser capaces
de agotar las posibilidades de lo posible.

En este sentido, este libro espera ser algo mas que una propuesta para hablar, mostrar y com-

partir, la relacion siempre incomoda entre Cancer y Duelo, tanto desde la perspectiva clasica de
las situaciones habituales en nuestra practica clinica, las situaciones de perdida mas dificiles, o

14 DUELO EN ONCOLOGIA



las intervenciones mas resefiadas, como desde perspectivas mas novedosas la comprension del
duelo anticipatorio o la influencia en él animo de las interleucinas.

Esperamos que la lectura de este libro colectivo se convierta en un instrumento Util, de deba-
te y critica, que nos ayude a tomar conciencia de la relevancia de nuestro papel profesional en
este tema y por tanto en la necesidad de profundizar la formacién en este campo. Porque este
aprendizaje estamos convencidos de que cada vez es mas necesario para ampliar la calidad
asistencial y mejorar la calidad de vida de nuestros pacientes.

No queremos terminar estas lineas sin hacer una mencién especial a la colaboraciéon inestima-

ble de la Sociedad Espanola de Oncologia Médica por su apoyo y su ayuda técnica en la edi-
cion de esta obra, y al Grupo Grinenthal por su ayuda absolutamente desinteresada.

DUELO EN ONCOLOGIA 15



COMUNICACION Y
DUELO. FORMAS DEL
DUELO

Carlos Camps Herrero, Cristina Caballero Diaz y
Ana Blasco Cordellat

Servicio de Oncologia Médica.

Consorcio Hospital General Universitario. Valencia

INTRODUCCION

La palabra “duelo” proviene del término latino “dolos” que significa dolor. El duelo no es un
trastorno mental, es un proceso doloroso e inesperado en respuesta a la muerte de un ser que-
rido o de una pérdida significativa. No todos los duelos tienen una evolucién normal y una
resolucion satisfactoria, por tanto, para el personal de la salud es muy importante estar capa-
citado para saber cuando un duelo se esta desviando hacia lo patolégico .

Actualmente el hombre no sélo piensa de forma diferente, sino que vive al dia en una socie-
dad que niega la enfermedad y quiere la felicidad aqui y ahora, en forma de consumo, diver-
sion y ausencia de sufrimiento, incluso existe un apartado farmacéutico adecuado a la satisfac-
cion (vigorizantes sexuales, botus, antidepresivos, etc). La muerte de un ser querido, se siente
como pérdida de un pedazo de vida propia, se vivencia como un fragmento de la propia muer-
te. Estas vivencias son mas acentuadas cuanto mayor son los lazos con el fallecido o la pérdi-
da, aunque no debemos olvidar que las respuestas emocionales ante una pérdida afectiva tie-
nen componentes culturales y religiosos.

Con cada muerte que vivimos, ensayamos un poco nuestra propia muerte, por lo que en el
duelo también participamos del, para y por nuestro futuro.

Es importante recalcar que duelo no es sinénimo de depresién, pero que muchos duelos pue-
den terminar provocando un episodio depresivo e incluso suicidio. Esta demostrada la relacion

DUELO EN ONCOLOGIA 17



COMUNICACION Y DUELO. FORMAS DEL DUELO

entre duelo y psicopatologia, de manera que duelos insuficientemente elaborados o con una evo-
lucion anormal pueden generar un episodio depresivo u otro trastorno mental establecido .

La comunicacion es una herramienta terapéutica esencial que da acceso al principio de auto-
nomia, al consentimiento informado, a la confianza, la seguridad y la informacién que el enfer-
mo necesita para ser ayudado y ayudarse.

El proceso de dar noticias es una de las responsabilidades mas dificiles en la practica médica,
dado que las malas noticias generan una situacién estresante para el paciente y también para
el médico. En los ultimos afios se ha visto incrementada la necesidad de mejorar la destreza de
los médicos a la hora de informar, dado que una buena comunicaciéon médico-paciente aumen-
ta la confianza, mejora la situacion emocional del paciente y disminuye la posibilidad de con-
flictos legales @.

EL DUELO: CONCEPTO

Desde Freud en 1917, han sido muchos los autores clasicos que han ofrecido interpretaciones que
han ayudado en el conocimiento de la reaccion del duelo y las sensaciones que lo acompafan.
Freud definio el término duelo como afecto anormal de los seres humanos provocado como
“reaccion frente a la pérdida de una persona amada o de una abstraccién que haga sus veces,
como la patria, la libertad, un ideal, etc”

En un sentido méas amplio podemos entender el duelo y procesos del duelo como el conjunto de
representaciones mentales y conductas vinculadas con una pérdida afectiva, no obstante el térmi-
no duelo puede también aplicarse a aquellos procesos psicolégicos y psicosociales que se ponen en
marcha ante cualquier tipo de pérdida (fracasos escolares, divorcio, separacion, pérdida de empleo,
pérdida de domicilio, etc) y que pueden originar igualmente reacciones desadaptativas junto a mani-
festaciones de indole depresiva y emocional (pena, desesperanza, rabia, culpa, etc) ©.

Es importante conocer la diferencia conceptual entre los términos duelo, luto y pérdida, ya que
todos ellos se refieren a reacciones psicoldgicas de los que sobreviven a una pérdida 2.

e Duelo: sentimiento subjetivo provocado por la muerte de un ser querido

e Sentimiento de pérdida: sentirse privado de algo muy querido, insustituible definitivamen-
te y para siempre, a consecuencia de la muerte.

18 DUELO EN ONCOLOGIA



e [uto: expresion social de la conducta y las practicas posteriores a la pérdida: llorar, lamen-
tarse, exteriorizar la pena, vestir, comer, acudir a la iglesia, visitar la tumba, etc. Es una
necesidad para mantener el dolor abierto y en algunas culturas incluso una exigencia social
o religiosa.

El duelo normal se inicia inmediatamente después o en los meses subsiguientes a la muerte de
un ser querido. Las manifestaciones clinicas del duelo no son exclusivas del mismo, sino que
los sintomas pueden ser muy similares a los de un episodio depresivo. Los signos y sintomas
tipicos del duelo son: tristeza, pensamientos reiterativos sobre la imagen del fallecido, llanto,
irritabilidad, insomnio, disminucién de la capacidad intelectual y laboral, pérdida de interés por
el mundo exterior, sentimiento de culpa. Es un entramado complejo de sensaciones ajustadas
a la personalidad y situacion personal de cada doliente.

Las manifestaciones clinicas del duelo en ocasiones se acompafnan de sintomas fisicos, tales
como: pérdida de apetito y peso, sensacion de ahogo, opresion precordial, laxitud, migrafia,
epigastralgias, colitis, palpitaciones, sudoracién, disnea. No obstante, aunque todos los duelos
suelen tener elementos comunes, cada uno constituye una respuesta adaptativa individual, que
dependera de las circunstancias y personalidad del doliente, probablemente irrepetibles “ En
ocasiones, las manifestaciones clinicas como angustia, ideas de culpa, crisis de panico, apatia,
desesperacion y desesperanza pueden llevar a sentir deseos de muerte e incluso tentativas de
suicidio.

Tradicionalmente el duelo dura entre seis meses y un afio aunque algunos signos y sintomas
puedan persistir mucho mas. La duracion e intensidad del duelo, sobre todo en sus fases mas
agudas, depende de si la muerte se ha producido de manera inesperada, donde la fase aguda
suele durar mas tiempo del habitual, o si la muerte se espera durante mucho tiempo, duelo
anticipatorio, donde gran parte del proceso ya se ha realizado con anterioridad a la muerte. En
términos generales, los sintomas agudos se van suavizando y tras el primer o segundo mes, el
doliente ya es capaz de dormir, comer y realizar algunas de las actividades cotidianas .

El duelo no es un trastorno mental, el DSM-IV lo clasifica en la categoria diagnéstica de tras-
tornos adicionales que pueden requerir atenciéon médica y la CIE 10 lo considera dentro de los
trastornos adaptativos, aquellas reacciones de duelo que se consideren anormales por sus
manifestaciones. No obstante, es importante tener en cuenta la relacién entre el duelo y la psi-
copatologia, dado que los duelos insuficientemente elaborados pueden dar lugar a la aparicion
de psicopatologfa.
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COMUNICACION Y DUELO. FORMAS DEL DUELO

Existen distintas variables que afectan al curso normal del duelo. Estas variables van a ser®:

e Antropolégicas: Existen pérdidas, como la muerte de una madre, que en todas las perso-
nas van a producir procesos de duelo de gran complejidad y sufrimiento. Ademas el pro-
ceso de duelo es mas dificil de elaborar cuando las muertes se producen en contra de la
secuencia natural (la muerte de un hijo). Existe mas dificultad para elaborar un duelo, en la
infancia y la senectud.

e (Circunstancias de la pérdida: Se complica el duelo en aquellas situaciones en las que no se
llega a ver el muerto o cuando el cadaver ha sido mutilado. Influye la forma en que se reci-
be la noticia y sobre todo las pérdidas inesperadas.

e Psicosociales: condiciones de vida precarias, aislamiento y problemas sanitarios, afectan a
los procesos de duelo.

e Interpersonales: el tipo de vinculo con el ser perdido, complica la elaboracion del duelo, por
ejemplo la dependencia con el fallecido.

FORMAS DE DUELO

Teniendo en cuenta el entorno cultural donde se produce, en funcién de la respuesta del
doliente, el duelo puede considerarse normal o patolégico, este Ultimo cuando la respuesta es
excesiva tanto en intensidad como en duracion de los sintomas.

Duelo normal

Se denomina duelo normal o duelo no complicado, aquella situacién en que la respuesta a la
pérdida es considerada proporcional a la misma, con un caracter predecible de sus sintomas y
su desarrollo. Su duracién no suele superar los dos afnos .

Las manifestaciones clinicas presentes en el duelo normal son:

e Sentimientos de culpabilidad

e Sintomas somaticos depresivos y/o ansiosos

e |rritabilidad y reacciones hostiles

e |dentificacion a rasgos o actitudes del difunto

e Temores hipocondriacos a padecer igual enfermedad
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Al principio suele manifestarse como estado de “shock” caracterizado por aturdimiento, sen-
sacion de perplejidad y dificultad para alcanzar el alcance de lo ocurrido. Suele ser breve y
seguido de expresiones de dolor, malestar, llanto, pérdida de apetito y peso, dificultad para res-
pirar y hablar e insomnio.

Los sintomas depresivos se consideran normales en las primeras semanas e incluso en los pri-
meros dos meses. Las ideas de muerte pueden aparecer como deseo de “haber muerto en
lugar de” y es frecuente la sensacion de presencia del fallecido con trastornos sensoriales como
oir la voz del difunto, suelen ser episodios de corta duracion y el doliente reconoce que la per-
cepciéon no es real.

También es comun el autorreproche, la culpabilidad del superviviente (personas que se sienten
aliviados de que se haya producido la muerte del otro y no la suya) y la aparicion de algunas
formas de negacién (comportarse como si la muerte no se hubiera producido y seguir com-
prando objetos que le gustaban al difunto, ordenar la habitacion, etc...) 2.

Fases del duelo normal

Existe unanimidad entre todos los autores para distinguir tres fases bien diferenciadas en el
duelo normal, que se pueden clasificar segun el momento de apariciéon y cada una de ellas
viene determinada por un sentimiento que sobresale por encima de los demas. El sujeto puede
repetir alguna etapa una y otra vez pero lo importante es, que al finalizar termine con éxito el
proceso de duelo permitiendo a los afectados reintegrarse a su vida normal 4.

e FASE 1: INMEDIATA O DE “SHOCK": Desde horas hasta una semana de duracion. Definida
por los sentimientos de “negacién o incredulidad, rechazo y autorreproche”. Incapacidad
para comprender qué ha ocurrido. El individuo parece un autémata al que todo le da igual.
Las principales manifestaciones clinicas son: sorpresa, incredulidad, negacién, comporta-
miento obsesivo, repeticién obsesiva de interpretaciones, depuracion de los valores del falle-
cido, depuraciéon de los momentos vitales en comun, bloqueo psicolégico, somatizacion,
insomnio, llanto facil, soledad, ideas negras, sensacion de vacio y deseo solidario de morir.
En cuanto se producen los ritos familiares, sociales y religiosos en torno a la muerte y el
difunto, que facilitan la resolucion de esta fase, en la que existe una baja percepcion de la
realidad que aisla de la dureza inicial del trauma, nos encontrariamos en la fase siguiente.

e FASE 2: INTERMEDIA O DE PREOCUPACION: Duracion desde varias semanas hasta un afo.
Fase donde predomina la depresiéon primero inhibida y luego con expresion de rabia o ira.
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Las manifestaciones son reiterativas y se caracterizan porque se desarrolla entre la acepta-
cion y la invasion de los recuerdos. Las principales manifestaciones clinicas son: ideas deli-
rantes, rabia, tristeza, insomnio, anorexia, debilidad, agotamiento, culpabilidad, suefios y
pensamientos sobre el difunto, anhedonia e introversion. Son frecuentes los autorrepro-
ches por lo no realizado, las visitas al cementerio o a la iglesia, las cosas que antes provo-
caban interés son indiferentes, el vivir diario pesa como una losa y lo cotidiano produce dis-
placer. El doliente se recluye en casa y tiene necesidad de vivir sélo para el recuerdo de la per-
sona querida y de aquello que lo representa. Algunos autores dividen esta fase en dos: fase
de anhelo y busqueda (periodo de intensa afioranza y busqueda de la persona fallecida) y la
fase de desorganizacion y desesperanza (el doliente parece desarraigado, apatico e indiferen-
te. Aparece insomnio, pérdida de peso y sensacion de que la vida ha perdido sentido).

FASE 3: TARDIA O DE RESOLUCION: suele aparecer desde el sequndo afio y hasta la resolucion
del proceso de duelo. Es la fase de adaptacion a la nueva situacion, comienza la aceptacion.
La persona en duelo puede recordar el pasado con placer, recupera el interés por otras activi-
dades y se establecen nuevas relaciones. El doliente puede experimentar un estado temporal
de narcisismo pero posteriormente sus capacidades mentales vuelven a un estado normal.

Duelo patoldgico
Cuando fracasa el proceso mental de adaptacion para hacer frente a una pérdida irremediable

considerada fundamental, aparece el duelo patolégico. Se considera imprevisible en cuanto a

duracién, consecuencias o secuelas. Puede adoptar diversas formas, desde ausencia o retraso

en su aparicién hasta un duelo excesivamente intenso y duradero, pasando por el duelo aso-

ciado a ideaciones suicidas o sintomas psicoticos. En los primeros casos hablamos de duelo
complicado o no resuelto y en el Ultimo caso de duelo psiquiatrico.

Las
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manifestaciones clinicas que caracterizan al duelo patolégico son:

Reaccion de duelo tardio (tras negacion prolongada)

Hiperactividad sin sentimiento de pérdida

Sintomas delirantes hipocondriacos sobre la enfermedad del difunto
Patologia psicosomatica con deterioro funcional acusado y prolongado
Ideas delirantes paranoicas de culpa por las cosas

Alucinaciones diferentes a la voz e imagen del fallecido

Inhibicién psicomotora acusada

Pérdida persistente de relaciones sociales
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e Depresion severa con sintomas de agitacion
e Comportamientos autodestructivos.

Tienen mayor riesgo de sufrir un duelo patolégico, aquellos dolientes que experimentan una
pérdida repentina o en circunstancias catastréficas, los aislados socialmente, aquellos que se
sienten responsables de la muerte, los que tienen historia previa de pérdidas traumaticas y los
que mantienen una relacién de intensa dependencia con el fallecido®.

Es importante considerar la existencia de un episodio depresivo mayor cuando el cuadro se pro-
longa y existen ideas de culpa, pensamientos reiterativos de muerte, sentimientos de inutilidad,
deterioro funcional severo y alucinaciones complejas.

El duelo patoldgico complicado, no resuelto, lo podemos dividir en©:
e Ausente o retardado: Caracterizado por un cuadro de ansiedad intenso, negacion del falle-
cimiento y esperanza de retorno del ser querido.

e Inhibido: Imposibilidad de manifestar emociones. No presentan manifestaciones de pérdida.

e Prolongado o cronico: Los sintomas depresivos se prolongan mas alla del afio sin evolucio-
nar a la resolucion

e No resuelto: recuerdo persistente de las circunstancias de la muerte y fijacién de la muerte
del ser querido.

e Intensificado: respuesta emocional exagerada, inmediata y mantenida

e Enmascarado: respuesta emocional escasa con abundantes sintomas somaticos.

Los trastornos psiquiatricos mas importantes asociados al duelo patoldgico son:

e Histérico: Identificacion con el ser querido
e Obsesivo: fuertes sentimientos de culpa y cuadro depresivo grave y duradero
e Melancdlico: Pérdida de la autoestima, sintomas depresivos graves e ideacién suicida.

e Maniaco: No parece estar en duelo, presenta agitacion psicomotriz, hiperactividad y humor
expansivo

e Delirante: Delirios y alucinaciones
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Duelo Anticipado

Reaccion que se presenta por adelantado cuando una pérdida se percibe como inevitable. Se
refiere a un proceso de duelo normal que ocurre en anticipacion a la muerte e incluye muchos
de los sintomas del duelo después de la pérdida .

El duelo anticipatorio finaliza cuando se produce la pérdida, con independencia de las reaccio-
nes que puedan surgir después de la misma®.

Los principales aspectos del duelo anticipado son: depresién, intensa preocupaciéon por la per-
sona que va a morir, ensayo de la muerte y tratar de ajustarse a las consecuencias de la misma.

A diferencia del duelo convencional en el cual la intensidad del mismo va disminuyendo con el
paso del tiempo, el duelo anticipado puede aumentar o disminuir de intensidad cuando la
muerte parece inminente. En aquellos casos donde la muerte se prolonga demasiado en el
tiempo, el duelo anticipatorio puede extinguirse y el doliente expresar pocas manifestaciones
de duelo cuando la pérdida se produce.

Son errores tipicos pensar que el duelo anticipado va a presentarse siempre que se realice un
diagnostico de enfermedad mortal o siempre que pase mucho tiempo desde el diagnéstico
hasta la muerte. También es un error pensar que existe un volumen fijo de duelo que se debe
experimentar y que si ocurre antes de la pérdida, disminuira la intensidad del duelo que ocu-
rrird después 37,

COMUNICACION

La comunicacién es una herramienta terapéutica esencial que da acceso al principio de auto-
nomfa, al consentimiento informado, a la confianza mutua, a la seguridad y a la informacién
que el enfermo necesita para ser ayudado y ayudarse a si mismo. Ademas permite la existen-
cia de una imprescindible coordinacién entre el equipo cuidador, la familia y el paciente, redu-
ciendo el estrés de la actividad diaria. Es un fenémeno bidireccional, influido durante su reali-
zacion por las reacciones del “otro”.

Definicion de comunicacion

Podemos definir comunicacién segun el Diccionario de la Lengua Espafola (1992) como: 1°)
hacer a otro participe de lo que uno tiene. 2°) Descubrir, manifestar o hacer participe a alguien
de alguna cosa. 3°) Conversar, tratar con alguien de palabra o por escrito.
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Desde el punto de vista psicologico, ademas de este lenguaje verbal (palabra o escrito), hemos
de valorar la importancia del lenguaje no verbal en la comunicacion con el enfermo oncolégico.

Sea cual sea el lenguaje utilizado, su importancia radica en que sea bidireccional, interactivo y
comprensivo entre el paciente y su comunicador.

Los componentes principales de la comunicacién son: mensaje (algo que transmitir), emisor
(alguien que lo transmita), receptor (alguien que lo reciba), codigo (lenguaje) y canal (oral,
escrito, telefénico, etc). De manera que el proceso completo de la comunicacion consistird en
que el sujeto emisor y el receptor se sintonizan para un mensaje determinado. Esto requiere
que uno de ellos codifique un mensaje tomando una idea y dandole forma de una sefial que
pueda luego ser transmitida al otro. El acto de la comunicacién se completa cuando el desti-
natario recibe la sefal y la descodifica apropiadamente.

En la enfermedad oncoldgica, el proceso de comunicacion es esencial para vencer la terrible
soledad y el sufrimiento del paciente. Una buena comunicacion mejora la precisién del diag-
noéstico, permite una mejor toma de decisiones y reduce los tratamientos innecesarios. Para el
médico, una buena comunicacién es profesional y personalmente satisfactoria y para el pacien-
te reduce la ansiedad y el desconcierto, mejoran la conformidad y reducen el indice de pleitos
legales®.

Definicién de malas noticias

Se definen malas noticias como aquella informacion que altera al individuo y sus expectativas
de futuro. Las malas noticias de forma estereotipica se asocian siempre al diagnéstico de enfer-
medad terminal, pero existen otras situaciones en la practica médica que implican impartir
malas noticias, por ejemplo; el diagnostico de un dano fetal en una mujer embarazada, diag-
noéstico por imagen de esclerosis multiple en paciente joven o el diagnéstico de diabetes melli-
tus en paciente adolescente ®.

Comunicacion de malas noticias

Los ensayos conducidos entre 1950-1970, cuando los resultados del tratamiento del cancer
eran desoladores, revelan que la mayorfa de los médicos consideraba infrahumano y dafino
para el paciente proporcionarle informacién sobre su diagnéstico. Conforme los avances en el
tratamiento del cancer han cambiado el curso de la enfermedad, de manera que ahora es mas
facil dar esperanzas en el momento del diagnéstico, se ha incrementado la necesidad de mejo-
rar la destreza de los clinicos a la hora de una correcta comunicacion en determinadas situa-
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ciones del curso de la enfermedad como: recurrencia, extensién de la misma, progresion de
enfermedad, presencia de efectos secundarios irreversibles de los tratamientos, resultados posi-
tivos en test genéticos y el papel de los cuidados paliativos cuando ya no existen tratamientos
activos 1.

En ASCO de 1998, se llevd a cabo un cuestionario sobre actitudes y practicas a la hora de
comunicar la informacién a los pacientes, 500 médicos realizaron este cuestionario y los resul-
tados del mismo fueron que el 31% de los participantes daban malas noticias entre 10 y 20
veces al mes y que el 14% de los mismos lo hacian mas de 20 veces al mes. La mayoria de
médicos presentaban dificultades en explicar la falta de un tratamiento curativo y negociar el
paso a un tratamiento Unicamente sintomatico-paliativo. El 53% de los encuestados referian
presentar buena habilidad a la hora de comunicar pero el 47% de los mismos referian que su
habilidad para dar malas noticias era pobre"". Estos datos revelan que la mayoria de oncélo-
gos comunican con frecuencia informacién diagnéstica y prondstica, pero no todos tienen
habilidad suficiente para ello, dado que es a menudo una compleja tarea de comunicacién, que
ademaés del componente verbal requiere de otras habilidades:

e Responder a las reacciones emocionales de los pacientes

e Hacer participe al paciente en la toma de decisiones sobre el tratamiento

e Negociar con el estrés creado por la expectativa de cura

e Hacer participe de la informacién, cuidados y decisiones a varios miembros de la familia.
e Como dar esperanzas sin faltar a la verdad, cuando la situacion del paciente es mala.

La mayoria de médicos y pacientes con cancer de los paises desarrollados, aceptan en la actua-
lidad como ético la necesidad del paciente de conocer su diagndstico y ser participe de las deci-
siones de tratamiento. En Corea, por ejemplo, sélo el 18% de los médicos estaban de acuer-
do con dar informaciéon diagndéstica y prondstica a los pacientes en 1982, pero el 81.8% lo
estaban en el ano 1990. Esto refleja un cambio de actitud, como consecuencia de las mejoras
en los tratamientos del cancer que disminuyen su mortalidad, una disminucion del pesimismo
y un aumento del derecho de los pacientes a participar en decisiones sobre su salud.

Los estudios llevados a cabo en pafses occidentales, indican que la mayoria de los pacientes
prefieren tener conocimiento sobre su diagndéstico, prondéstico y la posibilidad de tratamiento
de su enfermedad. De entre estos estudios, los mas destacados son: el estudio de Lobb y cola-
boradores “? en el cual se realizé una encuesta a 100 mujeres recientemente diagnosticadas de
cancer de mama, cuyos resultados fueron que mas del 90% de las pacientes querfan informa-
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cion sobre la probabilidad de cura, detalles del estadio y posibilidades del tratamiento, el 87%
de las pacientes querian informacion sobre la supervivencia global a los 10 afios y el 70% que-
rfan tener datos numéricos y curvas de supervivencia. Estos datos, al igual que los del estudio
de Hagerty y colaboradores,"® llevado a cabo sobre 126 pacientes recientemente diagnostica-
dos de cancer metastasico donde el 95% de los pacientes querian informacion sobre el diag-
néstico, sintomas de la enfermedad, efectos adversos y posibilidades del tratamiento y el 80-
85% querfan datos cuantitativos sobre la supervivencia global a los 5 afios, difieren con el estu-
dio de Kaplowith y colaboradores, en el cual aunque la mayoria de los pacientes querian infor-
macién sobre el pronoéstico de su enfermedad, mas del 50% querian datos cualitativos pero no
cuantitativos de la misma.

En el estudio llevado a cabo por Hagerty, ™ ademds se analizaron cuales eran las razones de
los pacientes para querer conocer informacion sobre su expectativa de vida, siendo la mas
importante la de prepararse y preparar a su familia para el futuro. Ademas como datos com-
plementarios, se obtuvieron que aunque la mayoria de los pacientes querian saber cuanto
tiempo les quedaba de vida, muy pocos (30%) querian discutir sobre la posibilidad de cuida-
dos paliativos, cuando ya no hubiera posibilidad de tratamientos activos.

Otro estudio importante en evaluar la satisfaccién de los pacientes diagnosticados de cancer con
la informacion recibida, fue el llevado a cabo por Schofield y colaboradores en el afo 2002 .
En este estudio, se realizé un cuestionario a 194 pacientes diagnosticados recientemente de
melanoma, en el momento del diagndstico, a los 4 meses y a los 13 meses del mismo y su obje-
tivo fue valorar no sélo el nivel de satisfaccion de los pacientes al conocer informacion sobre
su enfermedad, sino también como influia la comunicacion en los niveles de ansiedad y depre-
sion de los pacientes. Los datos mas importantes obtenidos fueron, que a la hora del diagnoés-
tico, el médico deberia preparar al paciente para el diagnostico, utilizar la palabra cancer por-
que se asocia a menos indice de depresion, proporcionar al paciente tanta informacién como
quiera dandole opcion a preguntar, ya que los pacientes en los que se cumplian todos estos
requisitos presentaban mayor satisfaccion con se médico de forma estadisticamente significa-
tiva. En cuanto al prondstico, presentaban mayor nivel de satisfaccion los pacientes cuyos doc-
tores les habian hablado sobre la severidad de la enfermedad, expectativas de vida y como la
enfermedad iba a afectar a diferentes aspectos de su vida. Presentaban menos nivel de ansie-
dad y depresion los pacientes que habian discutido con el médico sobre sus necesidades y
esperanzas de vida frente aquellos que no lo habian discutido. Los pacientes que sentian que
podian decidir en su tratamiento presentaban menor nivel de depresién frente aquellos que no
decidian ni discutian nada con sus médicos.
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Dado los datos de todos estos estudios, se ha llevado a cabo un importante esfuerzo para pro-
porcionar habilidades a los oncélogos para informar a los pacientes y familiares. Esto ha inclui-
do cursos de formacion, guias de como dar malas noticias, presentacion de trabajos y charlas
sobre comunicacion para oncologos.

Estos esfuerzos por proporcionar a los pacientes un incremento de la informacién sobre su
enfermedad, esta, ademas, directamente relacionado con los valores éticos y las normas legales
del mundo occidental que promueven el principio de autonomia del paciente: “derecho indivi-
dual a tomar decisiones sobre su propia salud y consentimiento informado para los tratamien-
tos”. Sin embargo, estos estandares son menos aplicables a otras culturas, en las cuales las dife-
rentes normas sociales influyen en como las noticias son transmitidas a los pacientes. Por ejem-
plo, en Japdn la obligacion de informar a los pacientes es eclipsada por el deber de proteger al
paciente del aislamiento social que puede ocurrir por el estigma del cancer. Esto explica la razén
de que solo el 30% de los pacientes con cancer en Japén sean informados de su diagnéstico.

¢Por qué es tan importante la formacion en comunicacion?

e Porgue se trata de una tarea frecuente pero estresante en la practica médica: La mayor
parte de los médicos tienen que dar informacién médica desfavorable a pacientes y fami-
liares cientos de veces. Dar malas noticias puede ser particularmente estresante cuando el
médico es joven e inexperto.

e Los pacientes quieren conocer la verdad: Como hemos expuesto en estudios anteriores,
gran parte de los pacientes de los paises occidentales refieren la necesidad de conocer
informacién diagnostica, pronostica y de las posibilidades de tratamiento.

e Imperativos éticos y legales: la existencia del consentimiento informado y del principio de
autonomia han creado la obligaciéon de proporcionar a los pacientes tanta informacién como
deseen sobre su enfermedad y el tratamiento. Los médicos no deben ocultar informacion
médica incluso aunque sospechen que puede tener efectos negativos en los pacientes.

e La manera en que la informacién es trasmitida al paciente puede afectar a la comprensién
de la misma, nivel de esperanza, ajuste psicolégico del paciente y nivel de satisfaccién con
el personal sanitario .

¢Cuales son las barreras a la hora de una correcta comunicacion?
Existen determinados estudios que han demostrado que los portadores de malas noticias, a
menudo experimentan fuertes emociones como ansiedad, una importante carga de responsa-
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bilidad por el tipo de noticias y miedo a reaccién negativa por parte de los pacientes. Es lo que
se conoce como efecto “MUM” 9.

Los participantes en el estudio ASCO 98 identificaron varias situaciones estresantes a la hora
de informar. El 55% de los participantes se preguntaban como ser honestos con el paciente
sin romper la esperanza del mismo y el 25% encontraban dificultades en ser participe de las
emociones del paciente en el momento de la informacién. Menos del 10% de los participan-
tes habian recibido una formacion en como dar malas noticias y el 47% consideraban no muy
buenas sus habilidades a la hora de informar a los pacientes “".

El estudio australiano llevado a cabo por Gattellari y colaboradores ™ en el afio 2002 a oncé-
logos y pacientes con cancer incurable revelé que mientras el 85% de los pacientes eran
correctamente informados sobre el tratamiento para su cancer sélo el 58% lo hacian sobre las
expectativas de vida y menos de un tercio recibieron informacion cuantitativa sobre su espe-
ranza de vida.

Por los resultados de estos y otros estudios, se piensa que seria necesario para muchos
médicos, recibir un adiestramiento adicional de cémo dar informacién diagnéstica y pro-
noéstica a sus pacientes y de esta forma aumentar la confianza de los mismos a la hora de
llevar a cabo esta tarea.

Recomendaciones

Existen estudios a raiz de cuyos resultados se han extraido una serie de llaves y técnicas que
faciliten al clinico una correcta comunicacion. Uno de estos estudios fue el llevado a cabo
Ptacek y colaboradores® en el afio 2001, en el que se realizd un cuestionario a 120 pacientes
en tratamiento por cancer, el resultado mas importante de este estudio fue que los pacientes
referfan una mejor comunicacién cuando: se realizé en lugar confortable (habitaciones indivi-
duales y no en pasillo ni en habitacion de exploraciones), sin interrupciones, con el médico sen-
tado cerca del paciente, utilizando un lenguaje coloquial sin palabras técnicas y que el pacien-
te note que el médico intenta empatizar con sus sentimientos.

De este y otros estudios, se han desarrollado mdultiples, practicos y comprensivos modelos de
cémo informar adecuadamente. Los principales objetivos en todos ellos son: .

1. Conocer informacion sobre el paciente: determinar qué sabe y qué quiere saber el pacien-
te sobre su enfermedad.
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2. Proporcionar informacién inteligible en funcion de las necesidades y deseos del paciente.

3. Apoyar al paciente para reducir el impacto emocional y el aislamiento que se produce, en
muchos casos, tras recibir malas noticias.

4. Desarrollar, en cooperacion con el paciente, un plan de tratamiento.

Se han desarrollado diversos modelos practicos que pueden ayudar a la hora de una correcta
comunicacion. Los pasos recomendados a seguir son ©'%:

1. Preparacion para la entrevista

e Familiarizarse con la informacion clinica que vamos a dar, prepardandose para proporcionar
informacién bdésica sobre diagnostico, pronéstico y opciones de tratamiento.

e Preparar un despacho o habitacién adecuado (confortable, sin interrupciones). Prepararse
mental y emocionalmente para la respuesta emocional del paciente.

e Utilizar frases y palabras que el paciente pueda comprender.

2. Construir una adecuada relaciéon médico-paciente:

e Determinar la cantidad de informaciéon que el paciente ha recibido y la cantidad que quie-
re conocer.

e Elegir los miembros de la familia que el paciente quiere que estén presentes a la hora del
diagndstico.

e Realizar una introduccién previa a las malas noticias. Ej: “ lo siento, pero no tengo muy
buenas noticias...”

e Empatizar con el paciente utilizando lenguaje no verbal: mirarle a los ojos, tocarle las
manos o los brazos, etc.

3. Adecuada comunicacion

e Interesarse de si el paciente y la familia estan preparados para conocer y entender.

e Hablar francamente pero con compasién, utilizando incluso la palabra cancer y muerte, si
fuera necesario.

e Conceder silencios, evitando la urgencia a la hora de proporcionar la informacion.

e Preguntar al paciente si estd comprendiendo lo que le estamos explicando.

4. Reacciones emocionales del paciente y la familia

e Evaluar y responder a las reacciones emocionales del paciente.
e Intentar no discutir ni criticar las acciones de otros colegas.
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5. Animar y validar las emociones del paciente

e Ofrecer esperanza.

e Explorar lo que las noticias han significado para el paciente, haciendo hincapié en las nece-
sidades espirituales del mismo.

e Explicar la existencia de otros servicios para el cuidado del paciente (hospitales de cronicos,
unidades de hospitalizacion a domicilio, psicélogos, etc,).

6. Estrategia terapéutica a seguir
e Presentar las distintas opciones de tratamiento.

INFLUENCIA DE LA FORMA DE COMUNICACION EN EL DUELO
ANTICIPADO

A pesar de las numerosas campanas divulgativas y de los evidentes avances en el tratamiento,
el proceso de padecer cancer sigue significando en la actualidad para nuestra cultura, algo méas
gue padecer una enfermedad. Cancer sigue siendo una palabra demasiado cercana a la muer-
te y al sufrimiento. El diagndstico de cancer nos genera casi automaticamente una respuesta
emocional pesimista, asociada a una idea de soledad y sentimientos de culpa, procesos que
provocan en el paciente y la familia una gran angustia.

Tras el diagnostico de cancer, la persona y la familia tienen que superar un fuerte impacto
emocional y mental (pensamientos negativos). Aunque la respuesta es personal, podemos
encontrar durante las siguientes dos o tres semanas algunos sintomas comunes: aturdimien-
to, negacion, angustia, ansiedad, tristeza, desesperanza, hostilidad, irritabilidad, miedo y
sentimientos de culpa, aunque no siempre aparecen ni siguen obligatoriamente este orden.
Inicialmente, debemos entender estas respuestas como normales, esperando que la mayor
parte de pacientes y familiares necesitaran dos o tres semanas para adaptarse a la mala noti-
cia y replantearse su vida y sus prioridades. Este periodo no suele requerir de un apoyo psi-
cologico.

Como hemos comentado anteriormente, el duelo anticipado lo podemos definir como reac-
cion que se presenta por adelantado cuando una pérdida se percibe como inevitable. Se refie-
re a un proceso de duelo normal que ocurre en anticipaciéon a la muerte e incluye muchos de
los sintomas del duelo después de la pérdida ™. Los principales sintomas son: depresién, inten-
sa preocupacion por la persona que va a morir, ensayo de la muerte y tratar de ajustarse a las
consecuencias de la misma.
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COMUNICACION Y DUELO. FORMAS DEL DUELO

Ademas del paciente oncolégico, también la familia necesitard apoyo y comunicacién para
poder, ayudar al paciente. La clarificacion de ideas acerca del diagnéstico, prondstico y las
diversas opciones terapéuticas, deben explicarse suficientemente en un lenguaje perfectamen-
te asequible, asegurandonos de que los mensajes han sido perfectamente comprendidos y
dandoles la seguridad, de que, en caso necesario, pueden requerir al médico las veces que sean
necesarias. Las reuniones periddicas entre médico y familia son importantes con el objeto de
implicarles en la dindmica de la enfermedad y de poder identificar las creencias religiosas, espi-
rituales y culturales de la familia asi como conocer como se organiza la misma ante el proble-
ma de la enfermedad y las necesidades médicas, psicoldgicas, sociales y econdémicas que pose-
en o puedan necesitar .

El apoyo emocional, es igualmente esencial para ayudar a superar las emociones a la familia,
en la cual los sentimientos de confusion, ansiedad, célera, tristeza y culpabilidad son perfecta-
mente normales. Es imprescindible conseguir que la familia hable sobre este tipo de sentimien-
tos con el fin de neutralizarlos, de esta manera intentaremos reducir al méaximo los sintomas
gue acompanan al duelo anticipatorio.

Es importante, como hemos comentado anteriormente para los pacientes, comunicar informa-
cion a los familiares, en un lugar agradable, utilizando términos perfectamente comprensibles,
ser capaces de responder a las preguntas e inquietudes de los familiares e incluso preocupar-
nos de los sentimientos de los mismos, intentando crear una adecuada relacién médico-fami-
liar, que disminuya los sintomas de ansiedad, depresiéon y culpabilidad que puedan aparecer,
evitando o disminuyendo la aparicién del duelo anticipado, y ante la aparicién del mismo, ser
capaces de diferenciar entre duelo normal o tendencia al duelo patolégico para poder aplicar
el apoyo necesario.

Como conclusion, remarcar que mala comunicacion, no anticiparse, no explicar, no hacer com-
prender a la familia el proceso, no lograr la satisfaccion de la familia con los recursos utilizados
para el control de la enfermedad y no implicarnos en todas las etapas, sobre todo en el final
de la vida, es una de las principales razones que pueden influir en la aparicién de un duelo
complicado.
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INTRODUCCION

“Estamos trabajando codo con codo
por algo que nos une, mas alla de
la blasfemia y de las oraciones”

(Camus A. La peste, 1948)

El tratamiento de la enfermedad terminal presupone una decisién bien fundamentada de que
la terapéutica activa ya no es apropiada, y tanto el paciente como su familia deben intervenir,
tanto para darnos informacion, como para tomar las decisiones. Un comportamiento tal inclui-
ra todo aquello que pueda ayudar al paciente a encontrar su propia forma de morir, su propia
muerte. Weisman ha llamado “salvoconducto” a este proceso, y ha desarrollado el concepto
de “muerte apropiada”. Dicho autor la define como:

“Ausencia de sufrimiento, persistencia de las relaciones importantes, intervalo para el dolor
previsible, alivio de los conflictos restantes, creencia en la oportunidad, ejercicio de opciones y
actividades factibles, y comprension de las limitaciones fisicas, todo enmarcado dentro del ideal

de cada ego” .
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DESPEDIDA DEL PACIENTE EN LA FASE FINAL DE LA VIDA

Viktor Frankl ha hablado y escrito mucho sobre la necesidad del “sentido” en la vida de cual-
quier persona. Suya es la frase: “El hombre no se destruye por sufrir. El hombre se destruye por
sufrir sin ningun sentido”. En una entrevista que le hicieron en 1988, decia: “E/ dolor debe ser
eliminado siempre que sea posible. Pero existen dolores que no se pueden eliminar; entonces,
cuando no se puede cambiar nada de la situacion, soy yo el que tengo que cambiar mi actitud
ante la situacion que vivo, y cambiando yo mismo, creciendo, madurando con esa situacion,
me hago mas fuerte y valiente para vivir el sufrimiento con fortaleza y dignidad” ©.

En cualquier caso, el sentido de la vida humana es una cuestion que nos afecta a todos, y no
solo a los pacientes terminales. El sentido de la vida no debe restringirse a una mera cuestion
psicolégica, el sentido de la vida es algo que todos, antes o después, nos hemos planteado,
algo con lo que cada hombre tiene que habérselas a lo largo de la vida.

El sentido de la muerte es una cuestion a posteriori, por cuanto que la muerte es algo cierto
gue de una forma misteriosa el hombre llega a intuir, aunque confusamente. De este modo, el
sentido de la muerte se explica por el sentido de la vida, al mismo tiempo que contribuye al
esclarecimiento de esta Ultima.

Siguiendo de nuevo a Frankl pueden distinguirse dos formas de enfrentarse al sufrimiento, la
del homo faber, persona de éxito, entregado al triunfo, con tal de autotrascenderse a si mismo
y realizarse Unicamente a través de lo hecho, estas personas se desesperan ante el sufrimien-
to, y pueden renunciar a seguir viviendo. Pero existe a su vez, el homo patiens, aquel que, por
el contrario, ha optado por actitudes valiosas, en lugar de perseguir valores sélo productivos.
El homo patiens es consciente de que puede realizarse hasta en el fracaso mas rotundo y en el
descalabro mas extremo.

LA MUERTE TECNIFICADA

La muerte es uno de los elementos constitutivos del fendémeno antropolégico. Todas las cultu-
ras tienen una vision de la muerte que, ala postre, resulta decisiva para comprender su visiéon
de la vida. Asi pues. “vida” y “muerte” no son dos entidades contrapuestas, como suele
entenderse, sino todo lo contrario: nuestra vision de la vida depende en gran medida de nues-
tra visién de la muerte y viceversa.

La experiencia de la muerte es algo que pertenece desde el principio a la naturaleza humana.
Tan pronto como nacemos empezamos a morir: Nifios y nifias no suelen tardar demasiado
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tiempo en darse cuenta de ello. Por esta razén, pretender ocultarles este fenémeno supone
ponerles de espaldas a si mismos, a su mas intimo ser, y esto es precisamente lo que ha hecho
la pedagogia contemporanea: ignorar la muerte.

En nuestro mundo occidental asistimos casi impasibles a un olvido de la muerte. La causa hay
que buscarla en el creciente auge del espiritu tecnoldgico, que contempla la muerte como un
“error del sistema”, en lugar de entenderla como una dimension fundamental de la naturale-
za humana ©.

En nuestra sociedad occidental contemporédnea se actia como si la muerte no existiera, como
si no se debiera morir, como si fuéramos inmortales. Mientras que en numerosas culturas la
muerte aparece como un acontecimiento social y cultural, que se vive en comunidad y en que
todos los integrantes del grupo social participan, incluso los nifios, en nuestro mundo occiden-
tal se muere, a menudo, fuera del hogar, abandonado en ocasiones por la familia y rodeado
de una profesionalizacién y una burocratizaciéon. El moribundo es una molestia para una socie-
dad que tiene como valor reinante la eficiencia y la eficacia. Morimos solos, abandonados, en
el frio espacio de un hospital, rodeados de tubos y de maquinas. Al moribundo se le oculta la
mayoria de las veces la gravedad de su estado, pensando que de este modo se le alivia el dolor.
La muerte en el hospital es una “muerte programada”, tecnificada, fria, calculada. El interés
general advierte de que la muerte debe ser ocultada a los ojos de los demés pacientes, mori-
bundos o no.

LA ENFERMEDAD COMO AMENAZA Y MIEDO A LA SOLEDAD

Sentirse enfermo es esencialmente percibir con mayor o menor intensidad una amenaza “.
Esta amenaza puede comportar como reacciéon emocional el miedo:

e A que la enfermedad impida el cumplimiento de proyectos o deseos.

e Al malestar, vivencia contraria primaria a la salud o “bienestar”.

e Ao desconocido, incierto e incontrolable.

e A la muerte psicoldgica, que conlleva la vivencia adelantada del “no-poder-hacer” total.
e Alasoledad no deseada.

“Cuando el moribundo siente que ya no tiene ninguna importancia para las personas que lo

rodean, entonces esta realmente solo”, segun N. Elias, en un ensayo sobre la soledad de la
muerte en nuestra sociedad.
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Idea Vilarifio (1989), poetisa de la soledad y el abandono, expresa sintéticamente:

Uno siempre esta solo
pero
a veces

estd mas solo.

O en otros desgarradores versos de la misma.

Como una dura cucharada atroz
empujada hasta el fondo de la boca
hasta golpear la blanda garganta dolorida
y abrir su horrible ndusea

su dolorosa insoportable nausea

su soledad

que es soledad

que es forma de morir

que es muerte.

El enfermo, ademas, también se siente diferente respecto a las personas sanas que lo rodean
y puede vivir su anomalia como degradacion, castigo, marginacién o indignidad.

Pero la enfermedad puede ser también recurso y servir al paciente para que le proporcionen
atencién y consuelo, para que le dispensen de responsabilidades sociales o familiares, o como
punto de partida para un cambio radical de actitud ante la vida.

En opinion de R. Bayés ©, el sentimiento de amenaza no sélo estad estrechamente
unido a la invalidez y al malestar, sino que también se encuentra intimamente vincu-
lado a la succiéon por el cuerpo, a la soledad no deseada y a la anomalia. Mas todavia,
aunque estos cinco elementos contribuyen al sentimiento de enfermedad, bien direc-
tamente en la situacion presente, bien como estimulos precursores o discriminativos
de males futuros, el elemento comin y fundamental se encuentra precisamente en la
amenaza potencial que los mismos suponen para el futuro del paciente, vivenciada en
forma de miedo o ansiedad.
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EVALUACION DE LA ANSIEDAD Y SUFRIMIENTO ANTE LA MUERTE
Kubler-Ross © nos ilustra:

No hay que confundirse y creer que la aceptacion es una fase feliz. Esta casi desprovista de sen-
timientos. Es como si el dolor hubiera desaparecido, la lucha hubiera terminado y llegara el
momento del “descanso final antes del largo viaje”, como dijo un paciente... "cuando el
paciente ha encontrado cierta paz y aceptacion, su capacidad de interés disminuye. Desea que
le dejen solo o por lo menos que no le agiten con noticias y problemas del mundo exterior. A
menudo no desea visitas, y si las hay, el paciente ya no tiene ganas de hablar...”

Posiblemente, este escenario no refleja una buena muerte, morir en paz. La “buena muerte” se
define por el Comité sobre Cuidados del Final de la Vida del Instituto de medicina de EE.UU. ©
como aquella que:

e Se encuentra libre de malestar evitable y de sufrimiento por parte de los pacientes, familia-
res y cuidadores.

e Es acorde con los deseos de los pacientes y sus familiares

e Se adecua razonablemente a las normas clinicas, culturales y éticas.

Por tanto una “mala muerte” se caracterizaria por:

e Sufrimiento innecesario

e Descuido de los deseos o valores del paciente o sus familiares

e Sensacion entre los participantes u observadores de que se ha transgredido alguna norma
ética.

Categorizar una buena muerte como una muerte en casa porque ésta es la preferencia expli-

cita del paciente o la familia ignora la multitud de condiciones que deben concurrir para que

una buena muerte tenga lugar.

No es el lugar donde se muere el que, en gran medida, marca, positiva o negativamente, el
acontecimiento o proceso.

Cuando los componentes biolégicos, psicolégicos, sociales y espirituales estan mas o
menos en armonia, una buena muerte puede tener lugar en cualquier sitio.
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El problema radica menos en dénde se muere que en como se muere. Para poder evaluar si el
proceso de muerte esta acorde con la definicién anterior de “buena muerte”, debemos partir
de los principios y objetivos de la definicién de Cuidados paliativos, sugerido por la OMS:

“Cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a un trata-
miento curativo. El control del dolor, de otros sintomas, y de problemas psicolégicos,
sociales y espirituales, adquiere en ellos una importancia primordial. El objetivo de los
cuidados paliativos es conseguir la maxima calidad de vida posible para los pacientes
y sus allegados”

La triada basica de los cuidados paliativos es:

e Comunicacién eficaz.
e Control de los sintomas
e Apoyo a la familia.

En términos cualitativos tenemos la percepcion de que este sistema funciona, se ha desarrolla-
do la cultura de equipo, el soporte a la familia, etc. pero estamos quizad en condiciones, de
pedir algo mas: abordar el sufrimiento desde los equipos, implicando a profesionales capacita-
dos, nos estamos refiriendo a los psicélogos clinicos, que nos ayudaran a evaluar mediante
escalas, el sufrimiento, una vez controlados los sintomas maravillosamente...dado que los sin-
tomas que padece el enfermo pero que no le suscitan amenaza no deberian merecer,
en la mayoria de los casos, una atencién prioritaria desde el punto de vista de la palia-
cion del sufrimiento.

Una persona sufre cuando:

¢ Acontece algo que percibe como una amenaza importante para su existencia per-
sonal u organica.
¢ Al mismo tiempo, siente que carece de recursos para hacerle frente.

Existe un sinfin de escalas de medicion del sufrimiento, apoyadas en modelos tedricos desde la
vision de las distintas escuelas psicologicas, recomendamos a los interesados, la consulta de la
compilacion de R. A. Neimeyer ?. Desde el punto de vista asistencial, como cribaje explorato-
rio del estado de animo y sufrimiento de los pacientes terminales, recomendamos escalas
visuales analdgicas, como la del dolor, y en nuestro medio, hay experiencia en dimensionar
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la estimacion de la percepcion subjetiva del paso del tiempo ®. Cuando una perso-
na tiene la sensacion de que el tiempo se dilata con respecto al tiempo cronolégico,
este hecho constituye un indicador de malestar; mientras que cuando percibe que
el tiempo se acorta y pasa con rapidez, este fenémeno suele traducir un estado de
bienestar.

Esta técnica, que consta Unicamente de dos preguntas sencillas, no plantea problemas éticos
y ofrece la posibilidad de introducirse facilmente dentro de un contexto clinico normal y ha sido
probada en condiciones asistenciales.

De las dos preguntas mencionadas, la segunda de ellas puede aprovecharse, ademds, por parte
del enfermo para iniciar un episodio de ventilacién emocional que puede ser terapéutico per
se, a la vez que abre la puerta del terapeuta experimentado para establecer una relacion empa-
tica con su paciente:

e ;Como se le hizo el tiempo ayer (esta noche, esta maiana, esta tarde): corto, largo,
o Vd. qué diria?
e ;Por qué?

Es un objetivo prioritario, como ideal en la investigacién en cuidados paliativos, pero también
en fases precoces de la enfermedad oncoldgica, encontrar herramientas de uso sencillo, apli-
cables en condiciones asistenciales ©.

NECESIDAD DE DESPEDIRSE

Las decisiones al final de la vida entre pacientes de cancer comparadas con pacientes no onco-
|6gicos se han estudiado recientemente en el entorno europeo, determinando que la toma de
decisiones de los pacientes es comun en las muertes no repentinas. Las diferencias encontra-
das entre los dos grupos se explican porque en general el paciente oncolégico puede tomar
decisiones sobre el alivio de los sintomas con posible efecto de acortamiento de la vida (teoria
del doble efecto) asi como decisiones de no tratamiento especifico, lo cual acarrea diferen-
cias entre las trayectorias del morir entre ambos grupos de pacientes 2,

El paciente suele desear despedirse, poder dar las Ultimas instrucciones y hacer la paz con

aquellas personas que tuvo diferencias, hechos estos que toman su tiempo y que no pueden
ser satisfactoriamente realizados si se retrasan demasiado, o porque hacia el final el paciente
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puede estar muy débil, padecer trastornos cognitivos inducidos, o por la propia evolucién orga-
nica de fracaso multiorganico.

Las personas encuentran mas dificil despedirse de aquellos con los que tuvieron una relaciéon
conflictiva. Es un escenario en el que se quieren previamente aclarar cosas, atar cabos, para
poder decirse adiés.

Estos problemas deberan ser confrontados con la familia, allegados, amigos y el paciente para
gue puedan ser resueltos del modo oportuno y se procurara ayudarles para que tengan una
comunicacion mas abierta entre si. Debe prestarse atencién a la despedida de los miembros del
equipo, enfermeria, médicos, psicélogos, etc.

A pesar de que puede ser muy duro, cuando la relacién clinica ha sido de excelencia, y
esta excelencia ha sido percibida por los dos protagonistas: paciente-equipo, el final
del proceso resulta gratificante para el equipo y la familia.

A medida que se acerca el final, la sensibilidad de los observadores y observados se vuelve méas
critica, discriminativa, exigente, “¢y si por un pequeno detalle no previsto, no puedo despedir-
me?, ¢y si fallece en el fin de semana? ;a cuantos pacientes no encontraré cuando vuelva de
vacaciones?...

A MODO DE EPiLOGO

A propdsito de un caso...

A la memoria de Angela

(con el permiso de Angela y su familia)

El proceso de vida hasta la muerte, que el equipo tuvo la suerte de compartir y confirié la
mayor ensefianza recibida a lo largo de diez afos de trabajo interdisciplinar en cuidados con-
tinuos oncoldgicos.

... También os deseo que vivais momentos dificiles, aquellos que ponen a prueba
nuestra fragil fortaleza y que nos enseifan qué somos y de quien nos podemos fiar.

Y cuando estos momentos dificiles pasen, porque tarde o siempre acaban pasando,

sepais daros cuenta que todo se puede superar y que aunque muy poco, SOMos un
poco mejores que antes.
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Y entonces sabed darlos a los otros, ayudandoles cuando les lleguen las dificultades...”
(Angela . “Los deseos”).

La enfermedad oncoldgica no es trascendente pero debe esbozarse:

A los 44 anos es diagnosticada de una neoplasia de colon transverso en estadio Ill, interve-
nida y sometida a tratamiento quimioterapico adyuvante.

A los 45 anos, enfermedad diseminada en forma de metdastasis hepaticas, resecadas y
nueva quimioterapia.

A los 46 afos, recaida hepatica y mesentérica, irresecable, nueva quimioterapia.

A los 47 afos, nueva reactivacion de la enfermedad, nueva quimioterapia y terapia inves-
tigacional. Progresion pulmonar y 6sea.

15-9-02
Inicia control de sintomas por la Unidad de Cuidados Continuos Oncoldgicos:

(]

Presencia del marido, médico y enfermera.
Autonomia personal dificultada por el dolor pélvico
Cuidadores: esposo, madre e hijos.

Relacion social frecuente.

Espiritual: creyente y practicante.

Sintomas:

N&V: 3/10.

Pérdida de peso > 10%
Astenia: 6/10
Somnolencia: 2/10.

No deprimida

IK: 70.

Se detecta:

Dolor visceral, hepéatico: 2,5/10. Crisis irruptivas de 7,5/10, < 3/ 24 horas

Dolor mixto: éseo y neuropatico inguinal izquierdo, con crisis episédicas incidentales. 3,5 /
10. Crisis ocasionales 8 / 10, la pueden despertar.

Palidez CM.

CEA: 303, FA: 483, GGT: 105

Hepatomegalia dolorosa de 5 cm.
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Problemas subjetivos.

e Dolor
¢ laenfermedad
e larespuesta al tratamiento QT.

Problemas que detecta el equipo:

e Disminucién de la autonomia

e Astenia

e Dolor complejo

e Expectativas hacia el tratamiento especifico.

Valoracion:

e Paciente muy bien informada, conocedora del pronéstico.

e Negociadora con el prondstico y tiempo de supervivencia, para poder conseguir objetivos
inmediatos y a medio plazo.

e Demanda expresa de la paciente de poder casar a su ultimo hijo, en noviembre (objetivo
principal).

Se prescribe:

e Tratamiento especifico analgésico con opioides y adyuvantes
e Irradiacion antialgica

Se planifica:

e Control semanal en CCEE conjuntamente con su oncélogo

e QT paliativa

e Abordaje interdisciplinar del dolor.

e Trabajar la informacion: Metas cortas y demorar los objetivos a medio-largo plazo, en fun-
cion de su estado general.

e Optimizar recursos y tiempos en la medida que ella esté con valentia.

e Delegar funciones de esfuerzo fisico.

¢ Dirigir los trabajos para poder conseguir el objetivo principal
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Hasta la vispera del “gran dia”, se consigue un buen control de sintomas. Se transfunden dos
unidades de concentrado de hematies, hay que “estar a tope”.

9-11-02
Recita a la nueva pareja y a los comensales:

"Us desitjo primer que estimeu, i que estimant us estimin. | que si no és aixi, sigueu
promptes en oblidar i després d’oblidar, no guardeu rencor...”

“Us desitjo també que sigueu utils, pero no insubstitiiibles. | que en els moments difi-
cils, quan no us quedi res mes, aquesta utilitat us serveixi per mantenir-vos en l'espe-
ranca...”

“... De pasada us desitjo una mica de tristesa, tan sols un dia a lany. Pero que aquest
dia us serveixi per descobrir que el riure habitual és bo, que el riure diari és avorrit i
que el riure constant no té sentit...”

“...Us desitjo que acaricieu un gat, tireu una pedra a un riu i escolteu el silenci de I'al-
bada, perqué sabreu ser felicos amb ben poc. Desitjo també que planteu una llavor,
per petita que sigui, i 'acompanyeu en el seu creixement, per tal que descobriu la
petitesa de la qual esta fet un gran arbre...”

Mami

“Os deseo primeramente que améis, y que amando os amen. Y que si no es asi, estéis solici-
tos a olvidar y después de olvidar, no quardéis rencor..”

“Os deseo también que seais Utiles, pero no insustituibles. Y que en los momentos dificiles,
cuando no os quede nada mas, esta utilidad os sirva para no perder la esperanza”.

“De paso os deseo un poco de tristeza, tan solo un dia al afio. Pero que este dlia os sirva para
descubrir que reir habitualmente es bueno, que reir diariamente es aburrido y quel reir conti-

nuamente no tiene sentido. ..

“Os deseo que acariciéis un gato, lancéis una piedra al rio y escuchéis el silencio del alba, por-
qué aprenderéis a ser felices con muy poco. Deseo también que plantéis una semilla, por
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pequena que sea, y la acompanéis en su crecimiento, para que podais descubrir de que peque-
fiez esta hecho un gran arbol...”
Mami

Mucho cansancio los dias siguientes al gran esfuerzo. A pesar de aceptar la realidad, se le
transmite esperanza para un nuevo objetivo, pasar las Navidades

"...Si aixo és possible, m’hauria tocat la Loteria...”
“_..Si esto es posible, me habra tocado la Loteria...”

15-11-02
Muy asténica. Ictericia franca, coluria, acolia.
Desea abandonar la QT para concentrarse en el control de sintomas.

“...Vull finalitzar a casa, no vull estar ingressada a cap hospital, no vull morir al cos-
tat d'algu que no conegui, vull estar al costat dels meus intims, no vull sofrir, vull estar
atesa per I'equip que m’ha portat fins ara, i si no és possible, jo ho entenc, que diri-
giu les actuacions que caldria fer a traves d’un amic meu, metge, i que estaria dispos-
sat a acompanyar-me fins lI'ultim moment..."”

“_..Deseo acabar en casa, no quiero ser ingresada en ningun hospital, no quiero morir al lado
de alguien que no conozca, quiero estar al lado de mis intimos, no quiero sufrir, quiero ser
atendida por el equipo que me ha cuidado hasta ahora, y si no es posible, lo entiendo, que
dirija las actuaciones que habria que hacer a través de un amigo mio, médico, y que estaria
dispuesto a acompanarme hasta el ultimo momento..."”

Se despide, abrazandonos a todos y a cada uno de los profesionales que la han atendido.
El equipo decide asumir los deseos de Angela hasta el final.
La progresion hepatica deteriora visiblemente a la paciente.

17-12-02

Visita en CCEE.

Sintomas controlados excepto la astenia. No encefalopatica.

Tristeza, cansancio psicolégico. No deprimida.

Se administran diuréticos, seroalbumina. Se reduce la dosis de opioides.
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24-12-02

Visita en CCEE.

Se manifiesta con rabia por la pérdida de rapidez intelectual.

Sin dolor. Alguna alucinacion. ¢ Pesadillas por hipnéticos? ¢ Premoniciones de muerte inminente?
Nueva reduccion de opioides. Metil-fenidato

Permanecera en su domicilio. Se le proporciona teléfono de 24 horas.

25-12-02
Celebra la Navidad

26-12-02

Por la tarde. Consciente pero angustiada: “Vull descansar...” “Quiero descansar...”

Se desplaza su médico y enfermera oncolégicos al domicilio. Se instaura via s.c. para inducir
sedacion terminal.

27-12-02
Visita médica a su domicilio. Situacion familiar controlada. Anuria de 12 horas. Paciente en
coma.

28-12-02
Fallece a las 9,30 h, placidamente, en comparnia de sus seres queridos.

29-12-02
Funeral.

Palabras de su esposo, espacio de agradecimiento (sin nombres) para todos los profesionales
sanitarios que han ayudado a su esposa. Seguramente, escogido por Angela, para un sencillo
recordatorio:

Parlem de tu, pero no pas amb pena.

Senzillament parlem de tu, de com ens vas deixar, del sofriment lentissim que va anar mar-
fonent-te, de les teves coses parlem, i també dels teus gustos, del que estimaves i el que
no estimaves, del que feies i deies i senties; de tu parlem, peré no pas amb pena. | a poc
a poc esdevindras tan nostre que no caldra ni que parlem de tu per recordar-te; a poc a
poc seras un gest, un mot, un gust, una mirada que flueix sense dir-lo ni pensar-lo.
(Miquel Marti i Pol)
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Hablamos de ti, pero no con pena.

Sencillamente hablamos de ti, de como nos dejaste, del lentisimo sufrimiento que fue debili-
tdndote, hablamos de tus cosas, y también de tus qustos, de lo que amabas y de lo que no
amabas, de lo que hacias y decias y sentias, de ti hablamos, pero no con pena. Y poco a poco
seras tan nuestra que no haré falta que hablemos de ti para recordarte, poco a poco seras un
gesto, una palabra, un sabor, una mirada que fluye sin decirlo ni pensarlo.

(Miquel Marti i Pol)
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INTRODUCCION

La palabra “duelo” proviene del término latino “dolus”, que significa dolor. El duelo, en general, es
el proceso por el que pasa una persona cuando sufre una pérdida. En principio, suele ser un proce-
so normal que cumple una misién adaptativa. No requiere en la mayoria de los casos de interven-
ciones especificas, siempre que el doliente disponga de recursos adecuados, tanto internos como
externos, para hacer frente a la pérdida.

Generalmente, y de manera global, la definicion de duelo se asocia a la pérdida de un ser querido.
En este capitulo, nuestra definicion de duelo esta ligada a la pérdida de facultades y del bienestar
propio. Es decir, nos vamos a referir a la reaccién de pérdida del paciente de sus condiciones fisicas
y de su calidad de vida habitual.

La relacion entre el duelo y la apariciéon o empeoramiento de los sintomas en el paciente oncolégi-
o sigue un proceso circular y bidireccional.

Algunos estudios concluyen que las personas en duelo tienen una morbimortalidad superior a la de
la poblacion global. El duelo puede aumentar el riesgo de enfermedades psicosométicas, cardiovas-

culares y de suicidio .

Asi mismo, un mal control de sintomas empeora la situacién de duelo patolégico, produciéndose
de esta forma entre ambas una relacién de retroalimentacién positiva.
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IMPACTO DEL CANCER SOBRE EL INDIVIDUO

El cdncer es una experiencia evidentemente muy estresante. Cuando el paciente se enfrenta a este
diagndstico tan cargado de significaciones negativas, su estabilidad psicoldgica sufre una importan-
te conmocion. Subitamente surgen expectativas y fantasias asociadas con la muerte, el dolor, la anu-
lacion del proyecto vital, el miedo a la situacién de abandono en que pueden quedar los seres que-
ridos, etc. Todos estos miedos fueron denominados por Holland “ de una manera esquematica y
nemotécnica “las seis des” :

e Death (muerte)

¢ Dependency (dependencia)

¢ Disfigurement (deformidad)

e Disability (Incapacidad)

e Disruption of interpersonal relationship (alteracién de las relaciones interpersonales)
e Discomfort (dolor)

Estos miedos suelen ser universales. La muerte serfa el temor inmediato asociado directamente con
el diagnostico. El miedo a la dependencia de los demés y a no valerse por uno mismo formaria parte
de los temores habituales. La preocupacion por la deformacién de una parte del cuerpo, surgiria
como consecuencia de la repercusion de la propia enfermedad o de los tratamientos sobre la apa-
riencia y el esquema corporal (pérdida del cabello con la quimioterapia y amputaciones de la zona
afectada), pero también de las funciones fisiolégicas tales como la miccion, la defecacion, la sexua-
lidad, etc. La sensacién de incapacidad estarfa relacionada con la interferencia que la enfermedad
produce en los objetivos familiares, sociales, laborales, econémicos, etc., del paciente. La alteracion
de las relaciones interpersonales como consecuencia de la enfermedad es otro aspecto que invaria-
blemente preocupa al enfermo.

Por ultimo, el miedo al dolor y al sufrimiento fisico en las Ultimas fases de la enfermedad es un temor
gue siempre padecen los pacientes con cancer. Probablemente sea el dolor el sintoma que mas ate-
rroriza a los pacientes, y es en él en el que vamos a centrar nuestra atencién principal.

El mal control de los sintomas, fundamentalmente del dolor, empeora sustancialmente la calidad de
vida y la dependencia y aumenta la reaccion de ansiedad y de duelo en torno a la enfermedad.
Distintos estudios han insistido en la importante comorbilidad psiquidtrica del paciente oncolégico,
lo que ha estimulado en los Ultimos afios el desarrollo de la psiquiatria de enlace como una subes-
pecialidad de la Psiquiatria.
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Esta subespecialidad aborda la comorbilidad psiquiatrica del paciente médico, las complicaciones
meédicas de la enfermedad psiquidtrica, la especial problematica de los pacientes somatizadores y
gran parte de las alteraciones psicosociales de los pacientes médico-quirdrgicos.

De esta forma, aunque el desarrollo de la psiquiatria de enlace es creciente, el oncélogo juega un
papel fundamental en el bienestar fisico y psicoldgico de los pacientes con procesos neoplasicos.
Todo esto nos obliga a orientar cada caso desde una perspectiva global e integradora de los distin-
tos aspectos fisicos, psiquiatricos y sociales.

IMPORTANCIA DEL CONTROL DEL DOLOR ONCOLOGICO

La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor, califica al dolor como: “una desagrada-
ble experiencia sensitiva y emocional que se asocia a una lesion real o potencial de los tejidos”.
Como decian los griegos “el dolor trastorna y destruye la naturaleza de quien lo soporta”. La
experiencia dolorosa es el resultado final de dos experiencias subjetivas simultaneas: la capaci-
dad sensible del individuo para percibir desagradablemente una alteracién tisular dafina y su
capacidad para soportarla. Asi pues, interviene un componente objetivo de dafio y un compo-
nente subjetivo-afectivo. Dicho de otra forma, la experiencia dolorosa es individual, personal e
intransferible.

El dolor es un sintoma presente en la mayoria de los pacientes con cancer, sobre todo en las fases
mas avanzadas de la enfermedad. Aunque actualmente disponemos de métodos de tratamiento
para aliviar el dolor por cancer de forma aceptable en mas del 90% de los casos, diversos estudios
han demostrado que este objetivo no se consigue con la frecuencia deseada. Esto es debido a
numerosos factores, entre los que se encuentran el desconocimiento por parte de los profesionales
de la sanidad de los métodos disponibles para el control del dolor; la falta de ensefanza a los estu-
diantes de Medicina y a los profesionales sanitarios sobre el manejo del dolor en el cancer; los pre-
juicios que existen sobre el uso de opidceos (miedo a la adiccién, tolerancia, acortamiento de la vida);
las medidas restrictivas vigentes en numerosos paises, entre ellos Espafa, en cuanto a prescripcion
y dispensacion de opidceos; y la despreocupacion de los gobiernos sobre los programas de cuida-
dos paliativos.

Para tratar de forma correcta el dolor oncolégico es necesario conocer la evolucion natural de la
enfermedad, los sindromes dolorosos més frecuentes y sus causas, y los métodos de tratamiento de
que disponemos: farmacos y sus diversas vias de administracion; y medidas no farmacolégicas como
anestésicas o neuroquirdrgicas.
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El tratamiento del dolor es sélo una parte de un plan global que incluye otros sintomas asociados,
asi como aspectos psicolégicos, espirituales y sociales que alteran la percepcion del dolor y que
deben tenerse en cuenta antes de iniciar el tratamiento.

El dolor juega un papel fundamental en la vulnerabilidad a desarrollar trastornos psicolégicos. El
15% de los pacientes con cancer sin metastasis sufren dolor; este porcentaje aumenta al 30% cuan-
do hay metastasis y, el dolor esta presente en el 60-90% de los pacientes en estadios avanzados de
enfermedad. De hecho, se estima que el 25% de los pacientes fallecen con dolor.

Debido a que el dolor es un sintoma subjetivo, los médicos deben basarse en lo que dice el pacien-
te. Sin embargo, en algunos de estos pacientes, especialmente ancianos o pacientes en fase termi-
nal, la expresion verbal puede verse limitada. Los médicos que cuidan de estos pacientes deben mos-
trarse especialmente cautelosos al observar signos de posible presencia de dolor, y utilizar su expe-
riencia para identificar las condiciones y procedimientos que puedan provocar dolor y tratarlo ade-
cuadamente ©.

El dolor severo, controlado inadecuadamente o mal tolerado puede incluso aumentar el riesgo de
suicidio. Generalmente se asocia a alteraciones psicolégicas y del estado de &nimo, éstos parecen

ser cofactores esenciales para aumentar el riesgo.

Los pacientes con dolor tienen dos veces mas complicaciones psiquicas (depresion o ansiedad) que
los que no tienen dolor. El dolor empeora la calidad de vida y la sensacién de control.

Esquema basico de la génesis del dolor y del sufrimiento.

NOCICEPCION DOLOR - SUFRIMIENTO

Factores psicolégicos, personales,

sociales, ambientales y espirituales
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De aqui la importancia de tratarlo adecuadamente. En ocasiones, el alivio del dolor exclusivamente
provoca la desaparicion de los pensamientos ansiosos y de la depresion que los acompana.

El llamado sufrimiento, que puede llegar, si es muy intenso, a lo que algunos llaman dolor total,
caracteristico de los pacientes con cancer, es el dolor asociado a factores psicolégicos (temores,
angustias, miedos, frustraciones, problematica personal, familiar, social, e incluso espiritual). Todos
estos factores pueden llegar a producir una profunda alteracion de la calidad de vida del individuo,
empeorando su aceptacion y adaptacion a la enfermedad y reafirmando su duelo.

Expresado quiza de forma mas sencilla, la experiencia dolorosa puede dividirse también en estos
componentes:

a) componente sensorial: recoge las cualidades estrictamente sensitivas del dolor

b) componente cognitivo-evaluador: considera el significado de lo que esta ocurriendo y de lo
que puede ocurrir en una valoracién consciente

¢) componente afectivo-emocional: en que confluyen miedos, deseos, temores, angustias, etc.,
y que influye esencialmente en el umbral del dolor.

Probablemente el dolor més directamente relacionado con la negacion a la enfermedad y el duelo
patoldgico sea el llamado dolor psicégeno o psicosocial. Se trata de un dolor complejo, dado que
interaccionan en él factores tales como la ansiedad, la angustia y el miedo. Es frecuente que este
sintoma no responda al tratamiento analgésico habitual, y que precise otro tipo de manejo.

Suele caracterizarse por la necesidad de un aumento constante de dosis de analgésicos con nula o
escasa eficacia.

Los hallazgos més frecuentes en los pacientes con dolor psicosocial son: conflictos familiares no
resueltos, aislamiento, soledad, falta de adaptacién con miedos y angustias no expresados, y atribu-
cién al dolor de mensajes negativos para el paciente y su familia.

Hoy dia, parece claro que las conexiones multiples que existen entre las estructuras nociceptivas con
los circuitos afectivos cerebrales, permiten integrar los beneficios de la solidaridad, la humanidad y

el afecto en el abordaje del control del dolor, con claras ventajas para el paciente ©.

De todo esto se desprende que la relacion entre el duelo y las alteraciones psicoldgicas y el dolor es
reciproca, estrecha y bidireccional, tal y como comentamos previamente.
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Mecanismos para la evaluacion del dolor

Evaluar correctamente el dolor significa considerar su intensidad, conocer su patogenia, determinar
la relacién entre el dolor y su enfermedad causal, establecer su influencia sobre la calidad de vida
del paciente y realizar una aproximacion uni- o multidimensional, con una nomenclatura estandari-
zada. El objetivo final de esta valoracion del dolor es aplicar un tratamiento eficaz y ajustado a cada
paciente.

El dolor no es solamente una sensacion primaria, es sobre todo un estado emocional, lo cual difi-
culta su medida. Es imprescindible la informacion directa del paciente, aunque se planteen poten-
ciales problemas de arbitrariedad en la medicion de lo subjetivo.

La medicion ideal del dolor deberia ser: sensible, valida, simple, fiable, reproducible y asequible. Para
una correcta evaluacién del dolor, debe realizarse una correcta historia médica y psicoldgica del
paciente. Debe especificarse el modo de inicio, duracion, localizacién, irradiacién, causas probables,
factores desencadenantes y modificadores. También habria que interesarse por los tratamientos pre-
vios y la respuesta obtenida con ellos.

Finalmente, deberan incorporarse las consecuencias funcionales y socio-profesionales que va a
suponer el dolor, asi como conocer el estado de animo y las consecuencias que sobre el comporta-
miento y conducta del paciente induce el dolor. Hay que tener siempre presente, que el dolor es el
que el paciente dice que padece y no el que el médico considera que debe ser o espera que sea.

Dimensiones del dolor
En la valoraciéon del dolor debemos de considerar al menos seis dimensiones:

—_

Fisiologica: localizacion, duracion y etiologia

)
2) Sensorial: intensidad, cualidad y patron
3) Afectiva: influencia sobre el estado de animo, nivel de ansiedad y bienestar
4) Cognitiva: significado del dolor para el paciente, relacion con la neoplasia
5) Conductual: impacto sobre el comportamiento y la conducta: actividad fisica, sueno, etc.
6) Socio-cultural: factores étnicos, familiares, laborales, sociales y espirituales.

Medicion mediante escalas

Las escalas establecen una valoracién unidimensional, pero en menos de 30 segundos nos permi-
ten hacernos una idea de cuanto le duele al paciente. Existen escalas que hacen referencia a la inten-
sidad, al componente afectivo y a la localizacion.
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1.

Escalas de intensidad: Las escalas de intensidad pueden ser numéricas, verbales o visuales
analogicas. La escala analdgica visual fue ideada por Scott Huskinson en 1976. Es la mas
utilizada y validada ©. El paciente marca el lugar en la recta que mas se ajusta a su grado
de dolor. Con esta escala, ademas, puede controlarse la evoluciéon del dolor con los trata-
mientos aplicados.

Escala analégica visual.

No tengo dolor El peor dolor posible

0 10

Las escalas de afectividad: permiten un enfoque multidimensional que afade precisién a la
informacién sobre el dolor. La mas utilizada es la denominada subescala afectiva del cuestiona-
rio de Mc Gill, que mide la intensidad y naturaleza del dolor y su impacto vital y emocional.
Todos estos mecanismos permiten aumentar la comunicacion sobre el sintoma, la empatia con
el paciente y mejoran la correlacion entre datos neurofisioldgicos y psicoldgicos. Entre los cues-
tionarios de valoracion multidimensional mas utilizados se encuentran el “Brief Pain Inventory”,
la “Memorial Pain Assesment Card” y el “Mc Gill Pain Questionnaire”.

Dado que en muchas ocasiones el dolor oncolégico complejo se asocia a sintomatologia
ansioso-depresiva, es fundamental para su control tener en cuenta el malestar psicolégico del
paciente y reducir los niveles de ansiedad y depresion que manifiesta. Para ello suele utilizarse,
ademas de las Escalas Andlogo Visuales de malestar emocional, cuestionarios breves como la
Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS). El abordaje terapéutico se basara por un
lado en el tratamiento psicofarmacolégico individualizado y por otro en la intervencion psicolo-
gica (técnicas cognitivo-conductuales de relajacion, respiracion abdominal, distraccion, imagina-
cién guiada y reestructuraciéon cognitiva).

REPERCUSION SOBRE EL PACIENTE DE LAS DEFORMIDADES ANATOMICAS

Uno de los principales detonantes de trastornos ansioso-depresivos, en pacientes en tratamiento
oncolégico, es provocado por el cambio brusco y radical de su imagen corporal.
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Los distintos tratamientos a los que se ven sometidos provocan: aumento o pérdida brusca de peso,
alopecia y toda una serie de cambios anatémicos en funcién de la localizaciéon: mastectomias, tra-
gueotomias, amputaciéon de miembros, etc.

Existe amplia informacion que describe la estrecha relacion existente entre el estrés que sufre el
paciente y la localizacién del tumor, estando descritas reacciones adaptativas claramente diferencia-
das con ciertos tipos de cirugias y la pérdida de funcionalidad y estética asociadas. Los trastornos de
adaptacién méas extensamente estudiados se correlacionan con el significado de “pérdida”, funda-
mentalmente en tumores de cabeza y cuello, de mama, genitourinarios, o adaptaciones a estomas
en tumores digestivos.

Sin que podamos (por su extension) hacer referencia a todos los casos posibles, vamos a hacer un
breve resumen de las situaciones mas habituales en la practica diaria.

Adaptacion psicologica de los pacientes operados de cancer de cabeza y cuello
La cirugfa en estas localizaciones puede ser destructiva y alterar funciones importantes (hablar,
comer, tragar, etc) y, en ocasiones, no infrecuentes deformidades faciales, con toda la carga psico-
l6gica que conlleva esta localizacion, que define en nuestra sociedad la identidad personal y deter-
mina la forma de comunicacion. A esto hay que asociar los efectos secundarios de la irradiacion y
de la quimioterapia, como xerostomia, mucositis 0 ageusia, y que contribuyen a empeorar la fun-
cion y la calidad de vida.

Existen distintos estudios psicolégicos practicados sobre estos pacientes, que mencionan fre-
cuente disminucion de la autoestima, aislamiento social, miedo al rechazo y abandono, angus-
tia global, sentimientos de minusvalia, pérdida de interés por el entorno y aumento de la ten-
dencia al suicidio ©.

De todo ello se desprende la importancia de reducir la agresividad quirrgica y aumentar la funcio-
nalidad, con esquemas de tratamiento combinado. Parece apropiado, ademas, ofrecer un progra-
ma de apoyo psicosocial que incluya no sélo al paciente, sino también a su entorno familiar.

Adaptacion social de pacientes portadores de colostomia

La colostomia es un proceso invasivo, con gran impacto en la vida cotidiana del paciente y en su
capacidad de superacion. El paciente con colostomia tiene que hacer frente a una intervencién qui-
rdrgica severa, a la pérdida de una importante funcion fisioldgica, a la distorsiéon de la imagen cor-
poral, y al cambio en el funcionamiento fisico y su cuidado personal.
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Estudios prospectivos longitudinales indican un aumento significativo en la incidencia de tras-
tornos emocionales, como la ansiedad, depresién e irritacion, en aproximadamente un 18-
25% de los pacientes, al aflo de la ostomia. El estoma representa un factor significativo en la
restriccion de la vida social y sexual. Por eso es fundamental (siempre que sea posible) evitar
cirugias mutilantes e incluir al paciente en grupos de apoyo y de entrenamiento en el manejo
de las ostomias.

Curiosamente, en la mayoria de los estudios realizados, se objetivéd que la adaptacion psicosocial
estaba mas determinada por las perspectivas de autosuficiencia en el funcionamiento cotidiano y en
su capacidad para manejar el estoma ©.

Consecuencias psicoldgicas y sociales de la mastectomia

El diagnostico de cancer de mama suele afectar de forma negativa al estado de bienestar de la
paciente. Fendmenos de angustia psicologica, disfunciéon sexual y alteracién de la imagen corporal
estan descritos hasta en el 30% de las pacientes sometidas a mastectomia.

La reacciones dependen del momento del ciclo vital en el que se realiza la amputacion, el grado de
irrupcion que produce en las actividades sociales de la paciente, la amenaza a la feminidad o auto-
estima y a las funciones maternales.

Sin embargo, datos de estudios clasicos " indican que la adaptacion en la mayor parte de los casos
se produce de manera precoz tras la cirugia: casi el 75% de las pacientes no demuestran sentimien-
tos de angustia al afo de la mastectomia. Parece que las pacientes que no se recuperan en ese
periodo, son las mas susceptibles de desarrollar trastornos adaptativos que precisen de atencion
médica.

A raiz del desarrollo de los tratamientos conservadores de mama como alternativas curativas a la
mastectomia, se ha empezado a valorar la relativa contribucion del tipo de cirugfa a los trastornos
de adaptacion psicolégica de las pacientes con cancer de mama. Parece que la percepcion de la ima-
gen corporal y el sentido de bienestar es superior en pacientes sometidas a cirugia conservadora,
aunque el tipo de cirugia no parece ser la Unica responsable de la morbilidad emocional en estas
pacientes.

Calidad de vida en pacientes tratados de cancer de prostata

En estos pacientes es frecuente que la funcionalidad quede alterada debido a los tratamientos:
impotencia, incontinencia urinaria o disfuncién intestinal.
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Asi pues, mientras la supervivencia sigue siendo el objetivo primordial, cada vez se atrae mas
la atencion hacia el mantenimiento de la calidad de vida a través de la mejora de los tratamien-
tos empleados (desarrollo de nuevas tecnologias quirdrgicas y radioterapicas, con disminucion
de la morbilidad).

INFLUENCIA SOBRE EL PACIENTE DE LAS TOXICIDADES DIGESTIVAS

Los pacientes oncologicos se ven frecuentemente sometidos a molestias digestivas, propias de su
proceso neoplasico o asociadas al tratamiento. Las mas importantes, y las que mayor repercusion
tienen sobre su calidad de vida son la emesis, el estrefimiento, la diarrea y la mucositis.

La prevencion y el control de las nauseas y los vomitos, son de capital importancia en el tratamien-
to de los pacientes con cancer, ya que pueden dar lugar a trastornos metabdlicos, depleciéon nutri-
tiva y anorexia, deterioro del estado general (tanto mental como fisico) del paciente, desgarros eso-
fagicos, dehiscencia de alguna herida, interrupcion del tratamiento neoplasico potencialmente Util
y curativo y disminucién de su capacidad funcional.

Las nauseas y los vomitos producen un importante deterioro de la calidad de vida de los pacientes,
y aumentan su temor y su rechazo a la enfermedad y los tratamientos.

Asi mismo, cuanto mayor es la carga afectiva y ansiosa en torno al tratamiento, mas dificil se hace
el control de la emesis, produciéndose entonces un circulo vicioso complicado de abordar.

Existe una entidad clinica conocida como Nauseas y Vomitos anticipatorios (ANV), que suelen
aparecer antes de la administracion de quimioterapia. La introduccion de nuevos agentes farmaco-
l6gicos no ha conseguido disminuir la incidencia de ANV, por lo que parecen participar mecanismos
mas complejos. Este efecto téxico parece explicarse mejor por medio del condicionamiento clasico.
Es decir, un estimulo que antes era neutral, llega a provocar una respuesta condicionada. Esto no
representa una alteracion psicopatoldgica, sino mas bien una respuesta aprendida, que en otras
situaciones de la vida, resulta ser una evitacion adaptativa.

En estos casos, se debe enviar al paciente al psicologo e intentar, en todo lo posible, un con-
trol efectivo de las nauseas y los vomitos. El resto de sintomas digestivos: diarrea, estrefiimien-
to y mucositis, empeoran la calidad de vida de los pacientes, por todas las molestias que acom-
panan y por la dificultad que implican para llevar a cabo una actividad laboral y socio-familiar
normal.

58 DUELO EN ONCOLOGIA



Es fundamental abordar estos problemas con todos los medios al alcance del oncélogo, con la
intencién de que el paciente consiga llevar adelante un ritmo de vida lo més parecido posible al
suyo habitual.

IMPORTANCIA Y CONTROL DE LA ASTENIA

La astenia es un sintoma que presenta una elevada incidencia en los pacientes con cancer. Esta pre-
sente en cualquier momento de la enfermedad; de hecho es un sintoma que acompana con fre-
cuencia a la enfermedad en fase diagnéstica, durante el tratamiento quimioterapico, radioterapico
o combinado y presenta una elevadisima incidencia en pacientes terminales. Incluso llega a afectar
a pacientes supervivientes que han llevado tratamiento oncoldgico.

Incide de forma directa en la sensacién de bienestar, productividad diaria, actividades cotidianas e
incluso en el cumplimiento del tratamiento. En su aparicién intervienen multiples factores fisicos, psi-
quicos y yatrégenos.

Los pacientes refieren la astenia como una sensacion de falta de fuerza, debilidad, cansancio conti-
nuo, agotamiento y falta de energia. Probablemente se trate de uno de los sintomas mas dificiles
de manejar y de los que mayor deterioro de la calidad de vida del paciente provoca.

El abordaje del problema es realmente complejo, fundamentalmente porque existen multitud de
agentes etioldgicos implicados.

De esta forma el tratamiento pasa por la terapia de su neoplasia, de la anemia, de factores nutricio-
nales, de los trastornos del sueno, de las alteraciones metabdlicas, etc, etc.

En lo que se refiere a los factores psicoldgicos, se calcula que las causas no orgdnicas de la astenia
estan implicadas en el 40-60% de los casos. La ansiedad y la depresién son los trastornos psico-
l6gicos que con mas frecuencia presenta la poblacion general. La ansiedad relacionada con el
diagnéstico de cancer, puede por si sola, ocasionar astenia.

Esto quedd demostrado en un estudio en 74 mujeres con cancer de mama en fases tempranas, en
las que el 45% referia indices de astenia considerables desde el momento del diagndstico.

Por eso muchos pacientes presentan indices de astenia considerables en los dias previos al inicio del
tratamiento cuando ya se conoce el diagndstico.
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Por tanto, y una vez mas, se insiste en la importancia del control de sintomas mediante un aborda-
je multifactorial.

Factores que intervienen en la aparicién de la astenia.

Alteracion autonomia Caquexia
Anormalidades musculares/

Anemia
/ neuromusculares

Dolor/efectos
— Hipogonadismo

secundarios —
analgésicos -
Infeccion

Distrés / \
QT/RT
psicolégico \
Problemas

Cytokinas Deshidratacion Metablicos

INFLUENCIA DE LA DISFUNCION SEXUAL

La disfuncién sexual es un sintoma que aparece con frecuencia y que preocupa tanto a los pacien-
tes como a sus parejas. Ademas de los problemas sexuales derivados de ciertos tratamientos como
la quimioterapia, radioterapia y tratamiento hormonal, nos encontramos con aquellos que presen-
tan matices de alteracién de la imagen corporal percibida (mastectomias, histerectomias, otras
amputaciones). Segun Colmenarejo (1996), el tratamiento de la patologia sexual en pacientes onco-
l6gicos abarca una amplia gama de terapias que incluye desde el consejo sexual hasta las terapias
mas intensivas.

Dentro de este aspecto educacional, es conveniente afrontar determinados mitos sobre el sexo y el
cancer, que en casi todas las ocasiones provocan resultados negativos. En éstos podemos destacar
el miedo al contagio del cancer a través del sexo o la posible recidiva del tumor por la existencia de
relaciones sexuales. Otro de los aspectos importantes es la minimizacién de los defectos fisicos
secundarios a determinados tratamientos, casi siempre quirlrgicos.
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La disfuncién sexual suele ser un sintoma poco vigilado, y que puede llegar a producir importantes
alteraciones de la vida familiar y de pareja de nuestros pacientes.

CONCLUSIONES

La llegada de las nuevas terapias a la oncologia esta conduciendo a que los pacientes vivan mas y
sean sometidos a tratamientos durante periodos de tiempo méas prolongados. Es evidente que el
objetivo cercano debe ser no sélo conseguir que vivan mas, sino que vivan mejor.

El llamado duelo forma parte de la reaccion adaptativa de estos enfermos a la situacién que viven.
Cuanto mas y mejor sea el control de sintomas y mas ajustada esté la situacion a su vida normal,
menor sera la reaccion de duelo.

Asi mismo, debemos de tener presente, que las reacciones psicoldégicas que acompanan a la enfer-
medad modifican el curso, la formay la intensidad de los sintomas.

Esto no hace mas que confirmar algo que ya sabemos: que debe de abordarse al enfermo de una
manera global, holistica, como ente fisico, clinico, humano y emocional.
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DEFINICION DE DUELO

Etimolégicamente, la palabra duelo proviene del latin dolus que significa dolor, desafio o com-
bate entre dos, mientras luto proviene de lugere que quiere decir llorar. En nuestro medio,
duelo y luto suelen ser empleadas como sinénimos, aungue en realidad, duelo hace referencia
a los sentimientos subjetivos y reacciones afectivas provocados por la muerte de un ser queri-
do, mientras luto se referird a la expresién social del comportamiento y a las practicas poste-
riores a la pérdida .

La SECPAL en su reciente guia para familiares en duelo, lo define como “el proceso de adap-
tacion que permite restablecer el equilibrio personal y familiar roto por la muerte de un ser que-
rido, caracterizado por la aparicién de pensamientos, emociones y comportamientos causados
por esa pérdida”. El manual diagndstico de los trastornos mentales (DSM-IV-TR) lo define como
reaccion a la muerte de una persona querida @.

Un estudio publicado por un grupo de trabajo sobre duelo en el Pais Vasco estima una preva-
lencia del 5.16% ©, lo cual habla de la magnitud de este proceso, que tarde o temprano
habran de afrontar casi todos los seres humanos.

Fases del duelo

Existen multitud de clasificaciones de las etapas del duelo, casi tantas como autores y escue-
las (Parkes, L. Bowly-West, Bowly, Leick y Davidsen-Nielsen, etc.). Nosotros nos centraremos
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en la que aparece en la Ultima edicion del Tratado de Psiquiatria de Kaplan ®, que divide el
proceso normal de duelo en tres fases, que pueden superponerse, no necesitando la com-
pleta finalizacién de una etapa para pasar a la siguiente, siendo ademas posible el retroce-
SO a una anterior:

1. Fase de shock y negacion: predomina la negacion y el aturdimiento. El entorno adecua-
do y las actividades inherentes a la pérdida y vinculadas al proceso del luto ayudan al
deudo. Se producen intensos sentimientos de separacién y una amplia variedad de com-
portamientos (aforanza, protesta, labilidad...)

2. Fase de angustia aguda y aislamiento: comienza cuando el doliente constata la futili-
dad de los sentimientos y comportamientos anteriores. Erich Lindemann (tras el incendio
del Coconut Grove de Boston en 1944 y el estudio de 101 personas en duelo, fue el pri-
mero en describir la sintomatologfa fisica y mental del duelo agudo) describe seis compo-
nentes: 1) Sufrimiento soméatico agudo, que sucede en salvas (waves) con una duracion
entre 20 minutos y una hora, que se manifiesta como disfagia, ahogo, sensacién de pleni-
tud, debilidad, cefalea, flacidez... En ocasiones estas sensaciones suceden cuando la per-
sona recibe visitas de allegados por lo que el alejamiento de estos es comun. 2)
Pensamientos recurrentes relacionados con la persona fallecida. 3) Sentimientos de culpa.
4) Angustia y enfado dirigidos contra ellos mismos, la persona fallecida, familiares, amigos,
conocidos, médicos, contra el mundo y en el caso de profesar alguna creencia contra Dios.
5) Dificultad para descansar, inquietud, falta de motivacién acompanan al abandono de sus
comportamientos y rutinas habituales. 6) Identificacién con el fallecido, adopcion de sus
comportamientos y actitudes (sobre todo aquellos presentes al final de la enfermedad). Esta
fase aguda puede durar semanas o meses dando paso de manera gradual a un reordena-
miento o mejora y a la posibilidad de seguir adelante.

3. Fase de reorganizacion: el deudo asume el verdadero significado de la pérdida y su
extension, marcando el comienzo de esta nueva etapa en la que recupera su vida previa:
vuelve al trabajo, asume sus roles anteriores y adquiere nuevos si es necesario, se relaciona
de nuevo... ©.

Como las etapas de Kubler-Ross (Rechazo y Negacién, Indignacion y agresividad, Negociacion,
Vacio y Depresion y por Ultimo Compromiso y Superacion) estas tampoco sefalan un curso
adecuado del proceso, mas bien esbozan las directrices generales de un proceso fluido y que
varfa en funcion del deudo (del tipo de relacion que existia con el fallecido, de la personalidad
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previa, de los antecedentes vitales y experiencias anteriores asi como de las caracteristicas y/o
tipo de muerte, de los factores sociales y culturales) .

MODELOS DE DUELO

Antes de describir las alteraciones y reacciones normales ante un duelo, creemos relevante
exponer en primer lugar, y de forma no muy extensa, los diferentes cuerpos teéricos en los
gue se han basado algunos de los autores que han estudiado el tema. Hablaremos de ellos
a continuacion.

Modelos de duelo como enfermedad

Erich Lindemann en 1944, fue el primero en describir la sintomatologia fisica y mental del
duelo agudo, y en demostrar con datos de seguimiento que las formas de reacciéon de la gente
eran bastante similares. Consideraba el duelo como un sindrome o conjunto de sintomas, cuya
evolucién podria variar en funcion del tipo de pérdida y de las experiencias previas del duelo.
Describio las caracteristicas del duelo normal como:

1. Algun tipo de malestar somatico o corporal

Preocupacion por la imagen del fallecido

Culpa relacionada con el fallecido o con las circunstancias de la muerte
Reacciones hostiles

Incapacidad para funcionar como lo hacia antes de la pérdida

o U A W N

Parecian desarrollar rasgos del fallecido en su propia conducta

George Engel, un psiquiatra inglés (1964) establecid un paralelismo entre el duelo y la fisiolo-
gia de una herida fisica. Es decir, que al igual que en ésta, podemos observar que algunos indi-
viduos curarfan por completo de su duelo; en otros quedarian secuelas leves y en otros una
alteracién permanente de sus funciones.

En realidad, muy poca gente considerarfa a priori el duelo como una enfermedad, aunque sf
es cierto que muchas veces se asocia al comienzo de una o varias enfermedades, sean estas
fisicas o psiquicas. Como ademas, para la mayoria de los profesionales y de la gente de la calle
el duelo es un estado transitorio normal, muy pocos se han preocupado de conocerlo en pro-
fundidad, por lo que realmente no hay consenso acerca de la evolucion, duracién ni complica-
ciones. De hecho, los dos grandes sistemas de clasificacion en psiquiatria (ICD-10 y DSM-IV)
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dedican poca atencion al tema. Para la CIE-10, el duelo no es admitido como entidad caracte-
ristica, y si queremos definir un proceso de duelo, debemos referirnos al apartado de los tras-
tornos adaptativos breves, si el periodo de tiempo desde el fallecimiento es inferior a 6 meses,
o prolongados, si dura hasta 2 anos. Si después de este tiempo persisten sintomas habra que
recurrir a clasificar el proceso dentro de los trastornos correspondientes. Sin embargo, recien-
temente, el DSM-IV ha introducido un apartado especifico sobre el duelo normal, reconocién-
dolo como una entidad con caracteristicas propias. Define el duelo como una reaccion a la
muerte de una persona querida, afirmando que en muchos casos se confunde con una reac-
cion depresiva mayor, recomendando hacer este diagnéstico en caso de que los sintomas per-
sistan mas de 2 meses después de la pérdida.

Por lo tanto, de forma general podemos afirmar que el duelo suele interpretarse como una
reaccion o trastorno menor de caracter adaptativo, o a la sumo de depresién reactiva, sin
entender que es una entidad con caracteristicas propias, que la independizan con claridad
de otras reacciones afectivas, y que el riesgo reside en una evoluciéon patoldgica hacia otras
entidades morbosas.

Modelos biolégicos de duelo

Se incluyen aquf a todos aquellos autores influidos por las teorias del estrés o bien por teorias
evolucionistas. Asi, el duelo se considera una respuesta automética del organismo a cualquier
cambio ambiental, externo o interno, mediante la cual se preparara para hacer frente a las
posibles demandas que se generen como consecuencia de la nueva situacion.

De esta forma, la respuesta de estrés dependera no solo de la situacién, esto es, de las deman-
das objetivas, sino de la percepcion que se tenga de las mismas, y de los resultados o habilida-
des con que se cuente para enfrentarse a ellas. Es decir, que la respuesta de estrés supondra la
activacion fisioldgica y cognitiva asi como la preparacion del organismo para una intensa acti-
vidad motora. Engel (1962) entendia el duelo como una situacion de maximo estrés bioldgico
gue activaria dos sistemas de respuesta contrapuestos.

El primero serfa el de ataque-huida, es decir, el paradigma del modelo biolégico de la ansiedad.
Su activacion llevaria a sufrir sentimientos de ansiedad, intranquilidad psicomotriz y rabia irracio-
nal. El segundo sistema activado seria el de autoconservacién-abandono que podria verse como
el modelo bioldgico de la depresion. Su activacién generaria apatia, dificultad de concentracion
y aislamiento social. El duelo produciria una activacién simultanea de ambos, con un cimulo de
sentimientos y reacciones contradictorios segun cual predominase.
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Modelos psicodinamicos

Tanto Melanie Klein, como C.G. Jung, L. Grimberg, y J. Bowlby entre otros tratan el duelo
tomando como partida el famoso ensayo de S. Freud sobre Duelo y Melancolia (1917). La prin-
cipal caracteristica de este modelo es casi su exclusivo hincapié en el mundo intrapsiquico de
la persona en duelo, y sobre todo, por su percepcién subjetiva de un mundo que se siente en
peligro de colapsar, ya que, segun todos ellos, el proceso del duelo dependera de estas inter-
pretaciones personales que de la realidad exterior. En opinion de Freud, el origen del duelo
serfa la ruptura de relacion con algo o alguien con quien se mantuvieron vinculos (pérdida del
objeto), por lo que se trataria de un proceso doloroso, cuya finalidad seria romper la uniéon que
existiera entre el sujeto (deudo) y el fallecido (objeto). El proceso de identificacién con el obje-
to perdido, constituia para la mayoria de los autores psicoanalistas, la base del duelo. La iden-
tificacion era la forma original del vinculo emocional con un objeto, que de forma regresiva se
constituiria en sustituto de la energia libidinosa.

Freud describiria el duelo como un doloroso estado de &nimo, en el que cesaba el interés por
el mundo exterior, en cuanto no recordaba a la persona fallecida. Como consecuencia, surge
la incapacidad de elegir un nuevo objeto amoroso, porque ello equivaldria a sustituir al des-
aparecido, y llevaria al alejamiento de toda actividad no conectada con la memoria del ser que-
rido. El dolor del duelo serfa la consecuencia del deseo de reunion con el fallecido, y la ansie-
dad inicial se deberfa a una ausencia de la persona amada. Aunque esta inhibicién y restriccion
del Yo era la expresion de la entrega total al duelo, olviddndose de otros propésitos e intere-
ses, Freud creia que era necesario dejar pasar un cierto tiempo, antes de poder volver a sentir
el mandato de la realidad. Esta, devolveria al Yo la libertad de su libido, que podria asi desli-
garse del objeto perdido y dirigirse a otro objeto. Afirmaba, que aunque todo este proceso lle-
vaba cierto tiempo, la desaparicién de los sintomas no dejaria tras de si grandes modificacio-
nes en el sujeto, hecho éste, que hoy en dia nadie estaria dispuesto a admitir, y que un gran
numero de estudios experimentales han desmentido sin lugar a dudas.

Otra aportacion interesante es, que este autor no creia que fuera la pérdida en si lo que pro-
dujera todos los sintomas del duelo, sino que la intensidad de éste dependeria de que el obje-
to perdido tuviera una especial importancia para el sujeto.

Modelos Cognitivos

Se basan en la teorfa de los constructos personales las cuéles afirman que las personas desarro-
llan una forma de estar en el mundo, esto es, que se crean una idea personal de como es 'y de
cémo funciona ese mundo en el que viven; tienen sus propias expectativas acerca de lo que va
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a pasar en una situacion dada, es decir, que hacen hipdtesis subjetivas de probabilidades; y lo
someten a experimentacion, mediante su conducta en interaccién continua con esa realidad.
La pérdida de alguien significativo, llevarfa se quiera o no, a la modificacién de todos esos cons-
tructos personales y ello, tendrfa consecuencias futuras en otras relaciones.

Para este modelo, lo que se pone en tela de juicio en el duelo, no son las creencias sobre la
realidad sino las hipoétesis cognitivas sobre la propia persona, es decir, la valoracién que cada
uno haga de sf mismo y que a su vez se forma durante las relaciones tempranas de la infancia.

Modelos de duelo como crisis vital

Tienen su punto de partida en las teorfas de G. Caplan sobre las crisis y la salud mental. En este
sentido, para no sufrir un trastorno mental, una persona necesitarad continuos aportes a nivel
fisico, psicosocial y sociocultural. La aportaciéon psicosocial (es decir, el desarrollo intelectual y
afectivo del individuo) proviene de la interaccion personal con miembros significativos de su
grupo, que deberan satisfacer sus necesidades de intercambio de amor y afecto, de afirmacion
y de apoyo. Un aporte psicosocial inadecuado tendria lugar, cuando una relacion satisfactoria
gue cumpliera las funciones anteriores se interrumpiera por la muerte de esa persona.

Los aportes socioculturales (costumbres y valores de la cultura y estructura social) también
influirdn de modo significativo en el estatus y roles de la persona y en su forma de percibir la
realidad. Para Caplan, aquellas culturas muy tradicionales y estables proporcionaran habilida-
des y valores orientativos para poder afrontar con éxito las dificultades de la vida, mientras que
las sociedades en transicién o muy cambiantes (como la occidental) dejarian al individuo solo,
con sus recursos personales, lo cual le colocaria en riesgo de no poder superar los conflictos.

El duelo serfa entendido como una crisis accidental (Erikson, 1959; citado por Olmedo, 1998)
durante la cual se producirfa una alteracion psicoldgica aguda, que mas que un trastorno men-
tal deberfa entenderse como una lucha por lograr ajuste y adaptacién frente a un problema
insoluble, como es que el fallecido vuelva a la vida para que pueda recuperar los aportes que
le proporcionaba. Toda crisis se desencadenaria por una pérdida, amenaza de no satisfaccion
de una necesidad o de un aumento de las exigencias, o por los tres factores simultdneamen-
te, complicando la situacion.

Para Caplan, si la persona encara la crisis de forma inadaptada, podra salir de ella con una

pérdida de salud, lo que le predispondra al padecimiento de la enfermedad mental. Sin
embargo, una crisis bien manejada llevara hacia una salud personal y una madurez mayores.
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Segun este autor, la crisis dejarfa a la persona en un estado de indefension, donde las estrategias
habituales de afrontamiento no tendran éxito, donde las defensas personales se debilitaran y
donde la persona necesitara de la ayuda de los demds, siendo particularmente susceptible a sus
respuestas. Ademas las crisis actuales despertaran experiencias pasadas de crisis similares.

De acuerdo a este modelo, el curso de la crisis dependera de factores personales, como las
experiencias previas; de la percepcion de la situacion como problemética o penosa; del estado
biolégico de la persona; y de factores fortuitos de la realidad exterior. Pero la buena o mala
superacion del duelo, dependerd basicamente de la existencia o no, de una adecuada y eficaz
red social de apoyo.

Modelos fenomenoldgicos y existencialistas

Los modelos fenomenoldgicos consideran incompletas las explicaciones de los paradigmas
anteriores, ya que solo tienen en cuenta aspectos intrapsiquicos y culturales hacia la muerte y
los moribundos. Para estos modelos, el duelo llevara a profundos cambios sociales, incluyendo
posiciéon social, estatus y roles.

Para corrientes existencialistas, el hecho de existir tiene que ser permanentemente enfrentado
a la certeza de que se va a morir. La posibilidad de no existir o de no ser, seria la ansiedad cen-
tral de la condicion humana. Se podria considerar el duelo como el primer contacto de la per-
sona con el abismo de la nada, la primera experiencia de la posibilidad de no ser. La conse-
cuencia de la vivencia de la ansiedad existencial. Decia Yalom (citado por Olmeda), psiquiatra
americano creador de la Psicoterapia existencial, que el duelo es tan devastador y aterrador,
porgue confronta a la persona con los cuatro conflictos basicos de la existencia: la muerte, la
libertad, la soledad y la falta de significado. Por decirlo al contrario, normalmente vivimos parte
de nuestra vida sumergidos en cuatro grandes mitos que no nos cuestionamos, a saber, el mito
de la inmortalidad; el mito de la libertad; el mito de la compafiia; y el mito de que nuestra vida
tiene un significado trascendente. En el duelo, vivimos la muerte en toda su crudeza y no nos
es posible seguirla negando ni en nosotros mismos ni en nuestros seres queridos. Con ello,
comenzamos a intuir que no somos tan libres como crefamos, puesto que no podemos influir
apenas en el discurrir de los fendmenos; ademas el duelo es fundamentalmente una crisis que
aungue necesita de un apoyo de los demads, se vive en solitario, y nunca como en esa situa-
cion, el sentimiento real de soledad es tan profundo. Por ultimo, la pérdida de nuestros seres
queridos nos confronta con la incontestable pregunta de si hay vida después de la vida, y aun-
que finalmente aceptemos que si existe, siempre nos quedara la duda de que no sea asi, en
cuyo caso, nos cuestionara el significado de nuestro esfuerzo y de nuestro estar en el mundo.
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El duelo es una verdadera crisis existencial, donde nos vemos confrontados con el caos y con
los aspectos incontrolables de la existencia, pero es una crisis, que como todas las que sufri-
mos en nuestra vida, nos puede servir para crecer, o por el contrario, para debilitarnos y enfer-
mar, dependiendo de cémo la afrontemos.

ALTERACIONES EN EL DUELO

El duelo es necesario y cumple una funciéon de adaptacién a una realidad completamente nueva
para el deudo, permitiendo a este enfrentarse y ajustarse al medio sin el desaparecido ©. El
“duelo normal”, a veces llamado “duelo no complicado”, abarca un amplio rango de senti-
mientos y conductas que son normales después de una pérdida y que han sido enumeradas
por Worden @ (tal como se observa en la Tabla 1) las cudles se presentaran o no a lo largo de
las fases del duelo previamente descritas, no siendo obligatoria la existencia de todas estas
manifestaciones; podra presentarse Unicamente una o varias o incluso no existir ninguna alte-
racion en alguna de estas esferas (Cognitiva, afectiva, fisiolégica y conductual). Estamos siem-
pre hablando de un duelo normal, por tanto estas alteraciones no determinaran un peor pro-
nostico en el desarrollo del proceso, siendo mas que recomendable que los profesionales que
atienden a los dolientes conozcan estas manifestaciones pudiendo asf asesorar a las personas
que las presentan, aconsejandoles sobre su adecuado manejo y otorgandoles la importancia
que merecen.

Tabla 1: Manifestaciones normales del duelo en adultos.

FISIOLOGICAS CONDUCTUALES
e Aumento de la Morbimortalidad e Trastornos del suefio y alimentarios
e \Vacio en el estbmago e Conducta distraida
e Opresion en el pecho y garganta e Aislamiento social
e Hipersensibilidad al ruido e Sofar con el fallecido
e Sensacion de despersonalizacion e Evitar recordatorios del fallecido
e Falta de aire e Llorar y/o suspirar
e Palpitaciones e Buscar y llamar en voz alta
e Debilidad muscular e Llevary atesorar objetos
e Falta de energia e Visitar lugares que frecuentaba el fallecido
e Dolor de cabeza y sequedad de boca e Hiper-hipo actividad
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AFECTIVAS COGNITIVAS

e Tristeza, apatfa, abatimiento, angustia e Incredulidad/Irrealidad

e Ira, frustracion y enfado e Confusiéon

e Culpay autoreproche e Preocupacion

e Ansiedad e Sentido de presencia

e Soledad, abandono e Alucinaciones (visuales y/o auditivas)
e Emancipacion y/o alivio fugaces y breves

e Fatiga e Dificultades de concentracion,

e Impotencia e indefension atencion y memoria

e Shock e Pensamientos e imagenes recurrentes
e Anhelo e Obsesion por recuperar la pérdida

¢ Insensibilidad e Distorsiones cognitivas

Alteraciones Fisiolégicas

Estas sensaciones se presentan sobre todo en la fase aguda y aunque muchas veces se pasan
por alto juegan un papel muy importante en el proceso del duelo, debiéndose prestar a cada
una de ellas la atencion que merezca en cada caso:

e Vacio en el estémago

e Qpresion en el pecho y garganta

e Hipersensibilidad al ruido

e Sensacion de despersonalizacion

e Falta de aire

e Palpitaciones

e Debilidad muscular

e Falta de energia

e Dolor de cabeza y sequedad de boca
e Aumento de la Morbimortalidad:

El duelo es un periodo de crisis, un estado de choque en todo el organismo que puede dar
lugar a complicaciones psiquiatricas y a alteraciones fisicas. En unos casos puede tratarse de
alteraciones somaticas de las que la persona no se sabfa portadora y que aparecen o se agra-
van durante el duelo. Otras veces, serd una descompensacion, en el curso del duelo, de una
enfermedad crénica previa.
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La guia médica de E/ duelo en Cuidados Paliativos elaborada por la SECPAL resefia que tras
una pérdida mayor, las dos terceras partes de las personas en duelo evolucionan con norma-
lidad y el resto padece alteraciones en su salud fisica, mental o ambas. El duelo puede
aumentar el riesgo de enfermedades psicosomaticas, cardiovasculares y de suicidio y una
cuarta parte de los viudos o viudas padecen depresion o ansiedad en el primer afio tras la
pérdida. Otros autores refieren que un tercio de las consultas en atencion primaria tienen
origenes psicolégicos y que de ellas, una cuarta parte se identifican como el resultado de
algun tipo de pérdida.

En un articulo publicado en el BMJ en 1998 © se refleja que después de una pérdida cercana
(esposo/a, hijo) aproximadamente un tercio de los deudos sufren un empeoramiento de su
salud (causado por enfermedades médicas, psiquicas o ambas). Sefiala que un cuarto de las
personas viudas experimentan depresion y ansiedad durante el primer afio de la pérdida, des-
cendiendo al 17%, la prevalencia de estos trastornos, al final del mismo, disminuyendo pro-
gresivamente con el paso del tiempo. Un estudio anterior concluye que los episodios depresi-
vos son mucho mas frecuentes en personas viudas que en aquellas que no lo son ©. Datos simi-
lares aparecen en el trabajo realizado por El Grupo de Duelo de Vizcaya en 2004 © que rela-
ciona el duelo de manera directa con la aparicién de problemas de salud, sefalando (apoyan-
dose en bibliografia) que el riesgo de depresion en viudos/as se multiplica por cuatro durante
el primer afo, durante el cual la mitad de estos presentan ansiedad generalizada o crisis de
angustia.

Alteraciones Conductuales

Son cambios en la forma de comportarse respecto al patron previo, y su importancia radica en
gue tanto afectan al adecuado desenvolvimiento del ser en su mundo cercano y su relacion con
los demas ©'2. Las siguientes conductas se presentan normalmente después de una pérdida y
generalmente se corrigen solas con el tiempo.

e Trastornos del suefio: No es extrafio que las personas que estan en las primeras fases de
la pérdida experimenten trastornos del suefo. Estos pueden incluir dificultad para dormiry
despertar temprano por las mafianas. Suelen corregirse solos en los duelos normales, pre-
cisando a veces intervencion médica. A veces, pueden simbolizar miedos, incluso miedo a
sofiar, miedo a estar en la cama solo/a y miedo a no despertarse.

e Trastornos alimentarios: Se pueden manifestar comiendo demasiado o demasiado poco,
la disminucion en la ingesta es una conducta que se describe con mayor frecuencia.
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e Conducta distraida: las personas que han tenido una pérdida reciente se pueden encon-
trar a si mismas actuando de manera distraida y haciendo cosas que al final les producen
incomodidad o les hacen dafo.

e Aislamiento social: es frecuente que los deudos, durante el proceso de duelo, limiten sus
contactos sociales a los estrictamente necesarios y eviten las relaciones con personas que
antes frecuentaban.

e Soiar con el fallecido: Es muy normal tener suefios con la persona fallecida, tanto sue-
flos normales como suefos angustiosos o pesadillas. En ocasiones esos suefos sirven para
aportar alguna clave diagnostica sobre la situacion de la persona en el curso de su duelo.

e Evitar recordatorios del fallecido: Algunas personas evitaran los lugares o cosas que les
provocan sentimientos dolorosos. Pueden evitar el lugar donde murié el fallecido, el
cementerio u objetos que les recuerden a la persona que han perdido. Cuando el deudo se
“libra” rapidamente de todas las cosas asociadas con el fallecido, deshaciéndose de ellas o
haciéndolas desaparecer de cualquier manera, puede derivar en un duelo complicado.

e Llorar y/o suspirar: El llanto constituye una manera muy natural de expresar el dolor y la
tristeza sentida, es importante permitir su libre expresion. El llanto frecuente suele dismi-
nuir con el paso de los dias y la elaboracion consciente de las tareas de duelo. Suspirar tam-
bién es una conducta que se observa con frecuencia entre las personas en duelo, es un
correlato a la sensacion fisica de falta de aire.

e Buscar y llamar en voz alta: descrita tanto por Bowly como por Parkes, cuando no se
hace verbalmente se puede hacer de manera subvocal. Este tipo de busqueda puede obe-
decer en muchos casos, a no aceptar totalmente el hecho de la muerte en si y de su irre-
versibilidad desde el punto de vista fisico, por lo que las medidas encaminadas a lograr la
aceptacion de lo ocurrido evitan la realizacion de conductas no adecuadas.

e Llevar y atesorar objetos: como medio para perpetuar la presencia del ser querido falle-
cido cerca de ellos, desvian su atencién a objetos que lo relacionen con él, por lo que los
mantienen cerca de manera permanente. Con esta medida, algunos logran aceptar lenta-
mente la realidad de la muerte del ser querido y utilizan estos objetos para mitigar en parte
su ausencia; sin embargo, si estas experiencias persisten durante mucho tiempo en el pro-
ceso de duelo, pueden ser indicadores de un duelo complicado.
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e Visitar lugares que frecuentaba el fallecido: esto es lo opuesto a la conducta de evitar
los recuerdos de la persona, muchas veces destacar esta conducta refleja el miedo a olvi-
dar al fallecido.

e Hiper-hipo actividad: algunas personas como expresion de su ansiedad mantienen una
actitud inquieta permanente y un estado de atencion a todo y a todos, lo que genera un
agotamiento severo al poco tiempo.

Alteraciones Afectivas
Se refiere a los sentimientos, a lo emocional, el drea donde con mayor frecuencia se encuen-
tra el deudo en ese momento.

e Tristeza: Es el sentimiento mas comun y persistente en todo el proceso de duelo y el pri-
mero que reaparece cuando, tiempo después, se recuerda el hecho. Este sentimiento no se
manifiesta necesariamente a través de la conducta de llorar, pero si lo hace asi a menudo.
Llorar es una senal que evoca una reaccion de comprension y proteccién por parte de los
demas y establece una situacion social en la que las leyes normales de conducta competi-
tiva se suspenden (Parkes y Weiss, 1983 ). La tristeza suele presentarse junto con senti-
mientos de soledad, cansancio e indefension.

e Rabia: La rabia y la agresividad son reacciones secundarias a la angustia y se soportan
mucho mejor que ésta debido al sentimiento de actividad que producen. Pueden ser pre-
dominantes en una primera fase de duelo. Segun Worden “ el enfado proviene de dos
fuentes: 1) de una sensacién de frustracion ante el hecho de que no habfa nada que se
pudiera hacer para evitar la muerte, y 2) de una especie de experiencia regresiva que se
produce después de la pérdida de alguien cercano. En la pérdida de cualquier persona
importante hay una tendencia a la regresion, a sentirse desamparado, incapaz de existir sin
esa persona, y luego a experimentar enfado y frustracion. El sentimiento mas frecuente
ante la frustracion de una necesidad es la colera, y con ella, el despertar de la agresividad.

Este es un impulso que una vez activado puede manifestarse en muchas formas, sean estas
imaginarias, verbales o las mas frecuentes, de agresividad fisica hacia objetos o sobre todo
hacia otras personas. Es decir, que la hostilidad no siempre va dirigida hacia la causa de la
frustracion, sino que puede ser desplazada hacia otros sujetos o incluso puede revertir en
uno mismo. La rabia y agresividad que siente el deudo es indiscriminada, y se vivencia hacia
el exterior, hacia uno mismo y hacia el fallecido. Puede provocar secundariamente conflic-
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tos con los demaés, favorecer los intentos de suicidio e intensos sentimientos de culpa cuan-
do tiene conciencia de que el muerto u otras personas inocentes son objeto de su ira.

En conclusion, los sentimientos de ira o colera y su conducta derivada, la agresividad, pueden

surgir de forma primaria, como consecuencia de la ansiedad ante el peligro y la frustracién por

la insatisfaccion de las necesidades de reunién del deudo. Otros sentimientos posteriores como

la culpa, la disminucién de la autoestima, los deseos de muerte o intentos de suicidio aparece-

ran, si lo hacen, en una elaboracion mental posterior, en ese intento de la persona por com-

prender lo que le esta ocurriendo y que no puede controlar. Pasado un primer momento, difi-

cil de precisar, el mantenimiento de sentimientos hostiles implicarfa un esfuerzo permanente

por no dejar al muerto. Es decir, que mientras exista rabia contra alguien, siempre queda la

esperanza de poder hacer algo, o la posibilidad mdagica de que lo ocurrido pueda cambiar. Por

tanto, la persistencia de la rabia es incompatible con una aceptacion de la muerte.

Culpa: Después de la tristeza, el sentimiento que mas dolor produce es la culpa, que se
puede acompanar de autorreproche. La culpa se debe a lo que se hizo y a lo que no se hizo
y suele ser la causante de que se cometan muchos actos desesperados en el duelo y de que
se sufra de forma exagerada. Ante la culpa, el doliente necesita sentir el perdén del otro
pero, por la ausencia de éste, la situacion se vuelve més compleja ©. Como apunta Worden 2,
la culpa se manifiesta normalmente respecto a algo que ocurrié o algo que se descuidod
alrededor del momento de la muerte. La mayoria de las veces la culpa es irracional y se miti-
gard a través de la confrontacion con la realidad.

Ansiedad: La ansiedad en el superviviente puede oscilar desde una ligera sensacion de
inseguridad a fuertes ataques de panico y cuanto mas intensa y persistente sea la ansiedad
mas sugiere una reaccion de duelo patoldgica. La ansiedad proviene normalmente de dos
fuentes. La primera es que los supervivientes temen que no podran cuidar de si mismos
solos. La segunda es que la ansiedad se relaciona con una conciencia mas intensa de la sen-
sacion de muerte personal: la conciencia de la propia mortalidad aumentada por la muer-
te de un ser querido.

También puede aparecer ansiedad, como consecuencia de los miedos producidos al plan-
tearse ahora, no soélo su propia salud y bienestar sino también la de los otros seres queri-
dos. El miedo existe porque se ve la dualidad de los hechos; por un lado se desea seguir
viviendo pero al mismo tiempo, el pensamiento dice que le puede pasar lo mismo que al
que acaba de morir. En esa dualidad, encuentra su asidero el temor.
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e Apego: Sin apego, no hay dolor. El apego a un ser humano es el que genera gran parte
del dolor posterior ante su pérdida. Desapegarse es la busqueda esencial para minimizar el
dolor en las relaciones de todo tipo. Se logra en la medida en que se disfruta el presente,
de tal manera y tan intensamente, que uno se ocupa de la accién. En el duelo, el apego
hacia el ser querido ausente se puede desplazar a sus objetos, a sus “huellas”, y aunque
parezca extrano, al dolor que produce su recuerdo porque asi se siente al fallecido vivo y
cercano. Es muy comun que se vuelva necesario mantenerse triste, persistir en negar el pla-
cer, mantener una expresion y actitud de victima y sufriente, pues asf se tiene “presente”
al fallecido a cada momento, a la vez que se obtienen ganancias secundarias en el entor-
no. El dolor y el sufrimiento de la pérdida pueden ser, en algunas personas, de naturaleza
aditiva y por lo intenso de los sintomas, a dichas personas les generan tal dependencia que
no pueden abandonarlos. Esta dependencia grande por el ser fallecido en vida hace que el
deudo genere facilmente nuevos apegos hacia otras personas o hacia su propio dolor. Esto
puede llevar a duelos prolongados o patoldgicos.

¢ Ausencia de sentimientos: Después de una pérdida, algunas personas se sienten insen-
sibles. La anestesia emocional o el embotamiento sensorial suelen ocurrir inmediatamen-
te después de conocer la noticia de la muerte del ser querido. Suele durar desde unos
instantes hasta unos dias y es vivida como una extrafieza por no poder experimentar las
emociones de dolor que naturalmente deberfan sentirse. La persona permanece confu-
sa, distrafda y embotada sin tener claridad de lo que pasa. A menudo, es vivido con sen-
timiento de culpa por el deudo, al no estar sintiendo, en apariencia, un severo dolor, o
por los cercanos que lo notan extraio y distante, no involucrado en las circunstancias del
presente, funcionando de forma autémata. Probablemente ocurre porque hay demasia-
dos sentimientos que afrontar y permitir que se hagan todos conscientes seria muy des-
bordante; asf la persona experimenta la insensibilidad como una proteccion de su flujo
de sentimientos.

Alteraciones Cognitivas
Se refiere a los cambios a nivel de creencias y conceptos, compromete la lucidez y la claridad
mental, pudiendo generar malestar al no tener claro que esta ocurriendo

e Trastornos de memoria, atencion y concentraciéon: Son comunes los trastornos en la
atencién porque el deudo se encuentra embebido en un rio incesante de pensamientos y
sentimientos que no puede controlar. Esto le dificulta la concentracién. Ademas se pueden
presentar pequefias “lagunas” en la memoria, que suelen manifestarse como mecanismo

76 DUELO EN ONCOLOGIA



de defensa ante hechos dolorosos; es frecuente que la capacidad de memorizar actos del
presente —que no tengan alto impacto- disminuyan.

¢ Incredulidad, confusion: La incredulidad, es el primer pensamiento que se tiene cuando
se conoce una muerte, especialmente si la muerte es subita. Ya no se confia en lo que
antes inspiraba confianza, todas las teorias que tenian influencia en nosotros pueden pasar
por una dura prueba de credibilidad antes de ser de nuevo aceptadas como vélidas. Todo
ello, sumado al cansancio mental y fisico, suele producir confusién, con pérdida de la luci-
dez previa al duelo.

e Preocupacién, pensamientos repetitivos: Se trata de una obsesidon con pensamientos
sobre el fallecido. A menudo incluyen pensamientos obsesivos sobre como recuperar a la
persona perdida. A veces la preocupacién toma la forma de pensamientos intrusivos o ima-
genes del fallecido sufriendo o muriendo. A veces, se quedan durante horas y dias rumian-
do una misma idea, sobre todo un “supuesto si” -qué hubiera podido pasar si..., si yo
hubiera llegado antes..., si hubiéramos estado en otro lugar..., etc.- que no les deja des-
cansar.

e Sentido de presencia: La persona en duelo puede pensar que el fallecido aun estd de
alguna manera en la dimensién de espacio y tiempo de los vivos. Esto puede ocurrir duran-
te los momentos posteriores a la muerte. A lo largo de los dias, la sensacién de presencia
del ser querido va disminuyendo.

e Alucinaciones: Tanto las alucinaciones visuales como las auditivas se incluyen en esta lista
de conductas normales porque son una experiencia normal de las personas en duelo.
Suelen ser experiencias ilusorias pasajeras, muchas veces se producen en las semanas
siguientes a la pérdida, y generalmente no presagian una experiencia de duelo mas dificil
o complicada. Aunque desconciertan a algunos, muchos otros las consideran Utiles. Con
todo el interés que despierta Ultimamente el misticismo y la espiritualidad, estamos de
acuerdo con Worden "% en que resulta interesante especular si son realmente alucinacio-
nes o posiblemente alguin otro tipo de fenémeno metafisico.

No es dificil deducir, después de todo lo anteriormente expuesto, que al perder a alguien cer-
cano a nosotros todo nuestro sistema de creencias se viene abajo. Cuando alguien muere, no
lloramos por el fallecido, en realidad, lloramos de miedo por nosotros mismos que nos senti-
mos solos y desvalidos, desamparados, abandonados en un mundo hostil. Nuestra confianza
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en la bondad de la vida, que por otra parte, no deja de ser una fantasia, desaparece brusca-
mente y se somete a una cruel prueba de realidad. Con la pérdida del vinculo, se derrumban
todos nuestros sistemas de creencias, con los que antes éramos capaces de vivir con cierto opti-
mismo en un mundo lleno de peligros. Se tambalean todos los mitos con los que convivimos,
y en los que la mayoria de las personas se apoyan como si fueran valores absolutos (justicia
social, existencia de un dios, la infalibilidad de la medicina, nuestra propia invulnerabilidad...).

En nuestra cultura occidental se nos ha ensefado que todo puede ser analizado y entendido
desde un razonamiento légico. Asi, la persona en duelo, sufre subitamente algo para lo que
no esta preparado y que le resulta incomprensible. Es cuando echa mano de las herramientas
gue normalmente le han ensenado a usar. Las leyes de la l6gica siempre hablan de causalidad,
es decir, que un hecho presentara a continuacioén unas consecuencias. El deudo solo ve las con-
secuencias, esto es, la muerte de la persona con quien estaba vinculado, y automaticamente
buscard la causa légica de ese resultado. Pero normalmente, no le bastard con conocer la
enfermedad que ha producido la muerte, ni siquiera la etiologia de esa enfermedad, sino que
tenderd a ir mas atrés buscando el verdadero responsable de tal acontecimiento. De este
modo, intentard aplicar tedricamente, todos sus conocimientos légicos para comprender la
cadena de hechos que terminaron con la muerte de la persona querida... pero aun asi, no
podra acabar con su desasosiego, sabemos que esto nunca sucede.

Lo que llamamos pensamiento légico-racional y del que tanto nos enorgullecemos por ser evo-
lutivamente muy avanzado, no solo no nos sirve para explicar por completo nuestra realidad,
sino que tampoco sirve para calmar nuestra angustia y nuestra necesidad de controlar nuestro
mundo. Es entonces, cuando surge otra forma interpretativa de la realidad, filogenéticamente
maés antigua; presente de forma predominante en todos los pueblos primitivos y menos eviden-
te en nuestra cultura, a lo que Olmeda se refiere como pensamiento magico. Cuando una per-
sona pierde al ser amado, se despierta en ella una intensisima e incontrolada serie de emocio-
nes y sentimientos, desconocidos para ella hasta entonces. Ve amenazada su supervivencia y
el sistema racional de interpretacion de la realidad no le sirve. Es entonces cuando se activara
el pensamiento magico para alcanzar una explicacion sobre la muerte y sobre su nueva reali-
dad externa e interna. El resto de aspectos no conflictivos seguiran siendo tratados con un
razonamiento légico.

De acuerdo con Olmeda , todo el mundo utiliza el razonamiento légico o magico segun las

situaciones, y especialmente empleard este Ultimo cuando se vea afectado por los hechos. No
existe una regresion del pensamiento sino una activacion mayor o menor de un tipo u otro de
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razonamiento, segun la persona necesite. El mundo occidental no esta tan inmerso como el
primitivo en un sistema magico de creencias, pero ante una crisis como puede ser un terremo-
to, una guerra o la muerte de un ser querido, no solo afectara su seguridad fisica y puramen-
te bioldgica, sino que también tambaleard su mundo creencial, que ya no le servird para estar
confiado.

Emerge, entonces, con gran intensidad un pensamiento magico que Unicamente trata de “reu-
bicarle” en el mundo, al darle una nueva comprension de los hechos. Paraddjicamente, las per-
sonas en duelo se ven continuamente rodeadas por otras personas que viven “instaladas” en
un pensamiento racional predominante, y que son incapaces de entender desde ese sistema
de referencias, cudl es el mundo real de la persona en duelo. Ella se encuentra absolutamente
confundida, porque con su mente racional tampoco entiende lo que le estd pasando.
Simultdneamente, adopta un pensamiento mdgico para entender lo que le ocurre, pero a la
vez lo critica porque hasta entonces lo ha criticado, y le han hecho pensar que era infantil o
primitivo.

El mundo occidental no entiende a la persona en duelo porque la mira con un sistema de refe-
rencia cognitivo légico-racional, pero ella tampoco se entiende y oculta lo que pasa, porque se
encuentra sumergida en un mundo afectivo, que le lleva inexorablemente a un pensamiento
mdgico mientras a la vez, trata de explicarse lo que le ocurre como le han ensefado, con la
l6gica. Asi, la persona en duelo, se sumerge en un mundo maégico creencial, sometida a una
serie de alteraciones de su organismo y que de igual modo que el primitivo, y en funcion de
esas creencias culturales, podra tener repercusiones graves para ella.

El proceso de duelo es una experiencia, no soélo intima, sino que esta tan reprimida socialmen-
te en nuestra cultura occidental, que pese a ser tan comun suele ser novedosa y desconocida,
porgue casi nunca se confia a nadie por completo. Nos movemos en el tabu de la muerte, de
la que no se puede hablar, y en el estado del bienestar, lo que supone que cualquier alejamien-
to de esa supuesta situacion idilica debe ser reprimida y negada. Existen dos motivos por los
gue la persona no va a comentar normalmente, lo que le ocurre.

El primero es porque al estar instalada en un mundo creencial magico, muchos de los fenéme-
nos que le suceden los suele vivir como egosinténicos, es decir, como normales y aceptables.
Pero como la activacion de esta mente magica no borra completamente la mente l6gico-racio-
nal, la persona sabe que todo aquello que para ella es natural en ese momento, no es acepta-
do ni comprendido por su entorno, por lo que va a callar, temiendo la reprobacion social occi-
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dental y sobre todo, la catalogacién como enfermo mental, que es lo que nuestra cultura hace,
con todas aquellas conductas que se salen de sus rigidos esquemas de normalidad.

En palabras de Olmeda: «E/ deudo, al tener activada una mente magica muy fuerte, siente que
hablar con el fallecido o consultar a un espiritista es real y normal, aunque sabe que socialmen-
te lo debe callar porque no se va a aceptar. Sin embargo, no deja de ser una incongruencia que
las personas “normales”, se sobresalten si el deudo les comenta que habla todas las noches
con la persona fallecida, que la siente respirar a su lado o que la visita y le protege, mientras
que a nuestro alrededor no dejan de proliferar gurds, adivinos, cartoméanticos, etc., que son
consultados por todo tipo de personas, incluidas aquellas con alto nivel intelectual y cultural,
que no se paran a pensar si cuando esperan que les orienten sobre su futuro, estan actuando
de forma racional o si mas bien, lo que tienen activada es una potentisima mente magica, que
actua exactamente igual que en el mundo primitivo. Es decir, que la diferencia entre la perso-
na en duelo y la persona sin duelo es cuestion de grado. Ambas utilizan continuamente su
mente magica a diario, pero mientras el deudo esta totalmente invadido por ella, puesto que
para él, lo Gnico que existe es la pérdida de la relacion con el fallecido, la persona sin duelo
puede emplear el pensamiento légico-racional en otros campos, con mayor frecuencia. Esto es,
que pasa continuamente de un razonamiento mdagico a un razonamiento logico-racional sin
solucion de continuidad, mientras que el deudo, dado su especial estado afectivo, se ve pre-
dominantemente dominado por el razonamiento magico».

En resumen, en el duelo encontraremos de forma muy marcada dos caracteristicas, el adua-
lismo y el realismo. Por el primero, el deudo no establecerd adecuadamente una separacion
entre lo objetivo y lo subjetivo, mientras que por el realismo, el sujeto no pondra sistemati-
camente en duda la realidad de lo percibido. Esto explicaria, por qué de forma muy genera-
lizada se puede observar, que la persona en duelo tiende a interesarse muchisimo por el espi-
ritismo, y acepta pagar cantidades importantes de dinero, por algo en lo que tal vez nunca
haya creido. Muchas de estas personas son conscientes de este cambio de actitud y lo viven
con verglienza, como una incongruencia, por lo que lo ocultan. Sin embargo, el hecho de
que el fendmeno del pensamiento magico sea tan frecuente, es porque debe estar mucho
mdas cercano a nuestra naturaleza, que el pensamiento légico-racional. Muchos autores caen
en un razonamiento totalmente méagico, cuando lo que intentan es explicar algo hipotética-
mente racional.

Por tanto, y estarfamos de nuevo de acuerdo con Olmeda ® en que debemos aceptar la nor-
malidad de la exaltacion del pensamiento mégico en el duelo, aunque seamos habitantes del
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primer mundo, pero no solo eso, sino que este conocimiento es importantisimo para poder
comprender y ayudar a la evolucién normal de un duelo sano, puesto que el deudo en nues-
tra cultura va a encontrar mas problemas para superarlo que en el mundo primitivo.

FACTORES DE RIESGO

El duelo siempre va acompanado de una serie de circunstancias que actian como predictores
de riesgo para desarrollar un duelo complicado, como son: causa y entorno de la muerte, per-
sonalidad y recursos psicoemocionales del doliente, ambiente socio familiar, el tipo de relacion
con el fallecido ©... Es posible identificar las personas con especial riesgo para no seguir un
“duelo normal” ya sea porque las circunstancias de la muerte son especialmente traumaticas
o porque la persona es demasiado vulnerable. Los factores de riesgo (que exponemos a conti-
nuacién) pueden llevarnos a formas complicadas de duelo ©7:

e Muertes repentinas o inesperadas; circunstancias traumaticas de la muerte (suicidio, asesi-
nato, maltrato)

e Pérdidas multiples, pérdidas inciertas (no aparece el cadaver)

e Muerte de un nifo, adolescente

e Doliente en edades tempranas o tardias de la vida

e Doliente demasiado dependiente, relacién ambivalente con el fallecido

e Historia previa de duelos dificiles; depresiones u otras enfermedades mentales

e Tener problemas econdmicos, escasos recursos personales como trabajo, aficiones. ..

e Poco apoyo socio-familiar real o sentido, alejamiento del sistema tradicional socio-religioso
de apoyo (emigrantes)

Es, por tanto, importantisimo prestar atencion a la presencia de uno o mas de estos factores
para asi poder tratar de evitar el desarrollo de un duelo complicado.

Hay distintas posibilidades para medir las evoluciones patoldgicas del duelo, asi Musaph ided
una escala de duelo patolégico con 13 items que habria que cuantificar. Ellos serfan: la ausen-
cia de respuesta esperable, la respuesta pospuesta mas de dos semanas, la identificacién con
sintomas del fallecido o con rasgos personales de este, el desarrollo de una enfermedad fisica,
la rabia excesiva, la culpa extrema, el duelo intenso y persistente, las pesadillas nocturnas, la
sobreidealizacion del fallecido, la evitacion fébica, los ataques de panico y las reacciones de
aniversario ™. También existen otros instrumentos para valorar el riesgo de complicaciones en
la resolucion del duelo (Hoja de valoracion de predictores de riesgo de complicaciones en la
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resolucion del duelo) ©; sera clave identificar por alguno de estos sistemas aquellos sujetos con
posibilidad de desarrollar un duelo complicado para poder actuar sobre ellos.

RECOMENDACIONES

Aproximadamente el 20% de los fallecimientos constituyen el final de un proceso oncolégico
(American Cancer Society, 1986), esto implica que entre el uno y dos por ciento de los nuevos
deudos lo viven como resultado de una enfermedad cancerigena, habiendo estado presentes la
mayoria de ellos durante todo el proceso de la enfermedad. Es notorio que los dolientes de un
desaparecido por una enfermedad oncoldgica presentan un periodo de duelo anticipado a la
muerte en si, esto supone una oportunidad y también una obligacién para el equipo encargado
de prestar asistencia al enfermo a lo largo de toda su enfermedad; pudiendo prestar una ayuda
de valor inestimable para todos los allegados al paciente, acompafiandoles y aconsejandoles en
las ultimas fases, asi como a la hora de enfrentarse a la muerte del ser querido. Este acompana-
miento puede resultar clave a la hora de desarrollar un duelo normal ",

Los trabajos consultados "' corroboran esta idea, demostrando que una intervencion precoz sobre
la familia del paciente serd muy Util a ésta para desarrollar un duelo no patolégico, ya que es posi-
ble identificar los factores de riesgo para un duelo complicado, dando la posibilidad al equipo asis-
tencial de actuar de manera mas selectiva sobre aquellos individuos que los presenten; y también
de asesorar a los dolientes sobre las manifestaciones normales del duelo.
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INTRODUCCION

La ciencia y la tecnologfa han relegado la muerte Unicamente al &mbito de la medicina, de tal
forma que parece que se quiera ocultar deliberadamente en los hospitales, donde fallecen
mas del setenta por ciento de las personas. A su vez este ocultamiento de la muerte conlle-
va el silencio del duelo. Y esto tiene como consecuencia que tras el entierro cada persona
vuelve a su casa, su trabajo, su cotidianeidad y se supone que debe seguir viviendo una vida
con un estado de salud mental sano. Sin embargo, esto no es asi, nuestra sociedad occiden-
tal se ha desprendido de un conocimiento ancestral que nutria a cada uno, como individuo y
como miembro de una comunidad. Actualmente, el individuo en duelo se ve abocado a
enfrentarse al sufrimiento de su perdida de una forma intuitiva sin una planificaciéon conscien-
te. Ante el torrente de emociones que surgen se produce una desorientaciéon, una confusion
debido al desconocimiento profundo del proceso. Debido a que la muerte ha arrebatado a
ese ser querido.

Y entonces tenemos el dolor ante nosotros, un mundo que vivir, un vacio emocional y un pro-

ceso que hacer, "hacer el duelo”. Ya no hay vuelta atras. Nada volverd a ser como antes. Solo
queda el recuerdo y el sufrimiento.
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El duelo aungue se defina como una reaccién adaptativa normal ante la pérdida de un ser que-
rido, objeto o acontecimiento significativo, es un acontecimiento vital estresante de primera
magnitud, que tarde o temprano hemos de afrontar casi todos los seres humanos. En las esca-
las de Reajuste Social de Holmes & Rahe @y Dohrenwend, Krasnoff, Askenasy, & Dohrenwend @,
la muerte del hijo/a y la del conyuge, son consideradas las situaciones mas estresantes por las
que puede pasar una persona.

Para conocer la magnitud del problema, y a modo orientativo, podemos seguir el anélisis que
realiza el Grupo de Estudios de Duelo de Vizcaya ®. Especialistas en Medicina Familiar afirman
gue en una consulta “tipo” de atencion primaria con unos 2000 usuarios, habré unas 104 per-
sonas en duelo “activo”. Duelo que durara aproximadamente unos tres anos.

Son muchas las consecuencias que conlleva y de las que, a veces, no somos conscientes:

e El duelo es un proceso Unico e irrepetible, dindmico y cambiante momento a momento y
un evento variable de persona a persona y entre familias, culturas y sociedades.

e Esta relacionado con la aparicion de problemas de salud: depresion; Ansiedad generaliza-
da o crisis de angustia durante el primer afio; aumento del abuso de alcohol y farmacos.
Entre un 10-34 % de los dolientes desarrollan un duelo patolégico.

e Aumenta el riesgo de muerte por eventos cardiacos y suicidio.

e Necesidad de apoyo sanitario, llegando a aumentar hasta un 80% entre los dolientes.

El duelo comporta una pérdida quizas de redes sociales que incluyen a familiares, vecinos, ami-
gos, compaferos de trabajo y religiosos @.

La pérdida

De modo sencillo podriamos definir la pérdida como cualquier dafno en los recursos persona-
les, materiales o simbdlicos con los que hemos establecido un vinculo emocional ©. De todas
las pérdidas posibles hay dos que causan mayor impacto y repercusion psicoldgicos y sociales
debido a su frecuencia a lo largo de la vida. Son la pérdida de relaciones y la pérdida en el
puesto de trabajo.

La pérdida debido a la muerte de un ser querido es la de mayor impacto emocional y perso-
nal, pero otras pérdidas pueden provocar muchas de las mismas reacciones. Por ejemplo, la
pérdida de una amiga intima, o de una pareja con la que hemos “roto”. A menudo este tipo
de pérdidas son decisiones dificiles repletas de carga emocional.
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Cuando sufrimos una pérdida importante, como la muerte de un hijo, se interrumpe nues-
tro proyecto de vida esperado. No podemos seguir ese plan pues falta un protagonista
importante.

Punto de vista cultural

La mortalidad infantil, y sus componentes neonatal y postneonatal, constituyen uno de los indi-
cadores mas Utiles para valorar las condiciones sociosanitarias de un pafs. (el estado de salud
de una comunidad). Por ello, incluso en paises desarrollados se ha considerado justificado ana-
lizar periddicamente cuales son las tasas anuales de mortalidad infantil, neonatal precoz y tar-
dia, asi como post-neonatal. Asi se puede observar que a lo largo del siglo XX, en los paises
desarrollados, de forma paulatina y continuada, se ha producido un descenso de las tasas de
mortalidad infantil favorecido por mejoras en la alimentacién, en la vivienda, en las condicio-
nes de trabajo y de vida de la poblaciéon en general, las medidas de higiene general, asi como
en el nivel educativo de las madres en particular como principales factores implicados. Ello ha
favorecido el consiguiente descenso de la mortalidad por enfermedades infecciosas, junto con
los avances realizados en el campo de la salud, han hecho posible un importante descenso de
la mortalidad infantil ©.

En 1970, Espafa tenfa un nivel de mortalidad similar a los pafses desarrollados. Como en el
resto de los paises desarrollados en Espafa la mortalidad infantil ha experimentado un descen-
so importante, ya que ha pasado de 18,9 por cada 1.000 nacidos vivos en 1975 a los 5,5 de
1995. Este descenso se ha producido en todos los capitulos: mortalidad neonatal (12,6 en
1975y 3,5 en 1995), postneonatal (de 6,3 a 2,0) y perinatal (de 21,1 a 6,0).

Este descenso de mortalidad espanola y mas concretamente de la mortalidad infantil coincide
a su vez con el proceso de “modernizacion” de los paises desarrollados, lo que quiere decir
que se produce un descenso importante de la tasa de fecundidad, que en el 4mbito nacional
se sitlia por debajo de la tasa de recambio poblacional. De manera que muchas parejas tienen
un hijo o a lo sumo dos. Hijos que son atendidos de forma mucho mas cualitativa y donde no
se concibe la muerte de los mismos.

Asi ante tal reduccién de la tasa de mortalidad, actualmente, la muerte infantil no se concibe
como un hecho natural, como ocurria hace solo décadas en paises desarrollados, o ocurre en
otros contextos culturales menos desarrollados. La muerte de un hijo se concibe como absur-
da y dificil de encajar en la cadena natural de la vida.
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DIFERENTES TIPOS DE DUELO

Todos sabemos que un dia tenemos que morir. Pero nos alejamos tanto de la muerte que casi
llegamos a creernos inmortales. Este alejamiento esconde el hecho de que cuando uno enfer-
ma se llegue a producir una negacién de que moriremos, una ignorancia emocional, y, una exi-
gencia al médico de que debe curar al enfermo, de que es su deber.

Pero ¢qué pasa cuando no se produce la curacién, cuando no hay remedios que puedan sanar
o procurar una calidad de vida al enfermo? A partir de ahi no sabemos, hoy en dia en las socie-
dades avanzadas, nos cuesta avislumbrar este siguiente capitulo de la vida del que nos hemos
convertido en unos grandes ignorantes.

Tarde o temprano, por tanto, unos antes que otros, en la medida que vamos teniendo viven-
cias, experiencias al respecto de seres cercanos, vamos siendo conscientes de que la vida igual
que tiene un principio tiene un fin, y que un dia nos tocara a nosotros. AlUn asi, pensamos que
esta lejos y que primero se tienen que “ir” nuestros mayores.

Muerte por accidente

En Espafa, las mujeres de principios del siglo XX, a menudo, tenian muchos hijos de los
que en los primeros afios de nifiez morian algunos. En términos estadisticos esta ocurren-
cia era frecuente, pero desde un punto de vista personal, una mujer (y por ende su espo-
S0) nunca se acostumbra a ver morir a un hijo antes que ella. No es natural.

La muerte de un hijo siempre, siempre es traumatica. La premisa que avala esto afirma: El
hecho es simple, es antinatural. En el proceso de la vida, primero mueren las personas mas
mayores y después, siguen los demds, a medida que se van haciendo mayores.

Aunque esta premisa es asf en la mayoria de las ocasiones, no se cumple siempre. No que-
remos que nuestros deseos se conviertan en realidad, sino que nuestros deseos sean rea-
lidades. Asi, podemos ser capaces de negar lo que no nos gusta, hasta llegar a olvidar lo
efimera que es la vida, la precariedad y la incertidumbre de nuestra existencia, donde todo
puede desaparecer de un dia para otro... como un hijo.

La muerte por accidente es casi siempre violenta e inesperada. El impacto es tal que una

de las primeras reacciones de los padres es sentirse responsables de la muerte de su hijo,
aunque las circunstancias que lo han conducido a ella escapan completamente a su con-
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trol. Paralelo a este sentimiento de culpabilidad aparece el dolor, el sufrimiento, aunque
parece que se mantiene en un discreto segundo plano.

El padre y/o la madre no pueden dejar de revisar una y otra vez la Gltima vez que vieron a
su hijo y lo que hicieron o podian haber evitado. Como, no dejarle subir a ese coche de
su amigo que no era muy prudente al conducir; no haberle dejado salir esa noche; permi-
tirle que fuera en bicicleta al colegio...

El peso de la culpabilidad puede llegar a bloquear el desarrollo del duelo durante mucho
tiempo. También surge la busqueda de un culpable que sea responsable de la muerte del
hijo. Asi, si apareciera el culpable que pudiera pagar quizas algunos padres podrian elabo-
rar el duelo y llegar a realizar la despedida.

Expresar todos estos sentimientos contenidos mas que reprimidos —como la impotencia, la
colera, la rabia, etc- ayudard a soltar a la culpabilidad, y aceptar lo absurdo que es este
mundo y que escapa a nuestro control ?.

Muerte por catastrofes
Otro tipo de muerte absurdo y fuera de nuestro control es cuando se produce un desas-
tre. Aqui ya no hablamos de procesos de duelo individual sino de duelos colectivos.

En agosto del 2006 se han cumplido 10 afios de la riada que se produjo en el Camping
“Las nieves” en el Valle de Biescas.

“...las causas técnicas son hoy perfectamente conocidas: ese diluvio provocé una riada
de 500 metros cubicos por sequndo, que arrastré 13.000 toneladas de sedimentos con
40.000 anos de antigliedad, en una caida vertiginosa sobre las casi treinta presas de
contencidn del barranco, a las que fue destruyendo, una tras otra, en una pendiente
del 20% en tan so6lo minuto y medio. Al caer la avalancha en el cono de deyeccion
tapond el cauce artificial construido en los afios cincuenta. Busco otra salida y la
encontro en la explanada ocupada por el cdmping junto a la confluencia del Aras con
el rio Géllego...”

Este es un ejemplo cualquiera que ilustra un desastre natural donde familias enteras mue-

ren y, ademas, hay sobrevivientes. Los sobrevivientes de una tragedia requieren cuidados
especiales pues sus vidas quedaran marcadas para siempre. Sobreviviente es alguien que
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se ha encontrado con, ha sido expuesto o ha sido testigo de la muerte y ha permanecido
Vvivo.

Algunos sobrevivientes, lejos de sentirse agradecidos por su destino, al haber salido ilesos,
de un desastre presentan repetidos sentimientos de culpabilidad por no haber muerto. En
realidad si han muerto un poco, porque algo de uno se ha ido. Quisieran haberse ido en
lugar del / de los que se fueron. También presentan /a huella o ansiedad de la muerte, pues
tienen fijados momentos e iméagenes de la tragedia. Otra reaccidon psicolégica frecuente es
la propia impotencia de las imagenes de la muerte y su incapacidad para ayudar a otras
personas o expresar emociones. La insensibilidad psiquica, demostrada por la incapacidad
para sentir. Y, la lucha por encontrar significado a la tragedia.

El terrorismo es la catastrofe que presenta mayor impacto, después estan los desastres
naturales y muertes violentas. Es peor que la guerra ©.

Por enfermedad

Hoy en dia, el niumero de pacientes infantiles que se tratan en Centros de Salud ha
aumentado enormemente. Y como consecuencia, de las especificas y depuradas explora-
ciones diagnosticas que se realizan, muchas enfermedades detectadas en su fase inicial
conllevan el consiguiente ingreso en los hospitales de los menores. Debido a estos proce-
dimientos se establece precozmente el diagnoéstico, y por tanto el adecuado tratamiento.

Los ingresos y reingresos en los hospitales pueden ser frecuentes pero, en general, se ha
logrado que las estancias sean cortas, en torno a una semana. El diagnostico y tratamien-
to precoces han conseguido reducir la duracion de la hospitalizacién infantil, y la preven-
cion de muchas enfermedades. Pero esto no es suficiente, no todas las enfermedades son
susceptibles de tratamiento y curacion.

En la infancia, también existen enfermedades crénicas que en funcién de las causas etio-
l6gicas se distribuyen en genéticas, enfermedades adquiridas, alteraciones perinatales, y
anomalias cromosémicas.

Esta amplia variacion de dolencias puede producir grados de incapacidad heterogéneos.
Los actuales avances de la medicina han llevado a la supervivencia de muchos nifios -que
hace pocos afios habrian muerto- y ahora pueden mantener una aceptable calidad de
vida.
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En todo este proceso de evaluacion, diagnéstico y tratamiento no solo interviene el siste-
ma sanitario y su compleja red de servicios y medios técnicos, sino que también esta el
menor y la familia. El menor y la familia van intentando adaptarse a los pormenores que
van surgiendo de la enfermedad, blogueando sus emociones y con la esperanza de que
tenga curacién o casi, hasta que nos topamos con enfermedades cronicas graves o enfer-
medades de dificil curacién. Como por ejemplo el cancer infantil.

El diagnostico de cancer puede adquirir un significado especial que, a menudo, es el
enfrentamiento con una muerte inminente. Aunque es la segunda causa de muerte en la
infancia en los paises desarrollados, cada vez mas las expectativas de vida aumentan. Sin
embargo, el sufrimiento caracteristico de una enfermedad croénica se produce, asi como la
alteracién de la unidad familiar y la incertidumbre de la muerte o la supervivencia.

A pesar de los avances en la medicina y de sus sofisticados sistemas de evaluacién e inter-
vencion el menor puede morir, y de hecho muere. Los padres se preguntan cuestiones
como estas: ;Qué ha pasado?, ;Por qué ha tenido que ser mi hijo?, ;Qué he hecho mal?,
¢ Qué podia haber hecho?

Cuando un hijo se muere tras una enfermedad crénica, normalmente, ya se ha producido
un cuidado y apoyo psicolégico a la familia. El duelo anticipatorio ayuda a prepararse y a
elaborar el duelo propiamente dicho. Cuando ocurre una muerte imprevista y repentina
(accidente, asesinato, infarto...) no se produce duelo anticipatorio y en estos casos la pér-
dida es traumatica y aparecerdn mas dificultades para superar el duelo.

PROCESO DE DUELO EN LA ENFERMEDAD GRAVE DE UN HUIJO

Llevamos con nosotros una serie de esperanzas y creencias, de las que no solemos ser
conscientes, que nos dicen como es nuestro “hijo perfecto”, como debemos repartirnos
los roles y responsabilidades dentro de la familia y como deben resolverse los problemas
en la misma. Pero en nuestro optimismo no cabe la idea de muerte de un hijo.

Duelo anticipado

El diagnostico de una enfermedad grave como es el cancer constituye un problema serio, tanto
para el paciente como para su familia, que incide incluso de forma relevante sobre el perso-
nal médico. Es mas grave aun cuando una enfermedad de esta envergadura ni siquiera respe-
ta a los ninos y no siempre se dispone del oportuno y especifico tratamiento.

DUELO EN ONCOLOGIA 91



EL DUELO EN LA PERDIDA DE UN HIJO

El problema de una enfermedad grave, ha variado a lo largo de su trayectoria. En los Gltimos
anos, diagnosticar un cancer infantil suponia enfrentarse a una enfermedad de prondéstico fatal
en la que el paciente tenfa que habérselas con una muerte mas o menos préxima.

En la actualidad, los avances en la medicina y la optimizacién de muchos tratamientos
(quimioterapia, radioterapia,...) ha tenido como consecuencia aumentos de curaciéon y de
supervivencia.

Con todo ello, el duelo no comienza en el momento de la muerte, sino bastante antes,
generalmente en el momento de hacerse el diagnostico y emitirse el pronoéstico de incu-
rabilidad (reversibilidad/irreversibilidad).

Este duelo anticipado se caracteriza por ser una respuesta emocional frente a una pérdi-
da que no ha tenido lugar auin sino que acontecera en el futuro. De manera que se des-
arrolla en nuestra imaginacion la idea de una pérdida como inevitable cuando, en ocasio-
nes, no lo es. Como no hay pérdida sino mas bien una reaccién de muerte fantaseada no
se puede elaborar el duelo.

Habitualmente, las reacciones que los sujetos tienen son de dolor, ansiedad, depresion,
padecimientos psicosomaticos, agudizacion de los problemas de pareja, desavenencias y
conflictos conyugales. También surgen sentimientos de ira, rabia, incredulidad, culpabili-
dad. Muchas veces aparece una reaccion de negacion junto con panico, abandono, con-
fusion y miedo. A menudo estos sintomas son mecanismos adaptativos ante una ansiedad
intolerable.

Fase terminal
Morir es un proceso que lleva su tiempo. El moribundo y los familiares piden tiempo para
asimilar la muerte. El dolor. La enfermedad.

Desde hace siglos, el cuidado del moribundo ha estado a cargo de numerosas érdenes reli-
giosas. Lugares como “hospicios”, inicialmente de reposo para peregrinos, ahora residen-
cia para los que necesitan paz y cuidados en las uUltimas etapas de su vida; o como,
“Unidades de Cuidado Continuo”; o, Unidades de hospitalizacion domiciliaria. Siempre
han estado ahi, en un principio, adoptando Unicamente actitudes humanitarias hacia la
muerte y los moribundos, y con el tiempo procurando satisfacer las necesidades fisicas,
psicosociales y espirituales de los enfermos y sus familias.
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En el caso de los nifios su cuidado es importante por dos razones:

1. Las familias con un nifio préximo a fallecer se encuentran frente a una de las situacio-
nes mas conflictivas de sus vidas, por lo que requieren apoyo y orientacién.

2. Conseguir que el nifio fallezca sin sintomas molestos y rodeado de afecto lo que ade-
mas puede contribuir a que todos los que participen en su cuidado se sientan mas uni-
dos y motivados.

Para asimilar la muerte primero entramos en el delicado campo de la informacién al
paciente. En los adultos, debido al fuerte shock que puede producir comunicar el diagnos-
tico muchos médicos dan la informacién minima posible, dejando para entrevistas poste-
riores la discusién amplia del diagnoéstico. Paraddjicamente, el silencio es el peor enemigo.
Es recomendable una sosegada conversacién para eliminar incertidumbres primero con el
enfermo y después, o a la vez con los familiares. En el caso del nifio, la situacion varia. Las
malas noticias se le comunican primero a los padres para que puedan adaptarse y superar
esta fase, como dicen Casileth, Lusk y Brown, “las reacciones patolégicas al dolor, depre-
sion clinica y enfermedades psicosomaticas son frecuentes. Incluso aquellas familias que
mejor se han adaptado a la enfermedad experimentan sentimientos de culpa, tristeza y
miedos injustificados” .

A continuacion surge la cuestion de comunicarselo a su hijo y como hacerlo. En muchos casos
el temor y la angustia de los padres lleva a lo que se ha llamado conspiracién del silencio. Esta
se define como una alteracién de la informacion con el acuerdo implicito o explicito de negar la
situacion del enfermo al propio enfermo. Tedricamente se hace para proteger al enfermo y que
este no sufra por su enfermedad. Es cuando los parientes afirman que siempre trataron de man-
tener una cara sonriente cuando estaban con su hijo, pero no le dijeron nada. El nifio lo lee en
las caras, lo ve a través de sus mascaras, siente su fingimiento, pero no puede hablar de ello por-
gue no se lo han contado y no quiere que ellos sepan que lo sabe y que esta triste. Todos sufren
en silencio sin poder compartir. Los padres temen proporcionar mayor sufrimiento al enfermo y
niegan o alteran la informacion, formando una barrera de comunicacion y el enfermo no puede
preguntar ni expresar sus preocupaciones. Paraddjicamente, el silencio es el peor enemigo en
estos momentos de incertidumbre .

Segun Kibler Ross y Burroughs y otros, no existe un nifio que no se dé cuenta de su muer-
te inminente. De manera que es mas conveniente proporcionar informacion al enfermo
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de manera informal en un lenguaje veraz y asequible. Elegir el momento y el contenido de
la informacion en funcién de la edad del nifo y su madurez cognitiva. También variara la
angustia y la percepcion de incertidumbre sobre el futuro, en funcién de la comprension
gue tenga este de la muerte 7.

Pero durante la fase de impacto emocional los padres no deben apresurarse en comunicar
la noticia hasta que ellos hayan asimilado su significado y desarrollado una idea clara sobre
lo que sienten y lo que van a hacer para enfrentarse al problema. Con un adecuado apoyo
psicolégico y la enseflanza de técnicas (como relajacién) para el cuidado mas activo del
nino, se sentirdn mas enérgicos y participativos.

El nifio de 3 anos estd preocupado por la separacién. Su contacto con la muerte es, qui-
z4s, a través de algun animalillo casero muerto como perros, gatos, pajaros, tortugas, etc.

El nino de 4 anos en fase terminal parece intuir la gravedad de su condicion y por tanto
no es preciso matizarle la irreversibilidad de su enfermedad.

Entre los 5y 9 afos son conscientes de que se estan muriendo y pueden llegar a expre-
sarse abiertamente sobre la muerte queriendo conocer incluso el diagnéstico.

Alos 10 afos, los nifios ya saben que la vida no siempre se acaba cuando eres mayor, sino
en cualquier momento.

Los adolescentes tienen reacciones parecidas a las de los adultos mezcladas con la propia
época dificil por la que atraviesan. De manera que es conveniente escucharles y que exte-
rioricen sus sentimientos de malestar.

En definitiva, cada paciente en su condiciéon de Unico e irrepetible tiene una manera dife-
rente de reaccionar. Por tanto, no hay una formula universal de actuar. Lo mas convenien-
te es ayudar a cada nifio a su ritmo, en funcién de su enfermedad, sintomatologia, ansie-
dad, temores, frustraciones, su familia, amigos, vivencias, creencias y su capacidad o inca-
pacidad para aceptar lo que esta pasando. Nifios y adultos ante la enfermedad tienen sen-
timientos similares. Y a menudo, los nifios presentan un conocimiento intuitivo sobre su
propia muerte que les lleva a ayudar a sus padres a aceptar la muerte que se aproxima.
Esta lucidez desconcertante puede sorprender mucho a los padres cuando estos piensan
que son ellos los que debe ser fuertes y presentar valor.
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El hijo adulto que muere por una sobredosis, por accidente de coche, de un infarto de miocar-
dio... es adulto ya pero es hijo de alguien. Son los proyectos de vida que se truncan, los nietos
que ya no conoceré, el apoyo y consulta que ya no estard, ya no esta el relevo esperado.

Los padres tras esfuerzos y sacrificios de una vida piensan en la injusticia de la situacion.
Ademas ven que su duelo ha de encontrar su sitio entre los amigos de su hijo, su pareja,
los hijos si los hubiera... Cada uno con su sufrimiento, todos de la misma persona. Ya no
son solo los padres los que tienen derechos sobre su hijo. El hijo era una persona auténo-
ma fruto de la educacion recibida de pequeno. Los padres tienen un dificil hueco en el que
encontrarse y aceptar que su hijo es ausencia y pasara a formar parte de los recuerdos.

Es conveniente desarrollar con el hijo una buena comunicacion que incluye el intercambio
verbal (y afectivo) y no verbal (comportamiento, postura, tono de voz, dibujos, juegos,
etc.) donde se le muestre el mensaje de que es querido e importante. Esta comunicacién
abierta, empatica y franca aumenta la proximidad afectiva entre la familia. Permite asegu-
rarse de la percepcién que tiene el nifo de su problema. Y si este desea hablar de la enfer-
medad y la muerte, permitirselo, igual que si desea fingir, pactar o negar la situacién. No
se debe responder a la desesperanza con falsas esperanzas, pero si incitarlo a hablar.
Aunque, es adecuado que los padres conozcan los pormenores de la enfermedad y en
relacion al padecimiento, se recomienda no eliminar por completo la esperanza de nadie.

En la fase terminal, el lugar donde se les atienda es muy importante y por tanto el nifio y
la familia tienen que decidirlo. Si se decide ir a casa se debe instruir a los padres sobre las
necesidades y emergencias que puedan surgir.

La enfermedad crénica abruma al subsistema conyugal.

Despedida

La agonia es una fase con entidad propia. En cada enfermo es distinta. Por tanto, es difi-
cil decir cuando se inicia y cuanto va a durar. Se caracteriza por un deterioro fisico dia a
dia: mayor debilidad, somnolencia, a veces agitacion, desorientacion, desinterés, dejadez,
anorexia intensa y fallo organico. Cuando se acerca el final se recomienda preguntar al
nino: ;Con quién quisieras estar cuando sientas que las cosas van mal?

El periodo mas doloroso para la familia es la fase final, cuando el paciente se desliga len-
tamente de su mundo, incluida su familia. Se va liberando poco a poco de lo que le rodea
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una vez que ha encontrado la paz y la aceptacion. Estos momentos que rodean la muer-
te, son de mucha intensidad emocional y tienen gran impacto para los familiares.

Cuando fallece el niho

La muerte mas tragica es la que se produce cuando mueren personas jovenes. Se supone
gue los hijos sobreviven a sus padres. Es una de las pérdidas mas devastadoras que exis-
ten y su impacto persiste durante afos. Es muy dolorosa y afecta al equilibrio familiar, y
al efecto que tiene en sus hermanos. Los hijos supervivientes pueden llegar a ser el cen-
tro de maniobras inconscientes para aliviar el sentimiento de culpa. A veces colocan a
estos hijos supervivientes en sustitutos del hijo perdido, por ejemplo dotandole de cuali-
dades del fallecido; o poniendo el mismo nombre al nuevo hijo. La capacidad de los padres
de ser sinceros y compartir sus emociones con sus otros hijos, facilita que sus otros hijos
expresen qué sienten como por ejemplo culpabilidad o miedo a desarrollar la enfermedad.
Necesitan una explicaciéon y formar parte activa en el problema, para establecer una ela-
boracién del duelo sana. Ello facilita la normalizacion de la situacién y ello también signi-
fica dejar ver el caddver a toda persona que lo desee, incluidos los nifios. O, asistir a los
funerales.

Las maneras de afrontar los sentimientos respecto a la muerte del hijo son muy diversas.
Algunos padres mantienen la habitacion del hijo intacta durante anos, otros silencian los
hechos que rodean a la pérdida, de forma que otros hijos posteriores no sepan nada de
sus antecesores, aunque el “fantasma” del hermano fallecido esté ahi en todo momento,
y el hijo vivo se ocupe de llevar a cabo una carrera de cumplimiento de todas las expecta-
tivas que tienen los padres.

Cuando sufrimos una pérdida hay muchos asuntos inconclusos que cerrar. Asuntos con-
cretos y practicos y asuntos emocionales. Los asuntos instrumentales tienen un momento
y terminan pronto. Nos referimos a temas como preparar el funeral, negociacién con com-
pafifas de seguros, publicacion de necroldgicas, etc. Segun las circunstancias en que se
produce la muerte, a veces uno ha comenzado a ocuparse de sus emociones y continua-
ra haciéndolo por mucho tiempo. En otras ocasiones los padres se encuentran en un esta-
do traumatico y no pueden ni proporcionar ayuda a sus hijos.

En estos casos es oportuno buscar redes de apoyo donde los hermanos puedan expresar

sus propias emociones. De lo contrario, los nifios buscan sus propias respuestas. Si en
estos momentos padres e hijos pueden hablar abiertamente sobre sus emociones, este es
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momento clave para establecer un vinculo emocional y para el desarrollo de la personali-
dad que de lo contrario se podria ver afectada.

La experiencia del duelo puede ser diferente para cada progenitor en funcién de la relacion que
tenia cada uno con su hijo y de sus estilos de afrontamiento. Existen muchas culturas y por
tanto muchas formas distintas de desarrollar el duelo, por ello, Terry Martin y Ken Doka, dife-
rencian entre reacciones tras la perdida de “duelo masculino” y “duelo femenino”. Mujeres y
hombres tras la pérdida pueden recurrir a la intelectualizaciéon, sentir rabia o culpa por no
haber sido capaces de “proteger” al ser querido. Otros hombres y mujeres, necesitan compar-
tir fuertes sentimientos y dudas sobre si mismos buscando apoyo en los demés. Lo mds impor-
tante aqui no es el cdmo se hace sino el qué se hace. Importa que cada persona encuentre
aquella manera que pueda ayudarle a elaborar su duelo.

Cuando no se produce esta elaboracion tarde o temprano pueden aparecer problemas psi-
copatoldgicos graves o no adaptaciones a la nueva forma de vida. O la propia situacion
de forma de vida complique el duelo. Por ejemplo en padres divorciados. Existen pautas
sugeridas por muchos autores sobre que se puede hacer para adaptarse a la pérdida. R.
Neimeyer sugiere diez pasos practicos para adaptarse a la perdida, a tener en cuenta como
orientativos y no como un Unico camino:

Tomarse en serio las pequefas pérdidas

Tomarse tiempo para sentir

Encontrar formas sanas de descargar el estrés

Dar sentido a la pérdida

Confiar en alguien

Dejar a un lado la necesidad de controlar a los demas

Ritualizar la pérdida de un modo que tenga sentido para nosotros
No resistirse al cambio

Cosechar el fruto de la pérdida

*\0.00.\‘.0“9".5.‘“!\’.4

0. Centrarse en las propias convicciones religiosas

Todas las culturas humanas tienen sus propias ceremonias para reconocer el fallecimiento
de sus miembros, y reafirmar los vinculos formales e informales entre los supervivientes.
Ademas de reconocer y honrar la contribucién de la persona desaparecida y dar sentido a
la perdida. En algunas culturas, los rituales relacionados con la muerte han evolucionado
y se ha tendido a la desritualizacion de la muerte, como por ejemplo, el luto riguroso o
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la celebracion de velatorios y ceremonias para muchas personas ha perdido su sentido.
Esto produce que no siempre los rituales publicos sean utiles.

La ritualizacion cumple una serie de funciones para adaptarse a la pérdida. Bronna
Romanoff y Marion Terenzio afirman sobre los rituales que son instrumentos culturales
gue preservan el orden social y permiten comprender algunos de los aspectos mas com-
plejos de la existencia humana. Los rituales proporcionan un modelo de ciclo vital, dan
estructura a nuestro caos emocional, establecen un orden simbolico para los aconteci-
mientos vitales y permiten la construccién social de significados compartidos.

La simbologia de los rituales expresada a través de ceremonias publicas o privadas permi-
te ir aceptando la realidad de la muerte. Los afectados abren el proceso de despedirse de
su ser querido. Mediante estas ceremonias se refuerzan los vinculos afectivos, los allega-
dos dan apoyo moral, se facilita la expresion de emociones intensas donde la tristeza es
compartida y se encuentra consuelo. La pérdida obliga a revisar nuestro mundo de significa-
dos. Rompe todas las ilusiones y expectativas creadas. Cuestiona creencias religiosas donde se
caracteriza a Dios como una figura paternal y protectora. Nos hace conscientes de la falta de
control sobre nuestros destinos, de que la muerte esta ahi al lado y que vivimos en un futuro
que no tiene garantia de compra.

Mediante el funeral comenzamos a transformar la relacion que tenemos con la persona falle-
cida, pasando de una interaccion fisica a una simbdlica, por lo que esa persona que se ha ido
empieza a formar parte de nuestros recuerdos. Y asf los relatos e historias que se comparten a
partir de ese momento forman parte del reconocimiento del ser que se ha ido. En todo el pro-
ceso del duelo hay una tarea basica que todo doliente debe realizar y es reconstruir una nueva
identidad que se ajuste al nuevo estatus. Es una tarea de reinventarnos, reaprendernos a nos-
otros mismos que se prolonga durante anos.

En ocasiones las personas encuentran, ademas de los rituales funerarios convencionales, formas

personales de conmemorar el momento de la perdida de alguien durante afos. Lo que permite
curar heridas abiertas, renovar recuerdos del fallecido y reforzar la comunicacién con la familia.

INTERVENCION

Cuando acontece una pérdida de una persona significativa, siempre se rompe el equilibrio
homeostatico de la familia. Esa persona estaba ejerciendo un rol dentro de esa unidad
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familiar. El impacto de la muerte es tal que todo el grupo familiar puede desequilibrarse.
Si la muerte ha ocurrido por azar la intensidad del impacto es mayor que tras un proceso
de enfermedad.

Cuando termina la ceremonia funeral los parientes vuelven a sus rutinas y el doliente se
queda solo. Aparece el vacio emocional. En esos momentos es cuando se agradece tener
a alguien con quién hablar, recordar vivencias, buenos momentos del difunto.

En ocasiones donde uno esta bloqueado, en estado de show o en una situacién donde no
sabe por donde empezar puede ser adecuado un soporte psicolégico que retina a la fami-
lia y favorezca la expresién de sentimientos para que puedan encontrar mutuo consuelo.

Las intervenciones psicolégicas se realizan individualmente y también en familia. Estos
encuentros van a tratar de realizar algunas tareas basicas como son segun Worden “?: ayu-
dar a aceptar la realidad de la pérdida y trabajar las emociones y el dolor de la perdida.

Aceptar la realidad de la pérdida supone superar la sensacién de que no es verdad.
Supone aceptar la realidad de que la persona estd muerta y no volvera. A veces, el dolien-
te niega esta realidad y se bloquea. Un ejemplo de esto es lo que se llama “momificacion”.
Es cuando se guardan posesiones del fallecido para usar cuando él o ella vuelva 2.

También se rechaza la realidad cuando se niega el significado de la pérdida. Asi se ve la
pérdida como menos significativa: “no era un buen padre”. O cuando se realiza un “olvi-
do selectivo” en la mente sobre todo lo relacionado con el difunto. O negando que la
muerte es irreversible. O recurriendo al espiritismo.

La aceptacion de la pérdida es un proceso que requiere tiempo pues supone una aceptacion
intelectual y emocional. Con respecto a la tarea de trabajar las emociones y el dolor de la pér-
dida, es un duro trabajo. Se trata de expresar emociones positivas y negativas y tolerar el dolor.
Estas expresiones los allegados a veces no estan preparados para escucharlas e intentan, erré-
neamente, distraer al doliente. Esto no ayuda. La manera de negar esta segunda tarea es no
sintiendo. Bloquea sentimientos y niega el dolor. Bloquea pensamientos dolorosos. Puede ocu-
rrir a la larga que si se evita el duelo aparezca alguna forma de depresién.

La tercera tarea, siguiendo a Worden, es adaptarse a un medio en el que el fallecido esta
ausente. Se trata de redefinir la pérdida, de identificar los roles del fallecido y la manera
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en que los miembros de la familia los asumen o rechazan. Ademas de los roles en la fami-
lia surgen las alianzas entre dos o mas miembros para satisfacer diferentes necesidades
de poder. Estas alianzas se producen a menudo para eliminar parte de la ansiedad.

Una manera de paralizarse en esta etapa serfa no adaptarse a la pérdida. La persona se
aisla del mundo, no desarrolla habilidades nuevas de nuevos roles de debe asumir para
hacer frente al mundo.

La ultima tarea es recolocar emocionalmente al fallecido y continuar viviendo. Lo que sig-
nifica que se puede recordar al fallecido sin una intensidad exagerada. Es cuando el duelo
acaba. Aqui el trabajo es ayudar al doliente a que encuentre un lugar adecuado en su vida
emocional que le permita seguir viviendo. Que le permita pensar en el fallecido sin dolor.
El duelo termina cuando se produce la restitucién. Aunque cada individuo necesita su
tiempo para realizar la elaboracién existen criterios diagnésticos generales para determi-
nar los plazos aproximados de un duelo. Pero cuando este duelo dura demasiado es acon-
sejable pedir ayuda a un profesional.

Tanto las terapias individuales como grupales ayudan. Esta Ultimas sean un grupo de des-
conocidos, sean el grupo familiar, a pesar de las resistencias que inicialmente pueden pro-
vocar, se han mostrado eficaces y de gran ayuda para el doliente.

El duelo es un proceso basicamente solitario, pero se alimenta de la presencia y del apoyo
de los demas. En este sentido en las terapias de grupo las otras personas también com-
parten nuestra propia experiencia pues se hallan en la misma situacién de duelo 4161718,
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EL DUELO AL PERDER A
LA PAREJA
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EL DUELO COMO FENOMENO ANTROPOLOGICO

La vida es un mosaico de tiempos diversos. Todo tiempo estd marcado por algo que se deja y por
algo que se descubre. La biografia de toda persona estd sembrada de una miriada de pérdidas,
que recuerdan constantemente la precariedad y provisionalidad de todo vinculo y de toda reali-
dad. El duelo es universal, es inevitable, comprota sufrimiento, es portador de crecimiento y no
se realiza por medio de farmacos. Es necesario para poder continuar viviendo, para separase de
la persona perdida conservando lazos diferentes con ella y para reencontrar la libertad de funcio-
namiento psiquico. Intentar escapar a él significa introducirse en una via de complicaciones gra-
ves. Es un proceso a largo plazo, y su culminacion no serd un estado como el que tenian antes
del mismo. Las relaciones de Pareja son algo que a todos nos interesa, puesto que todos tende-
mos, hemos tenido o tenemos relaciones de pareja, bien sea hombre-mujer, hombre-hombre o
mujer-mujer. Las Parejas de hecho, estan formadas por dos personas que no estan casadas viven
unidas como si lo estuvieran. El término matrimonio de hecho o pareja se refiere a personas de
sexo opuesto que no sean hermano y hermana, padre e hija, madre e hijo o que tengan cual-
quier otra relacién de parentesco, aunque a veces también engloba a parejas de homosexuales.
La pérdida por muerte de la pareja (cualquiera de ellas) esta situada en primer lugar de los acon-
tecimientos vitales estresantes y se relaciona con el desarrollo de la enfermedad fisica. Es, por lo
tanto importante prestarle la atenciéon adecuada para evitar en lo posible los riesgos.

DEFINICIONES DE DUELO
Segun el diccionario de lengua espafnola la palabra duelo puede derivar de dos vocablos lati-

nos diferentes. Uno es duellum (combate) que significa combate con armas entre dos perso-
nas a consecuencia de un reto o desafio. El otro es dolus (dolor) que traduce el dolor profun-
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do o pesar que se manifiesta por la muerte de una persona. También con el nombre de duelo
se denomina a una reuniéon de personas que asisten a la casa mortuoria, a la conduccién del
cadaver, al cementerio o a los funerales.

¢(QUE ES EL DUELO?

El duelo tiene lugar tras cualquier clase de pérdida, aunque suele ser mas intenso tras el falle-
cimiento de algun ser querido. No es un sentimiento Unico, sino mas bien una completa suce-
sion de sentimientos que precisan de cierto tiempo para ser superados, no siendo posible el
acortar este periodo de tiempo. Es la respuesta emotiva a la pérdida de alguien o de algo que
es importante para nosotros. Es el precio que pagamos por el amor que profesamos a la per-
sona o cosa perdida. La intensidad del duelo no depende de la naturaleza del objeto perdido,
sino del valor que se le atribuye. La palabra duelo deriva del latin “dolus” que significa dolor...
La biografia de toda persona esta sembrada de una miriada de pérdidas, que recuerdan cons-
tantemente la precariedad y provisionalidad de todo vinculo y de toda realidad. Todos conoce-
mos la fecha de nuestro nacimiento pero ninguno conoce la de su muerte. La muerte se silen-
cCia porgue tenemos miedo a hablar de ella. La muerte de un ser querido es una gran respon-
sabilidad y una carga pesada para los sobrevivientes . Cuando el funeral ha terminado y el
difunto esta enterrado la familia finalmente queda sola. En ese momento comienza su propio
proceso de duelo.

El duelo se puede definir como el estado de pensamiento, sentimiento y actividad que se pro-
duce como consecuencia de la “pérdida” de una persona o cosa “querida” asociandose a sin-
tomas fisicos y emocionales.

Es necesario distinguir los tres componentes que integran lo que denominamos duelo (Tabla 1):

1. El proceso del duelo (Bereavement) representa el estado en que queda la persona tras pér-
dida a la que se esta unida.

2. La afliccion, pena o dolor (Grief). Representan las reacciones particulares subjetivas que
experimenta la persona que esta en proceso de duelo.

3. El luto o comportamiento social (Mourning) Representa los actos culturalmente definidos

que son usualmente realizados después de la muerte; incluye rituales y comportamientos
que son especificos a cada cultura y religion.
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Tabla 1: Definiciones anglosajonas.

Bereavement Grief Mourning

Situacién tras la pérdida Reaccion psicolégica y Comportamiento social
emocional

Duelo Pena, Dolor Luto

(QUE ES EL PROCESO DE DUELO (PERDIDA)?®

En muchos aspectos el duelo debe ser considerado como una enfermedad. La lesion en el shock
estd en el mitocondria, y lesién en el proceso de duelo esté en las relaciones personales.® Es una
experiencia inevitable que conlleva sufrimiento. La pérdida que condiciona el proceso de duelo
es psicoldgicamente traumatica en la misma medida que lo es una herida o una quemadura,
por lo cual es siempre dolorosa®. Como toda herida necesita un tiempo para cicatrizar y ade-
mas debe cicatrizar fisiolégicamente sin dejar lesiones residuales. Un ejemplo de cicatrizacion
patoldgica es un queloide. En el proceso de duelo la cicatrizacion serfa patoldgica si la perso-
na afecta no pudiera realizar su vida normal como tenfa antes de sufrir la pérdida. En ese caso
estariamos ante un duelo denominado patolégico. El periodo de tiempo necesario para su
cicatrizacion normal (bereavement) y recuperar el equilibrio normal es lo que caracteriza al
periodo de duelo. Cualquier retraso en la cicatrizacion reabre la herida. La separacion y las pér-
didas son inevitables a lo largo de la vida, afectan a todo ser humano y en cualquier edad
(nifios). Son multiples desde el nacimiento hasta la propia muerte. Producen pena y dolor
intensos.

(QUE ES LA AFLICCION (PENA, DOLOR)?

A parte del dolor del duelo dos factores mas acompanan al proceso: la estigmatizacién social
(cambio de roles en la sociedad) y la deprivaciéon (ausencia de una persona o cosa necesaria).
Hay dolores que son debidos a lesién tisular concomitante como es el caso del espasmo (coli-
co), isquemia, inflamacién, necrosis, fractura, infiltracion tumoral, hipertensién en viscera
hueca. Sin embargo hay dolores que no se acompafan de lesion tisular identificable como la
pena y el dolor que caracterizan al proceso de duelo. Otras circunstancias que comparten esa
misma propiedad son: la tristeza, la depresion, la soledad, el abandono, la desesperanza, el
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miedo, la aniquilacién, la incomunicacién y la culpabilidad. Cualquiera de ellas puede formar
parte o no del proceso de duelo. La pena tiene caracter privado y se expresa con lloros, sus-
piros y la busqueda de la persona perdida. En ocasiones con alucinaciones con vision del
fallecido.

La sociedad hace reprimir este proceso personal imprescindible para que se pueda recuperar el
equilibrio personal previo al evento. Se acompafia de cambios de habitos y en los comporta-
mientos y funciones sociales. Si no se produce la pena y no se exterioriza el proceso de cicatri-
zacion de la herida del duelo queda interrumpido. "La pena que no se desahoga en lagrimas
puede hacer llorar otros érganos" (H. Mandsley). El dolor del duelo es semejante a un dolor
fisico, es una herida psicolégicamente traumatica ©. Algunas formas de sentir la pena o dolor
son: impotencia, sensacion de pérdida o amputacion de un miembro, la casa “se viene enci-
ma", dolor fisico como una cuchillada, sentirse “golpeado”, sensacién de estar en un ataud al
no poder liberar as emociones, sentimiento abandono por la otra persona.

¢ QUE ES EL LUTO?

La palabra luto deriva del latin “lugere” que significa llorar ©. Se manifiesta por signos exter-
nos visibles, comportamientos sociales y ritos religiosos. Es una forma de comportamiento de
la persona afligida y combina signos, costumbres y comportamientos sociales convencionales.
Debido a la tanatofobia de nuestra sociedad hoy nadie se viste de negro para hacer publico su
dolor por la pérdida sufrida. En la sociedad actual es evidente la supresion del luto. Tenia una
funcién importante de manera que la gente le preguntaba y el se sentia socialmente autoriza-
do a contar lo sucedido, facilitando de esta forma la elaboracion del duelo y la liberacién de la
pena?.

¢CUALES SON LOS SENTIMIENTOS DE DUELO?

No es un sentimiento Unico, sino mas bien una completa sucesion de sentimientos que preci-
san de cierto tiempo para ser superados, no siendo posible el acortar este periodo de tiempo.

Aungue todos somos diferentes, el orden en que experimentamos estos sentimientos es muy
similar para la mayoria de nosotros. El duelo es méas frecuente tras el fallecimiento de alguien
al que conociamos desde hace algun tiempo. No obstante, parece claro que aquellas personas
que han tenido un aborto o que han experimentado la pérdida de nifos muy pequefios sufren
una experiencia muy similar al duelo y precisan de la misma clase de cuidados y consideracion.
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En las pocas horas o dias que siguen al fallecimiento la mayoria de los afectados se sienten sim-
plemente aturdidos o confundidos ya que no se llegan a creer lo que realmente ha ocurrido.
Esta sensacion puede tener lugar a pesar de que el fallecimiento hubiera sido esperado. Este
entumecimiento o adormecimiento emocional puede ser de ayuda a la hora de afrontar los
importantes cometidos que hay que llevar a cabo tras el fallecimiento, tales como el contactar
con los demés parientes y la organizacion del funeral. Sin embargo, esta sensacion de irreali-
dad puede llegar a ser un problema si persiste durante mucho tiempo. El ver el cuerpo del falle-
cido puede ser, para algunos, la forma de empezar a superar esta fase. De forma similar, para
algunas personas, el funeral es una ocasién en la que se empieza a afrontar la realidad de lo
acontecido.

El ver el cuerpo del difunto o el atender al funeral puede llegar a ser muy doloroso, pero son
las Unicas formas de que disponemos para decir adiés a aquellos que hemos amado. Estas acti-
vidades pueden parecer tan dolorosas que puede surgir la tentacién de no afrontarlas, aunque
con frecuencia esto conduce en el futuro a una sensacion de profundo disgusto. Pronto, no
obstante, desaparece este aturdimiento que suele ser reemplazado por una intensa sensacion
de agitacién y desasosiego con anhelo de la persona fallecida. El afectado por el duelo alber-
ga en algun modo el deseo de encontrarse con el fallecido aunque sabe que esto es claramen-
te imposible. Esto hace dificil el relajarse o concentrarse en cualquier actividad, asi como tam-
bién resulta dificil el dormir adecuadamente. Los suefios pueden ser extremadamente pertur-
badores. Algunas personas pueden sentir que "ven" a su persona amada en cualquier sitio al
que van: la calle, el parque, alrededor de la casa, o en cualquier lugar en el que hubieran esta-
do juntos con anterioridad. Los afectados frecuentemente se sienten muy "enfadados" en este
momento del duelo, y suelen estarlo con los médicos y enfermeras que no evitaron su muer-
te, con sus familiares y amigos quienes no hicieron lo suficiente, o incluso con la persona falle-
cida porque los ha abandonado.

Se calcula que aproximadamente un 16 % de las personas que han padecido la pérdida de
un ser querido presentaron un cuadro de depresion durante un afilo o mas después del
fallecimiento.

Otro sentimiento comun en el proceso del duelo suele ser el de culpa. Las personas en duelo
con frecuencia piensan en todas aquellas cosas que les hubiera gustado decir y/o hacer y que
no fueron posibles. Pueden incluso llegar a pensar que podrian haber actuado de una forma
diferente y que esto hubiera podido evitar la muerte de su ser querido. Desde luego, la muer-
te generalmente esta mas alla del control de cualquiera y la persona en duelo puede necesitar
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gue se lo recuerden. La culpa puede también surgir si se experimenta cierta sensaciéon de ali-
vio tras el fallecimiento de una persona afectada por una enfermedad particularmente penosa
0 muy dolorosa. Este sentimiento es natural, extremadamente comprensible y muy frecuente.

¢COMO PUEDEN AYUDAR LOS AMIGOS Y FAMILIARES?

Los familiares y amigos pueden ayudar dedicando tiempo a la persona que esta en duelo. No
se necesitan demasiadas palabras de consuelo sino méas bien la voluntad de estar con ellos
durante el periodo de tiempo de su dolor y pena. Un brazo amable sobre los hombros expre-
sarad atencion y apoyo cuando las palabras no son suficientes. Es importante que, si lo desean,
las personas en duelo puedan llorar ante alguien con quien puedan hablar sobre sus sentimien-
tos de dolor y pena sin que se les diga que se sobrepongan.

Con el tiempo, ellos podrén superarlo, pero primero necesitan hablar y llorar. A algunas perso-
nas les puede resultar dificil el comprender porqué el que estéd en duelo persiste en hablar sobre
lo mismo una y otra vez, pero esto forma parte del proceso normal de resolucién del duelo y
debe ser estimulado. Si usted no sabe que decir, o incluso no sabe si hablar sobre ello o no,
sea honesto y digalo. Esto dard a la persona en duelo una oportunidad para expresarle su
deseo, qué es lo que quiere. Con frecuencia los demas evitan el mencionar el nombre de la
persona fallecida por miedo al trastorno que esto pueda causar. Sin embargo, la persona en
duelo puede interpretar este hecho como que los demas han olvidado su pérdida, afadiendo
una sensacion de soledad a sus sentimientos de dolor.

¢CUALES SON LAS POBLACIONES EN RIESGO DE DUELO PATOLOGICO?

En las siguientes circunstancias las posibilidades de duelo patolégico aumentan: jévenes y
nifios si familia cercana, caracter timido, relacion de sumision con la persona desaparecida, pre-
sencia de sentimientos ambivalentes en la relacién, personas introvertidas que no expresan sus
sentimientos, pérdida de recursos econémicos con el fallecido, presencia de crisis familiares
previas no resueltas, nivel social bajo, sentimientos de culpa.

Otras circunstancias que favorecen el riesgo de duelo patolégico son: viudas con nifios jéve-
nes, muerte por accidente o tras corta enfermedad, muertes multiples (accidentes), cadaver
desaparecido, somatizacion, ingesta de alcohol y tranquilizantes. Las caracteristicas de la muer-
te son importantes. Las muertes subitas tienen mayor riesgo de duelo patolégico (Tabla 2). En
el caso del cancer, enfermedad prolongada, hay mas tiempo para realizar un duelo anticipado
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que mejora las posibilidades de duelo normal. En la Tabla 3 se recogen los sintomas de alarma
en el duelo patoldgico.

Tabla 2. Predictores del duelo patolégico.

e |a falta de salud fisica o mental previa

e |a ambivalencia afectiva con agresividad
e Duelos repetidos

e Mayor fragilidad en el varén

e La muerte repentina

Tabla 3. Sintomas de alarma en el duelo patolégico.

e |deas de suicidio en el primer mes
e Retardo psicomotor
e Culpabilidad morbosa

¢(CUALES SON LOS FACTORES QUE DETERMINAN LA RESPUESTA
A LA PERDIDA?

Nivel de apego al ser querido fallecido

Caracteristicas de la muerte

La personalidad que uno tenga

Participacion en el cuidado del paciente

La duracion de la enfermedad

Disponibilidad de Apoyo social-familiar

Nivel de comunicacién entre nosotros y nuestros familiares o amigos y viceversa

© N v~ wWwN =

Crisis concurrentes (problemas que suceden al mismo tiempo)
(CUANDO COMIENZA?
En oncologia normalmente antes de que la pérdida tenga lugar. En el caso del cancer comien-

za cuando se conoce el diagnoéstico. Desde el momento en que se recibe el pronéstico de
enfermedad progresiva y terminal la persona afecta y sus allegados comienzan al mismo tiem-
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po a sufrir el proceso de pérdida. Es lo que se denomina el duelo anticipado. La "afliccién anti-
cipatoria” o "duelo anticipado" se define como el periodo de tiempo durante el cual -y ante
una muerte esperada o que parece altamente probable- el individuo experimenta una serie de
sentimientos y emociones semejantes a una afliccion real pero de menor intensidad, como una
forma de preparar intelectualmente el duelo real y disminuir asi el impacto de la pérdida. Es
una forma de retirar lentamente la libido del objeto amado. Como tal, es una respuesta adap-
tativa a la amenaza de una pérdida real. Es también un periodo durante el cual el individuo
puede intentar la resolucion de conflictos previos.

(CUANDO FINALIZA O CUANTO DURA?

Termina cuando las tareas del proceso han sido finalizadas. Por lo tanto no hay respuesta con-
creta. Dos afos es la fecha mas aceptada. El hablar de la persona desaparecida sin dolor es un
indicador de que el duelo ha terminado. Hay personas que nunca completan el duelo reapare-
ciendo la pena de vez en cuando. Predecir cuanto tiempo le tomara a un individuo completar
el proceso de recuperacion es dificil. Algunos podran hacerlo en unos meses, para otro se
requerirdn 3-4 afos. La cantidad de tiempo invertido depende de muchas variables que inter-
fieren y crean distintos patrones. La intensidad del apego al difunto (tipo de relacién), intensi-
dad del shock inicial, presencia/ausencia de la afliccion anticipatoria (cuando la persona tiene
tiempo de afligirse previamente a la muerte del ser querido; p.ej., en casos de enfermedad cro-
nica y muerte esperada), crisis concurrentes (problemas graves que se presenten simultanea-
mente), obligaciones multiples (crianza de los hijos, dificultades econdmicas, etc.), disponibili-
dad de apoyo social, caracteristicas de la muerte (muerte subita/muerte anticipada), situacion
socioeconémica, estrategias de afrontamiento y religiosidad son algunos de los factores que
influyen en la duracién del duelo.

Como ya conocemos toda herida necesita su tiempo para cicatrizar. Hay personas que nunca com-
pletan el duelo reapareciendo la pena de vez en cuando. El tiempo medio de recuperacion del
equilibrio normal es de 4 meses a 1 0 2 anos. A veces no existe punto final y estamos ante un
duelo crénico. En otras ocasiones el duelo es retrasado y no se produce inmediatamente después
de la pérdida. A veces el duelo aparece enmascarado durante un tiempo y debuta después con
sintomas fisicos o psiquiatricos que son dificiles de relacionar con la pérdida previa. El Mito: “El
tiempo lo cura todo”. Un conocido mito afecta de forma notable el desarrollo del duelo es aquél
gue hace referencia a que “el tiempo lo cura todo” o que “todo es cuestién de tiempo” en rela-
cién con el proceso de recuperacion, dando a entender que el dolor mejorard con el paso de lo
dias. No obstante, en el duelo este no suele ser el caso; por el contrario, van pasando los dias y el
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dolor va empeorando. Esto se debe a que no todos los tiempos en los que vivimos los seres huma-

nos tienen la misma importancia o presencia durante el transcurso del duelo.

¢CUALES SON LAS TAREAS QUE TIENEN QUE REALIZARSE PARA
UNA CICATRIZACION NORMAL DE LA HERIDA DEL DUELO?

1. ACEPTAR la realidad de la pérdida

2. SUFRIR pena y dolor emocional

3. AJUSTE al medio sin la persona desaparecida

4. QUITAR la energia emocional del fallecido reconduciéndola hacia otras relaciones

Para conseguir el restablecimiento del equilibrio personal tras el fallecimiento de un ser queri-

do es necesario el cumplimiento del proceso secuencial de las tareas del duelo (Tabla 4). El pro-

ceso de duelo dura el tiempo que cada persona necesite para completar dichas tareas.

Cualquier circunstancia interfiera o blogquee su realizaciéon interrumpiré el proceso reparador,

dando lugar a duelos patolégicos, retardados o nunca completados

Tabla 4. Tareas proceso de duelo.

1° Aceptar 22 Sufrir 32 Ajuste 42 Quitar
Realidad de la Pena y dolor Miedo al ambiente Energfa emocional
pérdida emocional sin la persona del fallecido

Ver cadaver Llorar Coger el rol del Desprenderse de

fallecido

la persona
desaparecida

Negacion: Toda circunstancia Comienza tres Encontrarla un
mantiene el que evite o meses después lugar en su vida
cuerpo dias suprima la pena de la pérdida emocional.

antes de prolonga el Poder amar
comunicar la duelo nuevamente
pérdida

Momificacion Negacion de Aprender y asumir | Hablar del fallecido
conserva las sentimiento nuevas tareas sin que se afecte
pertenencias conduce a duelo emocionalmente
listas patolégico
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¢CUALES SON LAS MANIFESTACIONES DEL DUELO?

a) Sentimientos: Tristeza, Soledad, Aforanza, Ira, Culpabilidad, autoreproche.

b) Sensaciones fisicas: Estémago vacio, Tirantez en térax o garganta, Hipersensibilidad a los

ruidos, Sentido de despersonalizacién, Sensacién de ahogo, Boca seca.

¢) Cogniciones o pensamientos: Incredulidad, Confusién, Preocupacion, Presencia del falleci-
do, Alucinaciones visuales y auditivas.

d) Comportamientos o Conductas: Suefo con el fallecido, Trastornos del apetito por defecto o
por exceso, Conductas no meditadas dafinas para la persona (conduccion temeraria),
Retirada social, Suspiros, Hiperactividad y llorar, Frecuentar los mismos lugares del fallecido.

Las fases y sentimientos en el proceso de duelo se recogen en la Tabla 5.

Tabla 5. Fases y sentimientos en el proceso de duelo.

12 Shock

22 Ahoranza o
anhelo

3?2 Desorganizacion

42 Reorganizacién

Atontamiento.

Negacion,

Incapacidad de

Comienza a vivir

Dura horas o alucinaciones funcionar de otra manera
semanas
Incredulidad Ira, miedo, culpa, El medio compartido Puede querer a
tristeza es un freno para vivir otras personas sin
olvidar
Evadida Ve al fallecido. Anhedonia, Disfrutar.
Busqueda persona desinterés. Rasgos Reaparicion
pérdida del fallecido esperanza
Confusion Experimenta pena El futuro ofrece El futuro no sera
Yy dolor. Llorar poco. Desesperanza tan malo.
Reparacion
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¢CUALES SON LOS SIGNOS DE UN DUELO PATOLOGICO?

e Lo que diferencia el duelo normal del anormal es la intensidad y duracién de las reacciones
en el tiempo

e Sentimiento de culpa

e (Cancerofobia

e Superidealizaciéon de la persona fallecida

e Dependencia excesiva de medicacion o alcohol

e Comportamiento antisocial y psicético

e Amenaza de suicidio

e Esperanza cronica en el retorno del fallecido

e QObjetos personales del desaparecido limpios y preparados

e Distanciamiento de lugares y situaciones que recuerdan a la persona perdida

Los tipos de duelo complicado se recogen en la Tabla 6.

Tabla 6. Tipos de duelo complicado.

e Duelo ausente o retardado
e Duelo inhibido

e Duelo prolongado o crénico
e Duelo no resuelto

e Duelo intensificado

e Duelo enmascarado

e Reacciones de aniversario

¢CUAL ES LA MORTALIDAD Y MORBILIDAD DURANTE EL DUELO?

El proceso de duelo es capaz de constituir una causa de muerte ©. El duelo es un periodo de cri-
sis capaz de poner en marcha, agravar o producir enfermedades, tanto psiquicas como fisicas.

e Encuesta a 6.763 médicos atencion primaria el 55% encuentran frecuentemente proble-
mas en los familiares en duelo

e Aumento de la mortalidad en varones > 75 en el primer afio

e Miedo a contraer la misma enfermedad
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e Aumento de las enfermedades cardiovasculares

e 19 a 24% de pacientes en consulta de psiquiatria tienen un duelo no resuelto

e Mortalidad en el primer afio de duelo es 6,4% y en grupo control de la misma edad es de
0,68%

Mortalidad después de la hospitalizacion de la esposa ®. “efecto viudedad”
La enfermedad grave o la muerte del cényuge, cuando se trata de personas mayores, puede
repercutir negativamente en la salud del otro miembro de la pareja e incluso acelerar su falle-
cimiento. Esta observacion popular ha sido ahora certificada cientificamente en un estudio a
gran escala con méas de un millén de personas mayores de 65 afos. El estudio realizado a
518.240 parejas, mas de un milléon de personas, de edades comprendidas entre los 65 y 98
anos en EE.UU avala el llamado “efecto viudedad” y muestra ademas que el riesgo varia segin
la enfermedad que sufra el cényuge. El 21% de los hombres y el 17% de las mujeres aumen-
tan el peligro de morir después de que su esposa o esposo hayan fallecido en un hospital. A
lo largo del estudio, 383.480 maridos (el 74%) Y 347.269 esposas (el 67%) fueron hospitali-
zados al menos una vez, y 252.557 maridos (el 49%) y 156.004 esposas (el 30%) fallecieron.
La edad media de los varones es de 75 afos y la de las mujeres 72.

Cuando un conyuge esta hospitalizado, el riesgo de muerte de su pareja aumenta significati-
vamente y se mantiene alto durante un periodo de hasta dos afos. La etapa de mayor riesgo
es a corto plazo, a los 30 dias de la hospitalizacién o el fallecimiento del conyuge. Durante ese
periodo de tiempo, la hospitalizacion del enfermo puede someter a su pareja a un riesgo de
muerte casi tan elevado como el fallecimiento real del primero. La enfermedad o la muerte de
un cényuge puede causar estrés a su pareja o privarla de apoyo social, emocional, econémico
u otra ayuda practica. Cuando un conyuge cae enfermo o muere, su pareja puede acentuar
una conducta perjudicial, como la bebida. El estrés y la falta de apoyo social también pueden
afectar negativamente a la actividad inmunolégica, de modo que la hospitalizaciéon de un cén-
yuge puede tener efectos fisioldgicos en su pareja.

El estudio descubrié que ciertas enfermedades en un conyuge son mas perjudiciales que otras
para su pareja. Cuanto mas interfiera una dolencia en las capacidades fisicas o mentales del
cényuge, y cuanto mds onerosa resulte, peor serd para la salud de su pareja. Enfermedades
concretas tienen diferentes efectos sobre la persona que le quiere. Por ejemplo, entre los hom-
bres con mujeres hospitalizadas, si la esposa se encontraba ingresada por un cancer de colon,
practicamente no se advertia ningun efecto en la mortalidad del marido. Pero si la mujer esta-
ba hospitalizada por una enfermedad cardiaca, el riesgo de fallecimiento de su marido era el
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12% mas elevado que si su esposa no padeciera dolencia alguna. Si una mujer estaba ingre-
sada por demencia, el riesgo de su marido era el 22% mayor. Se observaron efectos similares
en mujeres cuyos maridos estaban hospitalizados. El fallecimiento de la mujer en los 30 dias
previos aumentaba el riesgo de muerte de su marido en el 53%, y la muerte del marido incre-
mentaba el riesgo de su esposa en el 61%.

El conyuge sano acaba adaptandose al estrés que genera ser cuidador, pero acaba acusando
la falta de apoyo social vinculada a la enfermedad o muerte de su pareja.

PARA LA MITAD DE VIUDOS ANCIANOS, LA AFLICCION ES BREVE ™

El estudio del Instituto Nacional del Envejecimiento, publicado en marzo del 2006, siguid
durante anos a 1.500 parejas mayores casadas, documentando la calidad de sus matrimonios,
actitudes reciprocas y sus reacciones hasta cuatro afnos después de la muerte de uno de los
integrantes de la pareja. Los resultados fueron incluidos en el libro "Spousal Bereavement in
Late Life" (Sufrimiento por viudez en la vejez), editado por la socidloga de la Universidad de
Rutgers Deborah Carr, el psicdlogo y psiquiatra de la Universidad de Michigan. Randolph
Nesse, y la psicéloga Camille Wortman de la Universidad Estatal de Nueva York en Stony Brook.

El libro ofrece un retrato amplio y completo sobre la viudez en edad avanzada en los EEUU,
donde mas de 900.000 adultos enviudan anualmente. Alrededor de tres cuartas partes de ellos
son mayores de 65 afos, una proporcidon que aumentarad de manera constante, de la misma
manera que la edad de la poblacién. Sin embargo, un 46 por ciento de los viudos que partici-
paron en este estudio expresaron que tuvieron matrimonios satisfactorios. Consideraban que
la vida habia sido justa y aceptaban la muerte como parte de la vida. Tras la muerte de sus con-
yuges, numerosos viudos/as aseguraron que encontraron un gran consuelo en sus recuerdos.
En su totalidad, estos descubrimientos arrojan una evidencia sélida de que los hombres y muje-
res que muestran esta fortaleza durante el periodo de duelo no estan emocionalmente distan-
ciados o en denegacién, sino que son personas bien adaptadas que reaccionan a la pérdida de
manera sana.

Alrededor de un 16 por ciento de los conyuges que pierden a su pareja viven una tristeza cré-
nica. No padecian de depresion antes del fallecimiento de sus cényuges, pero mostraron altos
niveles entre 6 y 18 meses después de la pérdida. Los que padecian de afliccién crénica expre-
saron los niveles mas altos de satisfaccién en sus matrimonios al ser entrevistados antes de las
muertes de sus conyuges, pero tenian la tendencia de ser muy dependientes de ellos.
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Otro 11 por ciento mostré un modelo de recuperacién, considerado con anterioridad como el
curso normal del duelo. Hombres y mujeres en este grupo tenfan altos niveles de depresion 6
meses después de la pérdida, pero niveles muchos mas bajos 18 meses después. Alrededor de
un 10 por ciento tenfan depresion antes de la muerte de sus cényuges, pero expresaron tener
mucha menos después de la pérdida. Este grupo tenia una perspectiva negativa y ambivalen-
te de sus matrimonios antes de la muerte de sus cényuges, y una percepcion oscura del
mundo. Son personas que se sentfan atrapadas en un mal matrimonio y tenfan deberes enor-
mes de cuidados, y la viudez les ofrecié un alivio y escape.

Practicamente nadie en el estudio mostré mas sefiales de sufrimiento intenso 18 meses des-
pués, que 6 meses después. Los investigadores no encontraron pruebas de que tener una rela-
cion ambivalente o conflictiva llevaba a un duelo méas prolongado y complicado.

En general, la depresién que sigue al duelo estd presente antes de que ocurra la pérdida. A
menudo esta depresion anterior a la pérdida es una condicion que existe con anterioridad, una
que hace el sufrimiento por pérdida aun mas dificil. Muchos de los problemas que padecen los
ancianos en proceso de duelo, no son el resultado de la pérdida, sino problemas relacionados
con el proceso de envejecimiento.

LA VIUDEZ COMO FACTOR DE RIESGO DE SUICIDIO @

El suicidio es un problema grave de salud publica... En 1990 era una de las diez primeras cau-
sas de muerte en paises desarrollados y en el afilo 2000 fue la undécima causa de muerte en
los EE.UU. El matrimonio constituye un factor protector frente al suicidio. El divorcio se asocia
a aumento de riesgo. Aunque en los viudos y viudas se han registrado tasas de suicidio de 8 a
50 veces mayores que en la poblaciéon general (113 a 600 por 100.000), se ha prestado poca
atencion a este grupo en alto riesgo

i_CUAL ES LA INTERVENCION Y EL SOPORTE EN EL DUELO? @2
Los objetivos incluyen la realizacién completa de cada una de las tareas del duelo (Tabla 2):

Ayudar a aceptar la realidad de la pérdida

Facilitar la expresion de la pena. Evitar la represion de las emociones
Promover la adaptacién al entorno sin el difunto

Invertir la energfa emotiva en otras personas o relaciones

AW =
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La actuacion terapéutica comienza en el mismo momento que lo hace la enfermedad terminal.

Durante la enfermedad y antes del fallecimiento

Ayudar a aceptar el diagnéstico

Facilitar la aceptacion de las pérdidas que progresivamente se producen dia a dia
Incorporar al familiar como agente activo en los cuidados del enfermo. Evita los sentimien-
tos de culpa y facilita el duelo posterior

Tener entrevistas frecuentes para facilitar el proceso de adaptacion y trabajo del duelo

En el momento de morir

Expresar nuestro sentimiento de pésame

Facilitar los trémites burocraticos

Hacer patente nuestra disponibilidad en el momento para cualquier ayuda
Reforzar el papel jugado por la familia en la eficacia y cuidados del difunto

A las semanas del funeral

Disponibilidad para recibir la demanda de los familiares tanto en consulta como por teléfono
Si se produce la consulta identificar si las tareas del duelo se estan produciendo normal-
mente

En caso de duelo patoldgico buscar intervenciéon de experto

PREDICTORES DE RIESGO DE MALA EVOLUCION DEL DUELO

El duelo siempre va asociado a una serie de circunstancias, que actian como predictores de

riesgo, como son: causa y entorno de la muerte, personalidad y recursos psicoemocionales del
doliente, ambiente sociofamiliar y el tipo de relacion con el fallecido. Estas circunstancias pue-
den ser consideradas como normales, en el sentido de que no afaden por si mismas dificulta-

des a las ya propias del duelo, o por el contrario pueden complicarlo enormemente.

Podemos considerar predictores de malos resultados o de dificultades en la elaboracion del
duelo, los siguientes:

Muertes repentinas o inesperadas; circunstancias traumaticas de la muerte (suicidio, asesi-
nato)

Pérdidas multiples; pérdidas inciertas (no aparece el cadaver)

Muerte de un nifo, adolescente, (joven en general)

DUELO EN ONCOLOGIA 117



EL DUELO AL PERDER A LA PAREJA

Doliente en edades tempranas o tardias de la vida

Muerte tras una larga enfermedad terminal

Doliente demasiado dependiente; relacién ambivalente con el fallecido

Historia previa de duelos dificiles; depresiones u otras enfermedades mentales

Tener problemas econémicos; escasos recursos personales como trabajo, aficiones

Poco apoyo sociofamiliar real o sentido; alejamiento del sistema tradicional socio-religioso
de apoyo (emigrantes)

MITOS COMUNES SOBRE EL DOLOR DEL DUELO

1. El duelo se acaba en pocos meses

2. Las lagrimas son signo de debilidad

3. Mencionar a la persona que fallecié sélo aumentara el dolor

4. La muerte y la pena son contagiosos
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EL DUELO EN LOS NINOS
(LA PERDIDA DEL
PADRE/MADRE)
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INTRODUCCION

En el Diccionario de la Real Academia Espafola, el vocablo “duelo” tiene tres acepciones:
1. Dolor, l&stima, afliccién o sentimiento, 2. Demostraciones que se hacen para manifestar el sen-
timiento que se tiene por la muerte de alguien y 3. Reunién de parientes, amigos o invitados que
asisten a la casa mortuoria, a la conduccion del cadaver al cementerio o a los funerales.

A nosotros nos interesa ahora las dos primeras acepciones y hablamos de duelo al referirnos a
la reaccion de una persona ante la muerte de un ser querido. Nos referimos al conjunto de
fenédmenos que los seres humanos manifestamos en los ambitos psicolégico, bioldgico y social
tras una pérdida afectiva. El duelo consiste en un proceso adaptativo, es decir, que “se va ela-
borando”.

Se trata de uno de los acontecimientos mas estresantes en la vida de una persona y cada indi-
viduo necesita un tiempo variable para la recuperacion. Cuando no se tienen los recursos sufi-
cientes para afrontar la pérdida se entra en el terreno del “duelo complicado” y se necesita
una atencién psicolédgica especializada.

Los factores que predisponen a un duelo complicado son de diversa indole: 1. Relacionales (de
dependencia, de conflictividad con aparicién de autorreproches, etc), 2. Circunstanciales (juven-
tud del fallecido, muerte subita, muerte incierta por desaparicion, etc), 3. Personales (mas com-
plicado en el varén, problemas previos de salud fisica o mental, duelos anteriores no resueltos,
etc) y 4. Sociales (ausencia de apoyo social o familiar, nivel socioeconémico bajo, etc).
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Un caso especial de riesgo para un duelo complicado es el de los nifios y adolescentes que pier-
den al padre o a la madre . Es éste un tema tan importante que ya tiene 975.000 entradas en
Internet, aunque todavia son pocos los estudios rigurosos y bien disefiados.

La edad en la que se puede empezar a hablar de duelo suscita muchas controversias entre los
distintos autores, desde los que niegan su existencia antes de la adolescencia (una minoria)
hasta los que observan manifestaciones de duelo a partir de los seis meses de vida. A partir de

esta edad puede decirse que el nino experimenta la angustia de la separacién cuando la madre
esta ausente.

CARACTERISTICAS DEL DUELO EN NINOS Y ADOLESCENTES

El concepto de muerte es abstracto y complejo y la forma de abordarlo va a depender de muchos
factores: edad, educacion, aspectos emocionales, creencias religiosas, etc. (Figuras 1, 2y 3).

) X7
{]

Fallecimiento de la madre. Esta en el cielo observandolo y volvera pronto. Se comunica con

Figura 1. A.F.Z.- 5 afos.

ella por medio de frases y dibujos en un papel que pega a la cuerda de unos globos.
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Figura 2. M.S.E.- 4 aios.

Padre fallecido en accidente de trafico. Escucha a su madre decir que “lo han matado”, sin
maés explicaciones. Se imagina a su padre apunalado por el otro conductor. Dibuja el coche

y los neuméaticos.

Figura 3. E.G.R.- 6 afos.

Fallecimiento del padre. Lo dibuja con mas detalles que al resto

de la familia y lo situa en una especie de altar.
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Hasta los 3 6 4 afos hay una ignorancia relativa del significado de la muerte y no se conside-
ra como algo definitivo. Se suele confundir la muerte con el dormir. Entre 4y 7 afos, la muer-
te sigue siendo un hecho temporal y reversible, y los muertos tendrian sentimientos y funcio-
nes biolégicas. Pueden preguntar como come el fallecido o si va al cuarto de bafio. También
puede haber “pensamientos magicos”, en el sentido de que pueden creer que un mal pensa-
miento de ellos causé esa muerte. Entre 5y 10 afios, la muerte serfa final e irreversible, pero
los muertos conservarian algunas funciones biolégicas. En muchos nifios antes de los 10 afios,
la muerte serfa irreversible y consistiria en el cese definitivo de todas las funciones bioldgicas.
En casi todas estas edades, el hecho de la muerte le ocurre a los demds y no se piensa en una
muerte propia.

En realidad, antes de los cincos afios no se llega a entender los tres componentes basicos de
la muerte: 1. Es irreversible, definitiva y permanente, 2. Consiste en la ausencia total de las fun-
ciones vitales y 3. Es universal, es decir, que nadie escapa de morir. También antes de esa edad
es muy escasa la tendencia a llorar por un duelo. Lo que suele haber, sobre todo, es perpleji-
dad y confusién. Es por eso que preguntan reiteradamente por el fallecido: dénde esté y cuan-
do volvera.

Hay tres temores muy frecuentes en el duelo infantil: 1. ;Causé yo la muerte?, 2.- ;Me pasa-
réd esto a mi? y 3. ;Quién me va a cuidar?

En realidad, podemos decir que la muerte del padre o la madre constituye una experiencia que
afecta a la manera en que el nifo estructura su mundo. Puede dividirse el proceso de duelo en
los nifos en tres fases: 1. Protesta. El nifio aflora amargamente al progenitor fallecido y llora
suplicando que vuelva, 2. Desesperanza. Comienza a perder la esperanza de que vuelva, llora
intermitentemente y puede pasar por un periodo de apatia, 3. Ruptura de vinculo. Empieza
a renunciar a parte del vinculo emocional con el fallecido y a mostrar interés por el mundo que
le rodea.

Manifestaciones del duelo en nihos y adolescentes
Igual que ocurre en los adultos, existen unas manifestaciones del duelo infantil que se consi-
deran normales y que se enumeran a continuacion:

e Conmocion y confusién al haber perdido a una persona amada.

e Ira por haber sido abandonados y que pueden ponerse de manifiesto en juegos violentos,
pesadillas y enfado hacia otros miembros de la familia (dar patadas, por ejemplo).
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e Miedo a perder al progenitor que sigue viviendo o ser abandonado por éste.

e Vuelta a etapas anteriores del desarrollo emocional con conductas mas infantiles (exigiendo,
por ejemplo, mas comida, mas atencién, hablando como un bebé o miedo a la oscuridad).

e Culpabilidad derivada de la dificultad de relacion con el fallecido o de la creencia de haber
causado su muerte por el mero hecho de haber deseado en algin momento que ya no
estuviera o que desapareciera.

e Tristeza por la pérdida, que se puede manifestar con insomnio, anorexia, miedo a estar
solo, falta de interés por las cosas que antes les motivaban y disminucién acentuada del
rendimiento escolar.

En los nifios predominan las manifestaciones de tipo fisiolégico al ser mayor la dificultad para
expresar las emociones y los sentimientos, y en los adolescentes es mas frecuente el malestar
psicolégico. En cualquier caso, en los ninos no es demasiado frecuente la tristeza o el abati-
miento como en los adultos, sino que las manifestaciones del duelo suelen ser mas bien cam-
bios de conducta o de humor, alteraciones en la alimentacién y en el suefo, y disminucion del
rendimiento escolar, como hemos expresado mas arriba.

En las tablas | y Il se expresan las respuestas mas frecuentes en los nifios . Los trastornos psi-
colégicos son semejantes a los que ocurren en el duelo de los adultos, quizés con mayor ansie-
dad en los ninos y mayores cambios en sus circunstancias vitales (cambio de domicilio, de cole-
gio, etc). Tres diferencias con el duelo de los adultos podrian ser: 1. Los nifios utilizan mas la
negacion, 2. Mantienen con mayor facilidad la capacidad de disfrutar con situaciones agrada-
bles y 3. No pierden la autoestima. En realidad, cuanto menor es el nifio, menos posibilidades
hay de que el duelo se parezca al de un adulto.

Tabla 1. Respuestas en nifos de 2 a 5 afios.

1. Perplejidad y confusién. Buscan a la persona fallecida.

2. Regresion. No se apartan del progenitor superviviente, se quejan, se orinan, se
chupan el dedo...

3. Ambivalencia. Se alternan fases de preguntas y expresiéon emocional con fases de

indiferencia y silencio.

Irritabilidad y rabia por haber sido abandonados.

Miedo a que también les abandone el otro progenitor (; Quién me va a cuidar?).

Vinculos afectivos con alguien que se parezca al fallecido.

o
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Tabla 2. Respuestas en nifios de 6 a 9 anos.

1. Negacion de lo ocurrido. Pueden aparentar indiferencia como un mecanismo de
defensa.

2. Idealizacion de la persona fallecida, lo que permite una relaciéon imaginaria.

Culpabilidad, sobre todo, si no pueden expresar la tristeza que sienten.

»w

Miedo y vulnerabilidad, que pueden llevar a una cierta agresividad con las perso-
nas del entorno.
5. Asuncion del papel del fallecido, como el cuidado de los hermanos pequenos.

La duracién de un duelo normal en los nifios puede ser muy variable, de pocos meses a mas
de un ano. Conviene decir también que la mayoria de los nifos que sufren la muerte de un
progenitor superan el duelo sin grandes complicaciones, elaborando la pérdida de manera ade-
cuada.

Factores de riesgo de duelo complicado
Aunqgue en la edad infantil también inciden los factores de riesgo ya sefialados anteriormente
para los adultos, existen factores particulares de esta edad, como son los siguientes:

e Ambiente inestable con alternancia en la figura responsable de los cuidados

e Forma inadecuada de reaccionar del progenitor superviviente, ya que sirve de modelo

e Existencia de segundas nupcias y relacion negativa con la nueva figura

e Pérdida de la madre para las niflas menores de 10 afos y pérdida del padre para varones
adolescentes

e Falta de consistencia en la disciplina impuesta al nifo o adolescente

¢ Suicidio u homicidio del progenitor fallecido

Los predictores de riesgo permitiran identificar a aquellos nifos y adolescentes que necesitan
apoyo y ofrecer alternativas de prevencion e intervencion. En la tabla Ill se muestra una tabla
de valoracion de estos predictores de riesgo.

Signos de alerta de duelo complicado

Los signos de alerta para hacer pensar en que se esta en presencia de un duelo complicado
pueden ser muy variados: llanto frecuente, rabietas o signos de agresividad, apatia, pérdida de
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interés por las actividades que antes resultaban agradables, alteraciones del suefio con pesadi-
llas, miedo a quedarse solo, comportamiento infantil, cefaleas u otras dolencias fisicas, imita-
cion del fallecido, disminucion del rendimiento escolar o no querer ir a la escuela, etc. Por lo
que se refiere a este Ultimo punto, conviene tener informado al maestro de lo sucedido para
que actle con la mayor prudencia cuando el nifio vuelva al colegio.

Tabla 3.

HOJA DE VALORACION DE PREDICTORES DE RIESGO DE COMPLICACIONES
EN LA RESOLUCION DEL DUELO EN NINOS Y ADOLESCENTES

Nombre nNiNO.........coviii, Nombre familiar fallecido.................................
Parentesco ................ DI CCION
Teléfono .................... Evaluador ... Fecha ...........................

Marcar con una cruz lo que ocurre:

e Ambiente inestable con figura responsable alternante.

e Dependencia del progenitor fallecido y forma inadecuada de reaccionar el progenitor
superviviente ante la pérdida.

e Existencia de segundas nupcias y relacion negativa con la nueva figura.

e Pérdida de la madre en una nifa menor de 11anos y pérdida del padre en un varén
adolescente.

e Falta de consistencia en la disciplina impuesta al nifio o adolescente.

En opinion del evaluador es necesaria:

Atencién especializada: Sl NO

En caso afirmativo, derivar al psicélogo

OBSERVACIONES:
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En la tabla IV se muestra una hoja de valoracién de indicadores de dificultades en la elabora-
cion del duelo en los nifios.

Tabla 4.
HOJA DE VALORACION DE INDICADORES DE DIFICULTADES EN LA
ELABORACION DEL DUELO EN LOS NINOS
Nombre NiRO.........coovii, Nombre familiar fallecido....................ocoo...
Parentesco ................ DTN
Teléfono .................... Evaluador .............................. Fecha ...........................

Marcar con una cruz los factores que sean aplicables:

e Llorar en exceso durante periodos prolongados.

e Rabietas frecuentes y prolongadas.

e Apatia e insensibilidad.

e Pérdida de interés por los amigos o actividades anteriores agradables.

e Pesadillas o frecuentes problemas de suefio.

e Miedo a quedarse solo.

e Comportamiento infantil durante un tiempo prolongado.

e Frecuentes dolores de cabeza u otros sintomas fisicos.

e Imitacion excesiva de la persona fallecida y expresiones repetidas de reencontrarse
con ella.

e Cambios en el rendimiento escolar o no querer ir a la escuela.

En opinion del evaluador es necesaria:

Atencion especializada: ~ SI NO

En caso afirmativo, derivar al psicélogo

OBSERVACIONES:
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En la adolescencia, esa etapa fragil y confusa en nuestro periplo vital, los efectos de un duelo
complicado pueden ser muy importantes y producir baja autoestima, problemas en el estu-
dio, drogadiccion, delincuencia o, incluso, suicidio. En los adolescentes hay dos formas fun-
damentales de reaccionar: 1. Con pena, agresividad y culpa, que puede traducirse en escu-
char musica estridente o andar todo el dia con los amigos y 2. Haciéndose el fuerte y qui-
tando importancia a la situacion, ahogando los sentimientos. En cualquier caso, se quiebra
la linea de su vida y se dan cuenta de que tienen que madurar mas deprisa y hacerse mas
responsables.

ESTRATEGIAS UTILES EN EL DUELO DE NINOS Y ADOLESCENTES

Antes de un tratamiento adecuado es necesaria una valoracion de la situacion de dueloy a este
respecto existen diversos instrumentos de evaluacion en el duelo infantil. Destacaremos dos:

1. The Hogan Sibling Inventory of Bereavement (HSIB) del ano 1991 y que se utiliza para eva-
luar la sintomatologia.

2. The Complicated Grief Website (1999), que nos ayuda a diferenciar el duelo normal del
patolégico.

A nivel general, convendria “educar para la muerte” a nuestros hijos desde los primeros
anos, quitando dramatismo a un hecho natural y que nos rodea en todo momento. Casi la
mitad de los nifios entre dos y seis afos han vivido alguna experiencia cercana de muerte
(vecinos, abuelos, animales). Seria muy conveniente introducir el tema de la muerte en los
colegios.

El tabu que la sociedad actual tiene sobre la muerte y cualquiera de sus manifestaciones no es
lo mds apropiado por una correcta educacién. La muerte no se lleva porque es simbolo de
decadencia y fracaso. Hay que ocultarla a toda costa en esta sociedad tecnoldgica que nos ha
tocado vivir. La cultura que no valora la muerte, tampoco valora la vida®®. A este ocultamien-
to lo llama Carlos Cobo, el mayor experto en duelo infantil de nuestro pafs, “la Gran Mentira”.
Dice el psiquiatra infantil del Hospital “La Paz"” a este respecto: “A menudo, hablo de la muer-
te con nifos. Les pregunto si han tenido experiencia de seres queridos que hayan fallecido y, a
partir de ahi, sobre todo si la respuesta es afirmativa, me es facil entablar una conversacion en
la que la primera parte es mas indagatoria y luego se abre mas a su espontaneidad, a sus aso-
ciaciones libres y a expresiones creativas, como el dibujo, que da pie, a su vez, a mas conteni-
dos verbales sobre el tema” ©.
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Las ideas de un nifo sobre la muerte derivan de sus tradiciones familiares y de su relacion con
otros nifios. Comienza a preguntar cuando ven a un animal muerto y en ese momento hay que
resolver todas sus dudas: hay que decirle que todos vamos a morir algun dia, que es una ley
de la naturaleza y que es natural sentir pesar y deseo de volver a ver a la persona fallecida. Las
respuestas ante el tema de la muerte tienen que ser simples y honestas. Hay, por ejemplo, dos
hechos que deben quedar claro para el nifio: que el fallecido no regresara y que el cuerpo esta
sepultado o incinerado.

La importancia de la intervenciéon psicolégica en estos casos es avalada por las pruebas que
existen de que los trastornos depresivos y los intentos de suicidio son mas frecuentes en los
adultos que vivieron durante su infancia esta pérdida. A este respecto, quizas la etapa mas vul-
nerable esté entre los 10 y los 14 afios. La pérdida de la madre suele ser méas significativa y se
asocia muchas veces con episodios en la vida adulta de agorafobia, ataques de panico u otros
trastornos de ansiedad.

El objetivo terapéutico con menores en situacion de duelo complicado, consiste en facilitar la
informacién que necesiten con las rectificaciones oportunas sobre las fantasias que tenga sobre
el hecho de la muerte, ayudarles a expresar sus emociones, trabajar sobre la idealizacion del
progenitor fallecido, ayudar a mantener las relaciones sociales y las actividades que venia rea-
lizando y facilitar la comunicacion entre los miembros de la familia. Estas intervenciones pue-
den realizarse a nivel individual o grupal ©.

Veamos algunas medidas que pueden tomarse para prevenir un duelo complicado y facilitar el
proceso de adaptacion:

Antes del fallecimiento

1. No apartar a los nifios de la situacion planteada. Acompanarles en el duelo no significa
apartarle de la realidad que esta viviendo con el pretexto de ahorrarle sufrimiento. Las per-
sonas mayores intentan evitar el sufrimiento en nifos y adolescentes con conductas sobre-
protectoras que dificultan la resolucion adecuada del duelo. Seria conveniente implicarles
de alguna manera en los cuidados del enfermo terminal (estar encargados, por ejemplo, de
que al paciente no le faltan pafiuelos ni agua y llevarles las zapatillas). Cada uno de los
miembros de la familia debe tener un papel y puede ser necesario ayudarles a encontrarlo.

2. Esimportante que los nifos y adolescentes puedan despedirse de sus personas queridas si
asi lo desean, sobre todo cuando el enfermo mantiene la consciencia. La muerte se con-
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vierte de esta manera en algo real y les serd mas facil hacerse a la idea que la persona que-
rida se ha ido para siempre. Es bueno que el nifio lleve al agonizante, dibujos o cualquier
otro tipo de regalo personal ya que los buenos recuerdos contribuyen mucho a suavizar el
dolor de la pérdida.

Conviene informar a los nifios de lo que esta sucediendo de la manera mas sencilla y natu-
ral lo antes posible y para ello debe buscarse el lugar y el momento oportunos. Explicar de
la manera mas sencilla en qué consiste la muerte para irlo preparando.

Después del fallecimiento

1.

Si la persona querida ya ha fallecido, convendra explicarles gradualmente y con pocas pala-
bras lo que ha ocurrido y responder con honestidad a todas las preguntas que hagan, inclu-
so expresando dudas si no tenemos clara la respuesta. Utilizar sin reparo la palabra “muer-
te” y decirles que todo lo que vive, muere algun dia. Es preferible que el progenitor super-
viviente sea el que dé la mala noticia, pero si esto no es posible es importante elegir a una
persona emocionalmente proxima.

La informacion al nifo suele ser tardia y equivoca. Muchos padres, en su afan de proteger
al nino, le informan de que el progenitor fallecido se ha ido de viaje, esté en el hospital o
se ha quedado dormido, lo que complica el proceso normal del duelo. No se debe mentir
ni recurrir a explicaciones fantasticas o eufemismos, aunque se puede explicar de una
manera suave algunas situaciones delicadas, como en caso de suicidio del progenitor. Se
puede hablar aqui de “ataque al cerebro” y de que el fallecido no sabia lo que hacia. Las
mentiras mantenidas a lo largo del tiempo (“se ha ido de viaje”, “volverd muy pronto”)
sélo traen complicaciones. En especial, no debemos ligar el hecho de la muerte con el
suefio (que puede derivar en trastornos del suefio) o con un viaje (que pueda dar sensacion
de abandono).

En las familias creyentes sucede con frecuencia que al nifio le cuesta trabajo entender como
su padre o su madre estd “en el cielo” si su cuerpo esta enterrado. Se le puede explicar
que Dios le ha concedido un nuevo cuerpo.

La informacion que se dé al nifo debe estar en consonancia con su edad y con su desarro-
llo madurativo y cognitivo. Pueden surgir problemas tanto por defecto de informacion
como por exceso de realismo. Se puede explicar el hecho de la muerte con verdades par-
ciales, midiendo lo que pueda asimilar y lo que necesita saber.
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2. Debemos permitir que vean el cadaver si lo desean y seria conveniente que participaran en
los ritos funerarios (velatorio, entierro, funeral). Los ritos son Utiles, sea un acto de liturgia
oficial de cualquier religién o sea colocar una flor en un lugar especial. Es importante que
el nifo se vea como uno mas entre los que comparten el dolor ante la muerte de la perso-
na querida. Todo ello puede ayudarles a comprender y aceptar la muerte y facilitarles el pro-
ceso de duelo. Es aconsejable explicarles previamente cada situacién en la que decidan
participar y acompafarlos en aquello que quieran hacer. Si deciden ver el cadaver es con-
veniente que lo hagan acompanados de una persona cercana que pueda contestar a las
preguntas que planteen y a clarificar las dudas. Si no quieren ver el cadaver ni participar
en los ritos funerarios, no se les debe obligar y conviene evitar los sentimientos de culpa
gue puedan tener por no hacerlo.

Es natural conservar fotografias y recuerdos del progenitor fallecido, pero tampoco hay que
pasarse al otro extremo de dejar la casa como si el difunto estuviese a punto de entrar en
cualquier momento. No convertir la casa en un santuario.

3. Conviene favorecer la expresién de las emociones y la comunicacion empatica. Frases
como “No llores”, “No estés triste”, “Tu llanto no va a revivirlo”, etc. pueden abortar esta
expresion e impedir que el nifio se desahogue. Hablar del padre o de la madre que ha falle-
cido no es producir sufrimiento en el nifio, sino que le consuela y le ayuda a elaborar la pér-
dida. Hay que hablar de la persona fallecida con toda naturalidad.

Cuanto mas pequefo sea el nifio, mas Util pueden ser el juego, el dibujo o la dramatiza-
cion. Por otra parte, no debemos olvidar que los ninos manifiestan su dolor por la pérdi-
da de manera diferente a los adultos y pueden mostrar cambios frecuentes de humor, falta
de atencion en la escuela y anomalias en suefio y alimentacién.

En lineas generales, existe un amplio abanico de reacciones que pueden considerarse “nor-
males” (hablar con el fallecido, llorar desconsoladamente, estar enfadado, etc) y hay que
permitir los canales adecuados de expresién. La investigacion sefala que la mayoria de las
conductas y de los sentimientos se van atenuando con el paso de los meses, excepto la
conexion con el familiar fallecido, que se alarga en el tiempo y que sirve para elaborar la
pérdida.

4. Algo importante es eliminar el sentimiento de culpa. La fantasia de los nifios puede llevar-
les a considerar que algo que pensaron o dijeron en algin momento determinado fue la
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causa de la muerte de la persona querida. Hay que decirles con firmeza que no ha sido
culpa suya y ayudarles a ver la diferencia entre deseo y realidad.

5. Es necesario mantenerse fisica y emocionalmente cerca de ellos, garantizarles el afecto y
compartir con ellos el dolor asi como ofrecerles modelos de actuacién. El progenitor super-
viviente, por ejemplo, no debe esconder su dolor y es conveniente que muestre al nifio su
fragilidad y sus sentimientos y compartir con él su tristeza. Hay que comentarles que no
vamos a olvidar a la persona querida y que la vamos a seguir queriendo aunque haya muer-
to. Son importantes las demostraciones fisicas de carifio, con besos y abrazos. Dedicarles
mucho tiempo, con juegos y caricias.

6. Hay que garantizar la estabilidad y retomar lo antes posible la normalidad de la actividad coti-
diana. Nunca hay que tratar de fingir que no ha pasado nada, o que el fallecimiento no ha ocu-
rrido, o que la vida del nifio no va a cambiar porque no tardara en persuadirse de lo contrario.

De aqui que resulte muy necesario mantener “la rutina” y “las normas” que existian antes
del lamentable episodio, de forma que el nifio no sienta que el mundo se desorganiza o se
desestabiliza. Esto ayuda a conservar un cierto orden dentro de la confusiéon que se produ-
ce en estos eventos. Lo que mas ayuda al nifio frente a la pérdida es la recuperacion del
ritmo cotidiano de sus actividades y potenciar los elementos adaptativos existentes: cole-
gio, amigos, juegos, etc. No serfa conveniente, por ejemplo, en esos momentos un cambio
de colegio.

7. Por ultimo, no hay que plantearles expectativas muy altas o asignarles responsabilidades
excesivas, olvidando la edad que tienen. Conviene evitar que los nifos ocupen “el lugar”
o "el papel” de la persona fallecida como forma de agradar a los adultos. Por mucho que
lo intenten no lo van a conseguir y esto va a suponer una frustracion. Se dificulta, ademas,
la busqueda de su propia identidad .

Existen terapias cognitivas, en las que se trabaja con el pensamiento del nifo, aclarando
dudas, mitos, fantasfas o falsas creencias. También puede recurrirse a terapias conductua-
les, con técnicas de modificacion de la conducta. En la tabla V se exponen algunas de las
intervenciones psicoldgicas tomadas de Gémez Lazareno ©.

Estas estrategias terapéuticas puede verse facilitada por la creacion de “grupos de duelo”,
que sirven para un mejor afrontamiento de la situacion al disminuir claramente los sinto-

DUELO EN ONCOLOGIA 133



EL

DUELO EN LOS NINOS (LA PERDIDA DEL PADRE/MADRE)

mas de ansiedad y depresion. Y esto es lo que hemos hecho en nuestro Servicio en hijos
de pacientes fallecidos por cancer ©1.

También existen en el mercado algunos juegos (“Adios Tristeza” se llama el mas famoso
de ellos, con un tablero y unas tarjetas) concebidos para facilitar la expresion emocional de
los sentimientos en el duelo infantil. En nifios pequefios la intervenciéon psicoldgica a tra-
vés del juego puede ser fundamental. El juego permite el despliegue de los sentimientos,
de sus temores y de sus fantasfas, que muchas veces no pueden expresar de otro modo.

Con un buen trabajo, el nifio puede elaborar el duelo mas facilmente que un adulto por-
que no tiene el prejuicio del "qué dirdn” y es pura espontaneidad. Tiene menos sentimien-
to de culpa que el adulto y nunca se niega a rehacer su vida y ser feliz.

Tabla 5. Tipos de intervencion psicologica.

1.

CUEEE

Intervencion individual (varios tipos de terapia: cognitiva, conductual, psicodinamica,
eto).

Intervenciones en grupo (escasa experiencia en el momento actual).

Intervencion familiar (intenta modificar de manera positiva las relaciones intrafamiliares).
Intervencion psicoldgica escolar (el maestro debe estar al corriente de la situacion).
Otras formas de intervencion (técnica psicoeducativa, counselling).

ALGUNOS LIBROS QUE PUEDEN AYUDAR A LOS NINOS

Caracoles, pendientes y mariposas — Alvarez A. — Ed. Edelvives, Madrid 2002

Los nifios y la muerte — Kibler-Ross E. Ed. Luciérnaga, Barcelona 1992.

Osito y su abuelo — Gray N. Ed. Timun Mas, Barcelona 1999.

Recuerda el secreto — Kibler-Ross Ed. Luciérnaga, Barcelona 1992.

Te echo de menos — Paul Verrept, Ed. Juventud. Barcelona 2000.

Consejos para nifos antes el significado de la muerte — Wolfelt A. Ed. Diagonal,
Barcelona 2001.

Mama, ¢qué es el cielo? — Shriver M. Ed. Salamandra, Barcelona 2000.

Se ha muerto el abuelo — Saint Mars D. Bloch S. Ed. Galera, Barcelona 1998.
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CONCLUSIONES

1.

Es un tema muy importante y cada vez mas estudiado, pero son muy escasos todavia los
estudios rigurosos y bien disefados.

Existen algunas diferencias con el duelo del adulto: son mas frecuentes las manifestaciones
de tipo fisioldgico, la negacién y los cambios en las circunstancias vitales. Es menos frecuen-
te la pérdida de autoestima.

Existen factores de riesgo de duelo complicado claramente demostrados: reaccion inade-
cuada del progenitor superviviente, mala relaciéon con una segunda pareja del progenitor,
suicidio y homicidio del fallecido, etc.

Las manifestaciones mas frecuentes de duelo complicado en el nifo pueden ser: llanto fre-
cuente, pérdida de interés por las aficiones que tenfa, alteraciones del suefo, regresion
infantil, disminucion del rendimiento escolar, etc. Y todo esto prolongado en el tiempo.

Dejando aparte el problema que tiene la sociedad actual con la muerte y la nefasta educa-
cion que tiene la infancia, en la profilaxis y tratamiento del duelo infantil es importante faci-
litar toda la informacién que necesite el nifio sin mentirle, asi como ayudarle a expresar sus
emociones y a mantener sus normales relaciones sociales. La intervencion terapéutica
puede ser a nivel individual o en grupos de duelo.
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INTERVENCION INDIVIDUAL EN DUELO

El duelo es considerado por la mayoria de los autores como un proceso por el que la persona
ha de pasar tras la muerte de un ser querido, sin embargo, la intensidad de las emociones, la
duracion del proceso y la resolucién normal o no del mismo va a depender de multiples facto-
res. En opinién de Ramon Bayés "en funcion de la importancia de la valoracién que haga el
individuo de las amenazas y privaciones que le supongan la pérdida, y de los recursos -propios,
ambientales y de apoyo psicosocial- que posea para afrontarla, asi sera la evoluciéon del proce-
so, el cual aun cuando pueda seguir, en muchos casos, unas pautas mas o menos previsibles,
serd siempre idiosincratico y personal" ™. A pesar de ser un proceso que entra dentro de la nor-
malidad, éste resulta casi siempre muy doloroso y a veces realmente incapacitante, al menos
temporalmente. Segun Horowitz el duelo puede suponer una regresiéon intensa en la que las
personas se perciben a si mismas como inutiles, inadecuadas, incapaces, infantiles o personal-
mente en quiebra (Horowitz y otros, 1980)?.

Por otra parte, aunque generalmente el proceso se resuelve sin excesivas dificultades, es impor-
tante tener en cuenta la posibilidad de que aparezcan complicaciones en el duelo con el objeti-
vo de tratarlas lo mas precozmente posible, ya que se ha visto que las personas en duelo tienen
mayor probabilidad de padecer trastornos fisicos e incluso aumenta la probabilidad de suicidio.

El desarrollo del duelo ha sido descrito en etapas por algunos autores como Parkes o bien como
una serie de tareas (Worden) o desafios (Neimeyer) ¢.
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Segun Parkes, las etapas por la que pasa la persona en duelo serian, de modo esquematico:

1. "Entumecimiento y embotamiento” (Shock): en esta fase aparece fundamentalmente
embotamiento afectivo, sentimientos de irrealidad (“no puede ser verdad”), incredulidad...

2. Anhelo y languidez: largos perfodos de pena y anhelo intercalados con otros de ansiedad
y tension. Se pueden anadir a esta confusion emocional sentimientos de ira, autoreproches,
baja autoestima y aturdimiento. La persona se puede sentir insegura y con la sensacion de
estar esperando cualquier desastre de un momento a otro.

3. Desorganizacion y desesperacion: disminuye la intensidad emocional y aparecen amplios
periodos de apatia y de desesperacion. Todos los deseos se ven disminuidos y se prefiere
no mirar al futuro. Puede aparecer aislamiento social y el doliente puede comportarse como
si hubiese sido mutilado fisicamente.

4. Reorganizacion y Recuperacion: Primero se recupera el apetito por la comida. Los aniversa-
rios suelen ser momentos de revivir el duelo, pero una vez pasan puede haber una mejora
del humor y la energia. Las vacaciones pueden ser un momento de escape de todo lo que
recuerda al fallecido. Aparecen otra vez, paulatinamente, las motivaciones.

Estas fases no siguen un orden temporal fijo y hay que tener en cuenta ademas la variabilidad
interpersonal que hara que la duracion y el orden de las mismas sea diferente. Por otra parte
también hay que sefialar que es dificil concretar un punto final del duelo ya que incluso afos
después pueden aparecer recuerdos tan vividos como los experimentados inmediatamente
después de la pérdida.

Para Worden, W. el duelo no se trata Unicamente de un estado en el que se sumerge una
persona tras la pérdida, sino que implica un proceso activo. Se trata de un tiempo en el que
la persona ha de realizar diferentes tareas a través de las cuales poder ir elaborando la pér-
dida. Para este autor pues, existen cuatro tareas béasicas que la persona en duelo ha de rea-
lizar tras la pérdida.

Estas tareas, al igual que las etapas propuestas por Parkes, no necesariamente siguen un
orden especifico, auque si es cierto que se sugiere un cierto orden ya que hay determinada
tareas que resulta dificil incluso plantearlas si antes no se han llevado a cabo otras mas ele-
mentales.
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Las cuatro tareas propuestas son:

Tarea 1: Aceptar la realidad de la pérdida.

Esta primera tarea es basica para poder seguir haciendo el trabajo del duelo. Aunque parez-
ca algo evidente, incluso si la muerte es esperada, como sucede en los casos de enferme-
dad terminal, en los primeros momentos casi siempre existe la sensaciéon de que no es ver-
dad, una sensacién de incredulidad que generalmente se resuelve en poco tiempo.

Tarea 2: trabajar las emociones y el dolor de la pérdida

Aqui Worden hace referencia tanto al dolor emocional como al dolor fisico que muchas
personas sienten tras una pérdida significativa. Es importante reconocer los sentimientos
que ésta despierta y no intentar evitarlos, sentir el dolor plenamente y saber que algun dfa
pasara.

Tarea 3: adaptarse a un medio en el que el fallecido esta ausente.

La realizacion de esta tarea implica cosas muy diferentes en funcién del rol del fallecido y
del doliente y de la relacién que existiese entre ambos, pues no es lo mismo el que el falle-
cido sea el padre, la pareja o un hijo.

Tarea 4: recolocar emocionalmente al fallecido y continuar viviendo.
Basicamente se trata de poder continuar la vida de un modo satisfactorio, sin que el dolor
por la pérdida impida la vivencia plena de sentimientos positivos respecto a los otros.

Neimeyer considera también el duelo como un proceso activo y aunque su planteamiento es

muy similar al de Worden reformula las “tareas” de éste como “desafios”, afadiendo algu-
nos elementos que lo diferencian del anterior. Estos desafios que la persona ha de superar, los
superara de forma diferente en funcién de los recursos de que disponga y de la naturaleza de

la pérdida. Segun Neimeyer estos desafios no se superan en un orden determinado ni se resuel-

ven todos totalmente para el resto de la vida.

Los desafios a los que ha de enfrentarse el deudo serian:

1.

Reconocer la realidad de la pérdida.

Ademas de lo comentado anteriormente al hablar de las tareas propuestas por Worden,
Neimeyer afade una segunda dimensiéon ya que considera que la pérdida se sufre no sélo
como individuos sino también como miembros de sistemas familiares, de forma que habria
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gue reconocer y hablar de la pérdida con todos los afectados incluyendo nifos, personas
enfermas o mayores en un equivocado intento de “protegerlos”.

2. Abrirse al dolor.
Hace referencia también, al igual que Worden, a la necesidad de reconocer y darse tiempo
para sentir el dolor y la pena por la muerte; sin embargo afiade también un nuevo matiz
ya que Neimeyer se hace eco de las nuevas teorias acerca del duelo que hablan de la nece-
sidad de alternar entre la atencion a los sentimientos y la atencion a tareas mas practicas.

3. Revisar nuestro mundo de significados.
Tras una pérdida importante es probable que no sélo cambie nuestra vida a un nivel prac-
tico, sino que este hecho nos haga replantearnos todo nuestro sistema de creencias y valo-
res que habfa sustentado hasta el momento nuestra vida.

4. Reconstruir la relacién con lo que se ha perdido.
Para el autor la muerte no acaba con las relaciones sino que las transforma, de manera que
hay que reconvertir la relacion, la cual pasa a estar basada en una conexién simbdlica en
lugar de en la presencia fisica.

5 Reinventarnos a nosotros mismos.
Tras una muerte importante podemos recuperarnos y llevar una vida totalmente satisfacto-
ria, pero es seguro que no volvemos a ser igual que antes, es pues una ardua labor el
encontrar una nueva identidad que encaje con el nuevo rol. Este Ultimo desafio esta liga-
do a la concepcioén de la identidad como algo no Unicamente personal sino también social.

Con independencia de cémo se considere, el proceso de duelo deberia permitirnos, tanto en
los casos de pérdida imprevista como en los que puede anticiparse, adaptarnos gradualmen-
te a la nueva realidad hasta el momento en que podamos aceptarla e integrarla en una
nueva identidad. Y este proceso puede ser largo, complejo y dificil “ . Respecto a cuando
se considera que el duelo ha terminado, al igual que hacia referencia Parkes, no existe una
momento determinado que implique la finalizacion del mismo, ni puede hablarse tampoco
en términos de tiempo, ya que en su elaboracion intervienen multiples factores que haran
gue las tareas se puedan realizar en mayor o menor tiempo, o bien que alguna o algunas de
las tareas no puedan realizarse de un modo satisfactorio. A este respecto un punto impor-
tante a tener en cuenta es que hay que dar y darse tiempo para recuperarse de una pérdi-
da. En muchas, demasiadas ocasiones a la persona en duelo se le transmite la idea de que
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“tiene” que estar bien, que ha de estar ya recuperada de la pérdida, en un periodo relativa-
mente breve de tiempo. Generalmente eso ocurre porque los demas no saben como relacio-
narse con quien no estd bien. Hay que tener muy presente pues que normalmente, el pro-
ceso de recuperacion es largo y con altibajos, tanto a nivel sentimental como de funciona-
miento y va a depender de multiples factores (relacion con el fallecido, edad del fallecido y
del doliente).

ACOMPANAMIENTO, ASESORAMIENTO, Y TERAPIA

Existen diferencias a la hora de abordar el tratamiento de la persona en duelo, tanto respecto
al como hacerlo, ya que no existe un tratamiento validado y consensuado, como respecto al
cuando es aconsejable iniciar un tratamiento. Algunos autores opinan que lo mejor es comen-
zar haciendo prevencién, en los casos en que esto sea posible, antes de que la muerte ocurra
argumentando que introducir a alguien desconocido tras la pérdida puede ser visto como un
intruso, mientras que si la familia ya le conoce resulta mas aceptable. Por el contrario otros opi-
nan que es mejor no intervenir antes de la muerte por que creen que e€s mejor que sea una
persona nueva ya que una de las cosas que haran los dolientes es contar como sucedié todo
de forma que esta rememoracién no sélo proporciona informacion al acompanante, sino que
también clarifica en sus mentes la realidad de la pérdida. Parece que si existe cierto consenso,
entre los que opinan que es mejor esperar a que la pérdida ocurra, en que el tiempo de inicio
del asesoramiento se sitla entre las tres y ocho semanas tras la pérdida®.

Respecto a quién ofrecer la ayuda también existen diferentes posturas. Por una parte estan los
gue opinan que deberfa ofrecerse el asesoramiento a todas las personas en duelo; una segun-
da opcion serfa la que defiende que es mejor esperar a que la persona en duelo o la familia
tenga dificultades o bien desarrolle un duelo patoldgico y por ultimo una tercera postura serfa
la que defiende un modelo preventivo que intente predecir el riesgo de duelo complicado o
patolégico y asf poner en marcha estrategias preventivas, de manera que pudieran beneficiar-
se del asesoramiento o la terapia aquellos que realmente lo necesiten lo antes posible.

Siguiendo a Worden podemos hacer una distincion entre asesoramiento psicoldgico y terapia
en el duelo, definiendo el asesoramiento como una ayuda a la hora de resolver el duelo nor-
mal o no complicado, mientras que reservan la llamada terapia en el duelo para las técnicas
especificas utilizadas en la ayuda a las personas con un duelo anormal o complicado. Tizdén
anade al asesoramiento y la terapia, el acompafamiento que define como la ayuda no profe-
sional proporcionada por amigos y familiares, allegados, voluntarios o grupos naturales de una

DUELO EN ONCOLOGIA 141



INTERVENCION INDIVIDUAL EN DUELO

poblacién, sefalando también que la asesoria implica formacién especializada en el tema aun-
gue pueda ser proporcionada por ONG o por grupos de voluntarios.

Sera también una importante tarea de prevencién ya que ayudaria a que pudiera realizarse un
mejor y mas efectivo acompanamiento, el poder difundir y que se conozcan a nivel general en
gue consiste el duelo y las tareas a llevar a cabo por el doliente, ya que es importante darle su
tiempo a la persona que ha sufrido una pérdida importante y no presionar para que recupere
la “normalidad” en un periodo excesivamente breve de tiempo, recordando también que cada
persona asi como cada duelo tiene sus propias caracteristicas y su propio tiempo.

ACOMPANAMIENTO

De acuerdo con Tizén, lo mas adecuado para la persona en duelo es poder recibir un acompa-
fiamiento, de forma que el proceso de duelo ocurra de una manera natural, dejando el trata-
miento para aquellas personas que presenten un duelo muy complicado o patolégico. Este
acompafiamiento es mucho mejor que pueda realizarlo alguna persona querida, familiares o
allegados, ya que en los duelos se necesita sobretodo al inicio sentirse apoyado, querido, com-
prendido.... En los primeros momentos tras la pérdida la tarea méas basica es la contencién y
fundamentalmente la autocontencion; se trata de poder acompanfar interviniendo lo menos
posible. Conforme va pasando el tiempo, cuando la persona en duelo ha de readaptarse al
mundo, es cuando las intervenciones practicas adquieren mayor peso.

Una de las caracteristicas basicas para poder hacer de acompanante, asesor o clinico es poder
tolerar los afectos como la tristeza o la nostalgia cada vez menos tolerados y mas medicaliza-
dos en nuestra sociedad. Una de las principales quejas de las personas en duelo es la dificul-
tad para compartir, pasado un tiempo minimo, estos afectos, sintiendo muy intensamente la
presion de los que estan alrededor para que recupere lo antes posible su estado de animo pre-
vio y retome su actividad habitual.

Como principios generales para realizar un buen acompafamiento Tizon propone entre otros:
1. Ser prudentes y evitar el sentimiento de que sus soluciones, normas o perspectivas son las
gue mejor le van a la persona en duelo.

2. Recomendar que no se tomen decisiones irreversibles o que impliquen grandes cambios en

el estilo de vida o el lugar de residencia ya que hay que tener en cuenta que la distancia
casi nunca resuelve los duelos sino mas bien al contrario puede empeorarlos.
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3. Disponibilidad del acompafante. Es importante poder proporcionar un apoyo lo mas con-
tinuado posible, prestando especial atencion en las fechas sefialadas, " crisis de aniversario”
u otras crisis

ASESORAMIENTO

Como ya se ha comentado anteriormente el asesoramiento ha de ser realizado por una perso-
na con conocimientos especificos sobre el tema. Uno de los aspectos bésicos del asesoramien-
to es hacer saber a las personas que el duelo es un proceso largo y que su culminaciéon no sera
un estado como el que tenian antes. Asi como también que, durante ese tiempo, habra malos
momentos aunque el proceso sea bueno ya que no se trata de un proceso lineal.

A pesar de las limitaciones tanto tedricas como metodologicas, algunos estudios han identifi-
cado diferentes variables predictivas del estado psicoldgico a corto plazo, tras la muerte de un
familiar enfermo de cancer, que pueden ayudar a la hora de concretar objetivos para un sopor-
te temprano del cuidador. Se han encontrado un conjunto de factores relacionados con el
entorno social, factores individuales y de la propia enfermedad. De los factores estudiados, los
mas significativos fueron: un nimero elevado de sucesos vitales estresantes, la relacion entre
el cuidador y el paciente, el grado de severidad de la enfermedad, pérdidas pasadas incluyen-
do la experiencia de separacién de los padres o el estilo de afrontamiento©.

Existen algunos principios generales que pueden ayudar a la resolucion del duelo evitando que
éste se convierta en un duelo complicado o patolégico. Siguiendo a Worden, estos pueden
resumirse en:

1. Ayudar al superviviente a hacer real la pérdida. Para ello es importante poder hablar de la
pérdida, explicando cémo sucedid, como fue el funeral ... de forma que a través del relato
la persona va adquiriendo mayor conciencia de lo sucedido.

2. Ayudar al superviviente a identificar y expresar sentimientos. Algunos de los sentimientos
que mayor dificultad presentan a la hora de reconocerlos e incluso poder sentirlos son:

e El enfado. Probablemente el enfado proviene de la frustraciéon y de la impotencia. Si este
enfado que normalmente va dirigido al fallecido no se expresa ni se desplaza hacia otra
persona se puede volver hacia uno mismo convirtiéndose en los casos mas extremos en ide-
acion suicida.
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e La culpa. Es frecuente experimentar culpa tras un fallecimiento, por no haber cuidado sufi-
ciente al fallecido, por no haberse dado cuenta antes de la enfermedad... e incluso por no
sentir la pena suficiente tras la pérdida; esto Ultimo, junto con cierto sentimiento de alivio
o liberacién puede ocurrir tras el fallecimiento por una enfermedad especialmente si ésta a
sido larga y penosa obligando a la persona en duelo a dispensar cuidados continuos. Si la
culpa es irracional es relativamente sencillo confrontarla con la realidad, pero puede com-
plicarse si existe una culpa real la cual es mas dificil de trabajar.

e laansiedady la impotencia. La ansiedad puede derivar de la sensacién de impotencia ante
la expectativa de vivir si el fallecido. También es una fuente de ansiedad importante la deri-
vada de la toma de conciencia de la propia muerte que suele producirse tras la pérdida de
alguien allegado o muy querido.

e la tristeza. Hay ocasiones en que es necesario estimular la tristeza y el llanto, pues la
persona en duelo no se atreve a hacerlo, considera que ya lo ha hecho lo suficiente o
bien cree que puede incomodar a los demas si lo hace frecuentemente. Es importante
poder llorar por la pérdida y fundamentalmente hacerlo en compania, sintiéndose com-
prendido y apoyado. Hay que tener en cuenta que la simple expresion de los sentimien-
tos no es suficiente sino que hay que ayudar a la persona a identificar el significado de
las lagrimas.

3. Ayudar a vivir sin el fallecido.
Implica poderse adaptar a una nueva vida sin la persona fallecida. En funcion  del rol que
desempenase tanto el fallecido como la persona en duelo las tareas a desempenfar seran
diferentes, aunque suele resultar Gtil ayudar en la resolucion de problemas para los que
anteriormente se contaba con la ayuda del fallecido. Por otra parte también es importante
ayudar a que no se tomen decisiones importantes en la fase aguda del duelo ya que las
posibilidades de hacerlo de forma desadaptada son mayores.

4. Facilitar la recolocacién emocional del fallecido.
Se trata de colaborar en la busqueda de un nuevo lugar en la vida del superviviente de su
ser querido fallecido. Ayudar a que la persona entienda que el fallecido serd importante
para él probablemente toda la vida, pero ahora como recuerdo y no como realidad. Pueden
darse los dos extremos y encontrar personas incapaces de seguir con su vida por la creen-
cia de que rehacer su vida implica de algin modo deslealtad hacia el fallecido o bien per-
sonas que rapidamente sustituyen al fallecido en sus vidas en un intento desesperado de
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llenar el vacio que les ha dejado. Ambas formas han de ser reconducidas de manera que el
duelo pueda ser vivido por completo y de algin modo terminado.

5. Dar tiempo para elaborar el duelo.
Como indicdbamos anteriormente el duelo es un proceso largo, gradual y con momentos
en los que parece que no hemos avanzado nada, pues se vuelve una y otra vez a experi-
mentar el dolor y la pena de forma mdas o menos intensa. Estos momentos suelen coinci-
dir con los aniversarios, vacaciones, fechas sefialadas... en las que el dolor por la ausencia
se hace mas evidente. Con el tiempo, si la evolucién es normal, también en estos momen-
tos la intensidad de los sentimientos va disminuyendo y pueden vivirse con normalidad.

6. Interpretar la conducta “normal”.

En muchas ocasiones las personas tras una pérdida importante refieren tener la sensacion

de estar volviéndose locas ya que sienten y experimentas cosas que normalmente no sen-

tian, como puede ser alucinaciones visuales o auditivas en relacién con la persona falleci-

da, intensa rabia u hostilidad entre otros. Resulta muy tranquilizador que alguien pueda

transmitirle la normalidad de todo lo que le esta pasando.

7. Permitir las diferencias individuales.
Cada persona elabora el duelo de forma diferente en funcién mdultiples factores (relacion
con el fallecido, edad, pérdidas anteriores...) siendo muy importante aclarar que, mientras
el proceso siga su curso, hemos de respetar las diferencias individuales en cuanto a las for-
mas de actuar o de sentir.

8. Dar apoyo continuado.
A diferencia de la terapia, durante el asesoramiento se ha procurar estar disponible duran-
te un tiempo mas largo y fundamentalmente en los momentos mas criticos. Sin embargo
si no puede mantenerse la frecuencia durante un largo periodo de tiempo, es mejor
comenzar también con menor frecuencia en lugar de realizar inicialmente un acompana-
miento intensivo y al poco tiempo no poder responder a las demandas de la persona en
duelo.

9. Examinar defensas y estilos de afrontamiento.
Generalmente las defensas o estilos de afrontamiento se intensifican tras la pérdida de un
ser querido, de forma que si éstas no son adaptativas puede suponer complicaciones a la
hora de elaborar la pérdida. Es importante tener en cuenta que algunos estilos de afronta-
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miento como pueden ser la negacién bien de la realidad o bien de los sentimientos que esa
realidad despierta pueden resultar Utiles al inicio pero convertirse en desadaptativos si se
mantienen de forma inflexible durante un tiempo, seria aconsejable explorar formas alter-
nativas de afrontamiento que ayuden a la resolucién del duelo de forma satisfactoria. Otras
formas de afrontamiento como puede ser el consumo abusivo de alcohol o drogas suele
resultar desadaptativo ya desde el inicio teniendo que iniciar un tratamiento activo del pro-
blema desde el primer momento.

Seguin Neimeyer © hay estudios que demuestran la existencia de diferencias de género en la
elaboracién del duelo, lo que implicaria también diferencias tanto en el asesoramiento como
en el tratamiento del mismo si éste presenta complicaciones. Sin embargo afade que algu-
nos autores consideran que méas que diferencias de género puede considerarse que son dife-
rencias en el estilo de afrontamiento, por lo que lo importante seria reconocer el estilo de la
persona en duelo independientemente del género. El llamado el “estilo femenino “de afron-
tamiento, se centrarfa mayoritariamente en los sentimientos, presentando una mayor facili-
dad para dary pedir apoyo y mostrar publicamente sus sentimientos. Los hombres, o las per-
sonas con el “estilo masculino” de afrontamiento sin embargo, se centrarian mas en las acti-
vidades y menos en los sentimientos. Por lo que considera importante averiguar el estilo de
afrontamiento de la persona en duelo para personalizar al maximo las intervenciones.

. Identificar patologias y derivar.

Hay que tener en cuenta que no todas las personas van a poder realizar el trabajo del duelo
de forma satisfactoria aunque dispongan de un buen asesoramiento tras la pérdida. En estos
casos es importante reconocer los limites y derivar para un tratamiento especifico o terapia.

Técnicas utiles en el asesoramiento
Existen diferentes técnicas que pueden resultar Utiles a la hora de realizar el asesoramiento del
duelo, como son @*:

NOo v A WDN =

Escuchar y contener
El lenguaje evocador
El uso de simbolos
El libro de recuerdos
Escribir

Dibujar

Role-playing
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8. Reestructuracion cognitiva
9. Ellibro de recuerdos
10. Imaginacién guiada

La utilizacion de estas técnicas tiene como objetivo la expresion de sentimientos de todo tipo,
tanto los considerados adecuados a la situacién de pérdida como aquellos que a la persona le
resulta dificil aceptar, como pueden ser la rabia o la culpa.

TERAPIA

Como se ha dicho anteriormente la terapia hace referencia al uso de técnicas especificas que
ayudan en la resolucion del duelo complicado o patolégico. Ambos términos han sido utiliza-
dos indistintamente en la literatura para hacer referencia a la dificultad o imposibilidad de reso-
lucion de forma adaptativa de un proceso de duelo, aunque en la mayor parte de los estudios
se utiliza el término duelo complicado ?.

Actualmente no existe un consenso claro en la definicion del duelo complicado; sin embargo sf
parece existir evidencia de que se trata de una entidad clinica diferente de otros trastornos psiquia-
tricos recogidos en el DSM-IV-TR (Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales,
cuarta edicién, texto revisado de la Asociacion Americana de Psiquiatria) ©. En el mismo manual
diagnostico se recoge el duelo dentro del apartado de los “problemas adicionales que pueden ser
objeto de atencién clinica” indicando algunos sintomas que no son caracteristicos del duelo nor-
mal y que pueden ser Utiles para diferenciar el duelo del episodio depresivo mayor. Por otra parte
existen diferentes estudios que apoyan también la idea de que el duelo complicado es un trastor-
no que se diferencia del duelo normal asi como del trastorno depresivo mayor o del trastorno por
estrés postraumatico, aunque pueda compartir con ellos algunas caracteristicas ©1°.

Tanto Prigerson como Horowitz han propuesto unos criterios que definen el duelo complicado o
patoldgico diferenciandolo de otros sindromes “'?. Sin entrar a detallar los criterios propuestos por
ambos, podemos decir que las caracteristicas mas importantes del duelo complicado incluyen:

Sensacion de incredulidad respecto a la realidad de la muerte.

Enfado y amargura

Emociones dolorosas recurrentes con un intenso deseo y anhelo en relacién con el fallecido.
Preocupaciéon por pensamientos acerca del fallecido incluyendo a menudo pensamientos
intrusivos estresantes relacionados con la muerte.

W -
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Son también frecuentes las conductas de evitacién ante diferentes actividades o situaciones
gue evocan sentimientos dolorosos.

Para el tratamiento del duelo complicado se han propuesto diferentes procedimientos terapéu-
ticos y una amplia gama de técnicas psicolégicas especificas a utilizar en funcién del objetivo
propuesto para cada persona en cada uno de los momentos por los que ésta va pasando o se
ha detenido en su proceso de duelo #“1*'; sin embargo existen pocos estudios dirigidos al tra-
tamiento del duelo complicado ya que la gran mayorfa se han centrado en validar la eficacia
del tratamiento en el duelo normal. Basdndonos en algunos estudios de revision ™'® se ha com-
probado que los resultados e duelo normal son bastante pobres, no viéndose mejoras signifi-
cativas en los pacientes, al menos en las variables medidas (aunque sf posibilitan un mayor
bienestar a la persona, no logran moderar el impacto psicolégico ni tampoco aceleran el pro-
ceso de duelo). La explicaciéon a esto se repite: el duelo no es en si una patologia, y es imposi-
ble tomar un "atajo” para evitar el malestar, el sufrimiento y el impacto emocional que produ-
ce la pérdida.

Ademads de resaltar la existencia de limitaciones (heterogeneidad tedrica, no explicacion clara
de los procedimientos, caracteristicas de la muestra, medidas de evaluacién de resultados...),
se anade la escasez de estudios publicados y defectos metodoldgicos del disefio.

Estos trabajos de revision concluyen que los esfuerzos de los terapeutas deberian ir dirigidos
a desarrollar terapias bien estructuradas para el tratamiento del Duelo Complicado, ya que,
a pesar de ser pocos los estudios publicados, estas intervenciones si han podido demostrar
su eficacia.

Con posterioridad a estas revisiones Catherine Shear, MD; Ellen Frank, PhD et al. proponen un
tratamiento estructurado especifico para el Duelo Complicado.

Tratamiento del duelo complicado. Propuesta de Catherine Shear, MD; Ellen
Frank, PhD et al. "™

Los autores, partiendo de la consideracién del duelo complicado como una entidad clinica
especifica y ante la evidencia de la falta de resultados en el tratamiento del mismo cuando se
utilizan Unicamente tratamientos para la depresion disefan un tratamiento especifico unien-
do diferentes técnicas que han resultado eficaces en el tratamiento de otros trastornos con los
que el duelo complicado comparte algunas caracteristicas. Este tratamiento llamado por los
autores Tratamiento del Duelo Complicado (CGT, Complicated Grief Treatment) se inscribe
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dentro del marco teérico proporcionado por el modelo dual de afrontamiento de la pérdida .
Este modelo, inicialmente desarrollado para entender el afrontamiento tras la muerte de la
pareja, es potencialmente aplicable a otras pérdidas, aunque todavia no ha sido sistemdtica-
mente investigado. Resumidamente puede decirse que en este modelo se incluyen los estreso-
res asociados a la pérdida, como pueden ser el tener que realizar las tareas que hasta enton-
ces hacia la persona fallecida (p.ej. aprender a cocinar o dirigir una empresa familiar), realizar
cambios importantes por necesidad (p.ej. vender la propia casa, empezar o volver a trabajar) o
el desarrollo de una nueva identidad (como el tener que pasar desde esposa/o a viuda/o o de
padre/madre con hijo/a a padre/madre sin hijo/a), ademéas de una multitud de sentimientos
asociados con el afrontamiento de estas tareas, junto con las estrategias cognitivas involucra-
das en la aceptacion de este evento vital como pueden ser rumiaciones acerca de las circuns-
tancias de la muerte, mirar fotos del fallecido o imaginar como reaccionaria ante determina-
das situaciones y, lo que claramente lo distingue de otros modelos, que es el proceso dinami-
co de oscilacién entre ambos. Esta oscilacién hace referencia a la alternancia entre el afronta-
miento orientado a la pérdida y el orientado a la restauracion. En palabras de Neimeyer “un
proceso que fluctua entre el sentir y el hacer, en proporciones que dependen de cada persona
y de la relacion que se pierde ©.

En el modelo de tratamiento propuesto se han incluido técnicas de la terapia interpersonal que
han demostrado ser de utilidad en el tratamiento de la depresion, ya que ambos trastornos
comparten sintomas como la tristeza, reduccion de la actividad social o la culpa. También se
han incluido técnicas de la terapia cognitivo-conductual para la elaboraciéon del trauma dada
la existencia de sintomas similares a los aparecidos en el trastorno por estrés postraumatico
como la incredulidad, imagenes intrusivas y conductas de evitacién, asf como diferentes estra-
tegias cognitivas para trabajar el estrés especifico producido por la pérdida.

En un primer estudio y para valorar la eficacia del tratamiento, los autores se proponen los
siguientes objetivos:

e reducir la intensidad del duelo, es decir, del sufrimiento asociado a la pérdida.

e facilitar y promover la capacidad de disfrutar de los buenos recuerdos del fallecido.
e Promover la recuperacion y/o instauracion de las relaciones con los otros.

e Apoyo para la reincorporacion a la vida diaria.

El tratamiento propuesto para el duelo complicado se realiza en aproximadamente 16 sesiones
gue se reparten entre 16 y 20 semanas y esta estructurado en tres fases:
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1. Una primera fase de introduccién en la cual el terapeuta proporciona informacién acerca
del duelo "normal” y el complicado y describe el modelo del procesamiento dual de afron-
tamiento de la pérdida que como se ha visto implica ambos procesos, el restablecimiento
de una vida satisfactoria y la adaptacién a la pérdida. Ademas de esto esta primera fase se
centra también en las metas u objetivos vitales del paciente.

2 Una fase intermedia en la que el terapeuta incide en los procesos explicados en la primera
fase.

3 Una fase de terminacion que se centra en la revisién del progreso experimentado, planes
de futuro y los sentimientos que despierta la finalizacién del tratamiento.

Las técnicas utilizadas para el cumplimiento de los objetivos en las diferentes fases fuero,
entre otras:

1. Exposicién en imaginacion y en vivo. En imaginacion esta técnica permite reexperimentar
el momento de la muerte, como sucedié todo, ayudando a afrontar pensamientos o viven-
cias que el paciente evita. La relacion de los acontecimientos alrededor de la muerte se
pedia que fuese narrado en presente, con los 0jos cerrados y prestando atencion a los sen-
timientos que ello evocaba, durante la narracion el terapeuta ayuda al paciente a identifi-
car los momentos de mayor impacto emocional. Este relato fue grabado, e inclufa la escu-
cha del mismo como forma de exposicidon en imaginacion en el trabajo para casa. La expo-
sicion en vivo hace referencia a situaciones o conductas que también esta evitando y que
previamente a la exposicion han sido también jerarquizadas en funcién de la ansiedad que
producen en el paciente.

2. Conversacion imaginaria con el fallecido. Se pedia a las personas que hablaran con el falle-
cido imaginando también la respuesta que este darfa a sus palabras.

3. Completar unos cuestionarios de recuerdos. Primero focalizados en los recuerdos positivos
y més tarde ir incluyendo también los negativos.

4. Definicién de metas personales. Esta técnica, derivada de la terapia motivacional, consiste
en animar al paciente a relatar como se veria o que harfa si la pena y el dolor no fuesen tan
intensos. Ayudar a identificar metas personales y discusion de planes concretos para con-
seguirlas.
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5. Procedimientos de la terapia interpersonal utilizados basicamente para potenciar el
establecimiento de una buena relacién y proporcionar asistencia en la restauraciéon de
un funcionamiento interpersonal efectivo. Para ello la terapia interpersonal utiliza téc-
nicas de resoluciéon de problemas y entrenamiento en habilidades sociales fundamental-
mente.

Como conclusiones de este estudio encontraron grandes diferencias, entre el pre y post trata-
miento, lo que sugiere que el tratamiento es eficaz.

Posteriormente realizaron un segundo estudio en el que compararon el Tratamiento del Duelo
Complicado (CGT.) desarrollado inicialmente, con la Terapia Interpersonal standart. Los autores
concluyen que los resultados obtenidos son mejores con el CGT, en comparacién con la Terapia
Interpersonal, sin embargo también resaltan que la respuesta no es excesivamente alentadora
(s6lo responden al tratamiento el 51% de los casos) por lo que es necesario seguir investigan-
do al respecto. Otro aspecto importante a destacar es que, este resultado sugiere, en conso-
nancia con otros trabajos ©'” que el duelo complicado es un trastorno especifico y necesita un
tratamiento especifico.

Ademas de este tratamiento que se presenta mas estructurado existen diversas técnicas, des-
arrolladas dentro de diferentes marcos tedricos, que se utilizan en el tratamiento del duelo
complicado en funcién del objetivo que nos planteemos en cada momento.

Como objetivos generales en el tratamiento del duelo podemos resaltar @*':

1. Descartar enfermedades fisicas. Este punto es especialmente importante si la persona en
duelo presenta el sintoma fisico como queja principal.

2. Establecer el contrato y la alianza terapéutica. El paciente debe mostrar su acuerdo para
revisar nuevamente su relacién con el fallecido.

3. Ayudar a que la persona exprese sus sentimientos. Es importante poder expresar y recono-
cer por parte de la persona en duelo, la gran cantidad de sentimientos, tanto positivos

como negativos, que una pérdida importante despierta.

4. Revivir recuerdos del fallecido y afrontar el afecto o la ausencia del mismo que éstos
provocan.
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Aumentar y reforzar las conductas adecuadas existentes, promover nuevas conductas
adaptativas y reducir las no adecuadas que puedan interferir en la resolucion del duelo.

Evaluar en que momento del proceso de duelo se encuentra detenido o presenta mayores
dificultades, ya que en funcién del momento la tareas a realizar y los objetivos a cubrir por
la terapia seran diferentes.

Explorar y desactivar objetos de vinculaciéon. En ocasiones un recuerdo del fallecido adquie-
re tintes casi magicos haciéndose indispensable en la vida del paciente. Es importante dis-
tinguir cuando se trata de un simple recuerdo y cuando se trata de un objeto del que se
hace necesario desvincularse para poder continuar el proceso.

Reconocer la finalidad de la pérdida. Se trata de ayudar a reconocer que la muerte supone
un fin en la relaciéon que se mantenia; que la persona que se fue no va a volver.

Tratar la fantasia de acabar el duelo y ayudar al paciente a decir un adios final. Facilitar a
gue la persona pueda despedirse del fallecido, ayudando a entender al doliente que decir
adiés no supone olvidar al fallecido sino redituarlo; de modo que la persona pueda conti-
nuar con su vida

De las técnicas utilizadas para el tratamiento del duelo podemos destacar #*'"'9:

a)

No v s wWwN =

Herramientas Utiles para cualquier ayuda psicoldgica aplicables también al duelo complicado.

Actitud no verbal (la mirada, los gestos..)

Facilitaciones como pueden ser el silencio empatico, preguntas facilitadoras, parafrasear...
Preguntas abiertas, cerradas, menu de sugerencias

Sefialamientos de cogniciones, de esquemas cognitivos, de sentimientos

Restimenes o sintesis

Interpretaciones de los sentimientos e ideas del consultante, de la relacion...

Trabajo para casa

Técnicas especificas dirigidas a objetivos méas concretos en el tratamiento del duelo com-
plicado.

Técnicas de reestructuracion cognitiva. Estas técnicas son de gran en el tratamiento de
diversas distorsiones cognitivas relativamente frecuentes en algunos tipos de duelos com-
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plicados como son: el principio del todo o nada, la generalizacion excesiva, la abstracciéon
selectiva o la personalizacion entre otros.

La técnica guestaltica de “la silla vacia” (contraindicada en pacientes esquizofrénicos o con
trastorno limite de la personalidad). Es util para explorar los sentimientos hacia el fallecido
y la relacion mantenida con el mismo.

Psicodrama. El paciente es estimulado a representar su rol y el del fallecido.

Técnicas de resolucién de problemas. Especialmente Utiles cuando la persona en tratamien-
to no estd acostumbrado a tomar decisiones en solitario.

Conversacion con fotos. Generalmente se utilizan las fotografias para estimular recuerdos
y emociones. Inicialmente conviene estimular los recuerdos positivos, para mas adelante
poder ir introduciendo los mas ambivalentes o directamente negativos.

Conversacion dirigida. Es el terapeuta el que propone los aspectos a introducir en la con-
versacion con el fallecido, de forma que puedan explorarse aspectos importantes a juicio
del terapeuta y que el paciente no afronta de manera mas espontanea.

Cartas dirigidas al fallecido. La persona en duelo se dirige al fallecido con el fin de poder
resolver temas que quedaron pendientes.

Exposicion en imaginacion y en vivo. Esta técnica resulta util para afrontar determinados
sentimientos o situaciones que se han estado evitando, lo cual dificulta o impiden la elabo-
racion del duelo.

Técnicas de autocontrol como la realizacion de programas de actividades agradables o la
planificacion de la reintegracion a las actividades de la vida diaria.
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INTERVENCION
FAMILIAR EN DUELO

Juan A. Virizuela Echaburu, Maria del Mar Aires Gonzélez y
Antonio Duque Amusco

Servicio de Oncologia Médica.

Hospital Virgen Macarena. Sevilla

INTRODUCCION

El duelo es una reaccion normal y necesaria ante la pérdida de una persona querida y cumple
una funcién adaptativa que es la de ayudar al doliente a aceptar y adaptarse a la pérdida, y
reconstruir la vida cotidiana y los valores sin el ser querido. En definitiva, se trata de continuar
viviendo sin esa persona significativa. El valor, la relevancia y el significado del proceso de duelo
es tal que hay personas que tras una vivencia de duelo experimentan un crecimiento personal
importante .

Pese a su normalidad, el fallecimiento de un ser querido es un acontecimiento vital estresante
de primer orden que a lo largo de nuestra vida podemos llegar a experimentar en mas de una
ocasion.

En el caso de una enfermedad como el cancer el proceso de afliccién para la familia empieza
desde el momento del diagndéstico, evaludndose sélo como una amenaza en el caso de un pro-
néstico bueno o como el anuncio de una pérdida préxima en el caso de que la enfermedad
esté avanzada o recidive ?. Esta pérdida, a pesar de estar anunciada conlleva, al igual que todas
las pérdidas, sufrimiento y dolor para la familia que iniciara el proceso de elaboracion, acepta-
cion de la pérdida real y adaptacion a la vida sin el ser querido desde el momento del falleci-
miento de éste.

No todos los duelos son iguales ni se resuelven del mismo modo. La intensidad, el ritmo y la dura-

cion del duelo en cada doliente depende de numerosas variables y de su interaccion @5#9: |a rela-
cién emocional y de dependencia con el fallecido, la edad del doliente y del fallecido, las circuns-
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tancias y momento en que se produce la pérdida, el tiempo de preparaciéon para la pérdida, las
creencias religiosas, y los problemas socio-econdmicos ocasionados a raiz de la muerte o previos
a ésta, entre otras cuestiones, son aspectos de suma importancia para predecir el desarrollo nor-
mal o no del duelo. También van a ser fundamentales para un adecuado desarrollo del duelo los
recursos de que disponen los sobrevivientes, tanto a nivel personal como familiar y social, su esta-
do de salud y las respuestas experimentadas ante situaciones emocionales intensas previas.

Por tanto, los factores que intervienen en el proceso de duelo son de tal magnitud y cuantia
gue su interaccién ocasiona que algunas veces sea necesaria una intervencion especifica psico-
l6gica y/o médica para la persona en duelo, mientras que en otras, las mas numerosas, sélo es
necesario informar, acompanar o asesorar puntualmente al doliente “*%. En cualquier caso,
duelo normal o patolégico, el profesional va a prestar una atencion especial a la persona que
ha sufrido la pérdida y vigilard o supervisara dicho proceso con el objetivo de detectar alguna
posible anomalia en el transcurso del mismo. En este sentido los equipos de atencién domici-
liaria, cuidados paliativos, oncologfa y atencién primaria tienen un importante papel, ya que es
en estos equipos donde habitualmente se encuentran los especialistas necesarios para hacer el
seguimiento o la intervencion que el doliente necesite.

ATENCION PSICOLOGICA DE ADULTOS EN DUELO

Muchos autores, entre los que destaca Worden ® consideran Util la distincion entre consejo o
asesoramiento y terapia de duelo. El consejo es un tipo de intervencién que podrian realizar los
profesionales sanitarios que se relacionan con frecuencia con personas que sufren procesos de
duelo (médicos, enfermeros, trabajadores sociales, etc.) y se desarrolla con personas que estan
atravesando un proceso de duelo normal. Se pone en practica en el contexto habitual de tra-
bajo del profesional y no requiere de un encuadre especial como ocurre en la terapia. Aunque
es licito pensar que lo mas adecuado es ofrecer este asesoramiento a toda persona que esté
enfrentdndose a un proceso de duelo, la mayorfa de los autores prefieren ofrecérsela solo a
aquellos dolientes que retinan condiciones de alto riesgo, a aquellos que lo soliciten por inicia-
tiva propia o a aquellos que presenten claras dificultades para realizar las tareas de afronta-
miento del duelo que maés adelante describiremos®®. Por su parte, la terapia de duelo esta indi-
cada en los casos de duelo complicado, la realizan profesionales de salud mental y necesita de
un encuadre concreto al igual que otras terapias psicoldgicas.

Partiendo de este planteamiento el consejo va a ser el marco de trabajo que se va a utilizar
habitualmente para la atencién al duelo normal.
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La atencién a una persona en duelo supone multitud de acciones que van desde la comunica-

cion del diagnoéstico de enfermedad terminal hasta el tratamiento especializado del duelo pato-
l6gico o complicado®. Como ya hemos comentado, la elaboracion del duelo comienza desde
que se confirma el diagnostico fatal de la enfermedad, por lo que la atencion al duelo debe
comenzar antes del fallecimiento del enfermo ™ 2. En este sentido el curso de la enfermedad
oncolégica permite a los profesionales que antes del fallecimiento del enfermo se pueda valo-
rar y analizar la situacion de un deudo con el objetivo de facilitar el proceso de duelo y/o detec-
tar posibles factores de riesgo de duelo complicado.

Algunas estrategias de intervencion previas al fallecimiento para facilitar un buen duelo son 21°:

Asegurar un buen cuidado médico y emocional del paciente y proporcionar un adecuado
control de los sintomas, para que el sufrimiento que conlleva la enfermedad sea lo mas
tolerable posible para el deudo y no se convierta tras el fallecimiento del enfermo en un
motivo de rabia o ira que perturbe el proceso de duelo.

Favorecer la comunicacion entre los futuros dolientes para que se ofrezcan apoyo mutuo y
arreglen el mayor nimero de asuntos pendientes con el paciente. La tranquilidad de haber-
se despedido del ser querido con los temas que consideraban mas importantes resueltos es
vital para el superviviente.

Animar a la familia a organizarse y participar activamente en el cuidado y en la expresion
de afecto hacia el paciente, dotando de significado y sentido su labor de cuidado y acom-
pafamiento. De este modo se observa, por un lado, un beneficio directo e inmediato tanto
en el propio paciente que recibe con satisfaccion dicha ayuda y apoyo como en la familia
que corre menos riesgo de claudicacion emocional de algunos de sus miembros y, por otro
lado, un beneficio tardio sobre la reaccién del doliente tras el fallecimiento del paciente que
experimenta el duelo con mayor serenidad debido a una menor carga de sentimientos de
culpa.

Promover, sin forzar o imponer, que se sigan ciertas actividades rituales tras el falleci-
miento del ser querido (ver al fallecido, poder estar a solas para despedirse, realizar los
cuidados post-mortem, acudir al funeral, etc.) porque con ellas se crea un espacio
donde socialmente estd permitido expresar de manera abierta el llanto y otras mues-
tras de dolor y de despedida que facilitan la elaboracién del duelo y la aceptacion de
la muerte.
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e Permitir exponer las emociones negativas que hayan podido surgir a lo largo del proceso
de la enfermedad con el personal sanitario, otras familiares, amigos, etc.

e |dentificar las necesidades, dificultades, preocupaciones y miedos de la familia para elimi-
narlos o suavizarlos mediante la informacioén, aclarando dudas, reestructurando las distor-
siones cognitivas, etc.

e Evaluar los recursos de la familia y potenciarlos para aumentar la sensacién de control sobre
la situacion.

e Proporcionar informacién a la familia que facilite el afrontamiento de situaciones dificiles y
prevenga posibles bloqueos.

No obstante, no debemos olvidar que la pérdida es, en si misma, dolorosa, por lo que la per-
sona afligida necesita un tiempo y un proceso para volver al equilibrio normal ©.

Después del fallecimiento, el profesional encargado, preferiblemente quien atendio la mayor parte
del tiempo al enfermo, contactara con el doliente o la familia doliente tras el fallecimiento al menos
dos o tres veces con el fin de ofrecerle la oportunidad de expresar sus dudas, miedos, gratitud y
deseos. En estos contactos se recordard el proceso de morir del fallecido, los cuidados realizados, las
condiciones de la muerte y los actos funebres realizados, asi como la reorganizaciéon del hogar, de
las actividades y de los roles necesaria para recuperar la cotidianeidad de la vida alterada hasta ese
momento por el cuidado del enfermo y expresar los afectos positivos y negativos hacia el fallecido.
También serd una buena ocasion para invitar a los afectados por la pérdida a despedirse del perso-
nal sanitario que durante tanto tiempo ha “vivido” con ellos pero cuya relacién también tiene que
romperse sin que por ello se sientan abandonados en el transcurso de ese proceso. En definitiva, se
tratara de que la persona se ajuste de nuevo a la vida.

Dentro de los aspectos que debemos tener en cuenta a la hora de dar soporte emocional a una
persona en duelo, el profesional no especializado en este campo debe mostrar una actitud
favorecedora de este proceso haciendo hincapié en .

e Desarrollar la capacidad de escucha empatica, la cual va a consistir en una actitud de escu-
cha activa centrada en lo que dice el doliente y en identificar correctamente la emociéon que
se estd expresando, asi como dar a entender al mismo que comprendemos sus sentimien-
tos y que no lo criticamos o juzgamos por ello. Utilizaremos con frecuencia preguntas abier-
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tas, en contadas ocasiones preguntas cerradas y de ningin modo respuestas agresivas ni
contrarias. Con esta actitud favoreceremos la apertura emocional del doliente.

e Permitir la expresion espontanea del duelo, de manera que el afectado no sienta la necesi-
dad, debido a nuestra actitud, de omitir o inhibir sus emociones. Para ello es imprescindi-
ble nuestra franqueza, claridad y respeto.

e Estar atento a las sefales verbales y no verbales que acompanan la expresion del duelo.

e Facilitar la manifestacion del duelo a todos los niveles (cognitivo, emocional y comporta-
mental).

e Prestar maxima atencion a los pensamientos expuestos y las conductas que se manifiesten
en torno a la vivencia del duelo con el fin de ofrecer un feedback para que el supervivien-
te reflexione sobre ellos y saque conclusiones acerca de cémo participan estos aspectos en
el desarrollo o mantenimiento de un estado emocional.

e Facilitar la modificacion de los pensamientos, conductas y emociones inadecuadas.

e Ayudar al doliente a que exprese sus vivencias sobre: condiciones del fallecimiento de la
persona querida, participacion en los rituales funerarios, acompafamiento que ha recibido,
etc., y exponga sus emociones, incluso las mas secretas y no satisfactorias si las hay, sobre
el fallecido, su cuidado, familiares, acompafantes y/o sobre si mismo.

e Ante el recuerdo doloroso de la enfermedad y su proceso analizar las relaciones con el per-
sonal sanitario, las dificultades que hubo en la comprensién del diagnéstico y en el proce-

so de enfermedad, el control inadecuado o insuficiente de los sintomas si lo hubo, etc.

e Reforzar la importancia de postergar temporalmente el tomar decisiones importantes,
sobretodo si son irreversibles.

e Acentuar los aspectos sanos y positivos del doliente que puedan ayudarle en la situacion
de duelo.

e Conocer las estrategias de afrontamiento que habitualmente predominan en el repertorio
conductual del afectado ante las situaciones estresantes.
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e Explicar al superviviente cémo es el proceso de duelo, destacando que se caracteriza por
ser un proceso individual, es decir, cada persona va a necesitar un tiempo y un ritmo dife-
rente para elaborar la pérdida de la persona querida. Dejando claro que los dos primeros
anos suelen ser los méas duros, para posteriormente pasar del dolor intenso a los recuerdos
mas preciados y a una pena mas calmada.

e Ser cautos: el doliente tendréd emociones positivas y negativas, su—bidas y bajadas; por ello
hay que saber que cuando tenga un gran dia no es sefial de que su dolor se ha acabado
ni que si tiene un mal dia es sefal inequivoca de que necesita un tratamiento psiquiatrico.

e Explorar la historia de duelos anteriores con el fin de orientarnos sobre las estrategias de
afrontamiento que utilizé el doliente en otras ocasiones y/o duelos no resueltos que nos
pongan en alerta sobre un factor de riesgo de volver a desarrollar un nuevo duelo com-
plicado.

e Estudiar la red de apoyo social con que cuenta el deudo, su percepcién y calidad de la
misma.

e |dentificar la fase de duelo en que se encuentra el doliente, la normalidad de sus reaccio-
nes y la evoluciéon de las mismas.

e Realizar tareas de prevencion valorando adecuadamente posibles factores de riesgo o sefa-
les de duelo patolédgico para, en su caso, derivar al equipo de Salud Mental. Por ejemplo:
explorar la existencia de problemas previos de salud fisica y/o mental. Las personas con
alguna enfermedad fisica aguda o crénica grave (Alzheimer, cancer, SIDA, etc.) o con pro-
blemas de alcoholismo, depresion, intentos de suicidio, ansiedad o trastorno de personali-
dad, entre otros, tendrdn mas riesgo de desarrollar un duelo patolégico y pueden presen-
tar mayores problemas para aceptar la pérdida.

e Establecer visitas periédicas que proporcionen, por un lado, al deudo la impresién de que
el profesional esta cercano, se interesa por él y le ofrece su apoyo, en lugar de haberse pro-
ducido una ruptura brusca debido al fallecimiento del enfermo. Y por otro, permitir al pro-
fesional el seguimiento del doliente y el andlisis de sus progresos.

e Examinar la historia de aficiones e intereses de los supervivientes, ya que tener y realizar
actividades gratificantes o satisfactorias es fundamental para restablecer el equilibrio.
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Para desarrollar cada uno de estos aspectos correctamente es necesaria una dedicacion de
tiempo y espacio determinado ya que, por ejemplo, es muy dificil atender activamente y faci-
litar la expresion emocional del otro si se estd pendiente de otras tareas o se tiene prisa.
Asimismo, en la medida de lo posible, se reducirdn las conversaciones telefénicas en favor de
la presencia fisica con el doliente. No debemos olvidar que la comunicacién no verbal es una
fuente de informacién muy importante tanto para el doliente que recibe con mayor claridad el
interés y la actitud de apoyo y comprension del profesional como para el mismo profesional
gue puede observar en su totalidad las expresiones del doliente.

En cuanto a la frecuencia y distribucion de las visitas, es muy dificil programar un calendario a
priori pero como pauta general y siempre que no observemos dificultades en el transcurso del
proceso o indicios de desarrollar un duelo complicado podemos sugerir que una vez pasada la
primera visita a los pocos dfas del fallecimiento, se concertara una segunda a las 3-4 semanas,
otra a los tres meses y una cuarta y Ultima 6 meses después®?.

INTERVENCION EN EL DUELO. OBJETIVOS. TAREAS DEL DUELO.
TECNICAS Y ESTRATEGIAS DE INTERVENCION PSICOLOGICAS

Hasta ahora hemos marcado las pautas generales para proporcionar un adecuado apoyo emo-
cional al doliente y establecer los primeros contactos. Pero el objetivo general de la interven-
cion en el duelo es ayudar al superviviente a completar cualquier cuestion no resuelta con el
fallecido y ser capaz de decir un adiés final. En este sentido, los objetivos especificos que se
persiguen con la atencion en el duelo son ©%):

e Aumentar la realidad de la pérdida.

e Ayudar al doliente a expresar sus emociones (tanto las exteriorizadas como las latentes).

e Ayudar a vencer los obstaculos que evitan el reajuste después de la pérdida.

e Alentar para decir “adi6s” al fallecido y sentirse confortable en la nueva situaciéon de vuel-
ta otra vez a la vida.

W. Worden® describe una serie de tareas necesarias para superar el impacto de la pérdida, res-
tablecer el equilibrio y asf completar el proceso de duelo. Estas tareas no siguen necesariamen-
te un orden concreto pero su naturaleza si sugiere un criterio de légica. Asi, no es posible tra-
bajar el impacto emocional de la pérdida si no se ha aceptado la realidad de dicha pérdida.
Otra cuestion es el hecho de que el duelo no es un estado sino un proceso por lo que el dolien-
te no puede esperar que vayan pasando los dias y se elabore el duelo solo, sin trabajo, sino
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gue tendré que esforzarse para realizar cada tarea y asf superar la afliccion. Por eso es por lo
gue si no se completan todas y cada una de las tareas, aunque el doliente no lo crea, no se
habréa resuelto el duelo y desembocaré en un duelo incompleto o complicado. Las tareas a las
qgue Worden se refiere son las siguientes:

Tarea 1: aceptar la realidad de la pérdida

Al enfrentar la pérdida, incluso cuando ésta es anunciada como en el caso del paciente onco-
l6gico, hay siempre un primer momento de shock y negacién de la misma, una sensacion de
gue eso “no ha pasado” o que ha sido un mal suefio por lo que la primera tarea de afronta-
miento del duelo es entender la muerte del otro, aceptar que no va a volver para poder reco-
nocer la pérdida. Muestra de esta resistencia a aceptar lo evidente es la impresion de “ver al
otro” en algun lugar, una calle, una cafeterfa, etc., para comprobar luego que se ha equivoca-
do, que esa persona no va a volver.

La negacion de la pérdida es un mecanismo de proteccién que se pone en evidencia, bien
negando la realidad de la pérdida, bien, su significado o su irreversibilidad. Hablar sobre la pér-
dida ayuda a realizar esta tarea que no es sélo intelectual sino, sobre todo, emocional. La per-
sona que atiende al doliente para facilitar el proceso puede preguntar sobre la forma en que
sucedié la muerte, qué pensd, cdmo se sintid, qué hizo, si estuvo en ese momento, etc...
También sobre si participd en los ritos funerarios, o si continua visitando la tumba de la perso-
na fallecida, etc.

Tarea 2: trabajar las emociones y el dolor de la pérdida

La pérdida del ser querido despierta sentimientos de dolor, pena, sufrimiento, rabia, culpa e
indefension que el doliente puede querer posponer para mas adelante con la intencion de pro-
tegerse. Pero aunque en un principio pueda parecer inofensiva esta estrategia de proteccion,
el hecho de evitar o ignorar ciertas emociones puede perjudicar en un futuro a la persona afli-
gida, prolongando el curso del duelo®. Por tanto, se trata de sentir, identificar y aceptar las
reacciones emocionales ante la pérdida para poder afrontarla.

Pero algunas personas que experimentan duelos se encuentran aisladas. Los allegados a menu-
do no estan a gusto frente a las emociones del doliente (sobre todo la tristeza y la rabia), se
sienten impotentes y prefieren evitar encontrarse a la persona y hablar sobre lo que esta vivien-
do. Sin embargo, las personas que estan pasando por un duelo tienen necesidad de hablar y
tener personas a su alrededor que les den apoyo y consuelo. Por ello es necesario que el pro-
fesional favorezca la expresion de los afectos del duelo.
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Uno de los aspectos mas importantes y eficaces en este proceso es poder expresar las emocio-
nes con alguien que comprenda al doliente y le ofrezca su apoyo; de esta manera se pueden
prevenir intentos de negacion del sufrimiento, donde el doliente se va a resistir a sentir dolor
(evitando pensamientos dolorosos del fallecido, cosas que le recuerdan a él, consumiendo alco-
hol o medicamentos, etc.).

Dentro de las emociones asociadas al duelo, la tristeza es la mas comun y méas aceptada social-
mente; sin embargo, llorar es necesario pero no suficiente, el paso siguiente en esta tarea es
que el doliente se pregunte por el significado de sus lagrimas, significado que ird cambiando a
lo largo del proceso de duelo pero que aliviard a la persona porque entenderd el motivo de sen-
tirse de esa manera.

Otra emocion muy frecuente en el duelo es la rabia. La rabia puede ir dirigida al fallecido, por
haberse ido o haber abandonado a la familia; a otras personas significativas implicadas en la
pérdida, como son el personal sanitario, familiares o amigos; o contra si mismo en forma de
culpa o reproches por lo que hizo o lo que no llegé a hacer, etc. En este sentido es importan-
te explorar las ideas y/o intentos de suicidio y la motivacion para ello (deseos de reunirse con
el fallecido, deseos de no querer continuar en este mundo, etc.) para adoptar las medidas
necesarias si fuera preciso. Una vez expuestos los sentimientos de culpa se puede ensefar al
doliente a que separe las culpas reales de las que no lo son para aprender a manejarlas, de
forma que poco a poco desarrollard habilidades para diferenciar por si mismo los sentimientos
reales de los imaginarios, facilitando la desaparicion de estos Ultimos. Un ejemplo de ello puede
ser el analizar las posibilidades reales que hubo para despedirse del enfermo, disculparse, resol-
ver conflictos personales y familiares y planificar asuntos delicados como la educacion de los
hijos o aspectos financieros, y si hubiera podido optar por una opcién diferente.

Tarea 3: adaptarse a un medio en el que el fallecido esta ausente

Esta tarea supone aprender a desenvolverse en una nueva vida, donde se renuncia a los vincu-
los que unian a doliente y fallecido para construir un nuevo mundo sin olvidar el antiguo, en
el que se desarrollen nuevas habilidades y asuman nuevas tareas que conduzcan al supervivien-
te a tener una vida plena.

Con esta tarea se ayuda a la persona afligida a enfrentarse a los problemas préacticos de la vida
y a tomar decisiones sin el fallecido; en definitiva, a asumir las exigencias del medio. El esfuer-
z0 que esta tarea va a requerir es muy variable en funciéon de la relacién del doliente con la
persona fallecida y los papeles que ésta desempefiaba. Asi, cuando la persona fallecida es la
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principal fuente de apoyo emocional, consejo, compania, ingresos o responsable de la organi-
zacion del hogar y el doliente lo considera imprescindible para “vivir y ser feliz”, sobrevivirle
supone niveles de ansiedad, dolor y desesperanza muy grandes, ya que los recursos del super-
viviente se ven reducidos mientras que sus necesidades siguen siendo las mismas pudiendo
sentirse frustrado para satisfacer incluso las mas basicas™. Cuando esto ocurre, la persona se
cuestiona la eficacia de sus conductas, el control que tiene sobre su vida y aumenta la sensa-
cion de baja autoestima.

En otras ocasiones el doliente siente la necesidad de hacer grandes cambios en su vida para
poder reajustarse (cambiar de vivienda, ciudad o pareja); bajo estas circunstancias es aconseja-
ble ser precavidos y no anticipar decisiones irreversibles o de dificil resolucion. Cuando sea posi-
ble es mejor posponer ciertas decisiones para un momento en que la persona esté mas capa-
citada para pensar no solo en el alivio inmediato del sufrimiento sino en las consecuencias que
pueda tener el tomar determinadas decisiones.

Tarea 4: recolocar emocionalmente al fallecido y continuar viviendo

El objetivo de esta tarea es amar de nuevo, retirar la energfa emocional del fallecido y reinver-
tirla en otras relaciones para sentir afecto pleno por los demas y ser capaz de preocuparse por
ellos. Esta Ultima tarea supone situar al ser querido en un lugar especial dentro del mundo inte-
rior del doliente de forma que el recuerdo de la persona perdida se pueda activar sin exceso
de emocionabilidad, de manera que facilite al doliente sentir interés por otras personas o cosas.
Por tanto, no significa olvidar ni sustituir al fallecido; de hecho plantearse esa alternativa puede
suponer un rechazo total del doliente a finalizar el duelo, ya que puede dar lugar a despertar
sentimientos de traicion o desengafio por creer que el vinculo que existia entre el deudo vy el
fallecido no era lo suficientemente fuerte.

Esta recolocacion tampoco debe confundirse con el ansia de algunos deudos de ocupar rapi-
damente el vacio que ha dejado el fallecido ya que esto no es mas que un intento de evitar el
dolor que genera la pérdida y serfa una defensa que impediria completar la tarea®.

El duelo termina sélo cuando estas tareas han finalizado y no antes, siendo un buen indicador
de que el duelo se ha completado hablar de la persona fallecida sin dolor y de forma sosega-
da. En estas condiciones es muy dificil estimar la duracion de un duelo normal aunque dos afios
suele ser el periodo mas aceptado por la comunidad cientifica. No hay que olvidar que hay per-
sonas que nunca lo completan, reapareciendo el dolor y el sufrimiento por la persona querida
a lo largo de su vida .
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La intervencion psicolégica especifica, al contrario que el asesoramiento o atencion al duelo
visto hasta ahora, va encaminada mayoritariamente a explorar los factores de la situacion pre-
sente del doliente que puedan estar interfiriendo en la adaptacion y aceptacién de la muerte
de la persona querida, a disipar los sentimientos de culpa y potenciar los sentimientos de auto-
rrealizacion; a reestructurar los pensamientos distorsionados que causan las emociones excesi-
vas en intensidad o duracién; a ayudar al deudo a desarrollar una actitud de nuevo entendi-
miento de si mismo, de los otros y del mundo y a explorar perspectivas nuevas tras el cambio
por el fallecimiento de la persona y a incorporar la situacion presente dentro del continuum de
experiencias de la vida "7,

Dicha intervencion requiere ademdas una exploracién psicolégica previa que permita no sélo
describir el proceso de duelo del doliente sino también conocerlo en cuanto a las conductas
problematicas que presenta, el mantenimiento de las mismas y los recursos que posee. Para
ello, ademas de la entrevista clinica donde se recoge la informacién bésica del deudo, en la
actualidad existen instrumentos de medida especificos y adaptados al espafiol como el
Inventario Texas Revisado de Duelo de Faschinbaguer y cols. (1977, 1981) o el Inventario de
experiencias en duelo de Sanders y cols. (1977) que van a completar la informacion clinica.

Las técnicas y estrategias de intervencion psicoldgica que se utilizan para lograr los objetivos
del duelo son numerosas y variadas y dependen de las metas que deseemos conseguir y del
marco donde se encuadre la terapia. Vamos a citar de manera muy resumida algunas de ellas,
aunque para una revision mas detallada puede consultarse el trabajo de Worden ©:

e Expresion de las emociones positivas y negativas a través del uso de simbolos asociados al
fallecido, como fotos, videos, cartas, dibujos, etc., o dibujando las propias emociones y
experiencias vividas con él.

e Cambiar los pensamientos negativos o distorsionados por otros mas adaptativos y ajusta-
dos a la realidad, utilizando la reestructuraciéon cognitiva.

e Solucionar los asuntos pendientes y expresar pensamientos y sentimientos que no se dije-
ron en vida del fallecido escribiendo cartas dirigidas a él o utilizando la técnica de imagina-

cién guiada.

e Enfrentarse a las situaciones que temen o sobre las que se sienten molestos desarrollando
habilidades especificas a través de la técnica de role playing.
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En cuanto al empleo de farmacos, cabe decir que se tiende a abusar de ellos cuando se emple-
an en el tratamiento del duelo. Es un error pensar que como el deudo sufre una tremenda tris-
teza y dolor debe tomar alguna medicacion para eliminar estos sintomas. Se nos olvida enton-
ces que el duelo es un proceso normal y adaptativo y que tiene unos objetivos concretos y bien
definidos en cuanto a la superacion de la pérdida se refiere, por lo que la persona tiene que
experimentarlo para poder llegar a superarla. Por ello, sélo deben prescribirse cuando hay una
indicacion clinica clara, asi, por ejemplo, los hipnéticos se indicaran sélo cuando haya eviden-
cia de un patrén de sueno notablemente alterado y mantenido por cierto tiempo, al igual que
los antidepresivos que se indicaran solo cuando la persona cumpla los criterios correspondien-
tes y desaconsejandolos cuando el doliente se encuentre en fase aguda de duelo.

INTERVENCION FAMILIAR EN EL DUELO

La muerte de un individuo produce cambios en las vidas de las personas de su entorno, tanto mas
cuanto mas cercanas fueran éstas. La mayorfa de las pérdidas significativas se producen en el con-
texto de una unidad familiar ©. Partimos de la concepcion de que la familia es una unidad de
interaccion en la que todos los miembros se influyen entre si. En la familia la muerte de uno de
sus miembros supone, ademas de enfrentarse a la pérdida, dotar de nuevo significado, reorgani-
zar y reestructurar las funciones que juegan cada uno de sus componentes, dado que el que des-
empefaba el fallecido ha quedado vacante, es decir, el objetivo del duelo familiar es establecer
las bases de un nuevo sistema familiar, que surge del anterior, pero que no sera el mismo @9, Este
proceso constituye un sobreesfuerzo por parte de los dolientes pero por otro lado la familia en si
misma puede ser un amortiguador emocional importante para todos ellos, donde se reduce la
experiencia de estrés y se atenua la respuesta de cada miembro siempre que se permitan expre-
sar el duelo a su debido tiempo y mantengan una actitud de respeto los unos con los otros. Por
tanto, habra mayor adaptacién al proceso de duelo en familias con mayor cohesiéon y menos con-
flictos familiares que en familias en donde el apego es menor ©. Asimismo, una “muerte espera-
da” permite anticipar progresivamente una reorganizacion de la vida familiar y hacer frente al
acontecimiento doloroso con una preparacién mayor.

La intervencion familiar va a perseguir los mismos objetivos que la intervencion individual con la sal-
vedad de que las estrategias y las técnicas utilizadas van a ir dirigidas, y por lo tanto adaptadas, al
grupo, a la unidad familiar. Se va a perseguir la consecucién de las tareas de duelo tal y como las
mencionamos antes pero centrandonos muy especialmente en las tareas 2 (expresion de emocio-
nes positivas y negativas hacia el fallecido) y 3 (identificar los papeles del fallecido y la actitud de aco-
gimiento o rechazo que mantienen los miembros de la familia respecto a estos cometidos).
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Para ello habra que evaluar la dindmica familiar prestando una especial atencion a la posiciéon
funcional o el papel que desempenaba el fallecido en la familia, la integracion emocional de la
misma y como facilitan o dificultan la expresién emocional los distintos miembros de la fami-
lia. Otros aspectos de interés seran qué parentesco (hijos, abuelos, padres, hermanos, etc.)
guardaba el fallecido con los distintos miembros de la familia, el ciclo vital familiar y qué tipo
de relacion (psicoldgica, emocional, social, econdmica, etc.) guardaban entre ellos, ya que el
valor de la pérdida puede ser muy variable de unos miembros a otros de la familia.

EL DUELO DEL PROFESIONAL

A lo largo de este capitulo ha quedado clara la importancia que tiene continuar el contacto con
el doliente con el objetivo de facilitar el duelo y prevenir posibles alteraciones del mismo. Pero
hay una segunda razén: que el profesional también pueda desarrollar su duelo particular por
la pérdida de una relacion aunque ésta sea profesional. De tal modo que el profesional tam-
bién se va a desenganchar emocionalmente de la familia doliente y va a comprender y aceptar
que algunas experiencias profesionales, al igual que la de acompanar al enfermo, pueden pro-
vocar reacciones emocionales fuertes y que esto forma parte de un proceso psicolégico nor-
mal. Estos ultimos encuentros con la familia serdn una oportunidad para expresar afecto, apre-
cio, pena; encontrar respuesta a preguntas que no se pudieron hacer en vida; aceptar el agra-
decimiento, a pesar del dolor, por todo lo realizado; y, en definitiva, exponer y resolver una pér-
dida para estar preparados para la siguiente ©.

En estos casos va a resultar muy importante que el profesional aprenda a separar sus emocio-
nes de las de los dolientes para poder ayudarles en sus desahogos emocionales, entender la
realidad de la situacion que estan viviendo y aceptarla. Esta experiencia ayudara al profesional
a conocer e identificar sus limitaciones y habilidades en este contexto para corregirlas y poten-
ciarlas respectivamente conforme vaya trabajando.

El profesional debe formarse y prepararse para el afrontamiento del duelo de sus pacientes ya
que éste también tiene miedos que a veces entorpecen este proceso; dichos miedos son muy
variados: temor a no tener el tiempo que creemos necesita el doliente o la familia doliente por
estar saturados de trabajo, temor a causar dolor, temor a que nos causen dolor, temor a faci-
litar la expresién emocional del doliente y a no saber manejar una explosién de emociones;
temor a sobreimplicarnos y afiadir sufrimiento a nuestra vida y/o no saber manejar nuestras
emociones, y temor a enfrentarnos a nuestras propias pérdidas asi como a la propia muerte a
través de las pérdidas y la muerte del otro ©.
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INTERVENCION
GRUPAL EN DUELO

Alba Payas Puigarnau
Psicoterapeuta
Servicio de Apoyo al Duelo. Girona

INTRODUCCION

El duelo es la respuesta natural a la muerte de un ser querido. Para la mayorfa de las personas,
este proceso evoluciona de forma favorable con el apoyo exclusivo de la red social natural y, a
pesar del sufrimiento intenso, se adaptan a la pérdida y a sus consecuencias y con el tiempo,
rehacen sus vidas. Sin embargo, hay una minorfa de casos en los que el duelo no evoluciona
favorablemente (denominandose duelo complicado, patolégico, o traumatico) y aparecen con-
secuencias severas que afectan a la salud mental y fisica de la personas implicadas. El duelo
complicado se asocia con problemas de salud como son depresion, ansiedad, abuso de alco-
hol o de farmacos, incremento del uso de recursos sanitarios, aumento de la mortalidad den-
tro del primer afio, y suicidio @

Hay evidencia sustancial de que la sintomatologia del duelo complicado constituye un desor-
den mental distintivo. Es dificil saber con exactitud el ratio de prevalencia de las complicacio-
nes en el duelo, ya que no se ha establecido aun el criterio, y la definicién de duelo patologi-
co es alin poco precisa. Se estima que, asociado a las muertes naturales, ocurren aproximada-
mente un 10% de casos de duelo complicado®. Teniendo en cuenta que en Espafia hay apro-
ximadamente 100.000 defunciones anuales por cancer y estimando un promedio de 6 perso-
nas afectadas por muerte (familiares o allegados), habria unos 60.000 casos de duelos compli-
cados anualmente en Espafa solo por procesos oncolégicos.

Es evidente que el duelo deberia ser una preocupacion importante en la planificacion de los

servicios sanitarios publicos, porgque es en situaciones como ésta cuando van a necesitarse pro-
gramas de atencion especializada. La recomendacion dentro del sector sanitario, siguiendo las
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politicas desarrolladas en otros paises pioneros en el tratamiento preventivo del duelo, apoya
la creacion de servicios de atencién al duelo especializados mas alla de lo que actualmente
proveen las redes de atencion primaria y salud mental ©.

En esta Ultima década se estd debatiendo cuales son los grupos de personas mas vulnera-
bles, y si esta vulnerabilidad es susceptible de ser detectada en los momentos iniciales de la
pérdida, utilizando factores de riesgo como indicadores. La identificacion de grupos de nivel
de riesgo alto permite el disefio de intervenciones mas especializadas y preventivas de duelo
complicado. La discriminacién entre lo que es un proceso normal o uno de riesgo, o un duelo
complicado, es un elemento esencial en la planificacion e implementacion de un servicio de
apoyo alas personas en duelo, ya que determinara el nivel de intervencién terapéutica reque-
rida. La diferenciacion entre lo que es un nivel de asesoramiento en el duelo o un nivel de
terapia ha sido descrita ya por varios autores como Util y muy necesaria “.

El asesoramiento se refiere a aquella ayuda psicoldgica dirigida a facilitar un duelo normal, con
el objetivo de aliviar el sufrimiento, proveer confort, normalizar la vivencia y reducir el aisla-
miento. Este tipo de intervenciones pueden ser realizadas por profesionales, o incluso por para-
profesionales con una formacion en relacion de ayuda y en fundamentos de duelo ©. La tera-
pia de duelo, por otra parte, requiere el uso de herramientas de psicoterapia para el tratamien-
to de duelos de riesgo o complicados, los cuales precisan de una formacion especifica por parte
del profesionales competentes.

Si la competencia profesional no es adecuada, las intervenciones pueden ir en detrimento de
la evolucion del duelo. La evidencia sugiere que intervenciones apropiadas para procesos pato-
l6gicos pueden no ser efectivas en procesos normales y causar problemas en su evolucién ©”.
De la misma manera, intervenciones especificas para una fase de duelo pueden no ser benefi-
ciosas si se utilizan en otra momento, por tanto es fundamental que el clinico sea capaz de
identificar los distintos tipos de duelo y las tareas propias de cada momento teniendo en cuen-
ta la dindmica del proceso.

Actualmente no se dispone auin de ninguna evidencia rigurosa sobre recomendaciones especi-
ficas referente al tratamiento de personas en duelo ©. Existen en el mundo anglosajon, una
diversidad de programas disponibles que ofrecen diferentes intervenciones preventivas de
duelo: unos disenados a mitigar la sintomatologia en duelos normales y por tanto destinados
a la poblacién en duelo en general -intervencion preventiva primaria-, otros destinados a mejo-
rar la evolucién y prevenir la emergencia de complicaciones en duelos de riesgo -intervencién
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preventiva secundaria-, y finalmente programas de tratamiento de duelo patolégico o compli-
cados -intervencion preventiva terciaria- 7.

Los grupos de apoyo o de terapia, la psicoterapia inter-personal, la psicodindmica o la psicote-
rapia cognitivo-conductual y los farmacos son algunas de las aproximaciones terapéuticas mas
utilizadas en estos programas. Una revision reciente de la eficacia de las intervenciones tera-
péuticas en distintos programas concluye que, cuanto mas complicado es el proceso, las inter-
venciones terapéuticas dan resultados més medibles y evidentes. Por tanto es conveniente diri-
gir las intervenciones clinicas de forma especifica a los grupos de riesgo®. Todas estas conside-
raciones son muy importantes a la hora disefar e implementar un programa de apoyo grupal,
puesto que van a influir en la decision del nivel de intervencién dénde hay que dirigir los esfuer-
z0s, y que personas en duelo mas lo necesitan y mas se van a beneficiar del programa.

¢QUE ES, POR QUE Y PARA QUE UN GRUPO DE APOYO EN EL DUELO?

Un grupo de apoyo esta constituido por personas que han experimentado una misma pérdida, y
se que se encuentran de forma regular y formal para poder compartir vivencias e intercambiar
recursos a fin de poder aliviar el sufrimiento y adaptarse mejor a los cambios y retos de la nueva
situacion. En el grupo, los participantes construyen vinculos de amistad, comparten sentimientos
dificiles, normalizan su experiencia, identifican otras formas de vivir y afrontar la pérdida, y jun-
tos descubren nuevos significados y esperanzas. Todo ello hace que el grupo de apoyo sea un
espacio éptimo para reducir el aislamiento, mitigar los sentimientos dificiles, aumentar la autoes-
tima y ganar confianza en uno mismo recuperando el sentido y control de la propia vida.

Los beneficios de participar en un grupo de duelo son numerosos ‘. El grupo de apoyo ofre-
ce un espacio de apoyo emocional donde cada persona puede expresar sus sentimientos libre-
mente sin que por ello se minimice o juzgue la intensidad. Este alivio emocional también reper-
cute en una mejora a nivel fisico. Las personas en duelo a menudo expresan el hecho de sen-
tir que la gente les evita. Compartir experiencias similares reduce la sensacion de aislamiento y
a la vez normaliza y valida la vivencia de duelo sea cual sea. Las personas se arriesgan a expre-
sar sentimientos, cogniciones, percepciones , creencias, que a pesar de ser reacciones natura-
les de duelo se viven como algo inadecuado: al expresarlas en grupo, las personas afectadas
descubren que son respuestas universales, que no se estan volviendo locos y que esta sintoma-
tologia forma parte natural de proceso. Descubren juntos que, no solo el expresar dolor abier-
tamente no les destruye sino que al compartirlo se abren a la posibilidad de recuperacién. Por
otra parte el grupo provee un espacio dénde pueden expresar esos sentimientos sin tener que
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“hacer ver” que estan bien. Para muchos de ellos, el grupo se convierte en el Unico espacio
donde se sienten con permiso para poder expresar sentimientos dificiles como el enfado, la tris-
teza, soledad o culpa. Esta identificacién con los deméas aumenta la vinculaciéon y el sentido de
cohesion gque hace que los miembros se sientan validados y por tanto mejora su autoestima.

El grupo tiene ademdas una funcién educativa: las personas aprenden que el duelo requiere
tiempo, que es un proceso dindmico, es decir que se desenvuelve en el tiempo de forma carac-
teristica, que hay unas etapas y tareas, y que deben tener una actitud activa y de compromi-
so. No son responsables de lo sucedido pero si del proceso de recuperacién. La observacion de
cambios positivos en algin miembro del grupo es un signo de esperanza para el resto que
puede anticipar mejoras en su propio proceso. En el grupo intercambian informacién sobre
estrategias de ayuda, recursos especificos sobre aspectos practicos como el acompanamiento
de los hijos o de las parejas, ideas sobre como afrontar momentos dificiles como son las navi-
dades, vacaciones, aniversarios o cumpleanos, ideas de actividades para socializar, como res-
ponder a situaciones complejas familiares, y preocupaciones o dudas en la toma de decisiones
de vida sobre cambios necesarios en la vida.

Existen distintos tipos de grupos de apoyo terapéutico a personas en duelo. Los grupos de ayuda
mutua o grupos de apoyo emocional entre iguales, estan formados exclusivamente por personas
afectadas donde uno de los miembros, que suele tener méas experiencia, actta de facilitador, dina-
mizando el grupo. Normalmente se trata de grupos abiertos, con sesiones quincenales o mensua-
les, sin programa especifico. Este tipo de intervencién no profesionalizada deberia estar dirigida a
procesos de duelo normales. Un buen programa de apoyo basado en la ayuda mutua debe incluir
un cribaje donde se identifiquen y deriven los duelos de riesgo o duelos complicados.

Los grupos de terapia para duelos de riesgo y duelos complicados son grupos mas estructura-
dos, con un nimero limitado de participantes, que estan dirigidos por un profesional con for-
macién en psicoterapia y una especializacién especifica en duelo. Los miembros son personas
cuyo duelo cumple algun factor de riesgo o que ya muestran sintomatologfa de duelo compli-
cado. Se trata de grupos cerrados, limitados en el tiempo, que tienen un programa dirigido a
las distintas tareas y necesidades individuales de cada miembro, y cuya funcién es tanto pre-
ventiva como de tratamiento.

La decision del tipo de intervencion dénde dirigir un programa de apoyo grupal a personas en

duelo, y el formato de grupo a ofrecer, va a depender del balance entre los recursos propios
de la unidad, la tipologia de colectivo de personas afectadas de donde va a surgir la deman-

172 DUELO EN ONCOLOGIA



da, y el escenario general de la comunidad dénde se implemente el programa y los recursos de
derivacion presentes

Los programas grupales de atencion al duelo deberian ser un elemento esencial en la provision
de cuidados paliativos y cuidados oncoldgicos integrales ". El modelo de intervencién grupal
mas frecuente en unidades de oncologia es el modelo de grupos terapéuticos para duelos de
riesgo. Este tipo de intervencion se dirige a los familiares de los pacientes que han fallecido en
la unidad y que se valoran como familias de riesgo por presentar morbilidad psico-social. . De
hecho, en muchas unidades hoy en el mundo anglosajén se sugiere que el trabajo con las fami-
lias en riesgo se inicie antes del fallecimiento del paciente oncolégico “?. Sin embargo, el
impacto de las intervenciones en el duelo anticipado, es decir antes del fallecimiento del
paciente oncolégico, es practicamente nulo: no hay evidencia de que sean efectivas excepto
en los casos de familias en alto riesgo ©.

FACTORES DE RIESGO DE DUELO DIFiCIL EN PROCESOS DE CANCER

La identificacion de los factores de riesgo es un elemento clave de cualquier sistema de aten-
cion al duelo preventivo porque permite la identificacion de los individuos vulnerables que van
a necesitar ayuda psicoldgica. 2.

Los factores de riego en procesos oncolégicos pueden ser situacionales, personales o inter-
personales (Tabla 1). Entre los factores que tienen que ver con las circunstancias y tipo de
muerte, o factores situacionales, estd la no anticipacion de la muerte por parte de los fami-
liares debido a la prevalencia de mecanismos de negacion o de evitacién. A pesar de que tie-
nen la informacion sobre la gravedad de la situacion, la negaciéon en forma de proceso intra-
psiquico, hace que no la asocien con un posible resultado de muerte ™. También en las situa-
ciones de negacién como proceso interpersonal o conspiracion de silencio, los muros de
incomunicacion protegen del dolor pero a la vez impiden la resolucion de asuntos pendien-
tes de relacion inhibiendo el duelo anticipado. Otro factor de riesgo situacional es la creen-
cia de que la muerte podria haberse evitado. La percepcion subjetiva por parte de la familia
de que se ha producido un diagnostico tardio, o que ha habido negligencia médica, va a
aumentar el riesgo de presencia de mecanismos de afrontamiento de evitacién como es la
colera desplazada. La muerte producida por un proceso oncolégico extremadamente largo,
deteriorativo o desfigurativo o cuando esta asociada al denominado encarnizamiento tera-
péutico, se asocia al agotamiento en el primer cuidador y produce sentimientos ambivalen-
tes ante la muerte del ser querido.
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Tabla 1. Factores de riesgo de duelo complicado en procesos oncolégicos.

Factores situacionales

¢ No anticipacion de la muerte prevalencia de mecanismos de negaciéon o de evitacion.
Creencia de que la muerte podria haberse evitado

® Proceso oncolégico extremadamente largo, deteriorativo o desfigurativo

e Muerte asociada a encarnizamiento terapéutico

e Estresores concurrentes o pérdidas secundarias asociadas a la muerte

Factores personales
e Desordenes psiquiatricos preexistentes

Factores interpersonales

e Relacion de marcada dependencia,

e Percepcion de falta de apoyo por parte del doliente

e Funcionamiento familiar disfuncional, hostil, conflictivo y/o cadtico

Por otra parte, las pérdidas secundarias asociadas a la muerte o pérdidas multiples como pueden
ser la pérdida de la salud, o pérdidas econémicas o de seguridad financiera, traslado forzoso, per-
dida de trabajo, la sobrecarga por aspectos practicos o legales asociados con la muerte %, consti-
tuyen circunstancias de estrés concurrentes que aumentan el riesgo de complicaciones en el duelo.

Las personas en duelo que presentan desordenes psiquidtricos preexistentes van a ser especial-
mente vulnerables a la emergencia de duelos patolégicos. Finalmente, y como factores interper-
sonales aparecen la relacion de marcada dependencia, la percepcion de falta de apoyo por parte
del doliente y un funcionamiento familiar disfuncional, hostil, conflictual y/o cadtico.

CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION EN UN PROGRAMA DE
APOYO GRUPAL

Hay varias situaciones en las cuales la intervencién de apoyo al duelo es inapropiada e inefectiva
(Tabla 2). La razén primordial para proporcionar apoyo terapéutico a una persona en duelo es que
ésta lo haya solicitado. Cuando es la propia persona que percibe la necesidad de una ayuda exter-
na mas alld del sistema de apoyo familiar y relacional, entonces la ayuda recibida es efectiva.
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Cuando la ayuda no ha sido solicitada, y el paciente ha sido derivado por la simple razén de estar
en duelo, los resultados de la intervencion son peores: ésta no es bien recibida, suele ser recha-
zada e incluso puede ser terapéuticamente inadecuada ©. Es muy importante respetar la resilien-
cia natural de la persona en duelo. El abandono durante las primeras sesiones del programa por
parte de personas sin motivacion suficiente, que no acuden por voluntad propia sino inducidos
por algun familiar o profesional, es muy frecuente. La falta de motivacion o la inadecuada deri-
vacion son importantes criterios de exclusion en un servicio de atencion al duelo.

Tabla 2. Criterios de exclusién en un programa de apoyo grupal.

Falta de motivacion
e Ayuda no solicitada
e Mala derivacién

No disponibilidad psicolégica

e Estado de choque: derivacion demasiado temprana
e Antecedentes de trastorno

e Personas en adiccion activa

e Situacién de sobre-medicacion

No identificacion segun el tipo de pérdida

Otro criterio de exclusién es la ausencia de disponibilidad psicoldgica para la vinculacion y
participacién en el grupo. Esto se hace especialmente obvio en las personas que estan en
fase de choque. Este primer momento del duelo, se caracteriza por los sentimientos de con-
fusion y aturdimiento: la prevalencia de mecanismos de afrontamiento como la disociacion
y despersonalizacién hacen que la persona no pueda estar disponible psicolégicamente ni
para la relacion terapéutica ni para el trabajo de duelo. Normalmente se recomienda a las
personas en duelo que esperen unas semanas después de la muerte de un ser querido antes
de acudir a un grupo.

La intervencion grupal tampoco es apropiada para personas con trastornos mentales o desor-
denes severos de la personalidad, cuyas necesidades terapéuticas no van a poder ser atendidas
adecuadamente. Excepcionalmente el grupo puede ser un complemento a un proceso de tera-
pia individual, siempre que se acuerde con el profesional de salud mental de referencia.
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Otra situacién en la que no hay disponibilidad psicoldgica para la participacion en un grupo es
la sobremedicacion. La confusion entre el constructo depresion y el de duelo es un problema
de diagndstico frecuente entre profesionales no especializados. La medicacién en ningun caso
puede resolver un duelo. La intervencion farmacolégica debe ofrecerse siempre de forma pun-
tual y transitoria y como un complemento a la psicoterapia. La sobremedicacién en el duelo
puede contribuir a la cronificacién del proceso.

El grupo no es adecuado para personas en adiccion activa a algun tipo de drogas. El trabajo
de duelo aumenta la sintomatologia y el riesgo de aumento de consumo es alto. Por otra parte,
la adiccion impide la implicacion y compromiso en el grupo.

Finalmente, otro criterio de exclusién es la no identificacion con el grupo. Un elemento esen-
cial para la vinculacion es el hecho de que los miembros coincidan en algunos aspectos de su
vivencia de pérdida. Un nivel de homogeneidad en el grupo es necesario, ya sea por coinciden-
cia en la vinculacién (grupo de padres, grupo de viudos), o por las circunstancias de la muerte
(grupo de supervivientes a suicidio, o pérdida por cancer) o por el momento del proceso o tarea
especifica de grupo (grupo sobre la culpa, o la soledad). Cuando no hay ninguna coincidencia,
el participante se siente incomodo, le es dificil compartir, se inhibe, y suele abandonar el grupo.
Unos padres con pérdida perinatal seguramente se sentirdn poco confortables en un grupo de
padres que han perdido un hijo en otras circunstancias.

FUNCIONAMIENTO DEL GRUPO

No hay una forma Unica vélida de funcionamiento en el grupo. Todas estas recomendaciones
estan basadas en la experiencia practica. En cada escenario distinto deberan ensayarse las formas
mas apropiadas y efectivas. La co-facilitacién en grupos de duelo es muy beneficiosa. Si un tera-
peuta cae enfermo, el otro puede tomar la responsabilidad de las sesiones. Por otra parte, dos
facilitadores pueden hacer méas observaciones clinicas sobre el proceso individual de cada miem-
bro. A menudo la combinacién de un facilitador terapeuta experto y otro en practicas, brinda una
oportunidad de formacién y supervision a posibles nuevos miembros del programa.

La localizacion del espacio debe garantizar una correcta accesibilidad. Un espacio de grupo
debe ser intimo, silencioso, sin interrupciones, con suficiente espacio para un circulo de sillas y
poder tener una movilidad buen para el caso de proponer ejercicios alternativos. La duracién
de la sesién no deberia exceder la hora media o dos horas que corresponde al maximo de capa-
cidad de atencion. Después de dos horas, los pparticipantes en un grupo se cansan de escu-
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char y necesitan moverse. Muchos grupos proponen para finalizar unos minutos de relajacion
o ejercicio fisico. En otros se ofrece un pequeno espacio social donde los propios miembros del
grupo traen algo de comida como puede ser su postre favorito.

Los grupos estructurados tienen un inicio y un final, son cerrados, es decir empiezan y acaban
con el mismo grupo de personas y estan disefiados de forma que se cubran unos tdpicos deter-
minados a lo largo de las sesiones establecidas. Los grupos no estructurados tienen lugar de
forma continuada en el tiempo, son abiertos: los miembros pueden entrar y salir segun lo des-
een. Los grupos estructurados tienen la ventaja de que pueden ser mas homogéneos pues pue-
den definirse por pérdida, momento del duelo, u otro criterio que se desee. Ademas la agen-
da de las sesiones puede ser planificada con antelacion y a partir de las necesidades especifi-
cas de los miembros. Por otra parte, no siempre es posible organizar un grupo homogéneo y
estructurado. A menudo en pequenas localidades o instituciones, no hay suficiente nimero de
personas en duelo para organizar grupos homogéneos.

El nimero de participantes en los grupos puede ser muy variado dependiendo del tipo de
grupo y los objetivos terapéuticos. Si se desea que cada miembro tenga un tiempo individual
de compartir, entonces el grupo debe ser limitado a ocho personas, excepcionalmente diez,
teniendo en cuenta los tiempos de inicio de sesion y de cierre. La frecuencia también va a
depender de la disponibilidad y accesibilidad. Para grupos de personas en riesgo o en duelo
complicado es necesaria una frecuencia semanal. Muchos grupos de ayuda mutua, adecuados
par duelos normales se encuentran quincenalmente o mensualmente.

No hay un formato ideal o perfecto de grupo. Lo que para un grupo o una localizacién es ade-
cuado puede no serlo para otro. En nuestro pais las personas en duelos normales no suelen
pedir ayuda especializada, seguramente debido a que se apoyan en la red social propia, es por
ello que existen muy pocos programas de grupos de ayuda mutua y la mayoria estan localiza-
dos en las grandes ciudades.

El perfil comin de demanda corresponde a personas con muertes subitas violentas que acu-
den poco después de la muerte del ser querido, o personas que después de varios afos de la
muerte sienten que no pueden rehacer su vida y piden ayuda. Es por ello que el modelo mas
frecuente de intervencion grupal corresponde a grupos estructurados, disefados especialmen-
te par distintas fases o momentos del duelo y con objetivos especificos para los colectivos de
riesgo, dirigidos por un terapeuta profesional con conocimientos especializados en psicotera-
pia de duelo.
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DISENO DE LAS SESIONES: OBJETIVOS TERAPEUTICOS Y ESTRATEGIAS

La facilitacion de un grupo de duelo puede realizarse en forma de sesiones abiertas o cerradas.
En las sesiones de grupo abiertas, los miembros contribuyen individualmente segiin su momen-
to de vivencia distinta. El terapeuta facilita la sesién, ofreciendo un espacio abierto de com-
partir y de descarga donde cada persona tiene su tiempo para poder expresar pensamientos y
sentimientos, y ser escuchado y validado por el grupo. Este tipo de sesiones no requiere de pre-
paracion previa, y el facilitador acompana a los participantes mediante técnicas de indagacién
y exploracién segun el tema presentado, y controlando el tiempo para poder garantizar la par-
ticipacion de todos.

En las sesiones cerradas, que se disefan de antemano, se plantea una tarea especifica de duelo
propuesta por el facilitador o lider o por el propio grupo. Tienen una funcién terapéutica y a
la vez educativa, que se lleva a cabo mediante estrategias concretas que pueden incluir desde
exposiciones tedricas, ejercicios practicos de auto-concienciacion, reflexion de grupo, escritura
creativa, visualizacion u otras técnicas de psicoterapia adecuadas segun el objetivo propuesto.

Muy a menudo deberdn combinarse los dos tipos de sesiones en un grupo de terapia de duelo,
alternandose. En algunos casos el terapeuta-facilitador debe de forma flexible, adaptar su
agenda a la realidad del grupo. Una sesién planificada especificamente para el tema de la
culpa, por ejemplo debera posponerse porque un miembro del grupo necesita compartir acer-
ca de un acontecimiento importante que despierta ademas otros temas similares en el resto de
participantes. La flexibilidad y capacidad de sintonizar con la necesidad presente del grupo y
de cada uno de sus miembros va a ser un elemento clave de una buena intervencién.

Las intervenciones terapéuticas cerradas se dirigen a objetivos concretos que van a depender
de la fase 0 momento de duelo. A pesar de que el duelo es una experiencia individual y cada
persona lo vive de una manera Unica, existen unas aspectos comunes en el proceso que se
identifican como diferentes fases. Varios autores han descrito estas fases “ '®. El modelo aqui
propuesto también propone cuatro fases donde deberan dirigirse las intervenciones especifica-
mente. Las fases se describen como Choque, Rechazo o evitacion, Entrega al dolor y
Transformacién 7.

Siempre que sea posible, es apropiado separar a los grupos en fases Iniciales -Choque y

Rechazo o evitacién-, de aquellos que estdn en fases avanzadas -Entrega al dolor y
Transformacién-. Es dificil que una persona en estado de choque pueda escuchar a una perso-
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na que habla de asuntos pendientes, de la misma manera que una persona en negacién no
puede comprender ni identificarse con personas en duelo que estan ya tomando decisiones
importantes de cambios en su vida. Es por tanto un requisito terapéutico esencial separar a las
personas en funcién de sus necesidades especificas de duelo.

Existen muchas técnicas, y estrategias terapéuticas aptas para intervenciones grupales en
duelo. Pero ;cuales y cuando hay que utilizarlas? Una técnica puede ser muy efectiva para un
objetivo terapéutico pero no ser adecuada en el momento del duelo. Escribir una carta al ser
querido fallecido es una estrategia 6ptima para la resolucién de asuntos pendientes pero que
no puede ser utilizada ni sugerida en las fase iniciales del duelo dénde la persona no ha inte-
riorizado aun el otro como objeto interno y por tanto no puede tener una experiencia de con-
tacto ya sea porque estd en estado de choque o de negacion. Una visualizacién guiada dise-
flada para elaborar elementos traumaticos de las circunstancias de la muerte no va a ser apro-
piada en personas que estan en un momento de recuperaciéon y control de sus vida. Por otra
parte, debe valorarse los factores de personalidad que van a depender de la edad, fuerza de
ego y capacidad de interiorizacion. No todas las personas son capaces de participar y benefi-
ciarse de una propuesta de ejercicio de silla caliente y se necesita experiencia amplia en psico-
terapia especializada para utilizar técnicas como el dialogo con el introyecto.

Las estrategias terapéuticas deben utilizarse solo si el terapeuta estd familiarizado personal-
mente con la técnica y siempre dentro de una relacion terapéutica de confianza, identificando
el objetivo segin momento del duelo y valorando el impacto, teniendo en cuenta los factores
de personalidad.

Objetivos terapéuticos en las fases iniciales de duelo

En los momentos iniciales de duelo las personas estan muy centradas en su propio dolor, que es
muy agudo y se les hace dificil escuchar al resto de miembros. Es por esto que es importante espe-
rar entre seis y diez semanas antes de participar en un grupo. El prop6sito mas importante a
marcar en estas primeras sesiones es que las personas se conozcan y establezcan vinculo y que
puedan estar disponibles para el contacto terapéutico. En el marco de esta vinculacion de sequ-
ridad y confianza, los distintos miembros van poder elaborar los elementos traumaticos respecto
a las circunstancias de la muerte, normalizar la sintomatologia, y explorar y reforzar la red de
apoyo, que son los objetivos terapéuticos a plantear en un grupo de fases iniciales.

En las primeras sesiones es importante crear una atmoésfera de seguridad y validacion donde
cada persona pueda sobreponerse a los sentimientos de inadecuacién y verglienza que dificul-
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tan el compartir la propia historia. Es posible que algunos miembros sientan que lo suyo no es
importante y se comparen. Las sesiones van a ser principalmente abiertas para que cada miem-
bro puede compartir libremente. En este espacio de confianza y con la ayuda del terapeuta,
pueden hacer un recorrido narrativo acerca de las circunstancias de la muerte donde se revi-
ven los elementos traumaticos, esta vez con el contacto y apoyo de los miembros del grupo.
Se les anima que manifiesten en voz alta los sentimientos de confusion y descreimiento. Esta
expresion compartida de la sintomatologia natural de duelo provee a los participantes de un
sentido de normalizacion. Es frecuente la aparicién de reacciones regresivas espontaneas que
el terapeuta experimentado no va evitar sino a permitir y facilitar.

A nivel mas cognitivo el grupo puede explorar conjuntamente la red de apoyo y descubrir cual
es la ayuda que ayuda y la ayuda que no ayuda. El mito de que la forma de mitigar el dolor es
huyendo o evitandolo, debe ser revisado y descartado. El trabajo sobre las falsas creencias en
el duelo (“Distréete que te hara bien”, “Se fuerte, hazlo por los demas”, "No pienses en ello

"

que te hace dano”, “Eres joven ya tendras otros hijos... o otra pareja”, “tienes que salir ade-

lante”) es también un objetivo caracteristico de esta primera etapa‘®.

El grupo es un espacio optimo para que se identifiquen las defensas de rechazo y o de nega-
cion. En el contexto grupal las intervenciones iran dirigidas a explorar su funcion adaptativa y
ponerla de relieve. Las necesidad afectiva subyacente puede ser asi identificada y elaborada.
Las conductas evitativas como adicciones, sustituciones, o hiperactividad, se examinan y se
explora su funciéon de negacion. Finalmente el enfado y la célera como proyeccién evitativa del
dolor y la culpabilizacién que aparecen frecuentemente en forma de pensamiento obsesivo,
son tratadas en el contexto de la relacién grupal 7.

Objetivos terapéuticos de la intervencion en fases avanzadas

El paso gradual de la fase de evitacion a la de entrega al dolor, supone un cambio significati-
vo en la forma de expresar y vivir el duelo. En la fase de entrega al dolor, los mecanismos de
evitacion se han disuelto, y las circunstancias de la muerte dejan de ocupar el primer plano: no
hay tanta necesidad de descarga y las regresiones espontaneas no son tan frecuentes. En este
momento, el grupo se beneficia de sesiones mas directivas dirigidas a facilitar el dolor real por
la pérdida del ser querido: la afioranza y la soledad. La exploracién de la relacion con el falle-
cido, y la resolucién de asuntos pendientes cémo el perddn, o la gratitud, constituyen tareas
propias de la fase de Entrega al dolor 7. Para este trabajo se recurre a técnicas terapéuticas
mas sofisticadas como la escritura creativa, el didlogo con el introyecto, la visualizacion, y el
uso de objetos de recuerdo entre otras.
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Todo este trabajo permite elaborar aspectos inconclusos de la relacién, abriendo con ello la

posibilidad de reescribir la historia de la pérdida®. La construcciéon de un nuevo significado

sobre lo vivido, es un objetivo terapéutico de fases de Transformacioén. El trabajo de cambios y
decisiones en el sentido de reinvertir en la propia vida y hacerlo en honor del ser querido, per-
miten la integracién de lo aprendido acerca de uno mismo, de la vida y el sentido del sufri-
miento. Todo ello lleva a la posibilidad de explorar cuestiones existenciales y/o espirituales, que

constituyen la tarea y fin dltimo del duelo 7.
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INTRODUCCION

El cancer es uno de los problemas de salud mas importantes del siglo XXI y desgraciadamente va a
seguir siéndolo en los préximos afos. Segun el programa Europa contra el cancer, en el préximo
milenio dos de cada tres europeos van a padecer cancer. En Espafa se calcula que hay 150.000 nue-
VoS €asos anuales de los que 92.000 van a fallecer. Sin embargo, todos conocemos los grandes
avances en el control y curacion de esta enfermedad, mientras a principios de siglo XX la tasa de
curacion no sobrepasaba el 5%, en la actualidad podemos hablar de tasas de 50 y hasta 60% cuan-
do se aplican adecuadamente los recursos de diagnéstico y tratamiento. La cirugia, la oncologia
radioterdpica y la oncologia médica representan las tres especialidades fundamentales que se ocu-
pan del tratamiento de cancer y son responsables de multiples efectos adversos .

Los cambios en la autoimagen son uno de los problemas derivados de la enfermedad y posibles
tratamientos, provocando reacciones emocionales de pérdida, disminucién de la autoestima y
depresion.

Las cirugfas radicales provocan pérdidas en la funcionalidad del 6rgano, por ejemplo las osto-
mias, asi como secuelas externas que deterioran la imagen del paciente como ocurre en la ciru-
gia radical de mama. Algunos autores considera que la convulsion psicolégica causada por la
cirugfa radical de la mama es diferente a la de cualquier otro tratamiento contra el cancer y afec-
ta a algo que es distintivo de feminidad, a la autoestima, a la percepcion de la propia imagen y
a la sexualidad, ademas del impacto causado por la propia enfermedad .
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Respecto a los tratamientos de quimioterapia, la alopecia es uno de los efectos secundarios mas
temidos por los pacientes, especialmente en el sexo femenino. Algunos estudios, observan dife-
rencias de género en este sintoma, mientras que la alopecia en las mujeres supone una confron-
tacion con la naturaleza letal del cancer, los hombres lo asocian a una consecuencia normal e
inevitable del tratamiento.

Cuando el paciente se encuentra en fases avanzadas de la enfermedad, posiblemente la alope-
cia por los continuos tratamientos, la pérdida de peso significativa, o el inicio de la caquexia supo-
nen un importante deterioro de la calidad de vida y requieren un esfuerzo cognitivo para poder
enfrentarse a cambios en su imagen y esto provoca fuerte rechazo y disconfort emocional.

Sin haber pretendido describir todos los cambios y alteraciones que se pueden producir en un
enfermo de cancer, puesto que no es el objetivo de este capitulo, hemos intentado exponer
algunos de los cambios mas habituales en la imagen de los pacientes, aunque algunos de ellos
son reversibles o pueden repararse quirdrgicamente, el proceso de pérdida se da en todos ellos,
causando reacciones de duelo que varian en intensidad y duracién segin un conjunto de varia-
bles como son la edad, el nivel cultural, la reversibilidad de la pérdida, el grado de informacion,
el apoyo social, el grado de limitacion y las consecuencias funcionales de la pérdida.

EL DUELO CORPORAL: REACCIONES PSICOLOGICAS

El término "duelo" se aplica a la reaccion psicoldgica que presentan algunas personas ante una
pérdida significativa. Es un sentimiento subjetivo cuya expresion depende de las normas, expec-
tativas culturales y circunstancias de la pérdida. La CIE-10 (Clasificacion Internacional de las
Enfermedades) describe como manifestaciones clinicas mas relevantes, humor depresivo, ansie-
dad, preocupacion, sentimiento de incapacidad para afrontar problemas y el futuro, y un cierto
grado de deterioro en la vida cotidiana. Pueden aparecer manifestaciones dramaticas o explo-
siones de violencia y en los adolescentes pueden afadirse trastornos disociales. EIl DSM IV-R
(Manual diagnéstico y estadistico de trastornos mentales) ® sefiala que ante la reaccion de pér-
dida pueden aparecer sintomas caracteristicos del episodio depresivo mayor.

Por otra parte, la formacién del esquema corporal es la base de la identidad personal y del
nucleo del Yo ®. Las transformaciones o cambios que se producen como consecuencia del can-
cer provocan pérdidas corporales significativas que se manifiestan como reacciones de ansie-
dad, depresion, disminucion en la autoestima y cambios en la sexualidad que afectan notable-
mente al paciente, requiriendo en muchas ocasiones atencion y tratamiento especializado.
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Es importante diferenciar el dolor psicolégico expresado por muchos pacientes y que entende-
mos CoOMo una respuesta interna ante la pérdida, la cual incluye pensamientos y sentimientos.
Y el duelo como respuesta externa, el dolor expresado socialmente, junto a las caracteristicas de
la pérdida, reversible o irreversible, subita, etc., intervienen un conjunto de variables individua-
les; edad, nivel cultural, creencias, personalidad, significado, diferencias culturales etc que
modulan y determinan la intensidad y duracion de la respuesta emocional.

Debemos entender el dolor que provoca la pérdida como una experiencia natural, en la que
pueden aparecer diferentes fases como en el duelo por un familiar. Ante la pérdida de un miem-
bro o funcién corporal, asi como a cambios de imagen traumaticos, el paciente pasa por dife-
rentes etapas: shock, negacion, ira, depresion, negociacion y aceptacion. (Tabla 1).

Tabla 1.

Variables que intervienen en la Etapas que pueden generalizarse en

respuesta individual pacientes que se enfrentan a pérdidas

Caracteristicas personales: edad, sexo, SHOCK: constituye el momento inicial, el

religion, personalidad paciente se enfrenta con la pérdida

Redes de apoyo y vinculos afectivos NEGACION: se puede manifestar como
incredulidad o manifestaciones de no estar
enterandose de lo que esta ocurriendo

Posibilidades de comunicacion NEGOCIACION: se establecen pactos con
la vida o con Dios, el objetivo es cambiar
la situacion

Aspectos especificos de la situacion: IRA: el paciente puede manifestar

esperada, repentina, dramaética irritabilidad, mostrarse inconformista etc.

Significado: importancia de lo perdido DEPRESION: llanto, apatia, desinterés,

tanto individual como social y cultural insomnio etc.

ACEPTACION: el paciente es capaz de
reconocer su grado de afectacion por lo
sucedido.
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ADAPTACION VS PSICOPATOLOGIA

La adaptacion a la pérdida y cambios en la autoimagen la podemos considerar como un proce-
so continuo en el cual el paciente intenta dar significado a lo ocurrido, manejar el sufrimiento
emocional, solucionar problemas especificos relacionados y obtener el dominio o control de los
cambios producidos.

Durante todo el proceso de enfermedad el paciente y su familia deberén realizar un importan-
te proceso de ajuste y adaptacion ante todos los acontecimientos a los que necesariamente se
deben enfrentar y que en muchas ocasiones implican sufrimiento para el paciente y una ame-
naza real a su proyecto vital.

Para comprender el impacto psicoldégico provocados por los cambios producidos en la autoima-
gen del paciente, debemos tener presente la definicion de estrés agudo y aplicarla a la situacion
de pérdida®. El estrés agudo es un tipo de reaccion emocional provocada por una situacion per-
sonal fuertemente ansiégena en la que aumentan los estimulos que provocan ansiedad y en
muchas ocasiones las posibilidades de supervivencia quedan comprometidas. Cuando en nues-
tro entorno existen demandas por encima de nuestras posibilidades y nos encontramos en una
situacién de amenaza, una parte de nuestras defensas psiquicas se desestructuran, aparecen
una serie de conflictos interpersonales en las que el sujeto pierde la capacidad de relacionarse,
la seguridad en si mismo, la posibilidad de tomar decisiones de forma adecuada (déficits inter-
personales) y en definitiva se produce un cambio en su modo de mostrarse a los demas y de
conocimiento de si mismo (transiciéon de rol).

Por otro lado se entiende por ajuste psicoldgico al estado emocional que permite que una per-
sona continue realizando una vida adaptada a sus circunstancias y que los cambios producidos
no sean una fuente de malestar subjetivo que provoquen alteraciones importantes en las areas
personal e interpersonal, laboral y social.

Por tanto, la pérdida de un miembro del cuerpo, amputacion, ostomia, o cambios significativos
en la auto-imagen, alopecia, caguexia, van a provocar reacciones emocionales de suficiente
intensidad que alteren, aunque sea temporalmente, las defensas psiquicas y por tanto la vida
del paciente y su familia. Entre las variables que influyen en el desarrollo de psico-patologia,
podemos mencionar: los antecedentes psiquiatricos del paciente, niveles de introversion, impac-
to psicolégico de la pérdida, apoyo social, autoestima y autoconcepto, significado de lo perdi-
do, informacién, toxicidad de los tratamientos médicos ©. (Tabla 2).
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Tabla 2. Factores de riesgo psicopatologia.

Antecedentes psiquiatricos Fuerte impacto psicolégico Falta de apoyo social
de la pérdida
Altos niveles de introversion Bajo autoconcepto Elevada preocupacion por
baja autoestima la imagen corporal
Elevada toxicidad por Graves complicaciones Escasa informacion
guimioterapia fisicas o0 inadecuada

Asi mismo los sintomas reactivos presentados por el paciente pueden considerarse como “norma-
les” o patolégicos en funcion de la proporcion del sintoma respecto al desencadenante, intensi-
dad, duracién de la manifestacion y afectacion que produce en la conducta del paciente.

A las reacciones de duelo que provocan las pérdidas significativas que deben sufrir los enfermos
de cancer, se pueden asociar trastornos psiquiatricos que modifican y complican el proceso de
adaptacion a la pérdida. Entre los trastornos mas frecuentes que pueden desarrollar los enfer-
mos oncoldgicos segun criterios del Manual Diagndéstico y Estadistica para los Trastornos
Mentales de la Asociacién de Psiquiatria de los Estados Unidos (DSMIV-R) podemos mencionar:

e |os trastornos de adaptacion

e Los trastornos de ansiedad

e | os trastornos depresivos

e | trastorno de estrés pos-trauma

Por las limitaciones del capitulo no nos vamos a extender en desarrollar cada uno de ellos
pudiendo consultar su definicion y criterios diagnésticos en el Manual DSM IV.-R.

INTERVENCION Y TRATAMIENTOS PSICOLOGICOS

El tratamiento del enfermo de cancer debe abordarse desde una perspectiva bio-psico-social. El
equipo interdisciplinar debe atender a cada paciente como un todo y desarrollar un tratamien-
to global en el que se anticipen y atiendan todas las necesidades. Las enfermeras/os, como pro-
veedoras de cuidados, constituyen una parte esencial dentro del equipo. Es la enfermera la que
procura mayor tiempo, cercania y disponibilidad personal hacia las necesidades de los pacien-

DUELO EN ONCOLOGIA 187



CANCER E IMAGEN: EL DUELO CORPORAL

tes, y asumen el hecho de que las relaciones interpersonales son una parte basica y fundamen-
tal del proceso de atencién sanitaria. Poner en marcha los procesos terapéuticos les confiere el
privilegio de ser el primer profesional con el que el paciente tiene contacto después de recibir el
diagndstico. Y estas circunstancias dificiles hacen que se compartan, en ocasiones, momentos
de gran intimidad .

El modo como nos sintamos con respecto a nosotros mismos afecta, de forma decisiva, a todos
los aspectos de nuestra experiencia, a la manera en que funcionamos y a las posibilidades de
crecimiento y desarrollo. (Nathaniel Braanden). En este sentido, la enfermedad y los tratamien-
tos se viven como una amenaza para los sentimientos de poder, seguridad, valia y dignidad.
Todo lo cual contribuye a que el ser humano sea muy vulnerable.

Las enfermeras podemos ayudar a las personas a adoptar actitudes positivas en la medida
de sus posibilidades y también ofrecer la cobertura y el apoyo emocional que les ayuden
a modificarlas. Ya que salud emocional no implica necesariamente experimentar solo emo-
ciones positivas, podemos potenciar la capacidad de vivir sin miedo un amplio abanico de
sentimientos y ayudar a que los pacientes sean capaces de funcionar con ellos sin sentir-
se abrumados.

En todo este complicado proceso de adaptaciéon a la enfermedad y a las pérdidas, podemos
detectar alteraciones en los patrones de ©:

1. Autoimagen// Autoconcepto:

Diagndsticos enfermeros:

e Trastorno de la imagen corporal. (Tabla 3)
e Trastorno de la autoestima. (Tabla 4)

2. Afrontamiento//Tolerancia al Estrés.

Diagndsticos enfermeros:

e Deterioro de la adaptacion. (Tabla 5)
e Negacion ineficaz. (Tabla 6)

e Impotencia. (Tabla 7)

e Ansiedad. (Tabla 8)
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Tabla 3. Trastorno de la imagen corporal.

DEFINICION. Confusion en la imagen mental del yo fisico.

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS.

e Expresion de sentimientos que reflejan alteracion de la vision del propio cuerpo, en cuanto
a su aspecto, estructura o funcion.

e Conductas de evitacion, control o reconocimiento del propio cuerpo.

e Qcultamiento o exposicion excesiva (intencionada o no) de una parte corporal.

e No tocar una parte corporal.

e No mirar esa parte corporal.

e Preocupaciéon por el cambio o pérdida.

e Sentimientos negativos sobre el cuerpo (desesperanza, impotencia).

e Expresion de cambios en el estilo de vida.

e Miedo al rechazo o a las reacciones de los otros.

Tabla 4. Trastorno de la autoestima.

DEFINICION. Autoevaluacion, sentimientos negativos sobre si mismo o las propias capacidades
que pueden expresarse directa o indirectamente.

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS.

e Manifestaciones de autonegacion.

e Expresiones de verglienza/culpabilidad.

e Se tiene por incapaz de afrontar las situaciones.
e Duda ante cosas/situaciones nuevas.

Tabla 5. Deterioro de la adaptacién.

DEFINICION. Incapacidad para modificar el estilo de vida de forma coherente con un cambio
en la situacion de salud.

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS.

e Negacion del cambio en estado de salud.
e Sensacién de falta de control.

e Estado emocional intenso.
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Tabla 6. Negacion ineficaz.

DEFINICION. Intento consciente o inconsciente de pasar por alto el conocimiento o significado
de un acontecimiento, para reducir la ansiedad o el temor, en detrimento de la salud.

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS.

e Minimizacion de los sintomas.

e Retraso en la busqueda o rechazo de la atencién sanitaria.

e Falta de percepcién de la relevancia de los sintomas o del peligro.

¢ Incapacidad para admitir el impacto de la enfermedad en el estilo de vida.
e Gestos o comentarios de rechazo al hablar de acontecimientos dolorosos.
e Muestra de emociones inapropiadas.

Tabla 7. Impotencia.

DEFINICION. Percepcion de que las propias acciones no variaran significativamente el resultado;
percepcion de falta de control sobre la situacién actual o un acontecimiento inmediato.

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS.

e Expresiones verbales de carecer de control o influencia sobre la situacion.
e Expresiones verbales de falta de control o influencia sobre el resultado.

e Apatia.

Tabla 8. Ansiedad.

DEFINICION. Vaga sensacién de malestar o amenaza acompafada de una respuesta autondmi-
ca (cuyo origen con frecuencia es desconocido para el individuo); sentimiento y aprensién cau-
sado por la anticipacién de un peligro. Es una sefnal de alerta que advierte de un peligro inmi-
nente y permite al individuo tomar medidas para afrontarlo.

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS.

Conductuales Cognitivas
e Control y vigilancia 1 Blogueo del pensamiento
e Agitacion a Confusion
e Lanza miradas alrededor [ Preocupacion
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e Movimientos extrafos (1 Olvido

e Expresiéon de preocupacion (1 Deterioro de la atencion

e Insomnio [ Disminucion de la habilidad: solucionar

e Inquietud problemas, aprender.
Fisiolégicas Afectivas

e \oz temblorosa O Irritabilidad

e Temblor de manos 1 Angustia

e Aumento de la respiracion [ Atencién centrada en el yo

e Urgencia urinaria [ Sentimientos de inadecuacion

e Aumento del pulso 1 Temor

e Dilatacion pupilar 1 Aprension

e Trastorno del suefio

e Anorexia

e Diarrea

e Sequedad bucal

Las intervenciones enfermeras (Tabla 9) para prevenir este tipo de trastornos se inician desde el
primer contacto con el paciente, no son acciones aisladas y se realizan durante todo el proceso.
Estarian por tanto dentro de los Cuidados Continuos, cuidados de calidad que van mas alla del
fundamento clinico del tratamiento, para dirigirse de forma mas amplia a las necesidades y
deseos del paciente. Este ideal de cuidados implica la atencion integral a la persona enferma en
su realidad total: biologica, psicolégica, familiar, laboral y social, y se realiza en todas las fases
de la enfermedad oncologica®.

Tabla 9. Intervenciones enfermeras.

Potenciacion de la imagen corporal. Mejora las percepciones y actitudes conscientes e
inconscientes del paciente.

Aumentar el afrontamiento. Ayuda al paciente a adaptarse a los factores estresantes, cam-
bios, 0 amenazas perceptibles que interfieran en el cumplimiento de las exigencias y papeles de
la vida cotidiana.

Potenciacion de la autoestima. Ayudar a un paciente a que aumente el juicio personal de su
propia valia.
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Los objetivos prioritarios que perseguimos son:

1. Facilitar la aceptacion de la pérdida o de la imagen corporal.
2. Potenciar recursos de afrontamiento.
3. Promover el apoyo familiar y social.

Las estrategias de intervencion incluiran el andlisis inicial de las variables mencionadas en apar-
tados anteriores que nos ayudaran a seleccionar a los pacientes de riesgo. Seguiremos un pro-
tocolo de actuacién, aunque siempre considerando las caracteristicas individuales:

1. Teniendo en cuenta que el grado de informacién es una de las variables que pueden modi-
ficar la reaccion de duelo, nuestras primeras intervenciones iran orientadas a identificar areas
de desconocimiento, en especial aquellas relacionadas con factores estresantes o que el indi-
viduo perciba como amenazantes, preparando al paciente para los cambios, cuando éstos
sean previsibles.

2. Valoraremos cémo los cambios corporales afectan a su estilo de vida y ayudaremos a sepa-
rar el aspecto fisico de los sentimientos de valia personal, reforzando aspectos positivos y
respetando siempre su identidad cultural y religiosa.

3. Alentaremos a que nos cuenten sus sentimientos, intentando dar salidas constructivas a la
ira'y la hostilidad. Trabajaremos con objetivos realistas y adecuados a corto y largo plazo,
desglosando los objetivos complejos en pasos pequenos y manejables. Ayudaremos asi a
identificar estrategias positivas para aceptar sus limitaciones y adecuarlas a su estilo de vida.

4. Sera importante implicar a la familia y saber cdmo se sienten con los cambios. Discutir con
ellos formas de ayuda para el paciente, aunque favoreciendo siempre la maxima autonomia.

5. Ayudaremos a buscar medios que disminuyan el impacto causado por cualquier desfigura-
cion por medio de la ropa, pelucas o cosméticos.

6. Facilitaremos el contacto con personas que hayan sufrido cambios de imagen corporal simi-
lares 0 que tengan intereses y objetivos comunes, e informaremos de grupos de apoyo para
el paciente.

7. Ensefaremos estrategias para el autocuidado y en los casos que sea necesario, rehabilitacion.

8. Seleccionaremos aquellos pacientes de riesgo, que requieran atencién especializada o segui-
mientos mds exhaustivos por los profesionales adecuados ™.
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Cuando el paciente desarrolla desajustes emocionales que deterioran su calidad de vida signifi-
cativamente y se prolongan por un tiempo determinado, superior a lo razonable, debemos pen-
sar en tratamientos especificos que le ayuden a resolver o mejorar su situacion.

Respecto al modo de intervencion la psicoterapia individual y grupal son las mas utilizadas.
Expondremos los tratamientos de caracter general ya que engloban las técnicas e intervencio-
nes que ayudan a mitigar el dolor por la pérdida, incluyendo aquellas terapias sobre las que dis-
ponemos de datos experimentales de su eficacia:

Psicoterapia Individual

Tiene como objetivo la reduccion del estrés psicoldgico asi como el entrenamiento en estrate-
gias de afrontamiento, o habilidades que mejoren la percepcién de control y autonomia del
enfermo.

Programas Psico-Educativos

Ofrecen informacion sobre diferentes aspectos como la salud, manejo de estrés y estrategias de
afrontamiento. La intervencion psico-educativa intenta promover cambios cognitivos y conduc-
tuales estables en el tiempo. Los cambios mas significativos coinciden en un gran nimero de
estudios, siendo los mas importantes: reduccion de la fatiga, aumento del espiritu de lucha, pro-
mocién de estrategias activas de afrontamiento, reducciéon de problemas de suefo (Tabla 10).Estos
cambios son estables en el tiempo, incluso a los 12 meses de la intervencion.

Tabla 10. Resultados de las intervenciones psicoeducativas.

Reduccién en las escalas de fatiga Fawzy y cols, 1990
y confusion del POMS

Mayor espiritu de lucha Greer, Moorey y Baruch, 1992

Mayor empleo de estrategias Cunningham, Lockoow y Edmonds, 1993
activas de afrontamiento

Reduccion de problemas de suefo Berglund, Gustafsson y Sjoden, 1994

Reduccién de los niveles de Moorey, Greer y Watson, 1994
ansiedad y depresion

Mejora de la calidad de vida Payne,Lundberg, Brennan y Holland, 1997
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Terapia Cognitivo-Conductual

El objetivo es mejorar el manejo de sintomatologia psicolégica especifica, se entrena al pacien-
te en la identificacion y valoracion de los estresores y se potencia la adquisicion de habilidades
y estrategias de afrontamiento que faciliten el ajuste y la adaptacion a la enfermedad, teniendo
un caracter directivo.

Existen un gran nimero de trabajos que evaltan diferentes aspectos de esta terapia, resulta efi-
caz para el entrenamiento en técnicas que mejoren los sintomas reactivos a la pérdida, favore-
ce estrategias de afrontamiento activas orientadas al problema y aumentar la percepcién de
control (Michael et al, 2001; Osowecki et al 1999)

Psicoterapia Grupal
De los meta-andlisis revisados y basandonos en estudios randomizados podemos concluir los
siguientes aspectos

e En cuanto a las variables individuales los pacientes que obtienen mayores beneficios de los gru-
pos son los que presentan mayores dificultades en el soporte emocional que reciben de su pare-
ja, soporte informativo por parte del oncélogo y recursos personales. (Edelman et al, 2000).

e En cuanto al tipo de grupos, el psicoeducativo obtiene mejores resultados que los grupos de
iguales para discusion, (Edelman et al, 2000).

En cuanto a la duracion del grupo al comparar intervenciones psicolédgicas de corta duracion fren-
te a intervenciones largas, 35 sesiones con frecuencia semanal, los grupos de corta duracién
aumentan la Calidad de Vida de los participantes, las intervenciones largas, no tienen efectos
en el estado de &nimo ni en la Calidad de Vida en comparaciéon con el control, aumentando la
preocupacion ansiosa de los participantes, (Claire et al, 1999).

CONCLUSIONES

El tratamiento del enfermo de cancer debe abordarse desde una perspectiva bio-psico-social en
el que el equipo interdisciplinar atienda a cada paciente como un todo y desarrolle un tratamien-
to global en el que se anticipen y atiendan todas las necesidades. Los problemas de autoimagen
y cambios corporales producidos por cancer provocan un fuerte impacto en la emocionalidad
del paciente alterando significativamente su calidad de vida, por tanto susceptibles de atencion
sanitaria.
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En la consulta se puede realizar una evaluacién inicial del paciente en la que se incluyan las varia-
bles mencionadas en apartados anteriores, que nos ayudardn a determinar que pacientes
requieren atencion especializada o seguimientos mas exhaustivos por los profesionales adecua-
dos, por tanto la prevencién puede ser un arma terapéutica que evite sufrimiento emocional al
enfermo de cancer.

El objetivo del equipo respecto a la pérdida es ayudar al paciente a canalizar, asimilar y contro-
lar las reacciones emocionales que surgen durante el proceso de duelo inicial hasta llegar a la
fase de adaptacion, la informacion adecuada sobre los cambios que se van a producir dismi-
nuye la ansiedad, evita la busqueda indiscriminada de informaciéon y aumenta la percepcion de
control; permitir la expresién de emociones favorece la reorganizacién emocional y la resigni-
ficacion de la emocioén, por tanto ayuda a mitigar el dolor psiquico. Y la atencién de necesi-
dades que palien la pérdida de funcién o mejoren el aspecto estético del paciente favorece la
aceptacion de los cambios en la auto-imagen. Para ello todos los miembros del equipo deben
utilizar el counselling como herramienta terapéutica, ya que aumenta la eficacia de la comuni-
cacion con el paciente, ayuda a la toma de decisiones y a la busqueda de nuevas opciones".

Tanto si la intervencion es de caracter preventivo como si ya se ha desarrollado un trastorno en
el paciente debemos optar por el tratamiento méas apropiado. En cuanto al modo de interven-
cion la psicoterapia individual y grupal son las mas utilizadas.
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INTRODUCCION

El consejo genético trata de cdmo asesorar a las personas que presentan un riesgo incremen-
tado de padecer cancer, sobre su proceso y su manejo, asi como de las posibilidades de trans-
mitir este riesgo a su descendencia. Se trata, por tanto, de un procedimiento de comunicacién
mediante el cual se debaten con los individuos y sus familias los factores médicos, psicosocia-
les y genéticos relacionados con el riesgo de padecer cancer y las medidas de prevencion reco-
mendadas.

El descubrimiento de algunos de los genes implicados en la herencia de sindromes relaciona-
dos con el cancer, como el BRCA1 y el BRCA2 en el cdncer de mama y ovario hereditario o los
genes reparadores en el cancer de colon hereditario no polipdsico, ha representado un gran
avance y un reto en la prevencién del cancer. La seleccién de familias de alto riesgo de pade-
cer cancer hereditario y/o el estudio de los genes de susceptibilidad relacionados con el cancer
hereditario, han permitido individualizar el seguimiento y fomentar medidas de prevencion
especificas para los pacientes y sus familias.

Debido a la elevada complejidad genética y de manejo tanto clinico como psicolégico de los

individuos de alto riesgo de padecer cancer hereditario, el consejo genético se debe realizar en
unidades especializadas que oferten una atencion adecuada. Idéneamente, las Unidades de
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Consejo Genético deberfan estar compuestas por un equipo multidisciplinar, que incluyera un
experto en cancer y genética o un médico experimentado en estos temas (en la mayoria de los
centros de nuestro pafs se trata de un oncélogo médico), un psicélogo clinico, biélogos mole-
culares, un enfermero entrenado y un documentalista.

La comunicacion en el consejo genético implica una serie de peculiaridades y dificultades, sien-
do la principal de todas ellas, el que se trate de discutir riesgos y probabilidades no tangibles,
por ejemplo, el riesgo de heredar una alteracién genética, el riesgo de padecer un cancer, el
riesgo de transmitir una alteracion a la descendencia, etc. En este sentido, la informacién en el
consejo genético no es sencilla ni para el propio especialista, y lo que es peor, muchas veces
éste no tiene una formacion especifica en habilidades de comunicacion, lo que obstaculiza aun
maés el proceso.

CONSEJO GENETICO EN CANCER

Durante el proceso del consejo genético se identifican familias con sindromes hereditarios de
cancer, se estima la probabilidad individual de ser portador de una alteracion genética (muta-
cion), y el riesgo de padecer cancer; igualmente, se indica la realizacion de un estudio genéti-
co, se advierte sobre los posibles resultados del mismo; el individuo decide sobre la realizacion
de estos estudios mediante el consentimiento informado; y finalmente, se instruye sobre medi-
das de prevencion y reduccién de riesgo.

Los objetivos principales del consejo genético en cancer son educar a la poblacién, informar de
una manera veraz y hacer que se cumplan las medidas de prevencién y diagnostico precoz en
los individuos de alto riesgo.

La mayoria de los sindromes hereditarios de cancer que se conocen se producen por mutacio-
nes en genes que cumplen un patrén de herencia autosémico dominante, es decir, se transmi-
ten tanto por hombres como por mujeres, no hay saltos generacionales y cada individuo tiene
un cincuenta por ciento de posibilidades de transmitir dicha alteracién genética a su descen-
dencia. Sin embargo, suelen tener una penetrancia incompleta, es decir, no todos los portado-
res de mutaciones desarrollan cancer a lo largo de su vida. La historia familiar es el instrumen-
to basico para identificar un sindrome hereditario de cancer. La presencia de multiples casos de
cancer en una familia o en un individuo, la aparicién de tumores a una edad temprana, la aso-
ciacion a determinadas lesiones benignas, la pertenencia a un grupo étnico concreto, etc., son
factores que deberan sugerir esta posibilidad.
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Existen modelos estadisticos predictivos de probabilidad de la existencia de una mutacién pato-
génica. Estos modelos incorporan datos clinicos, epidemiolédgicos, biolégicos y moleculares para
vaticinar la presencia de una alteracion genética y cifrar el riesgo individual de cancer. Aunque
ninguno ha conseguido desplazar a la historia clinica exhaustiva, se utilizan como complemento
para la toma de decisiones; especialmente, sirven de refuerzo a la informacion que maneja tanto
el médico como el usuario de consejo genético. Por otra parte, hay que tener en cuenta que la
mayoria de estos modelos predictivos no estan validados en nuestro medio por lo que su capaci-
dad prondstica podria ser limitada si no se acompafan de otras herramientas.

La realizacion de un estudio genético, como ya se indicé previamente, no es el primer propé-
sito del consejo genético. Si una familia es calificada antes de realizar un estudio genético
como de alto riesgo de padecer un sindrome hereditario determinado, la deteccion de una
mutacion causal afianzara este hecho y ayudara a transmitir esta informacion a los miembros
de dicha familia. Sin embargo, la circunstancia de no encontrar una alteracién patogénica, en
la mayoria de los casos, no disminuye el riesgo, puesto que no todas las alteraciones genéticas
son conocidas ni detectables; la fiabilidad de los estudios genéticos varia segun el tipo de gen
estudiado, la sensibilidad y la especificidad de la técnica empleada, el sujeto elegido para el
estudio, etc. En nuestro medio, para los sindromes mas comunes de cancer hereditario, la fre-
cuencia de deteccién de mutaciones no supera el 20-40%. El resultado negativo de un estu-
dio genético sélo serd completamente informativo cuando corresponda a un individuo perte-
neciente a una familia con una mutacién conocida. Por ende, la interpretacion clinica del resul-
tado de una prueba genética siempre debe realizarse por personas preparadas para tal efecto.

Actualmente, se dispone de medidas clinicas y quirtrgicas eficaces, seguras, y coste-efectivas
para el cribado y la prevencion de los sindromes hereditarios de cancer de elevada prevalencia.
Aunque algunas de estas medidas estan basadas en consensos u opiniones de expertos y no
disponen del nivel de evidencia més alto, en la mayoria de los casos, el beneficio obtenido con
éstas es tan importante como para justificar los programas de consejo genético.

En resumen, el consejo genético es un proceso complicado, que se desarrolla en multiples fases
en las que deben participar de una manera integrada tanto el individuo que consulta y su fami-
lia, como los profesionales de la salud (bidlogos, médicos, enfermeros y psicélogos). La infor-
macion del consejo genético abarca todo lo relativo al mismo: en qué consiste, cudles son sus
objetivos, cudles son sus principios fundamentales, qué ventajas y desventajas tiene; cuales son
sus limitaciones; cudl es el riesgo de padecer cancer; qué es un estudio genético y como se
hace, para qué se hace el estudio, qué implicaciones tiene en el resto de los familiares, cuales
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son los posibles resultados de un estudio genético; qué medidas de seguimiento debe adoptar
cada individuo, etc. El apoyo de los psicologos en las unidades de consejo genético para faci-
litar la comunicacion, hacer comprensible la informacion y manejar el impacto social y emocio-
nal en los usuarios de consejo genético y en sus familiares, es inestimable.

COMUNICACION EN EL CONSEJO GENETICO

La comunicacién es una de las herramientas terapéuticas mas eficaces que puede utilizar el cli-
nico. Hay abundante evidencia en la literatura que demuestra que el desarrollo de esta capa-
cidad se puede traducir no sélo en una toma de decisiones mas adecuada en los aspectos téc-
nicos de la medicina, sino también en una mayor satisfaccion de los pacientes con la atencién
recibida, y del médico con su trabajo.

El consejo genético es un proceso de comunicacién que se realiza en el dmbito del acto médi-
co; sin embargo, la informacién que utiliza es peculiar por varios motivos:

a) Seintenta explicar la magnitud del riesgo de ocurrencia y/o de recurrencia de un cancer, lo
que, por definicion, tiene una naturaleza probabilistica. Por ejemplo, en el caso de mujeres
portadoras de mutaciones en los genes BRCA1 y BRCA2, el riesgo de padecer cancer de
mama puede alcanzar el 80%.

b) Esta informacién puede suponer una carga para el paciente y para su familia. Carga clini-
ca, financiera, social y emocional impuesta por la afeccién genética al paciente y/o a su
familia.

c) Se debe transmitir que existe la posibilidad de modificar la carga y/o riesgo de recurrencia.
El diagnéstico de una mutaciéon no significa necesariamente un camino mortal o invalidan-
te. Es necesario dar también un mensaje de esperanza para el paciente y su familia.

d) La informacion también permite anticiparse a situaciones futuras. Se debe advertir de los
desarrollos que estén ocurriendo en el campo de la genética y que puedan incidir en even-
tuales tratamientos o acciones especificas que mejoren la calidad de vida de los afectados.

En el consejo genético, la informacién debe abarcar todo el procedimiento, desde sus ventajas

y limitaciones, hasta todo lo relativo a la prevencién y reduccion del riesgo. Dicha informacion
debe ser entregada en términos simples, es decir, debe estar al alcance de las personas que la
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reciban. Debe ser imparcial, veraz y objetiva, ya que puede involucrar conductas reproductivas
o cambios de imagen que son muy personales o decisiones relacionadas con el futuro indivi-
dual y familiar.

Tomar decisiones consiste en encontrar una conducta adecuada para resolver una situacion
problematica, en la que, ademas, hay una serie de sucesos inciertos. El consejo genético se ase-
meja a una cadena de decision. La primera decision comienza al solicitar dicho consejo; que
esta solicitud sea voluntaria o no podria influir en el curso del proceso ulterior. En el caso de
planes institucionales de consejo genético, la mayoria de las veces la decision de acudir a una
unidad de asesoramiento genético esta influida por factores diferentes, como por ejemplo, el
deseo de agradar al médico remitente.

La siguiente decision a tomar es la de someterse 0 no a la realizacién de un estudio genético
en caso de que se considere indicado. La informacion precisa sobre la técnica y las expectati-
vas del estudio son la clave para deliberar.

Una vez realizado el estudio genético, los diferentes resultados del mismo, con frecuencia, colo-
can al usuario ante situaciones de dificil eleccién. Por ejemplo, si el resultado es positivo, es decir,
se identifica una mutacion patogénica, el individuo tendra posiblemente que enfrentarse a una
percepcion diferente del riesgo de cancer (riesgo de recurrencia o de ocurrencia real, aunque de
una magnitud incierta, como se apunté anteriormente); a medidas de reduccién de riesgo (segui-
miento clinico, intervenciones profilacticas o tratamientos médicos preventivos) y a comunicar el
resultado a otros miembros de su familia a los que esta unido sentimentalmente.

Mientras que los modelos estandares de la toma de decision de la salud confian solamente en
la comunicaciéon de la informacion para que los pacientes tomen decisiones éptimas, se ha
demostrado que la experiencia personal y los factores emocionales tienen una influencia signi-
ficativa en los pacientes que tienen que ocuparse de las decisiones genéticas. Una vez deter-
minada cudl es la situacién problematica y analizada en profundidad, para tomar decisiones,
es necesario elaborar modelos de acciones alternativas, extrapolarlas para imaginar el resulta-
do final. Asi se obtiene una idea de las consecuencias que tendria cada una de las acciones
alternativas que se han definido y que puede servir para elegir la conducta mas idénea. La difi-
cultad para imaginar las consecuencias futuras de una decision conduce a menudo a decisio-
nes incorrectas. Hemos de tener en cuenta que aun tomando las decisiones que pueden ser
mas adecuadas, éstas no estan exentas de efectos desagradables como pueden ser los cam-
bios en la imagen corporal, la imposibilidad de maternidad, enfrentamientos familiares, etc.

DUELO EN ONCOLOGIA 201



DUELO Y COMUNICACION EN EL CONSEJO GENETICO DEL CANCER

Relacién médico-usuario de consejo genético

Para que la relacion médico-usuario de consejo genético sea eficaz, el clinico de la unidad de
consejo genético debe comprender la perspectiva del paciente con respecto al proceso que se
estd llevando a cabo y la enfermedad oncolégica. Las preocupaciones de los pacientes pueden
ser muchas, como el miedo a la muerte, la mutilacion, y su actitud puede ser de desconfianza
de la profesién médica, negacion de la realidad, etc.

Algunas habilidades de comunicacion pueden resultar de gran utilidad para manejar y trans-
mitir esta compleja informacion, entre éstas se encuentran las siguientes:

1. Transmitir seguridad: que el individuo note que la persona que informa esta atenta,
conoce el tema del que habla, expone sus argumentos seguin una base cientifica y apor-
ta soluciones.

2. Facilitar lo mas posible el lenguaje: utilizar palabras simples y frases cortas.
3. Mirar al paciente a la cara al hablar.
4. Ser expresivo.

5. Evitar las prisas en el transcurso de la comunicacién (por ejemplo, ponernos de pie, mirar
el reloj o hacia otro lado).

6. Propiciar un ambiente adecuado para la comunicacion: que sea tranquilo, que no haya
interrupciones, apagar el teléfono, etc.

7. Clarificar y verificar lo que hemos dicho mediante ejemplos o dibujos.

8. Anticiparse a las cuestiones que se puedan plantear.

9. Atender a sus reacciones emocionales.

10. Dar informacion por escrito de lo que se esta hablando.

Los dos pilares basicos para que el proceso del consejo genético funcione de manera adecua-

da son: que la relacion del equipo sanitario con los usuarios sea satisfactoria y, que la informa-
cion ofrecida sea de alta calidad.

Dificultades comunicativas

Fundamentalmente, se deben a dos factores: la propia informacion de consejo genético y las
creencias previas del usuario.
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Por la naturaleza de la informacién
En 1997, Lerman et al enumeraron los cuatro aspectos psicoldgicos que diferencian a la infor-
macion genética de otro tipo de informacion médica; estos son:

e Lainseguridad de un diagnostico definitivo. Sélo es posible hacer estimaciones de riesgo
de padecer cancer.

e El control limitado de la enfermedad. Aunque exista la posibilidad de reducir el riesgo, por
ejemplo, con cirugia profilactica.

e Los resultados que potencian posibles eventos estresantes futuros. Por ejemplo, la decision
de realizar una cirugia profilactica.

e La transmision de la susceptibilidad genética de generacion en generacién, lo que puede
originar tanto sentimientos de culpa como problemas de comunicaciéon entre los miem-
bros de una misma familia.

Creencias previas del paciente
Pueden afectar a distintos momentos del proceso de consejo genético:

e SOBRE EL MOTIVO DE CONSULTA EN UNA UNIDAD DE CONSEJO GENETICO: no es infre-
cuente, sobre todo en programas institucionales o comunitarios, que el motivo de consul-
ta sea un sintoma (por ejemplo, dolor abdominal) que preocupa al paciente. En este caso
habréd que explicarle qué esy para qué sirve una unidad de consejo genético, y remitir al
paciente al especialista correspondiente para el estudio de la sintomatologia que presente.

e SOBRE EL RIESGO: tiende a haber una sobreestimacion del riesgo en familias con alta carga
de cancer. Igualmente, es frecuente la equivocacion entre el riesgo de ser portador de una
mutacién y el riesgo de tener cancer.

Por otra parte, el individuo suele tener una idea de indefension frente al cancer. Considera que
le viene impuesto y que no lo podra controlar. Estos sentimientos le pueden generar impoten-
cia y angustia. Una intervencién psicolégica en esta fase para aumentar su percepcion de con-
trol e indicarle las herramientas con las que cuenta, puede aumentar la adherencia al progra-
ma de consejo genético y, en su caso, a las acciones de seguimiento o de prevencidén que se
consideren.
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e SOBRE EL ESTUDIO GENETICO: se puede confundir con una prueba diagnéstica de un
tumor, e incluso, de todos los tipos de tumores posibles (hay individuos que llegan a pen-
sar que es una prueba que detecta todos los canceres estén donde estén y diferencia entre
las personas que tienen cancer y las que no).

Otra creencia errdnea respecto al estudio genético, es que implica someterse a complica-
das pruebas con aparatos sofisticados y que supone padecimientos fisicos.

e SOBRE LOS RESULTADOS Y MEDIDAS PREVENTIVAS:

- El tiempo de recepcion de los resultados de un estudio genético: se tiende a pensar que si
es un analisis de sangre no tardard mas de unos dias. Es importante aclarar desde el prin-
cipio los tiempos de espera de recepcion de pruebas y visitas.

- También se deberd aclarar que ser portador de una mutacion no es sinénimo de tener cancer.

- Informar de los posibles resultados. Que el resultado de un estudio genético puede ser
positivo, es decir que se ha detectado una mutacién patogénica; negativo, que no se ha
detectado; o incierto, lo que indica que se pueden descubrir polimorfismos o alteracio-
nes genéticas cuyo significado se desconozca. Un resultado negativo sélo sera totalmen-
te informativo cuando se presente en un individuo perteneciente a una familia con una
mutacion conocida. Un resultado negativo nunca elimina el riesgo de padecer un cancer
esporadico.

- El estudio genético no es terapia génica. No se realiza para modificar los genes del individuo.

- No se le va a administrar al individuo ninguna vacuna ni medicamento que elimine el ries-
go de padecer cancer.

- Las cirugias profilacticas tampoco anulan por completo el riesgo de cancer.

Perfil del usuario de consejo genético

Hay que tener en cuenta el entorno cultural, social y econdmico del usuario. En este sentido,
parecen ser diferentes las motivaciones y prejuicios a priori del sujeto seguin la decisién de acu-
dir a una unidad de consejo genético haya sido tomada por el propio individuo o haya sido
impuesta (por su médico, su familia, etc).

Segun la situacion clinica del usuario que consulta y del arbol familiar, se distinguen los siguien-
tes patrones:
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INDIVIDUO SANO CON FAMILIARES AFECTOS:
Viene por iniciativa propia. Generalmente, solicita a su médico de atencién primaria el ser
remitido a una unidad de consejo genético.

Estd muy interesado y motivado por el tema y le gustaria hacerse un estudio genético.

Conoce qué es el consejo genético porque ha buscado informacion en publicaciones o en
Internet sobre estudio genético.

Presenta niveles altos de ansiedad.
Tiene mucha prisa, le urge hacerse el estudio y obtener los resultados.

Tiene altas expectativas sobre el estudio, cree que el resultado le indicara si va a tener can-
cer (cualquier tumor) a lo largo de su vida.

Desconoce que el estudio se comienza por el familiar afecto. En ocasiones, el contactar con
familiares afectos para iniciar el estudio, o la simple idea de tener que comunicar su preo-
cupacién a otros familiares, le genera inseguridad o angustia.

INDIVIDUO AFECTO:
Viene remitido por el facultativo especialista (oncélogo, cirujano, ginecélogo, gastroente-
rélogo, etc).

Frecuentemente, no tiene informacion previa sobre estudio genético. Acude porque “se lo
ha mandado su médico” y confia en que sea algo bueno sobre todo para su familia.

Cree que personalmente el estudio no tiene utilidad pues “yo ya he pasado la enferme-
dad”. Su motivacion son sus hijos y otros parientes de primer grado, aunque estos desco-
nozcan esta decisién y sus consecuencias. No valora un riesgo aumentado de recidiva u
otros tumores.

En ocasiones afirma que ya sabe que “lo suyo es de familia”, “que lo lleva en la sangre”, o
que es “de herencia”, previo a la realizacion del estudio o la estimacion clinica del riesgo.

Otros casos vienen para “confirmar” que no tienen ninguna alteracién que puedan here-
dar sus hijos, quieren confirmar su deseo de que “eso se quede en mi”. Muestran una
resistencia a pensar en la posibilidad de un resultado positivo.

En general confunden la predisposicién genética con la probabilidad de padecer la enfermedad.
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e Suele ser el individuo por el que se comienza el estudio. Como ya ha pasado la enferme-
dad puede no haber superado el impacto psicolégico del diagnostico de la enfermedad.

e Paciente con diagnostico reciente de cancer.

3. INDIVIDUO SANO CON MUTACION FAMILIAR IDENTIFICADA:
e Conoce la enfermedad pues la ha vivido en sus parientes cercanos. Dependiendo de su
experiencia tiene distintas reacciones hacia el consejo genético.

e Suele tratarse de un individuo joven que ha de tomar muchas decisiones importantes (tener
hijos, cirugfas profilacticas, etc.)
e Se pueden dar dos situaciones:
- Que estén interesados en la realizacion del estudio:
e Quieren prevenir aungue desconocen cémo pueden hacerlo.
e Algunos incluso ya se hacen revisiones para la deteccién precoz.
- Que tengan reticencias:
e Reciben presiones de la familia para acudir a la unidad de consejo genético.
e Desconocen las repercusiones del resultado del estudio.

e No han superado pérdidas familiares y no quieren enfrentarse a la posibilidad de un
resultado no deseado.

e Miedo a la discriminacién genética.

e Miedo al rechazo de sus parejas.

Medidas de reduccion de riesgo
Una vez conocida la probabilidad de tener cancer, debemos decidir de qué modo disminuirla. Para
ello es importante analizar la situacion y determinar los elementos relevantes para la persona.

Desde la unidad de consejo genético se proporcionan tanto las recomendaciones de manejo del
riesgo, como informacion ajustada a las necesidades del paciente, que variaran segun el proceso
vital y la historia personal de la enfermedad. Ninguna de las estrategias disponibles actualmente
elimina totalmente el riesgo de cancer. Por otra parte, habra que asesorar sobre los posibles resul-
tados de la maniobra a emplear, por ejemplo, en caso de una cirugia profilactica se informara
sobre la técnica, los posibles problemas derivados de la misma, alternativas, etc.
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El individuo debera tomar la decisién de elegir una u otra medida para reducir el riesgo, pero
esa decision siempre se sustentard en las evidencias cientificas que le aporte el médico y se
amparara en un psicélogo que le oriente sobre las implicaciones de su decision en su circuns-
tancia vital (profesion, salud mental, imagen corporal, relacion marital, funcién sexual, etc.)
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INTRODUCCION

El concepto de duelo se ha centrado normalmente en la vivencia de las personas sobre la pér-
dida de un ser préximo, aungue si lo tomamos en sentido estricto, duelo de dolus, dolor, hace
referencia a la respuesta normal y natural ante una pérdida o separacion, sea del tipo que sea.

Como senala losu Cabodevilla®, “cada pérdida significativa, cada desapego de una posicion,
objeto o ser querido provoca una serie de reacciones o sentimientos que nos hacen pasar por
un periodo que llamamos duelo”; y que precisara de un tiempo para lograr la adaptacion a la
nueva situacion.

Las pérdidas asociadas al duelo no se limitarfan por tanto al fallecimiento de alguien y no seria
algo que sélo experimenten los familiares o amigos del fallecido sino que se trataria de una
experiencia que padeceria, en el caso del paciente oncolégico, el propio individuo, y que abar-
carfa todos sus ambitos de desarrollo en forma de pérdidas funcionales.

Si entendemos que la persona se desarrolla a través de cinco grandes ambitos que se encuen-
tran relacionados e interaccionan entre si.
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Figura 1. Modelo de desarrollo personal.

PERSONAL LABORAL

ENFERMO

De tal manera que:

o Ambito Personal: Hace referencia al desarrollo de la persona en sf, su autoestima, su per-
sonalidad, su imagen, es decir todo aquello que la caracteriza y la define.

e Ambito Familiar: Hace referencia a las relaciones familiares que mantiene la persona, no
limitdndose en sentido estricto a los lazos de parentesco sino que también se incluirian aqui
aquellos otros que resulten importantes para el individuo.

e Ambito Social: Hace referencia a las relaciones sociales que mantiene la persona, tanto en la
cantidad como en la calidad de las mismas, si son importantes, si le aportan estabilidad, etc.

o Ambito Laboral: Hace referencia a las funciones que desempefa la persona, aquello en
lo que ocupa su tiempo y que da sentido a su vida. No se limita sélo al desempefio de un
trabajo sino que también se incluirian las actuaciones en el hogar asi como las aficiones,
etc.
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e Ambito Econémico: Comprende el nivel econémico del que dispone el sujeto, si dispone
de cargas familiares, si sus necesidades econdmicas se encuentran cubiertas, etc.

El grado de desarrollo y la importancia que se le asigne a cada uno de ellos estara en funcién
del momento evolutivo en el que se encuentre la persona y de las necesidades que experimen-
te en cada caso.

Se trata de un proceso individual y personal, en constante cambio y evolucién a lo largo de la
vida aunque con una constante comun a todas las personas, la busqueda de la estabilidad y el
equilibrio entre todas ellas.

De tal manera que, una persona para sentirse “bien” buscara conseguir el equilibrio entre los
distintos ambitos que la componen en los distintos momentos de su vida, sin que esto supon-
ga que el grado de desarrollo deba ser homogéneo para todos, bastando el que para la per-
sona sea suficiente y aceptable.

La experiencia de un hecho traumatico, como la toma de conciencia de la enfermedad vy la
amenaza de la muerte en el caso del paciente oncolégico, provocaria el cuestionamiento y la
revision de la estructura sobre la que hasta ese momento la persona habria cimentado su exis-
tencia, produciéndose el desequilibrio.

De la noche a la mafiana pasa a ser un enfermo de cancer. Su imagen corporal y su autoesti-
ma se ven amenazadas a medida que pierde la autonomia en actividades como la deambula-
cion, la defecacion, la miccién, la coordinacion motora o el habla ...; lo que a su vez trae nue-
vas pérdidas funcionales en alguno (o en todos) los dmbitos de su vida: personal, laboral, eco-
némico, familiar y social.

La manera de interpretar/afrontar la nueva situacién asi como la manera de adaptarse a las
distintas fases de la enfermedad, condicionaran el proceso de duelo que la persona realice, asf
como el desarrollo o agravamiento de otros trastornos como la depresién o la ansiedad.

Se trata por tanto de un proceso individual, que requiere tiempo y necesita elaboracion, en el
que las pérdidas se vivirdn como Unicas y personales, y los sintomas asociados a él.

Para poder intervenir sobre él habra que tener muy en cuenta el momento de la enfermedad

en la que se encuentra el paciente: si es al principio cuando se le comunica la noticia del can-
cer, si es durante el tratamiento o si ha conseguido superar la enfermedad.

DUELO EN ONCOLOGIA 211



TRATAMIENTO Y PERDIDAS FUNCIONALES: LOS DUELOS DEL CANCER

Cada momento las pérdidas funcionales seran distintas en funcién de la interpretacion o la
vivencia que el sujeto haga del mismo.

EL DIAGNOSTICO

Al recibir la noticia, la primera reaccién suele ser normalmente la ausencia de reaccién.

La persona se queda paralizada, noqueada emocionalmente, en estado de shock, de tal mane-
ra que le resulta imposible desarrollar funciones importantes como la capacidad para tomar
decisiones o demandar mas informacion.

El uso por parte del médico encargado de dar la noticia de un vocabulario técnico y poco fami-
liar, junto con lo abrumador de la informacién y la manera en la que se comunica, componen
un coctel dificil de asimilar.

“Hay que operar y luego un tratamiento agresivo con “ciclos”, esa frase me atraveso y
desmorond, la palabra “ciclos” para mi es muy dificil de pronunciar casi mas que la pala-
bra cancer”®.

“Me dijeron lo peor que podia escuchar: tienes cancer”®.

“Mli cerebro se paro, no reaccionaba estuve mucho tiempo con el pensamiento de una
enfermedad mortal, sufri mucho, los dias se me hacian eternos”®.

Tal como indica la Dra. Beale, profesora adjunta en el Departamento de Psiquiatria del M.D.
Anderson, “la reaccion mds comun a un diagndstico de cancer es un estado de conmocion, en
el que la gente se queda atodnita y aturdida. El paciente y la familia tienden a no creer lo que escu-
chan. A menudo, la gente queda atontada por varios dias. Con frecuencia, estos pacientes tie-
nen problemas para dormir comer, o realizar sus actividades diarias porque siguen reviviendo
mentalmente el diagndstico o porque los consume en el miedo de lo que le va a pasar” @.

Es por eso por lo que saber dar la informacion y establecer desde el primer momento un canal

de comunicacién apropiado con el enfermo resulta crucial para evitar en la medida de lo posi-
ble las situaciones de shock, negacion o embotamiento.
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Una vez se termina de encajar el primer golpe, la reaccién se traduce la busqueda de una expli-
cacion.

Jpor qué yo? ;Qué he hecho para merecer esto? ¢por qué, si me he hecho revisiones
periddicas?®...

Sigue siendo una fase en la que predomina el bloqueo ya que, aunque pueda parecer que la
persona reacciona y busca explicaciones, en el fondo no es asi, ya que se trata de preguntas
sin respuesta y que no conducen a ninguna parte. Una reaccion alternativa es la que se tradu-
ce en la negacion por sistema. El individuo decide cerrar los ojos ante la realidad como si eso
realmente eliminara el problema.

A medida que la persona se recupere, buscara el control de la situacion a través de la negocia-
cion con aquellas personas que entiende, tienen el poder para hacerlo. Con independencia de
gue se trate de una negociacién inutil; el estilo de afrontamiento que la persona adopte en
esta fase resultaran fundamentales de cara al proceso de duelo.

El que se decida iniciar el tratamiento no significa que se haya aceptado la nueva situaciéon ni
que se haya comprendido el problema. Tampoco dice nada sobre el espiritu con el se ha toma-
do dicha decision.

Si la persona entiende que, a pesar de todo, todavia conserva el control y que las decisiones
gue debe adoptar son sus elecciones, podra afrontar el proceso de la enfermedad con mayo-
res garantias que si, por el contrario, asume que ha perdido por completo su autonomia y esta
sujeto a las decisiones que otros tomen por él.

En éste Ultimo caso, la vivencia del paciente se centrarad Unicamente en las pérdidas, por lo que
le resultarad imposible salvar esta fase ni prepararse adecuadamente para el resto del proceso,
mientras que si lo afronta desde la perspectiva del control, podra intervenir sobre los dambitos
gue conforman su vida y reforzarse da cara al resto del proceso.

Los factores determinantes para que escoja uno u otro estilos de afrontamiento seran las

caracteristicas personales y, siguiendo a Marta Schoder @, los indicadores de vulnerabili-
dad psicolégica que posea, entre los que se encontrarian:

DUELO EN ONCOLOGIA 213




TRATAMIENTO Y PERDIDAS FUNCIONALES: LOS DUELOS DEL CANCER

e Rol familiar de alta responsabilidad.

e Presencia de hijos pequefos.

e Problemas familiares que afectan al paciente.
e Conspiracion de silencio/sobreproteccion.

e Duelos recientes y/o procesados con dificultad.
e Trastornos psicolégicos premérbidos.

e Alteracion de la autoimagen.

e Pérdida de autonomia.

e Indicadores visibles de deterioro.

e Dificultad en el control de sintomas fisicos.

¢ Dificultad en la comunicacién con patologia fisica.

A pesar de ser un proceso individualizado, los recursos familiares y sociales resultan imprescin-
dibles para poder salir adelante; ya que seran los que la mayor parte de las veces ayuden al
paciente a salir del estado de embotamiento y comenzar a dar los primeros pasos.

La figura del médico también resulta fundamental en esta fase, ya que es la figura de referen-
cia a la que el paciente acudira siempre en sus momentos mas fragiles y que ayudara/obstacu-
lizara el proceso, en funcion de la relacion que establezca con el paciente.

EL TRATAMIENTO

Una vez el paciente decide iniciar el tratamiento, vuelve a enfrentarse a una situacion trauma-
tica, s6lo que en este caso, su duracion serda mucho mayor y las pérdidas que trae consigo, mas
evidentes, ya que afectaran a todos y cada uno de sus ambitos de desarrollo.

El problema ya no es solo el enfrentar el hecho de la enfermedad sino lidiar con las consecuen-
cias que supone el propio tratamiento, ya que por lo general, los tratamientos oncolégicos son
duros, largos y agresivos, afectan a distintas areas del organismo y provocan numerosos efec-
tos secundarios que a su vez pueden originar pérdidas funcionales.

“todos estos tratamientos no son gratis, nos cuestan unos efectos secundarios que no se
notan en el bolsillo pero si en nuestro cuerpo durante mucho tiempo”
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De entre ellas, el deterioro de la imagen corporal es una de las mas significativas, ya que afec-
ta tanto a hombres como a mujeres y tiene graves repercusiones sobre la vida de la persona.

“La Quimioterapia fue dura pero lo llevé bastante bien sobretodo los primeros ciclos, al
finalizar el dltimo ciclo me mareé, creo que no hubiera podido con més lo peor fueron
los vomitos y ese cansancio que no te dejaba hacer casi nada y luego la caida del pelo,
esto me lo planteé bien porque dije que no iba a llorar por el pelo y me lo corté antes de
ver como se me caia” ©.

Las alteraciones en el cabello, la piel y las ufas, la pérdida excesiva de peso, la impotencia en
los varones, o la afectacién del pecho en las mujeres, puede asociarse a la pérdida de la femi-
nidad o de la masculinidad y provocar el deterioro en las relaciones interpersonales.

La sintomatologia fisica como el cansancio, la pérdida de la sensibilidad, la alteracion de la per-
cepcion del sabor, las alteraciones en las mucosas, los vomitos, las nduseas, la diarrea, el estre-
Aimiento, el dolor...

“Comencé con el tratamiento de quimioterapia estando ingresada en el hospital y en un
momento en el que no era “yo” de manera que a la primera consulta tuve que ir en silla
de ruedas ya que el terror no me permitia dar un paso” ©.

“...se me produjeron quemaduras con mucho dolor” ©.

“El proceso de quimioterapia y el tratamiento hormonal no lo llevé demasiado mal ya que
apenas tuve nauseas aunque el mayor de los sintomas fue el cansancio, hoy por hoy es
la secuela que me ha dejado unos dolores terribles de huesos” ©.

No es extrafio por tanto que ante la falta de autonomia y control sobre su propio cuerpo, el
paciente se cuestione su sentido: ;todo esto para qué? ;Merece la pena pasar por todo esto?
¢Por qué yo? y presente alteraciones del estado de animo (ansiedad, ira, frustracion, depre-
sion...), de la sexualidad y disminucion de su autoestima.
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Las relaciones familiares se ven afectadas: el cambio de roles, de ritmo de vida, el propio pro-
ceso de la enfermedad... ; todo ello pone a prueba los vinculos que existian previamente
pudiendo provocar en aquellos casos en los que no eran fuertes, la ruptura.

Es frecuente también que el paciente traslade su malestar fisico al &mbito social, y de manera
progresiva busque el aislamiento y abandone las actividades ludicas que antes realizaba, per-
diendo asi mismo la capacidad para disfrutar de las cosas, ya que la enfermedad lo ocupa todo.

“animicamente, al no tener apoyo afectivo ha sido muy duro todo el proceso, he tenido
ayuda de varias amigas pero me da corte llamar para contar penas, eso no le gusta a
nadie y légicamente me lo trago todo, ain me esta costando remontar...”©.

A nivel laboral las pérdidas también son importantes. El paciente se ve obligado a tomar la baja,
abandonando los proyectos que tenia en marcha y separdndose de las relaciones profesiona-
les. Todo ello repercute ademas en su ambito econémico: a la pérdida de la capacidad para
generar ingresos se le unen los desembolsos en busca de los mejores tratamientos y los mejo-
res medicamentos, pudiendo llegar en los casos extremos, al endeudamiento.

Evidentemente, y tal como hemos indicado, cada proceso sera individual y por lo tanto dife-
rente. Las vivencias y la interpretacién que la persona desarrolle no sélo hacia la enfermedad
sino también hacia el propio tratamiento son fundamentales, condicionaran su estilo de afron-
tamiento y por lo tanto la evolucion y elaboracion de las pérdidas que se produzcan.

Una vez la persona sabe que tiene que iniciar un tratamiento contra el cancer, la reacciéon mas
generalizada, con independencia del tipo de tratamiento que sea, sera el de la busqueda de
informacién. La persona necesita saber a qué se enfrenta y qué supone. El peligro radica en
cdmo y donde busque esa informacion, asi como qué interpretacion le dé.

“Durante la quimioterapia fue terrible, sobre todo al principio que lo desconocia todo.
Segun iban pasando los ciclos mi cuerpo se iba resintiendo mas y mas. Los dias eran inter-
minables y cada dia estaba mas cansada y desanimada. Mi vida se habia parado de nuevo
y estaba intentando salir adelante como fuera, como una obligacion. Estaba llena de mie-
dos, dolor y sufrimiento” ©.
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“Al dia siguiente de salir del hospital me fui al psicélogo, necesitaba contactar con per-
sonas que hubieran pasado por mi situacion” ©.

Dentro de los estilos de afrontamiento existen tres patrones muy frecuentes:

¢ No aceptar la enfermedad y no luchar por superarla.
Se trata del estilo de afrontamiento que presenta mayor riesgo de desarrollar trastornos del
estado de animo y que genera mayor nimero de pérdidas funcionales, ya que en ningun
momento se ha aceptado el hecho de estar enfermo, por lo que vive el tratamiento como
algo impuesto, vergonzoso e injusto.

Todo ello le llevara a pensar que lo que le sucede es Unico y que nadie le comprende real-
mente. No verd la salida y no tendrd esperanzas, siendo normal el que, de manera progre-
siva, tienda a aislarse de su entorno y romper con todo.

* No aceptar la enfermedad pero se resigna
En este caso, a pesar de no ver el sentido a todo lo que sucede, no se resiste al proceso y
acepta el tratamiento. La elaboracion de las pérdidas sera lenta y dependera en gran medi-
da del grado de desarrollo de sus &mbitos personal, social y familiar para seguir adelante.

e Aceptar la enfermedad y luchar
Es aquel que, a pesar de la sintomatologia, es capaz de vivir el tratamiento como el cami-
no para lograr la mejoria. Se centra en el momento, huye del egocentrismo y se preocupa
por reforzar su &mbito social, familiar y personal.

Se trata por tanto del estilo de afrontamiento mas adaptado, ya que elabora las pérdidas y
les da un sentido, lo que le ayuda a continuar, Busca los apoyos necesarios y no resulta
extrafio que se convierta él mismo en un apoyo para los demas.

Aungue serfa un mito decir que “la depresién en una persona con cancer es normal”, hay un
gran numero de enfermos oncolégicos que, aun no cumpliendo los requisitos diagnésticos de
una depresiéon mayor o de un trastorno distimico, sufren en silencio uno o varios sintomas
depresivos (por ejemplo, falta de energia, sentimiento de inutilidad, alteraciones del suefo,
apetito o peso), que combinados unos con otros o por si mismos, pueden alterar significativa-
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mente su calidad de vida y su capacidad de tolerar la administracién de tratamientos médicos
altamente agresivos.

Evitar esta situacién es fundamental, ya que se ha observado el que tanto los trastornos de
animo, como el pesimismo y las expectativas negativas de futuro pueden afectar adversamen-
te el tiempo de supervivencia; la duraciéon del tratamiento médico prescrito, y la motivaciéon y
la capacidad para cuidar de uno mismo durante la enfermedad .

Conocer por tanto la manera en la que el paciente elabora sus pérdidas resulta fundamental, de
manera que se pueda intervenir sobre sus &mbitos de desarrollo potenciando aquellos que le ayu-
den a afrontar el proceso de la enfermedad y el tratamiento; aunque para poder lograrlo es
imprescindible que el paciente reconozca sus limitaciones y se implique en hacerles frente.

De no hacerlo, las pérdidas emocionales serdn cada vez mayores, y se entrard en un circulo
vicioso de dificil salida.

Buscar apoyos, ya sea en la familia, los amigos o en los profesionales (médico, asociacién del
cancer...), de manera que el paciente pueda expresar las dudas, los miedos y las inseguridades
es un paso fundamental, el primero, para hacer frente a la enfermedad...

“Tenia que ir al hospital a menudo para las revisiones y las curas y una enfermera que me
veia llorando me recomendo ir al psicdlogo. Ese fue el primer paso para salir del laberin-
to en el que me encontraba. Me mostrd unas pautas para afrontar la enfermedad y no
me abandonara” ©.

“...la mayor diferencia con el anterior es que mentalmente me he encontrado mas fuer-
te y una de las razones es porque mis hijas ya son mayores y he tenido mas apoyo fisico
y emocional” ©.

“Lo unico bueno de todo esto es que descubri la familia tan maravillosa que tenia, ya que
nunca me habia permitido ser dependiente, siempre era fuerte. Se volcaron completa-
mente conmigo y esto lo hacia todo mas llevadero” ©.
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Aungue pueda sonar paraddjico, una vez ha finalizado el tratamiento y se ha resuelto el pro-
ceso de la enfermedad con éxito, la persona vuelve a encontrarse en un momento critico: el
afrontamiento de la vida sin la enfermedad.

Por lo general la atencion se dirige a la enfermedad y el tratamiento y se deja en un segundo
plano el proceso de la adaptacién tras la misma.

Al igual que indicdbamos que el tener conciencia de la enfermedad obligaba a la persona a
replantearse todo su &mbito de desarrollo personal; esta situaciéon se repite una vez se toma
conciencia de que esta sano.

Se trata de una fase llena de incertidumbre y de sensaciones contradictorias. A la alegria por
haber sobrevivido, se le une por un lado el miedo a que vuelva a suceder, a que la curacién no
haya sido plenay se repita todo el proceso y por otro, las dudas sobre cobmo retomar su vida y
volver a su ritmo normal.

¢Y ahora qué? ;Por donde comienzo? ;Coémo vuelvo a ser yo? ;quién soy yo?

El mero hecho de haber sobrevivido puede suponer una carga demasiado pesada; de hecho no
resulta infrecuente el que personas que ante la enfermedad mostraron estilos de afrontamien-
to adaptativos y eficaces, una vez se tienen que enfrentar a ellos mismos, terminen viniéndo-
se abajo.

Tal como sefalan Maria Die Trill y Sandra Vecino Bravo® “aunque la mayoria de los afectados
por cancer se reincorporan laboralmente, contindan con sus planes educativos y profesionales,
mantienen o establecen relaciones intimas, y encuentran formas de adaptarse a las alteracio-
nes fisicas producidas por el cancer o sus tratamientos una vez finalizada su terapia médica,
hay pacientes que no alcanzan la adaptacion a la nueva vida”.

La dificultad para abandonar el rol del enfermo y recuperar el que tenfa antes de iniciarse la

enfermedad puede producir sentimientos de soledad, aislamiento e incomprensién que le blo-
queen y le impidan realizar las actividades del dia a dia.
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“Después de acabar el tratamiento, estuve recuperandome bastante tiempo, pero hoy
en dia después de casi dos afios he comenzado a recuperar la vida que dejé atras. Ya tra-
bajo, salgo de fiesta con las amigas, voy al gimnasio, de vacaciones, etc. Voy haciendo
todas esas pequenas cosas que hacen una vida y a las que no damos importancia hasta
que perdemos la capacidad de hacerlas” ©.

“ahora voy a sequir con mi trabajo, por una parte me da un poco de miedo volver a la
rutina, ponerme al dia porque creo que he perdido capacidad mental, mis neuronas no
estan todas las que deberian estar, también he perdido memoria y me asusta el agobio
del trabajo y sobretodo no estar a la altura de ello pero por otra parte tengo que seguir
adelante, tener una vida normalizada como antes” ©.

Uno de los grandes temores de los supervivientes es el llamado “Sindrome de Damocles” que
hace referencia al temor que sienten los supervivientes ante la amenaza de que reaparezca la
enfermedad, tal y como sentia Damocles cada vez que se sentaba en su trono ante el temor
de que le cayera la espada que colgaba de una crin de caballo sobre su cabeza.

“hoy dia me siento curada pero soy realista y se que es una enfermedad muy dificil y la
experiencia me dice que hay que estar muy pendientes aunque sin histerismos” ©.

El temor a recidiva es el principal causante de las pérdidas funcionales que se producen en esta
fase. La imposibilidad para implicarse emocionalmente, hacer planes a largo plazo, comprome-
terse... son manifestaciones del miedo a ilusionarse, de creer que ya paso6 todo.

La calidad de vida del superviviente por otro lado dependera de su capacidad para integrar el
proceso de enfermedad por el que ha pasado y las secuelas que le ha dejado con la vida que

tiene que desarrollar.

Al superviviente por lo general le queda algin “recuerdo” fisico de la enfermedad: el linfede-
ma, la mastectomia, la colostomia, dolores 6seos, cicatrices, etc; de manera que siempre ten-
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dra presente la vivencia de la enfermedad y se mostrara sensible ante la misma, ademas de
condicionarle en ambitos tan diversos como el laboral (por la incapacidad para realizar deter-
minados movimientos), el personal/social (incapacidad para tener relaciones sexuales), miedo a
salir a la calle, a tener que dar explicaciones, etc.

“me gustaria aprender a no unir cuerpo y mente, saber que van por separado y que cuan-
do algo te duele no debo permitir que mi mente reacciones mal, pensar que puedo estar
contenta aunque algo me duela, que todo pase y que pronto me encontraré bien. Me
hubiera gustado llevar mi enfermedad con mas animo, pero me hundi” ©.

La paradoja del superviviente reside precisamente en su incapacidad para superar completa-
mente la experiencia por la que ha pasado y el anhelo por que no hubiera sucedido nunca.

No es extrafio que se intente recuperar todo lo que se perdi6 en el proceso, intentando vivir el
dia a dia y haciendo todo aquello que antes nunca se atrevid, y que a su vez se llore en las revi-
siones 0 que expresiones como “estas estupenda”, “estas mejor que nunca”, puedan tener el
efecto de hundir a la persona al recordarle lo que era, lo que ha vivido y lo que es.

Aungue cada superviviente ha tenido una experiencia diferente de cancer, en funcién de sus
caracteristicas personales, del tipo y curso de la enfermedad, del tratamiento recibido, de la efi-
cacia de éste, del apoyo social, familiar del que hayan disfrutado y de muchos otros factores,
todos comparten el hecho de haberse enfrentado a una enfermedad grave, a un tratamiento
agresivo y de tener la incertidumbre sobre si realmente estan curados y se pueden llamar
supervivientes .

El apoyo, tanto por parte de la familia o los amigos, al igual que por parte de los profesiona-
les resulta fundamental en esta fase, ya que se trata de un proceso de adaptacion gradual lleno
de obstaculos; en el que el esfuerzo se dirigird a conseguir que se asuman las pérdidas y se
vayan transformando progresivamente en ganancias.

“se dice que cuando pensamos en positivo al final siempre las cosas salen bien, pero cues-
ta bastante asimilar la enfermedad porque sé que es duro, durisimo vivir con esto” ©.
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CONCLUSIONES

El proceso de enfermedad que sufre el paciente oncolégico va més allé de la sintomatologia
organica que padece.

La interpretacion que el paciente realice de la enfermedad, asi como del tratamiento y de la
propia supervivencia pueden dar lugar a una serie de pérdidas funcionales que, de no ela-
borarse adecuadamente y en el momento justo, provocardn complicaciones en los distintos
ambitos de desarrollo de la persona que a su vez repercutiran en el propio proceso de la
enfermedad.

La intervenciéon por tanto no se deberfa reducir sélo a la sintomatologia orgdnica sino que
deberia ir encaminada a la elaboracion del proceso de duelo que padece el individuo, propor-
cionandole un estilo de afrontamiento antes las pérdidas que se producen por la enfermedad,
el tratamiento y , en caso de superar la enfermedad, la supervivencia.

La comunicacion entre médico-paciente, familia paciente, etc, es una de las estrategias mas
efectivas de cara a proporcionar una interpretacién adecuada de la enfermedad, a anticiparse
a las posibles pérdidas y reducir su impacto asi como para potenciar los distintos dmbitos de
desarrollo del sujeto.
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INTRODUCCION

El proceso del duelo es una respuesta vital esencial del ser humano ante la inevitable experien-
cia de la pérdida. Aunque este proceso de duelo se puede aplicar, con distintos grados de
intensidad, a diversos tipos de pérdidas vitales (de amistades, de estructuras o grupos sociales
que han tenido una gran importancia en una etapa de la vida, etc) la intensidad de la repercu-
sion emocional que tiene la pérdida de un ser querido hace que el proceso de duelo esté cen-
trado practicamente en esta circunstancia. Por otro lado, y puesto que estamos en el contexto
del duelo en cancer, nos ocuparemos tan soélo del que se produce como consecuencia de la
muerte del paciente oncolégico.

Es importante recordar que el duelo es una respuesta normal a la pérdida, y en modo alguno
todo el mundo necesita una intervencién o consejo de un experto para procesarlo correcta-
mente. De hecho, el duelo bien realizado supone un proceso de maduracién personal, que per-
mite a la persona salir del duelo siendo mejor de lo que era cuando lo empezé. Por ello, es un
error considerar que todos los duelos sean perjudiciales para la persona. Esta afirmacion, apa-
rentemente obvia, puede no estar de mas en la mente de los cuidadores y expertos en cuida-
dos paliativos cuando afrontan a un doliente si se tiene en cuenta el contexto sociocultural en
el que vivimos actualmente: una sociedad que prima por encima de todo el ocio y la diversion,
y que reniega intensamente de todo lo que suponga sufrimiento, dolor y, por supuesto, muer-
te. En la que se ha perdido como elemento social la resignacion, y en la que la muerte de un
ser querido se vislumbra como un obstéaculo insalvable.
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El proceso de duelo afecta a toda la familia del paciente. Esto importa por varios motivos. En
primer lugar, porque el planteamiento del equipo de cuidadores debe englobar a toda la fami-
lia inmediata (conyuge e hijos) al disefar el soporte del duelo, cuando éste es necesario. En
segundo lugar, porque el proceso de duelo es progresivo, al igual que lo es la acomodacién de
la familia a la situacion.

Durante una enfermedad crénica y debilitante como es el cancer la pérdida casi nunca es brus-
ca ni brutal, como sucede en una muerte por un accidente de trafico. Al contrario, se van pro-
duciendo pérdidas parciales y progresivas (de actividad fisica o sexual, de capacidad de relacion
con el entorno, de trabajar o de realizar aficiones o actividades de ocio, etc). Durante este pro-
ceso la familia va haciendo ajustes, muchas veces imperceptibles y casi siempre progresivos,
que le permiten ir adaptandose a las limitaciones que la enfermedad va imponiendo.

Para poder llevar a cabo este proceso con éxito la familia del paciente oncolégico necesita algu-
nas herramientas, la primera de las cuales es conocer la verdad del pronéstico de la enferme-
dad para hacer expectativas realistas. Y en tercer lugar, porque como respuesta vital normal
ante la pérdida, el duelo normal no es igual en todas las personas. Cada una hace el duelo que
necesita, con sus caracteristicas peculiares, su tempo peculiar y sus recursos especificos. Puede
ser un error por parte del equipo de cuidadores considerar que algunos miembros de una fami-
lia de dolientes estén procesando mal el duelo, o incluso haciendo un duelo complicado, sim-
plemente porgue no sigan el patron temporal o el ritmo del resto de la familia. Es importante
respetar los tiempos y ritmos de cada uno de los dolientes.

Un aspecto importante de la atencién al duelo es la formacion de los cuidadores. El duelo es
una experiencia compleja, para la que no existen respuestas sencillas y rapidas, ni formulas
o recetas para cada duelo. Sin embargo, sf contamos con extensa literatura de apoyo. En
este contexto, la nomenclatura adquiere una gran importancia. En espafiol utilizamos dos
palabras. La primera es duelo, referido a un doble concepto. Por un lado, se entiende por
duelo la pérdida de un ser querido por la muerte. Por otro, la palabra duelo sirve también
para referirse a la emocién del dolor y la pena por la pérdida. De esta forma, con la palabra
duelo nos referimos tanto a la pérdida como al dolor que genera. La segunda es /uto: enten-
demos por tal las manifestaciones socioculturales y espirituales que se utilizan para expresar
la pérdida: vestidos negros (blancos en la cultura hindu), honras funebres, funerales, etc. Sin
embargo, los anglosajones distinguen con palabras diferentes la emocién del hecho de la
pérdida ™. En la Tabla 1 se muestra la nomenclatura en espafol e inglés, junto con sus sig-
nificados.
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Tabla 1. Nomenclatura espafiola e inglesa del duelo.

Término espanol Término inglés Significado

Duelo Bereavement Estado de pérdida resultante de la
muerte de un ser querido

Duelo Grief Respuesta emocional, en forma de
dolor y pena, asociada a la pérdida

Luto Mouring Proceso de adaptacion a la pérdida,
incluidos los rituales socioculturales
y religiosos

Como se ha afirmado antes, el duelo es una experiencia humana universal, no necesariamen-
te dafiina y que muchas personas pueden afrontar con solvencia por sus propios medios. El ele-
mento mas importante de la atencién al duelo por parte de los equipos de cuidados paliativos
es contar con las herramientas cognitivas suficientes para ser capaces de identificar, en primer
lugar, a las poblaciones o grupos vulnerables al riesgo de presentar un duelo complicado, y en
segundo lugar, a las personas que ya estan haciendo un duelo complicado. En estos individuos
es donde los equipos de cuidadores deben centrar sus energfas de apoyo. Que los equipos de
cuidadores sean capaces de detectar el duelo complicado es esencial para optimizar los recur-
s0s, siempre escasos, empleandolos con los dolientes que realmente los necesitan. Para enten-
der mejor el duelo complicado es esencial tener una nocién, siquiera somera, de la evolucion
normal del duelo.

EL PROCESO DEL DUELO NORMAL

Aunque el duelo se ha descrito en términos de etapas o tareas a realizar, la mayoria de los auto-
res destacan de que no se trata de un proceso rigido, claro y ordenado, sino que esta formado
por fases que se solapan entre si y que son una mezcla de emociones y respuestas ante ellas @.

Incluso cuando la muerte es esperada se puede producir la reaccién de shock que caracteriza

a la primera etapa, y que se manifiesta por emociones de incredulidad, negacion de lo que ha
sucedido, alivio ante la muerte, insensibilidad emocional. Todas ellas aparecen de forma desor-
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denada, a veces consecutivas, y en muchas ocasiones solapadas o mezcladas. Durante esta pri-
mera etapa, la principal tarea es aceptar la pérdida. La diferencia fundamental entre las muer-
tes esperadas y las bruscas es que en éstas la reaccién de shock es mucho mas intensa y dura
mas tiempo.

La segunda etapa es la del Dolor Intenso (los anglosajones la denominan “Pangs of grief”, que
se podrfa traducir por “Punzadas de dolor”). Durante esta etapa pueden aparecer sintomas fisi-
cos, con frecuencia secundarios a la ansiedad, y que en muchas ocasiones remedan a sintomas
gue padecié el muerto. Esta es la etapa en la que se experimentan con mayor intensidad el
dolor de la pérdida y la afioranza del ser querido, muchas veces acompafiados de intensa ansie-
dad. Durante esta etapa disminuyen todos los apetitos, se pierde peso y el doliente experimen-
ta dificultades de concentracion y de retencion de la memoria reciente. La memoria del falle-
cido esta presente de forma constante, y alrededor del 50% de las viudas describen alucina-
ciones hipnagdgicas, al conciliar el suefio o en momentos de relajacion, en las que estan pre-
sentes la imagen, la voz 0 ambas cosas de la persona muerta®. Estas alucinaciones suelen ser
de corta duracion y desaparecen en cuanto el doliente recupera el estado vigil. Para muchos
dolientes esta etapa es en la que se cuestionan sus creencias mas profundas, generalmente de
caracter religioso. Por el contrario, otros muchos las reafirman y les sirven de refugio y consue-
lo. En este caso, estas personas buscan la compania y el apoyo de otras que compartan su fe
o creencias. Durante esta etapa el doliente sigue realizando sus actividades habituales (alimen-
tacion, suefo, trabajo) de forma rutinaria y apatica.

A medida que va pasando el tiempo, la intensidad y frecuencia de las punzadas de dolor va
disminuyendo, aungue vuelven con frecuencia, coincidiendo muchas veces con fechas, aniver-
sarios o eventos significativos en la vida del muerto. Por este motivo es futil pretender que las
etapas del duelo sean compartimentos estancos.

En todo caso, a medida que el dolor de la pérdida se va atenuando, el doliente se introduce
en la tercera etapa, la de la desorganizacion y la desesperacion. El doliente pierde el sentido de
su vida, y siente que la pérdida del ser querido le quita significado a todo. Durante este perio-
do pueden aparecer reacciones de panico. Esta etapa se supera encontrando nuevas razones
para vivir, en forma de tareas, trabajo, aficiones y nuevas relaciones personales, o recuperacion
de otras antiguas.

Finalmente, el doliente se va acomodando a la pérdida y asentando en su nueva situacion. Esta
es la denominada etapa de ajuste.
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Después de una pérdida importante el primer apetito que se recupera es el de la comida. En gene-
ral, hacia el tercer o cuarto mes de duelo se recupera el peso perdido, y hacia el sexto muchos
dolientes incluso pesan mas que antes de la pérdida ©. La apetencia por las relaciones sociales y
el apetito sexual tardan méas meses en recuperarse. Hacia el segundo afio de la pérdida la mayo-
ria de las personas reconocen que en buena medida se han recuperado de ella. Sin embargo, las
secuelas emocionales, incluso entonces, son inevitables. Como se ha dicho antes, para la mayo-
ria de la gente estas cuatro etapas no son rigidas, y muchas veces se imbrican las emociones y
experiencias de unas en otras. Con fines meramente expositivos, en la Tabla 2 se resumen las eta-

pas del duelo normal y sus emociones y experiencias mas habituales.

Tabla 2. Etapas del duelo normal.

Etapa

Emociones y experiencias
mas frecuentes

Tareas mas importantes

Shock inicial

Incredulidad, alivio, insensibilidad

Aceptar la realidad de la
pérdida

Dolor intenso

Tristeza, dolor, enfado, culpa,
pena, sensacion de vulnerabilidad,
ansiedad, alucinaciones
hiponagdgicas, somatizacion de
ansiedad, remedo de sintomas
del muerto, intranquilidad,
conductas de busqueda

Experimentar el dolor de la
pérdida

Desesperacion

Pérdida de sentido de la vida

Ajustarse a vivir sin la
persona perdida

Ajuste y recuperacion

Desarrollo de nuevas relaciones
o intereses

Recolocar emocionalmente
a la persona perdida para
que, sin dejar de ser
importante, no ocupe un
lugar central en la esfera
emocional y el doliente
pueda seguir viviendo
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VALORACION DEL RIESGO DE DUELO COMPLICADO

Los equipos de cuidados paliativos se encuentran en la situacion dptima para identificar a las perso-
nas con mayor riesgo de sufrir un duelo complicado. La importancia de esta labor de identificacién
es doble: iniciar tratamientos o intervenciones preventivas sobre las personas méas vulnerables lo
antes posible, de forma que se eviten formas mas graves de duelo complicado; y optimizar los recur-
sos limitados, para emplearlos alli donde resulten mas eficientes. De hecho, se demuestra empirica-
mente que las intervenciones sobre los grupos vulnerables obtienen resultados® Utiles, en forma de
descenso de la morbilidad asociada al duelo complicado, mientras que estos resultados no son dis-
cernibles cuando la intervencion preventiva se lleva a cabo sin seleccionar previamente a la pobla-
cion vulnerable ©. De ello se deduce que la atencién al duelo no empieza en el momento de la muer-
te, sino cuando el equipo de cuidados paliativos entra en contacto por primera vez con el paciente
y su familia. Para poder detectar precozmente los duelos complicados es necesario tener en cuenta
los factores de riesgo que convierten a los dolientes en vulnerables a esta situacién. Diversos auto-
res han elaborado clasificaciones diferentes de los factores de riesgo. En la tabla 3 se muestra una
sintesis de los factores de riesgo propuestos por Lacasta © y Kissane . Estos factores de riesgo se
deben comprobar al empezar la relacién con la familia del paciente, y es necesario evaluarlos des-
pués de su muerte. Aungue con frecuencia los equipos de cuidados paliativos emplean listas simi-
lares a esta para detectar la presencia de factores de riesgo, todavia no existe una escala validada
gue sea de aplicacion universal.

MANIFESTACIONES CLiNICAS DEL DUELO COMPLICADO

Tanto las reacciones normales de duelo como el duelo complicado son un espectro de sintomas, que
nunca se presentan con limites nitidos. Por lo tanto, la distincién ente un duelo normal y otro pato-
l6gico no siempre es sencilla. Cuando aparecen trastornos psiquiatricos nitidos (p.ej., una depresion
enddgena o un brote psicédtico) el diagnostico y el tratamiento son inmediatos. Sin embargo, resul-
ta mas dificil cuando el duelo complicado aparece de forma larvada, sin sintomas psiquiatricos evi-
dentes por si mismos. La ausencia de un epigrafe especifico para el duelo complicado en la clasifi-
cacion DSM-IV-TR dificulta el consenso @, por lo que diversos autores ya han reclamado su inclusion
como tal en la nueva edicion de la clasificacion de trastornos psiquiatricos (DSM-V) 7. El abordaje
clinico del duelo complicado se puede sistematizar agrupandolo en varias presentaciones clinicas
diferentes, que exponemos a continuacion.

Duelo inhibido o retardado. Se trata de una aplicacion patoldgica del recurso de evitacion, que

puede ser normal cuando se emplea al principio del duelo y durante un tiempo limitado. Su persis-
tencia anormal se asocia con personalidades hipomaniacas o con dificultades en la relacién social
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y/o con la familia cercana. Para su valoracion es necesario depurar la forma en que influyen en la
inhibicion del duelo los factores culturales. Cuando el duelo se inhibe de forma anormal aparece
mas tarde (meses o incluso anos después de la pérdida) como un conflicto no resuelto. Segun
Kissman, se produce en el 5% de los dolientes .

Duelo Crénico. Esta frecuente forma de duelo complicado se produce especialmente en situacio-
nes en las que el doliente mantenia una intensa dependencia (econémica o afectiva) del difunto.
Para evitar la sensacién de desamparo, el doliente mantiene a través de la memoria del difunto
intensos vinculos con él o ella. De esta forma, se produce una situacién de bloqueo en la que el llan-
to por el difunto aparece de forma inopinada ante cualquier cosa que se lo recuerde al doliente, sin
que estos recordatorios tengan que pasar necesariamente por la esfera consciente. En estas circuns-
tancias, las fantasias de reunién con el muerto hacen del suicidio una posibilidad apetecible. La
depresion y la anulacion social son frecuentes en este cuadro. El tratamiento se compone de fama-
cos antidepresivos y terapia conductual orientada a la resocializacion y a romper los vinculos anor-
males con el difunto.

Duelo traumatico. Cuando la muerte es inesperada o traumatica (ver Tabla 3) su integracion y
aceptacion -elaboracion del duelo- se puede ver interferida por recuerdos trauméticos que produ-
cen un sufrimiento anormalmente intenso. Ello produce recuerdos también anormalmente intensos,
en forma de pesadillas, flashbacks y recuerdos intrusivos recurrentes; esto distorsiona la elaboracion
normal del duelo, agravando o prolongando las sensaciones de incredulidad, falta de aceptacién de
la muerte, rabia y enfado. Estas emociones se acompafian ademas de trastornos como ansiedad,
insomnio y depresién. Muchos de estos sintomas son subclinicos, y muchas veces emergen como
un complejo de estrés postraumatico completo, o reaparecen muchos afos después como causan-
tes de una morbilidad significativa.

Duelos desencadenantes de patologia psiquiatrica. El duelo es una situacién suficientemente estre-
sante y compleja como para actual como desencadenante de trastornos psiquiétricos en poblacion
susceptible. Los mas comunes son la depresién, la ansiedad, el abuso de sustancias adictivas, el sin-
drome de estrés postraumatico y los brotes psicoticos. El mas frecuente de todos es la depresion
mayor, que aparece en los dolientes con una frecuencia del 16 al 50% segun las series, alcanzado
su maxima incidencia a los dos meses de la muerte ©. Posteriormente la incidencia va bajando de
forma progresiva, hasta una incidencia del 15% a los dos afos de la muerte ©. Los trastornos de
ansiedad son también muy frecuentes, y afectan hasta a un 22% de los dolientes durante el primer
afo después de la muerte, segiin una reciente revision sistematica de la literatura . Muchos de
estos dolientes somatizan la ansiedad, y con frecuencia la primera manifestacién del duelo compli-
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cado es la consulta al médico de cabecera por sintomas relacionados con la somatizacion de la

ansiedad . Las drogodependencias y el abuso del alcohol no sélo se agravan o recaen durante el

duelo ", sino que ademdas son importantes factores condicionantes para que estos individuos ela-

boren un duelo complicado ?. Algo parecido sucede con los pacientes con patologia psiquidtrica

previa. Por ejemplo, en una reciente revision se comprueba que los trastornos bipolares no sélo pue-

den empeorar durante el duelo, sino que son un intenso factor predictivo para la aparicion de pro-

cesos comorbidos relacionados con el duelo 2.

Tabla 3. Factores de riesgo que hacen a las personas vulnerables al duelo complicado.

Categoria

Circunstancias

Naturaleza de la muerte

Muerte a edad no natural (p.ej, de nifios o jovenes).
Muerte subita (p ej.: accidente de tréfico) o inesperada.
(p. €j.: sepsis por neutropenia febril secundaria a la quimioterapia).

Muerte traumatica (p.ej.: con caquexia extrema o disnea grave).
Muerte estigmatizada (p.ej: SIDA, suicidio).
Evolucién traumética de la enfermedad: mal control de sintomas,

sobre todo dolor o disnea, malas relaciones con el personal
sanitario, etc.

Factores personales
del doliente

Muy joven (nifo, adolescente) o muy anciano.

Antecedentes de trtorno psiquiatrico (p. ej.: depresion).

Trastornos de personalidad: baja autoestima, ansiedad,
alcoholismo.
Pérdidas acumuladas: fallecimientos repetidos mas o menos

recientes de familiares muy cercanos.
Duelos previos no resueltos.

Naturaleza de la relacion
con el fallecido

Intensa dependencia econdmica o social.
Ambivalente: por infidelidades, alcoholismo, malos tratos, etc.

Factores familiares y sociales

¢ Disfunciones familiares: mala cohesion, relaciones conflictivas,
mala comunicacion.

Aislamiento social (p.ej.: inmigrantes).
Falta de recursos econdmicos.
Ausencia de un entramado social o familiar de soporte adecuado.
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CRITERIOS DIAGNOSTICOS DEL DUELO COMPLICADO

Como ya se ha mencionado antes, la principal dificultad del duelo complicado es su deteccion,
siendo necesario que el equipo de cuidadores sea capaz de discernir cuando un sintoma es
manifestacion de una elaboracién normal de un duelo y cuando forma parte de un proceso de
duelo patoldgico. Prigerson y otros autores elaboraron en 1999 los primeros criterios de con-
senso para el diagnostico del duelo complicado ™. Recientemente han sido traducidos al espa-
Aol por Garcia-Garcia y cols . Se muestran en la Tabla 4, tomada de la excelente revisiéon del
duelo patologico de Lacasta y Soler®.

Tabla 4. Criterios diagnésticos del duelo complicado.

Criterio A: estrés por la separacion afectiva que implica la muerte
Presentar, cada dia o de forma acusada, 3 de los 4 sintomas siguientes:

1. Pensamientos intrusivos (que entran en la mente sin control) acerca del fallecido.
2. Anoranza del fallecido (recuerdo de su ausencia con enorme y profunda tristeza).
3. Conductas de busqueda del fallecido, atin sabiendo que estd muerto.

4. Sentimientos de soledad como consecuencia del fallecimiento.

Criterio B: estrés por el trauma psiquico que supone la muerte

Presentar, cada dia o de forma acusada, y como consecuencia del fallecimiento, 4 de los 8 sin-
tomas siguientes:

Falta de metas y/o tener la sensacién de que todo es inutil respecto al futuro.
Sensacion subjetiva de frialdad, indiferencia y/o ausencia de respuesta emocional.
Dificultad para aceptar la realidad de la muerte.

Sentir que la vida esta vacia y/o que no tiene sentido.

Sentir que se ha muerto una parte de uno mismo.

Asumir sintomas y/o conductas perjudiciales del fallecido, o relacionadas con él.
Excesiva irritabilidad, amargura y/o enfado en relacién con el fallecimiento.

Tener alterada la manera de ver o interpretar el mundo.

© N ok wN =

Criterio C: Cronologia
La duracién de los sintomas mencionados debe ser de al menos 6 meses.

Criterio D: Deterioro
El trastorno causa un importante deterioro de la vida social, laboral o de otras actividades sig-
nificativas de la vida de la persona en duelo.

Tomado de: Lacasta y Soler ®.
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TRATAMIENTO

De nuevo es necesario sefalar que el duelo como tal es no es una enfermedad, y que por lo
tanto, la inmensa mayoria de los dolientes no precisaran de intervencién alguna, bastandoles
sus recursos personales, familiares y sociales para elaborar correctamente el duelo y adaptarse
a la nueva situacion vital.

Preventivo

Lo Unico importante para la poblacién que no pertenece a los grupos vulnerables (véase Tabla 3),
que es la mayoria, es la prevencion de los factores que pueden aparecer durante la enfermedad y
gue, si no se manejan adecuadamente, pueden suponer un riesgo de elaborar después de la muer-
te un duelo complicado. Los mas importantes son los siguientes:

e Controlar adecuadamente los sintomas de la enfermedad, especialmente el dolor y la disnea,
para evitar que a los dolientes les queden recuerdos traumaticos que compliquen el duelo.

e Evitar, en la medida de lo posible, los conflictos con el equipo médico (tanto de oncélogos
como de cuidados paliativos) para evitar sentimientos de amargura después de la muerte.
En caso de que ya se haya producido el conflicto se debe contribuir a desactivarlo, nunca
a fomentarlo.

e Favorecer la comunicacion verbal entre los miembros de la familia para que no queden
asuntos pendientes o inconclusos que se conviertan en generadores de ansiedad durante
el duelo. Ademas, esta buena comunicacioén facilita las despedidas y la expresion de emo-
ciones y sentimientos entre los miembros de la familia. Especificamente, se debe intentar
desactivar las conspiraciones de silencio alrededor del enfermo, o en su caso, desanimarlas
para que no se produzcan.

e Proporcionar a la familia informacion veraz y adecuada para que afronte de forma orde-
nada las diferentes situaciones dolorosas o negativas que se van a ir presentando: cambios
fisicos en el paciente durante la enfermedad, aclarar incertidumbres, falsos tépicos y mie-
dos infundados sobre el momento de la muerte, dar pautas de comportamiento para los
individuos de la familia mas vulnerables (ancianos, nifos y adolescentes), facilitar u orien-
tar sobre los trdmites burocraticos, etc.

e Prevencién de los sentimientos de culpa. Favorecer la implicacién de todos los miembros de
la familia en el cuidado del paciente, adaptando las tareas a la capacidad emocional de
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cada miembro, fomenta los sentimientos de bienestar con uno mismo y aleja los sentimien-
tos de culpa.

e Favorecer o alentar los elementos de soporte social, cultural o religioso preexistentes. Por
ejemplo, en un reciente estudio se demuestra que las personas con profundas creencias
religiosas resuelven su duelo antes y de forma mas completa que las personas sin ninguna
creencia religiosa "®.

e Normalizar pensamientos que puedan generar sentimientos de culpa. Por ejemplo, el dese-
ar que se muera la persona querida para que deje de sufrir no debe generar ningun senti-
miento de culpa durante el duelo, y la familia debe saber por anticipado que este tipo de
sentimientos son completamente normales, al igual que lo es el sentimiento de alivio que
aparece después de la muerte por una larga enfermedad.

e Favorecer todas las actitudes que faciliten aceptacion de la muerte, y por lo tanto, la ela-
boracion del duelo: estar presente en el momento de la muerte, o ver el cadaver, pudien-
do despedirse si asi se desea, asistir al entierro y a las exequias.

Curativo

Las intervenciones terapeuticas van dirigidas a los individuos que realizan duelos complicados.
No existen recetas rigidas sobre como abordar el tratamiento del duelo complicado. No obs-
tante, es posible reflexionar sobre las pautas generales de tratamiento. El método terapéutico
de elecciéon es la entrevista psicoldgica, complementada o no con grupos de terapia o de
apoyo, tan del gusto anglosajon y tan poco del mediterraneo.

Los principales elementos de intervencion en el tratamiento del duelo complicado son los
siguientes:

e En primer lugar, revisar los criterios diagnésticos antes de empezar la intervencion terapéu-
tica para estar razonablemente seguros de que nos encontramos ante un duelo complica-
do y no ante una elaboracion mas o menos lenta o peculiar del duelo, pero en todo caso
normal.

e Intentar identificar, si existen, los elementos desencadenantes o agravantes del duelo com-
plicado (alcoholismo, disfunciones familiares graves, trastorno psiquiatrico previo, etc) para
intervenir especificamente sobre ese elemento.
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e Favorecer la aceptaciéon de la realidad de la muerte del ser querido.

e Favorecer la reconstruccion del propio yo después de la pérdida, asi como de las relaciones
con los otros y el mundo.

e Potenciar las conductas adaptativas adecuadas y desalentar o desmontar las inadecuadas.

e Dotar al individuo de herramientas necesarias para afrontar el duelo y sus complicaciones.
De entre las mas importantes podemos destacar:

- Técnicas de relajacion que alivien o favorezcan el control de la ansiedad y de los trastornos
del suefo.

- Ensenar técnicas de detencion del pensamiento para los casos de pensamientos recurren-
tes estériles.

- Técnicas de autocontrol.

- Expresion de las emociones y facilitacion del desahogo.

- Desarrollo de destrezas sociales que permitan recuperar o establecer amistades y relaciones
que favorezcan la resocializacion cuando ésta se haya perdido o deteriorado.

- Fomentar la recuperacion de actividades de ocio o aficiones del doliente, que favorecen el
bienestar y facilitan la vuelta a la vida normal.

e El tratamiento farmacolégico debe utilizarse siempre que sea preciso. Cuando existen trastor-
nos psiquiatricos de fondo (depresion, psicosis, etc) su empleo es imperativo. Cuando no exis-
ten trastornos psiquicos organicos no se deben utilizar como tratamiento inicial, pero tiene
tan poco sentido emplearlos de entrada de forma sistematica como no hacerlo cuando pue-
den resultar tiles. Por ejemplo, la prescripcién de un ansiolitico durante un tiempo limitado
puede resultar extraordinariamente Util para desbloquear una situacion en la que la ansiedad
es el sintoma predominante y no deja elaborar el duelo de forma adecuada.

RESUMEN

El duelo no es una enfermedad, sino una respuesta normal a un suceso doloroso normal de la
vida como es la muerte de un ser querido. El duelo normal tiene etapas bien conocidas, que no
deben contemplarse de forma rigida, sino mas bien como marco de referencia. El duelo normal
tiene una gran variabilidad interpersonal, que no debe confundirse con el duelo complicado.

El duelo patolégico o complicado es la alteracion de la elaboracion del duelo. Presenta mani-
festaciones clinicas conocidas, que con frecuencia son amplificaciones o distorsiones de reac-
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ciones o emociones de duelo normales. Por este motivo, y porque no se contempla como enti-
dad especifica en el DSM-IV-TR, su diagnostico es con frecuencia dificil.

Uno de los elementos mas importantes del abordaje del duelo complicado es la identificacion
de los factores de riesgo y de la poblacién vulnerable al duelo complicado. Esta identificacion
de las personas vulnerables resulta esencial, puesto que la intervencién terapéutica es del todo
innecesaria en las personas que realizan un duelo normal, y ello puede desviar recursos de
quienes si necesitan ayuda.

El tratamiento del duelo complicado tiene dos vertientes. La primera es la preventiva, en la que
se deben evitar o modificar los factores susceptibles de promover o favorecer un duelo complica-
do. La segunda es la terapéutica propiamente dicha. El primer elemento es intervenir sobre los
factores desencadenantes o favorecedores, cuando es posible identificarlos. El segundo es la tera-
pia psicolégica, dirigida a modificar las conductas o pensamientos anormales o inadecuados y
favorecer los adecuados. También comprende proporcionar al doliente herramientas y destrezas
que le permitan afrontar el duelo y sus complicaciones. El tratamiento farmacolégico sélo se debe
emplear cuando es necesario, pero en estos casos su administracion es inexcusable.
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INTRODUCCION

Desde el punto de vista psicoldgico el padecimiento de cualquier enfermedad considerada grave
(aquellas que pueden conllevar la propia muerte) es un acontecimiento vital especialmente pertur-
bador. La agrupacion del conjunto de entidades mérbidas que conocemos en el lenguaje cotidia-
no como “Cancer” es ya en la actualidad la segunda causa principal de muerte en el mundo occi-
dental y su incidencia parece seguir aumentando cada afo. Por eso a pesar de los avances, el tér-
mino Cancer sigue significando entre la poblaciéon algo mas que perder la salud fisica, conforman-
do en el paciente y en su familia una importante carga emocional negativa, pesimista, generado-
ra de soledad cuando no de sentimientos de culpa. Estos procesos que aparecen a menudo aso-
ciados a la confirmacion diagndstica, provocan a habitualmente una cierta angustia de muerte que
a veces les conduce a experimentar la propia vida como un fracaso.

Independientemente de la localizacién, extension o pronéstico del cancer, cada paciente inicia

una andadura personal e irrepetible calificada por alguno como viajar a la intemperie lejos de
las “garantias y seguridades” que nos ofrece la sensaciéon subjetiva de salud y la monotonia de
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los habitos cotidianos. Y esa andadura, aun cuando no tengamos el amargo recuerdo de las
vivencias previas con el proceso amigos y familiares, podemos atestiguar en nuestra experien-
cia clinica que esta llena de afliccion y quebranto.

Desde la perspectiva médica oncoldgica la asistencia al paciente con cancer requiere cada vez con
mayor claridad un cambio de modelo que aborde la enfermedad desde un planteamiento inte-
gral y de integracion de los diferentes niveles asistenciales, asi como de los diferentes servicios
que contribuyen en su tratamiento. Mas alla de la coordinacion, el modelo de cuidados continuos
pretende dar una coherencia y unificar los criterios del tratamiento desde el mismo momento del
diagnostico hasta el final del mismo, ya sea este por curacién o por fallecimiento.

La creciente capacidad farmacolégica de la que disponemos para controlar los sintomas y retra-
sar la muerte, no altera significativamente el proceso mismo de la vida. El sufrimiento, inheren-
te a la enfermedad, no es algo actual sino que forma parte de ese regalo (quizas envenenado)
que nuestra especie ha ido desarrollando a lo largo de su evolucion desde los primitivos ances-
tros africanos, cuando en algin momento comprendimos que estamos irremediablemente des-
tinados a morir. La muerte se convierte asi en un limite y en un referente que genera la con-
ciencia de la propia existencia.

Esta autoconciencia del vivir tiene (como apunta el filésofo José Antonio Marina) seguramen-
te un origen y una naturaleza social, fruto madurado lentamente en el desarrollo de la cultura
y del lenguaje. Un lenguaje que en el pensamiento de Vigotsky se convierte tanto en simbo-
lo como en instrumento de la necesidad del ser humano de aduefiarse del mundo exterior y
de su propio mundo interior.

Hemos experimentado como especie desde los mismos albores de nuestra humanidad la exis-
tencia de la enfermedad, del sufrimiento y la muerte, interrogdndonos sobre su significado. Por
eso compartimos en la conciencia (colectiva) una vision fronteriza que sin duda hunde sus rai-
ces en la tradicion filosofica, asi cada uno buceamos a nuestra manera en el sufrimiento para
encontrarle un sentido, entenderlo, mitigarlo, pues mas alla de la frontera se establece el ambi-
to de lo desconocido o de lo sagrado.

El sufrimiento puede ser entonces entendido como una vivencia subjetiva, como una reaccién
personal afectiva frente a las diversas percepciones de una realidad que es en si misma com-
pleja. Una de las percepciones mas habituales en el contexto de enfermedad oncolégica es su
relacion con el dolor, pero no es la Unica, de forma que como postula David Le Bretén proba-
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blemente no podremos encontrar una persona con dolor sin sufrimiento (sin significado afec-
tivo), pero podemos facilmente encontrar sufrimiento en quien no presenta dolor.

Con o sin dolor él significado afectivo que construimos cuando sufrimos, siendo intimamente
personal, también esta indisolublemente ligado a nuestro contexto social, educativo, cultural y
relacional. Por ello cuando estamos frente al paciente no podemos olvidarnos que cada cultu-
ra favorece la aparicion de unos afectos mientras censura o repudia la aparicion de otros. Asi
la muerte, ha dejado de ser considerada en nuestra sociedad como el fin normal de una vida,
la condicion necesaria en cierto modo de nuestro nacimiento, para ser evaluada como un fra-
caso terapéutico que hay que corregir sin dilacion.

Es en este contexto en el que los psicdlogos tenemos la necesidad de establecer y revisar continua-
mente nuestros modelos de conocimiento y actuacién, buscando la mejor adaptacion posible a un
mundo y a una realidad (procesual) que esta en continua transformacién. Donde debemos refle-
xionar sobre el proceso oncolégico como un todo (sistema) interaccional, incluyendo las relaciones
entre lo bioquimico y lo psicolégico, lo vivenciado y lo imaginado, lo personal y lo social.

CANCER Y RESPUESTA EMOCIONAL

No sabemos cuando se forma un Céncer, ni siquiera cuando este ha sido ya diagnosticado
podremos afirmar cuando se inicié. Este desconocimiento implica la existencia de un periodo
indeterminado de tiempo, que cursa muchas veces sin ningun tipo de signo o sintoma, duran-
te el que se estan produciendo en nuestro organismo procesos bioquimicos de un nivel altisi-
mo de complejidad, que son a su vez generadores de otros procesos sistémicos tanto reversi-
bles como irreversibles donde la multiplicidad de estados posibles se enriquece con el transcur-
so de los cambios.

Asi aunque el punto de partida para entender los cambios psicolégicos sigue siendo hoy necesa-
riamente el diagndstico, ya no podemos obviar las mas que probables repercusiones que duran-
te todo el proceso de desarrollo del cancer se producen en el Sistema Inmunoldgico y su influen-
cia a menudo poco sutil en el estado de animo antes de la comunicacion del diagnéstico.

Volviendo al momento mismo de la comunicacion diagnéstica, el paciente y su familia que
mantienen una serie de necesidades y expectativas ligadas al ciclo vital en que se hallan, se
encuentran ante la una realidad que parece dificil de asumir, respondiendo emocionalmente de
forma muy diversa aunque las mas habituales son las de quebranto. Conscientes de la necesi-

DUELO EN ONCOLOGIA 239



DEPRESION Y DUELO ANTICIPATORIO EN EL PACIENTE ONCOLOGICO

dad de no generar un dafo innecesario se ha generado en la literatura oncolégica un amplio
abanico de conceptos y de técnicas de abordaje para lo que podemos denominar en su con-
junto como “Comunicacion de Malas Noticias”.

Desde la perspectiva psicolégica en este mismo sentido, se han desarrollado también diferen-
tes modelos para tratar de explicar e identificar las respuestas personales y los procesos de
adaptacion que se siguen, en referencia al padecimiento de estas enfermedades graves que
pueden terminar con el propio fallecimiento. El modelo mas popular y mas citado sigue sien-
do sin duda el de las etapas (negacién, rabia, negociacion, depresion y aceptacion) en especial
el planteado por la Dra. Kubler-Ross.

Sin embargo este modelo esta siendo en la Ultima década criticado en especial por:

e La existencia de estas fases como tal no se ha demostrado.
e No se ha presentado ninguna evidencia de que las personas realmente pasen por estas etapas.
e La teorfa metodoldgicamente presenta importantes limitaciones.

¢ No se tienen en cuenta las caracteristicas del ambiente que pueden representar tremendas
diferencias.

El modelo que en la actualidad parece contar con mayor aceptaciéon entre los expertos por su
flexibilidad y fluidez es el que se basa en la realizacion de tareas, este modelo no implica nin-
gun orden o secuencia especifica, y cada tarea esta en funcion de las condiciones personales
y sociales especificas. Entre las tareas mas nombradas encontramos: experimentar el dolor de
la pérdida; aceptar la realidad de la pérdida; readaptarse al medio, o reiniciar nuevas relacio-
nes sin la persona desaparecida.

PERIODOS Y TAREAS EN CANCER

Para aplicar este modelo de tareas a la perspectiva del cancer se han identificado cuatro seg-
mentos o periodos que incluyen: prediagndstico, agudo, cronico y recuperacién o muerte.

¢ El periodo del Prediagnéstico comprende el tiempo sea cual fuere este antes del diagnosti-

co de la enfermedad. Usualmente se trata de un proceso mas o menos dilatado en el tiempo,
cuando el paciente reconoce sintomas en si mismo o factores de riesgo a la enfermedad, que
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suele culminar en el momento mismo en que recibe el diagndstico. Pero a veces, el paciente
se encuentra con hallazgos casuales en pruebas médicas no relacionadas con ningtn sintoma
o signo de enfermedad. Durante el prediagnéstico, especialmente cuando la persona se some-
te a diversos exdmenes y pruebas de creciente complejidad, aunque para el personal sanitario
sean considerados rutinarios, se observa la apariciéon de un nivel creciente de preocupacion y
estrés. La tarea fundamental en este periodo es la acomodacion al riesgo de padecer una
enfermedad grave. En algunos casos, relacionados especialmente con el reconocimiento por
parte del paciente de determinados signos, se observa el inicio de una respuesta emocional de
Duelo Anticipatorio.

e El periodo Agudo, se centra alrededor de la comunicacién del diagnéstico cuando la perso-
na se ve forzada a aceptar el diagndéstico y a tomar una serie de decisiones sobre su tratamien-
to. Desde la perspectiva psicolégica, la respuesta inicial, comprende la incredulidad, el rechazo
y el impacto de que la noticia pueda ser verdad, acompafada a menudo de un cierto senti-
miento de anestesia emocional. Algunos pacientes insisten en comprobar que el diagnéstico
no sea un error. La mayoria presentaran un perfodo de distanciamiento e introspeccion que
dificulta el procesamiento de la informacién. Tal vez se sientan aturdidos o en estado de shock.
Lo que hemos comprobado en investigaciones propias es el escaso recuerdo que se mantiene
de la parte intermedia de la entrevista que incluye especialmente el propio diagnéstico y pro-
nostico. A pesar de que hay muchas diferencias individuales, esta respuesta inicial de incredu-
lidad, rechazo y shock, se sostiene que dura generalmente en torno a una - dos semanas.

Con posterioridad en este mismo periodo, aparece un estado denominado de disforia que
comprende un ciclo de tiempo también variable (que habitualmente se prolonga durante una
o dos semanas mas). Es en este periodo durante el cual el paciente acepta lentamente la rea-
lidad del diagndstico. Durante este tiempo los pacientes generalmente comenzaran a experi-
mentar un grado considerable de sufrimiento en forma de dnimo deprimido, ansiedad, insom-
nio, anorexia, dificultades de concentracion, y pensamientos recurrentes sobre la enfermedad
y la muerte. A medida que se ofrece méas informacién sobre opciones de tratamiento, y que
esta informacion se procesa y entiende correctamente, comienzan a surgir en esta etapa algu-
nos sentimientos de esperanza y optimismo. La tarea fundamental de este periodo es pues la
Aceptacion de la nueva realidad.

e El periodo Crénico de una enfermedad, se define como el ciclo de tiempo que transcurre

entre el periodo agudo del diagnéstico y el periodo del resultado. A nivel psicoldgico puede
ser entendido propiamente como el del proceso de adaptacién y esa serd la tarea mas
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importante. Este periodo se puede extender durante semanas, meses o afios, dependien-
do de la evolucién de la enfermedad. Los pacientes utilizan una amplia variedad de estra-
tegias y de estilos personales para conseguir la adaptacion. Los estilos incluyen las formas
estables a largo plazo incluyendo la experiencia previa en situaciones anteriores de la vida;
las estrategias se consideran esfuerzos especificos frente a ciertas situaciones particulares
en relacién con la enfermedad. Esta combinacién de estilos a largo plazo y estrategias a
corto plazo se cree que en general funcionan bien para las personas en sus esfuerzos por
adaptarse. Es importante observar que no existe una manera Unica ni una forma mejor para
adaptarse. También debemos recalcar que la adaptacion incluye tanto a los aspectos sin-
tomatoldgicos de la enfermedad como a las secuelas o déficits que esta puede causar
durante su transcurso.

La adaptacién al padecimiento de un cancer, se ha definido como un proceso continuo en el
cual el paciente tiene que manejar su propio sufrimiento emocional, solucionar problemas
especificos relativos a la enfermedad, y “recuperar” el control sobre los acontecimientos de su
vida. La adaptacion se refiere pues tanto a los aspectos emocionales, cognitivos y comporta-
mentales. Desde esta perspectiva se ha desplazado la importancia desde la respuesta emocio-
nal hacia el estilo de adaptacion, y se han descrito tres amplias categorias de estilos:

1. Centradas en los problemas
2. Centradas en las emociones
3. Centradas en el significado

Simplificando podrfamos decir que las estrategias centradas en los problemas ayudarfan al
paciente a manejar los problemas especificos al tratar directamente de modificar situacio-
nes problematicas. Las estrategias centradas en las emociones ayudarian a la persona a
regular su grado de sufrimiento emocional y las estrategias centradas en el significado ayu-
darfan al paciente a comprender porqué ha sucedido y el impacto que el cancer tendra en
su vida.

. Por ultimo, el periodo final de una enfermedad grave ocurre tanto cuando se produce la
curacion como cuando la muerte deja de ser una posibilidad y se convierte en algo inmi-
nente (periodo terminal). En este momento las metas médicas cambian de objetivo, y en
vez de intentar curar o prolongar la vida del individuo, se concentra en confortar u ofrecer
cuidados paliativos. Las tareas durante esta fase final reflejan esta transiciéon y se enfocan
en lo espiritual y existencial.
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EL DUELO Y LOS DUELOS EN EL CANCER

Cuando queremos profundizar en el conocimiento de las diferentes respuestas emocionales
ante el Cancer nos encontramos con la dificultad afadida a la propia complejidad del tema, de
la utilizaciéon de una serie de términos que ha menudo son intercambiados entre diferentes
contextos, especialmente entre el lenguaje cotidiano y la literatura cientifica. Nos referimos a
términos tales como Afliccion, Sufrimiento, Pena, Pesar, y Duelo.

El término Afliccion describe en nuestro idioma el estado del afligido (del latin affligere =
Golpear; Causar a alguien una molestia o padecimiento fisico) y por extensién lo utilizamos
para expresar el estado animico de la persona que soporta cualquier padecimiento. El
Sufrimiento refiere el estado del que sufre o sufriente (del latin Sufferre) y conlleva aguantar,
soportar o sobrellevar un dolor fisico o moral con fortaleza o resignacion. La diferencia pues
entre afliccion y sufrimiento radicaria en el matiz de la cualidad de la forma de soportar ponien-
do el énfasis en la fortaleza. La Pena designa la tristeza circunstancial que sentimos por un
suceso tal como la muerte de un ser querido, un desengafio o una ingratitud. Describe pues la
respuesta tanto si el suceso es real o imaginado. El Pesar describe la cualidad de constituir lo
gue nos sucede una carga moral o fisica.

El Duelo (del latin Dolos) significa Dolor, Pena, Afliccién, Pesar, por la pérdida de algo. Duelo reco-
ge por tanto en si los diferentes matices que genera cualquier pérdida, y engloba todos y cada
uno de los conceptos anteriormente explicados: La pérdida nos golpea y nos aflige, nos genera
pena, nos supone una fuerte carga o pesar, y lo sufrimos, lo sobrellevamos o aguantamos con
fortaleza o debilidad, con resignacion o con rabia. Es el Duelo mismo el que se vive, el que se
anticipa o el que se prolonga y por tanto es el duelo el que podemos y debemos aliviar (Aliviar
del latin Alleviare, encarna la accién de aligerar, atenuar, “hacer menos pesada la carga”).

Desde Freud, han sido muchos los autores clasicos que han ofrecido interpretaciones que han
ayudado en el conocimiento de la reaccion de duelo y las sensaciones que lo acompafnan. El
término Duelo se aplica a todos aquellos procesos psicolégicos que se ponen en marcha ante
cualquier tipo de pérdida afectiva. La expresion del duelo se realiza a través de expresiones
emocionales, cognitivas, fisicas y conductuales, siendo claves la angustia, las preocupaciones,
laira, los sentimientos de culpa, la pérdida de apetito y la astenia.

El duelo es también una respuesta fisioldgica. Durante la fase aguda del duelo, al igual que
ocurre en otros acontecimientos estresantes, puede sufrirse una alteracion de los ritmos biolo-
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gicos. El sistema inmune también puede alterarse como consecuencia del duelo: disminuye la
proliferacion de leucocitos y se deteriora el funcionamiento de las células “NK”. En la actuali-
dad no conocemos el nivel de significacion de estos cambios inmunolégicos, pero como ejem-
plo en un estudio ya clasico se observo que el indice de mortalidad de viudos en el afio al falle-
cimiento de su conyuge es mayor que el de la poblacion general. En términos generales se han
descritos complejas interacciones psiconeuroendocrinoinmunitarias, con alteraciéon del eje
hipotalamo-hipdfisis-suprarrenal.

El duelo no es un trastorno mental, por eso las clasificaciones DSM-IV y CIE-10, lo catalogan
de una forma heterogénea incluyéndolo en determinadas circunstancias como diferentes
categorias diagnésticas. Asi el DSM-IV lo sitda en los trastornos adicionales que pueden
requerir atencién clinica, mientras que la CIE-10 lo clasifica dentro de los trastornos de adap-
tacion, especificando que se refiere solamente a aquellas reacciones de duelo que se consi-
deren anormales. Por tanto no existe una clasificacion Unica del duelo. Habitualmente se
suele diferenciar entre el Duelo Normal y el Duelo Complicado o Patolégico. Otra forma de
clasificarlo es por su desarrollo temporal creando artificiosamente una secuencia “légica” del
proceso. Asf se puede hablar de: Duelo Anticipado - Duelo Agudo - Duelo temprano - Duelo
intermedio - Duelo tardio - Duelo latente.

Duelo normal

El duelo normal se puede iniciar en el paciente o en los familiares antes de la muerte, cuando
esta se percibe como inevitable (duelo anticipado), y en los familiares inmediatamente después
de la muerte (duelo agudo) o en los meses subsiguientes a la pérdida (duelo temprano). En
general el duelo agudo se caracteriza por una gran intensidad emocional que se puede mos-
trar bajo la forma de catastrofe psicolégica o también bajo la forma de anestesia emocional.
Por su parte, el duelo temprano suele ser descrito en forma de oleadas con momentos algidos
de una gran angustia y congoja.

Los signos y sintomas tipicos en estos duelos son: tristeza, recuerdo reiterativo de la persona
fallecida, llanto, irritabilidad, insomnio, dificultad para concentracién, astenia. Es comun en el
duelo agudo y temprano los sentimientos de culpa en forma de autoreproche, caracterizado
por pensamientos que suelen centrarse en actos relativamente triviales que se hicieron o se
dejaron de hacer en relacion a la pérdida. Podemos decir que de alguna manera este es un
duelo predecible en sus sintomas y en su desarrollo aunque existen grandes diferencias indivi-
duales. El duelo tiene una duracién muy variable. Se espera que una parte de las personas no
pueda elaborar el duelo y termine teniendo un Duelo Complicado o Patolégico.
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El duelo anticipado es una forma de duelo normal y es el que se expresa por adelantado cuan-
do una pérdida se percibe como inevitable. Se produce como consecuencia de nuestra capaci-
dad de predecir ese acontecimiento. Este duelo es muy habitual entre los familiares y puntual-
mente también lo encontramos en los Ultimos dfas en pacientes terminales. El duelo anticipa-
do termina cuando se produce la pérdida, con independencia de las reacciones que puedan
surgir después. A diferencia del duelo normal postmortem cuya intensidad tiende a disminuir
con el paso del tiempo, el duelo anticipado puede aumentar o disminuir en su intensidad en
funcién de la evolucién del cuadro y en particular cuando la muerte se percibe como inminen-
te. En algunos casos, sobre todo cuando la muerte esperada se demora, el duelo anticipado
puede llegar a extinguirse y en general la familia expresa pocas manifestaciones agudas de
duelo cuando la muerte se produce.

Duelo complicado o patoldgico

El duelo patoldgico o complicado puede adoptar diversas formas, que van desde la ausencia o
el retraso en su apariciéon, hasta el duelo excesivamente intenso y duradero, pasando por el
duelo asociado a ideaciones suicidas o con sintomas claramente psicéticos. Entre los factores
gue incrementan claramente el riego de sufrir un duelo patologico destacariamos:

e Muerte de un hijo, especialmente si esta se produce en la nifiez o adolescencia.

e Pérdidas multiples.

e Muertes repentinas o inesperadas especialmente si lo han sido en circunstancias traumaticas.
e Pérdidas inciertas (aquellas donde no aparece el cadaver).

Dada la variabilidad que se encuentra en este tipo de duelos, se han elaborado algunos crite-
rios para ayudar a considerar la presencia de un Duelo Complicado:

Criterio A
1. Haberse producido la muerte de alguien significativo para esa persona

2. Estrés por la separacion del ser querido que conlleva la muerte. Presentar, por lo menos
cada dia o en grado acusado, 3 de los 4 sintomas siguientes:
a) Pensamientos intrusos - que entran en la mente sin control - acerca del fallecido.
b) Afloranza -recordar con pena su ausencia- del fallecido.
) Busqueda -aun a sabiendas que estd muerto- del fallecido.
d) Soledad como resultado del fallecimiento.
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Criterio B
Estrés por el trauma psiquico que supone la muerte. Presentar como consecuencia del falleci-
miento, por lo menos cada dia o en grado acusado, 4 de los 8 sintomas siguientes:

1. Falta de metas y/o sentimientos de inutilidad con respecto al futuro.

2. Sensacion subjetiva de frialdad, indiferencia y/o ausencia de respuesta emocional.
3. Dificultades en aceptar la muerte (p. ej.: no terminar de creérselo,...)

4. Sentir la vida vacia y/o sin sentido.

5. Sentir que se ha muerto una parte de si mismo.

6. Tener hecho pedazos el modo de ver y entender el mundo (p. e].: perder la sensacién de
seguridad, la confianza, el control,...)

7. Asumir sintomas y/o conductas perjudiciales del fallecido o relacionadas con él.

8. lrritabilidad, amargura y/o enfado en relacion a la muerte.

Criterio C
La duracion del trastorno (los sintomas arriba indicados) es de al menos 6 meses.

Criterio D
El trastorno causa un importante deterioro de la vida social, laboral u otras actividades signifi-
cativas de la persona en duelo.

DIFERENCIAS ENTRE DEPRESION Y DUELO

Depresion y Duelo suelen compartir algunas caracteristicas la mas evidente es el sentimiento
de tristeza. La tristeza es una respuesta previsible a la aparicion de una enfermedad médica
grave y a las consecuencias que de ella se derivan tanto en el plano personal como familiar y
social. La pérdida de interés por el entorno es otro de los sintomas comunes. Sin embargo,
afortunadamente, podemos encontrar suficientes diferencias para distinguirlos con cierta faci-
lidad si nos atenemos a sus caracteristicas psicopatolégicas representadas en las Clasificaciones
Internacionales como el CIE-10 o el DSM-IV.

Aunque para los legos es un tema complejo, una parte importante de la confusion creada en
torno a los trastornos depresivos radica en su percepcion sintomatica y en su evaluacion a tra-
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vés de escalas. Conviene recordar que el diagnéstico de los Trastornos se realiza a través de cri-
terios y no de puntuaciones de corte. Asi nos encontramos habitualmente con claros errores
metodoldgicos al presentar diagnosticos realizados a través de escalas tales como el HADS vy el
BDI, que ademads son instrumentos sobre los que se siguen manteniendo controversias en
torno a su sensibilidad y especificidad.

La prevalencia de trastornos depresivos en pacientes con cancer es extremadamente variable
en funcion de las fuentes consultadas con rangos que varian desde el 1.5% al 50%. Existen
numerosos factores de posible contaminacién de los datos en diferentes estudios que pueden
haber sobreestimado la presencia de trastornos depresivos. Entre los mas citados se encuen-
tran la asociacion no discriminada con el dolor, o la interaccion en las quimioterapias con cito-
cinas, corticoides y alcaloides.

La presencia de depresion se ha asociado también en algunos estudios como un factor pronos-
tico independiente de mortalidad, un menor cumplimiento terapéutico, una peor calidad de
vida, mayor duracion de los ingresos y un incremento de la sensacion de dolor. Por Ultimo tam-
bién se ha puesto el énfasis en la aparicién de Trastornos Depresivos como efectos secundarios
de numerosos farmacos.

Entre los nueve sintomas utilizados como criteriales para el diagnostico de la depresién encon-
tramos unas diferencias cualitativas que nos permiten establecer la diferencia entre el Duelo y
la Depresion.

e Elanimo deprimido, que es un sintoma clave, se presenta en la depresion como un sentimien-
to que suele ser genérico de tristeza y de vacio mientras que en el duelo la tristeza e incluso
el vacio gira entorno a la pérdida (real o anticipada) de si mismo o del ser querido.

e En la Anhedonia, el deprimido cuenta una disminuciéon del sentimiento de interés por el
entorno o de encontrar placer en las actividades, mientras que en el duelo se relata como
un blogueo ante la idea de muerte, como la necesidad de dedicacidon mental plena a la bus-
queda de una salida que no se encuentra, pasando el interés y el placer a un segundo plano
cuando no se vive como un conflicto con la propia afliccion.

e En los sentimientos de culpa depresivos encontramos un sentimiento global de inutilidad,

con reproches inapropiados o excesivos. Sin embargo en el duelo, el sentimiento de culpa
se basa en lo que el sujeto cree que pudo hacer y no hizo, o en lo que cree que no debid
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hacer y sin embargo lo hizo, teniendo todo ello como consecuencia la enfermedad
(Cancer). En este sentido es habitual por ejemplo, el sentimiento de culpa del fumador por
haberlo hecho, o de un familiar por no habérselo impedido.

e En los pensamientos de muerte del duelo, no aparecen como en la depresién ideas de sui-
cidio ni deseos de muerte. La muerte, temida, se convierte en un pensamiento recurrente
en tanto que es considerada como inmediata e irrevocable. Excepcionalmente, podremos
escuchar del paciente con duelo anticipado un deseo de muerte, de que acabe el sufrimien-
to, cuando la situacién se vive como agonica y sin ninguna esperanza (que muchas veces
estara ligada a un no control de sintomas como el dolor).

e Por ultimo, en el duelo encontraremos habitualmente un sentimiento de irritabilidad y hos-
tilidad hacia el “mundo”, la “vida”, la “sociedad”, y el "préjimo” totalmente reactiva a la
propia enfermedad vy a su vivencia de injusticia, que a veces se expresa y afecta mas para-

ddéjicamente a los mas préximos, a los cuidadores.

EL DUELO ANTICIPATORIO O IMAGINADO EN EL PACIENTE
ONCOLOGICO

El Duelo Anticipatorio al que también podriamos denominar Duelo Imaginado comparte con los
otros duelos la caracteristica fundamental de ser una respuesta emocional frente a una pérdida.
Que en este caso, tiene la caracteristica fundamental de ser la propia y ademas no esta aconte-
ciendo en la realidad presente sino en un futuro virtual fruto de la capacidad de imaginar un des-
enlace. Pues de hecho la situacion en la que se desarrolla no es irreversible. Con el Duelo
Anticipado comparte que se producen antes que la pérdida cursando con los mismos sintomas,
y se diferencia en reversibilidad/irreversibilidad de la situacién en la que se producen.

Creemos que el Duelo Imaginado es un sindrome multidimensional que sucede en situaciones
reversibles anticipando una pérdida, que no se puede elaborar de ninguna manera (al no ser

real), y que se caracteriza por:

1. Sentimientos de intensos de Rabia y de Hostilidad contra el mundo. Algunos pacientes
hacen hincapié en la injusticia radical que supone su estado.

2. Sentimientos de Culpa, focalizados habitualmente en el pasado (sobre lo que se hizo o lo
que se dejé de hacer en relacién a la enfermedad) pero a veces proyectados también hacia
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el futuro. Sentimientos de pérdida irremediable (nada se puede hacer, ya no sirve de
nada ...) que no ceden ni aceptan ningun razonamiento.

3. Tensién interna exacerbada, como si necesitaran estar en un estado de permanente alerta.

4. Humor deprimido, pena, pesar, afliccion o sufrimiento y ante todo una profunda desespe-
ranza y desconsuelo.

5. Anhedonia, disminucién evidente del interés por el mundo que les rodea, por el presente,
por la vida cotidiana.

El duelo Imaginado es pues aquel que se expresa por adelantado cuando una pérdida se ima-
gina como inevitable y sin embargo no lo es (al menos en ese momento) puesto que la situa-
cion planteada (enfermedad) no se encuentra (al menos teéricamente) en una fase terminal o
irreversible. Este duelo se observa clinicamente de forma relativamente habitualmente en el
propio paciente y raramente entre los familiares. Generalmente lo podemos observar a partir
de la comunicacion del diagnéstico pero a veces se muestra antes de llegar a este punto, en la
fase inicial de las pruebas.

Estamos hablando de un “duelo” sobre el que existe poca clarificacion en la literatura, pues la
mayoria de las referencias al duelo anticipatorio que podemos encontrar lo asimilan al duelo
anticipado. Es un duelo que se encuentra descrito pero sobre el que se pasa de puntillas en los
libros, tal vez por su caracter esquivo o por su analogfa con otros procesos emocionales con los
que se puede confundir. Intuitivamente se le ha relacionado con un patréon de declive y falleci-
miento muy rapido (downward slant), a menudo sorprendente en funcion del estadio en el que
se encuentra el paciente al ser diagnosticado y que se asocia a una respuesta totalmente nega-
tiva a los tratamientos actualmente disponibles (quimioterapia, radioterapia).

Sabemos gracias a los trabajos de Simén, que un aspecto fundamental del funcionamiento de
la conciencia humana es su capacidad de pasar, en principio a voluntad, de una conciencia liga-
da al acontecer a una desligada del mismo y viceversa. Cuando nos adentramos en la concien-
cia ligada al acontecer, nuestras emociones responden a los acontecimientos que se estan pro-
duciendo en ese momento. es decir en el contexto de la realidad que vivimos. Esto se consi-
gue a través de distintos mecanismos que se encargan de garantizar que la actividad mental
se ocupe de estimulos reales o de estimulos virtuales siempre que éstos sean relevantes para
los acontecimientos del presente. Uno de estos mecanismos es la Introspectibilidad.
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Sin embargo, cuando nos adentramos en la conciencia desligada del acontecer, la seleccion de
los contenidos que realiza (tanto recuerdos del pasado como situaciones imaginadas o proyec-
tadas en el futuro) se realiza bajo el impulso emocional que trata de satisfacer las necesidades
afectivas del self. La clave de las diferencias entre ambos tipos de conciencia reside en el mane-
jo del vinculo emocional.

Podriamos hipotetizar que los pacientes que presentan el Duelo Anticipatorio tienen algun tipo
de problema con el mecanismo de la introspectibilidad de la Conciencia dado que el cuadro que
presentan refleja una incapacidad para poner limites a la fuerza emotiva de lo imaginado (la pér-
dida irremediable de si mismo). En tanto que no pueden tomar conciencia de que la idea (emo-
cional) misma de su muerte inminente, es un producto mental (fantasia propia) y no una parte
integrante de su realidad presente. Este déficit en el mecanismo de introspeccion justificarfa la
configuracion de un bucle donde la respuesta emocional se aferra cada vez mas y con renovadas
fuerzas a sus contenidos, mientras que las emociones ponen en marcha, una serie de mecanis-
mos fisiolégicos adecuados para implementar la reaccién que ellas mismas recomiendan. Y por
otra parte, la propia percepcién de los signos y sintomas de ese estado fisioldgico coherente con
percepcion emocional (incluyendo los mecanismos bioquimicos que hemos brevemente expues-
to) sirven de aparente confirmacién sobre la coherencia de la respuesta emocional, reafirmando
y cerrando el proceso que ya no tiene ni un principio ni un fin preciso.

Esta hipotesis ademas podria justificar dos cuestiones claves observadas clinicamente en los
pacientes:

e Lareaccion emocional que se origina en el sujeto (duelo) es real, evaluable y capaz de pro-
ducir cambios fisiolégicos, respuestas comportamentales y cogniciones coherentes con la
inminente muerte fantaseada, y no parece existir ninguna forma de demostrarle o razonar
con él lo ilusorio de la situacion. El punto crucial es pues que la mente funciona «como si»
esa imagen de “me estoy muriendo” perteneciera a la realidad del presente.

e La desesperanza es fruto de la “conviccion racional” de la inexistencia de futuro, de que
ya es demasiado tarde, de que no hay nada que se pueda hacer. Esa conviccion de que se
han agotado todas las posibilidades es un producto elaborado por su mente, un objeto vir-
tual, y como tal irrebatible e irrefutable desde la l6gica, pues en realidad estd mas alla de
la propia légica al ser un producto de nuestros mecanismos emocionales.

El acercamiento al duelo anticipatorio no pasa por tanto a nuestro parecer por buscar razones
para su aparicion y desarrollo, sino modos de conectar y generar emociones capaces de cues-
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tionar radicalmente la veracidad de la propia pérdida. De alguna forma, el duelo anticipatorio
o imaginado, es una huida de la realidad presente, una realidad dolorosa e injusta que nos
enfrenta a nuestros propios fantasmas culturales.

Para finalizar esta revision queremos hacer referencia a la siguiente cita, que muestra claramen-
te la reflexion fundamental sobre el origen y el proceso del duelo anticipatorio versus la nega-
cion de la enfermedad oncologica:

“El ego vive en la creencia (aunque falsa, no por eso menos inamovible y efectiva) de que
la satisfaccion de sus deseos de cada instante representa un avance en la direccion de
encontrar una especie de solucion final a todos sus problemas. Sus fantasias tienen, por
tanto, una alta carga afectiva, ya que escenifican, bien soluciones definitivas a lo que él per-
cibe como su problema vital, bien escenarios alternativos en los que esas soluciones defi-
nitivas se malogran, escenarios que se viven, por tanto, con angustia y zozobra.”

(V. Simdn, El Ego, la conciencia y las emociones: un modelo interactivo; Psicothema 2001,
13: pagina 211.).
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INTRODUCCION

Hace mas de 2000 afios, que Galeno apuntd que “las mujeres melancélicas son mas suscepti-
bles a hinchazones en el pecho que las dominadas por el humor de la sangre” y que “los humo-
res de la melancolfa en exceso no sélo se observan en el melancélico sino en el cancer”. Pero es
solamente desde hace unos ochenta afos que se conoce que los mediadores inmunolégicos
estan implicados en el curso de enfermedades mentales.

Sin embargo, los mecanismos concretos mediante los cuales los componentes del sistema inmu-
nolégico pueden interaccionar con el sistema nervioso central se estdn empezando a elucidar.
Si-asumimos que los desoérdenes del estado de &nimo tienen una base bioldgica, nuestro obje-
tivo debe ser ahondar en el conocimiento fisiopatoldgico de estas bases de la enfermedad. Por
ello, de forma intuitiva no es descabellado pensar que los mediadores inmunolédgicos pueden
estar implicados en los desérdenes afectivos.

Entre los mecanismos que conducen a cambios en el estado de dnimo podemos incluir los pro-
cesos inflamatorios, la isquemia, la necrosis, la apoptosis, la hiperplasia, la displasia y la neopla-
sia, los desequilibrios nutricionales y como no, todo el background genético de cada individuo.
De todos los procesos anteriormente citados, la inflamacion es sin duda el mas estudiado pues-
to que existen evidencias circunstanciales que relacionan el curso de la depresion con la enfer-
medad inflamatoria, como es la recurrencia en periodos intermitentes con importantes variacio-
nes de duracién e intensidad.
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EL EJE HIPOTALAMO-PITUITARIO-ADRENAL

En diferentes trabajos con animales de experimentacion se ha puesto en evidencia que en los
animales enfermos se ponian en marcha mecanismos propios de la respuesta a la enfermedad
como son la fiebre, aumento del suefio y alteraciones en la homeostasis sanguinea. A nivel hor-
monal se puede observar una activacion del eje hipotalamo-pituitario y del sistema nervioso sim-
patico. La modulacion del sistema inmunolégico por el SNC estd mediada por una red comple-
ja de sefiales entre el sistema nervioso central (SNC), el endocrino y el inmunolégico (Figura 1).

Figura 1. Eje hipotalamo-hipofisario-adrenal.
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El eje Hipotalamo - Pituitario - Adrenal (HPA) y el sistema nervioso auténomo proporcionan dos
rutas clave para la regulacion del sistema inmune: los estresores pueden activar tanto el eje
Simpatico-Adrenal-Medular (SAM) como el eje HPA y provocar la liberacién de hormonas pitui-
tarias y adrenales. De esta forma las hormonas inducidas por emociones negativas, catecolami-
nas (adrenalina y noradrenalina), la adenocorticotropa (ACTH), el cortisol, la hormona del creci-
miento y la prolactina, inducen cambios cualitativos y cuantitativos en el sistema inmunolégico.
Estas hormonas pueden ejercer su efecto sobre el sistema inmunitario porque casi todas las célu-
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las del mismo tienen receptores especificos para las hormonas de los ejes HPA y SAM. La modu-
lacion del sistema inmune se produce por dos mecanismos diferentes, por un lado la union de
las hormonas a sus receptores cognatos y por otro indirectamente a través de la desregulacion
del equilibrio que tiene que imperar en la produccién de citocinas proinflamatorias.

La comunicacién entre el sistema nervioso central (SNC) y el inmunolégico es bidireccional
(Figura 2). Las citocinas producidas por las células del sistema inmunolégicos pueden ejercer su
accion sobre células del SNC pues estas también poseen receptores especificos para las mismas.
Ademas, las células del sistema inmunolégico también son capaces de producir muchos de los
mediadores producidos por el tejido nervioso.

Figura 2. Mecanismos bidireccionales de comunicaciéon entre el SNC y el sistema
inmunolégico.
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Por ejemplo, la interleucina 1 (IL-1) provoca la sintesis de hormona estimulante de la sintesis de
corticotropina (CRH) por el hipotalamo, induciéndose por consiguiente la sintesis de mas hor-
monas del estrés y la desregulacion del sistema inmunitario. Ademas, los mismos linfocitos pue-
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den producir hormonas del estrés como la ACTH, prolactina y hormona del crecimiento. Pero la
interaccion a través de mediadores solubles no es la Unica posible. Las fibras nerviosas que inner-
van los 6rganos linfoides son otra via de comunicaciéon entre ambos sistemas, asi se ha demos-
trado la existencia de innervacion simpética y parasimpdtica en los érganos linfoides. También
se han identificado receptores en células del estroma de la médula 6sea. Los ligandos para estos
receptores pueden derivar de los nervios sensoriales y autébnomos que inervan los érganos lin-
foides o, en forma alterna, podrian provenir de los leucocitos circulantes.

CANCER, DEPRESION Y SISTEMA INMUNOLOGICO

Se puede considerar a un estresor como un estimulo que activa el eje HPA o el SNS para ayu-
dar a que un organismo se adapte fisiolégicamente y pueda combatir una situacion de peligro
(Figura 3). En este sentido, Hans Selye defini¢ el estrés psicolégico como el estado en el cual
el sistema simpatico-adreno-medular y el eje limbico-hipotaldmico-pituitario-adrenal estan
coactivados. Ademas, sabemos que tanto el estrés como la depresion y la inflamacién son
capaces de activar y modificar el equilibrio de las citocinas. Estas pueden tener un efecto depre-
sivo, ya sea directamente por medio de la activacion la hormona liberadora de corticotropina,
o indirectamente provocando resistencia de los receptores de glucorticoides, lo que causa hipe-
ractividad del eje hipotalamo-hipofisiario-suprarrenal, debido a inhibicion del mecanismo de
retroalimentacion normal.

Por otra parte, las citocinas proinflamatorias pueden alterar la neurotransmision monoaminérgi-
ca en multiples sitios del SNC. Por ultimo, existen receptores neuronales de citocinas ampliamen-
te distribuidos en el SNC, lo que sugiere que las citocinas funcionan como neurotransmisoras y
ejercen una accion directa sobre el cerebro.

Desde el punto de vista biolégico, el concepto de estrés ha evolucionado en las Ultimas décadas
desde "un sistema de respuestas inespecificas” a un patrén de "monitorizaciéon de claves inter-
nas y externas", que resulta critico para la adaptaciéon del organismo a su ambiente. Sabemos
que el estrés psicolégico tiene un rol importante en el desencadenamiento y evolucién de los
trastornos depresivos. Ademas, en la depresion se ha mostrado la existencia de un perfil bioqui-
mico a nivel endocrino e inmunoldgico similar al observado en el estrés. A este hecho se le debe
anadir que las personas sometidas a situaciones de estrés psicolégico suelen mostrar habitos
“menos saludables” (falta de suefio, mala nutricién, poco ejercicio, mayor consumo de alcohol,
tabaco y otras drogas), que les condicionan ain més a padecer ciertas enfermedades.
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Figura 3. Activacion de estresores del sistema HPA.
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El proceso también cursa con la activacion del eje hipotadlamo-hipdfisis-adrenal y por ejemplo la
liberacion espontanea de IL-1 e IL-6. En los modelos mas recientes, se muestran como otros sis-
temas neuroguimicos, no monoaminérgicos, probablemente juegan un papel importante en la
etiologia y tratamiento de las depresiones. Entre los nuevos sistemas descritos se incluye el papel
del sistema inmune, y mas concretamente el de las citocinas.

Desde el punto de vista del comportamiento, los animales enfermos exhiben cambios como la
disminucién de la ingesta calérica y de agua, disminucién de la actividad fisica y de la necesidad
de exploracion y finalmente disminucién de la interaccion social y de la actividad sexual.
Necesariamente estos cambios implican otros en la actividad neuronal y ello puede estar debi-
do al proceso inflamatorio per se. La liberacién de citocinas proinflamatorias por las células peri-
féricas del sistema inmunolégico provoca la aparicién de las senales criticas para establecer la
comunicacion entre el sistema nervioso central y el inmunolégico.
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Entre las citocinas proinflamatorias tenemos, como mas significativas al factor de necrosis tumo-
ral (TNF) y las interleucinas 1y 6 (IL-1 e IL-6). Estas citocinas tienen como principal actividad bio-
l6gica el orquestar la respuesta inmunolégica innata, una respuesta de primera barrera para
luchar contra la infeccién de forma inespecifica, atrayendo y activando a células del sistema
inmunolégico (Figura 4). Ademas estd bien establecido que estas citocinas son principales
mediadores de la comunicacién entre el sistema inmunolégico y el SNC. Existen dos tipos de evi-
dencias que refuerzan esta idea. Por un lado, el bloqueo artificial con antagonistas bioldgicos de
las citocinas proinflamatorias puede prevenir la aparicién de la respuesta genérica ante la enfer-
medad. Por otro lado, la administracién exdgena de citocinas a animales experimentales e
ausencia de algun proceso inflamatorio induce en ellos una respuesta como de enfermedad.

Figura 4. Secreciéon de los distintos tipos de citocinas.
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Pero la liberacién de estos mediadores inflamatorios no se restringe a células del sistema perifé-
rico. Las mismas células de la glia (microglia y astrocitos) pueden producir citocinas proinflama-
torias en respuesta a la presencia en la circulacién de altas cantidades de las mismas y produci-
das en la periferia. De hecho las células de la glia son las principales productoras de citocinas
proinflamatorias en el SNC, aunque las mismas neuronas también pueden producir las mismas.
También existen evidencias de este efecto sobre el mismo SNC en animales de experimentacion.
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La administracion intracraneal de citocinas proinflamatorias provoca los mismos efectos de enfer-
medad, que la administracion sistémica. Por lo tanto las citocinas proinflamatorias tienen dos luga-
res donde ejercer su accion claramente distintos, en el mismo lugar de la inflamacion y en el CNS.

BASES BIOLOGICAS DEL DUELO. CITOCINAS Y GLUCOCORTICOIDES

El Duelo por su propia definicion sintomatoldgica es un proceso complejo donde podemos
encontrar tanto sintomas del animo deprimido como sintomas tipicos del dnimo ansioso.
Ademas el Duelo, siendo un proceso reactivo a una pérdida presenta una gran variabilidad entre
los que lo sufren, incluso en la misma persona en diferentes momentos de su vida. Sin embar-
go, la acumulacién de estudios con pardmetros bioldgicos en personas en duelo permiten plan-
tear lineas de investigacion para fundamentar la repercusién bioldgica de dicho proceso. En este
sentido, los datos obtenidos apuntan que tanto las citocinas como los glucocorticoides podrian
estar implicados en la evolucién y retroalimentacion del proceso.

Las citocinas forman un grupo importante de proteinas que actan como mediadores de la
comunicacion entre células vivas. Pueden ejercer su accion de forma paracrina (entre células pro-
ximas dentro de un mismo tejido), o endocrina (entre células situadas en tejidos distintos). La
comunicacion intercelular se considera indispensable para la funcién sincrénica de las células
tanto en los tejidos como en los fluidos, y en especial la sangre (Figura 5).

Figura 5. Equilibrio de sintesis de citocinas por estimulos externos y mecanismos pro-
pios del individuo.
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Por definicion, sélo se sintetizan y liberan cantidades pequefas de estas moléculas en cada oca-
sién, de manera muy controlada y en respuesta a estimulos locales muy especificos. Las citoci-
nas ejercen su accion en las células diana al unirse a receptores muy especificos en la superficie
de estas células y esta union desencadena una respuesta. Ademas, los receptores de algunas
citocinas son liberados por las células y acttan bloqueando la accion de las citocinas al unirse a
éstas e impidiendo que alcancen el receptor de superficie de la célula diana.

Las primeras citocinas que se descubrieron son las que actlan como sefial entre las células del
sistema inmunoldgico para coordinar las respuestas en la reparacion de las heridas y en otras
reacciones inmunes. Se agruparon en diferentes categorias: linfocinas, monocinas, interleucinas
y factores de crecimiento. Ahora se sabe que estas moléculas acttan en muchos otros procesos,
ademas de servir como mensajeros en las células inmunitarias; en consecuencia se han agrupa-
do bajo el nombre genérico de citocinas. Los principales grupos de citocinas son las interleuci-
nas, los interferones, los factores de necrosis tumoral, los factores estimulantes de colonias, los
factores de transformacién del crecimiento y los factores de crecimiento.

Los componentes del sistema inmunoldgico mas implicados en la depresion son los mediadores
solubles del mismo, especialmente las hipersecrecién de citocinas. Las citocinas son polipéptidos
que forman una familia muy extensa de mediadores solubles con funciones bioldgicas muy
redundantes y pleiotropicas y que pueden ejercer su accién no sobre células del sistema inmu-
nolégico, sino sobre tipos celulares muy diversos, incluyendo componentes del sistema nervio-
so central. Las citocinas pueden influir en diversas manifestaciones de la depresidon como son el
control del suefio, la ingesta de alimentos, el estado cognitivo, el comportamiento, la regulacion
de la temperatura corporal y el control neuroendocrino.

Un aspecto fundamental a la hora de entender el papel de las citocinas en la actividad cerebral
es explicar el mecanismo por el que las citocinas pueden afectar a la funcion neuronal, se han
postulado diversos mecanismos no excluyentes: transporte pasivo a la zona circunventricular,
unién al endotelio vascular y posterior liberacion por parte del mismo de otros agentes (prosta-
glandinas, oxido nitrico) al interior del cerebro, transporte activo a través de la barrera hemato-
encefdlica y activacion periférica de las terminaciones nerviosas donde se ha producido la libe-
racién de citocinas (Figura 6).

Como se comentoé anteriormente, las citocinas son secretados por las células del sistema inmu-

ney pueden modular la funcién del eje HPA pues en el cerebro se han localizado receptores para
los mismos. Ademas, muchos de estos mediadores no son sélo producidos por las células inmu-
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noldgicas sino por las células de sostén del tejido nervioso, la glia e incluso las mismas neuro-
nas. Su funcién la ejercen como si fueran meros neurotransmisores.

Figura 6. Consecuencias de la interaccion de citocinas proinflamatorias sobre el SNC.
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El primer tipo de respuesta que se genera ante la presencia de un agente infeccioso es la inmu-
nidad innata, la llamada respuesta inflamatoria y que es de tipo completamente inespecifico. Las
citocinas proinflamatorias son los mediadores solubles que fomentan y orquestan este tipo de
respuesta inmunoldégica.

Las enfermedades de tipo inmunolégico y las infecciosas, tales como el lupus eritematoso sisté-
mico (SLE) y la neurosifilis, plantearon las primeras evidencias de que el sistema inmune podria
estar involucrado en la fisiopatologia de la depresiéon, dado que estas enfermedades se asocian
a menudo con sintomas depresivos. De todas formas, las evidencias mas fuertes del rol de las
citocinas en la depresion provienen de la observacion clinica de pacientes que recibian inmuno-
terapia, principalmente interferones, para el tratamiento de infecciones virales (por ejemplo,
hepatitis) y cancer. La administracion de interferén se asocia con cambios afectivos y comporta-
mentales, incluido el desarrollo de episodios depresivos.
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Otras evidencias que sugieren el rol potencial del sistema inmune en la depresion incluyen las
observaciones de que los pacientes deprimidos muestran: elevados niveles de citocinas proinfla-
matorias; elevados niveles de reactantes de fase aguda y marcadores de activacion de las célu-
las inmunes; funcién inmune alterada.

Por su parte los glucocorticoides se encuentran entre los principales mediadores de los efectos
inmunosupresores generados por estresores. Entre los efectos descritos en humanos encontra-
mos linfocitopenia (por ejemplo tras enviudar), monocitopenia, y neutropenia. También los glu-
cocorticoides parecen estar implicados en la reduccion de la produccion de determinadas cito-
cinas (IL-1, IL-2, IL-6, IL-8, TNF) o en los incrementos de otras como la IgA, IgE, IgG o la IgM. Los
glucocorticoides se sintetizan basicamente en la corteza adrenal a partir del colesterol.
Practicamente todos los tejidos periféricos poseen receptores para los glucocorticoides ya sean
del tipo Mineralcorticoide o del tipo Glucocorticoide. De esta forma los glucocorticoides actuan-
do sobre ambos tipos de receptores son capaces de regular procesos metabolicos aumentando
los niveles plasmaticos de glucosa reforzando la activacion del sistema simpdtico.

Ademas los glucocorticoides ejercen también su accion en el cerebro atravesando la barrera hema-
toencefdlica. En este sentido se han encontrado receptores de mineralcorticoides entre otras locali-
zaciones en las neuronas piramidales y granulares del hipocampo, el nucleo olfativo, la amigdala, el
estriado y el septum. Los receptores de glucocorticoide estan presentes en una alta proporcion en
el hipocampo y en el hipotdlamo, ademas los encontramos en la corteza frontal, parietal y entorri-
nal entre otros. Por consiguiente los glucocorticoides pueden modular diversos procesos en el siste-
ma nervioso central. También encontramos implicacion de los niveles plasmaticos de glucocorticoi-
des en los mecanismos de retroalimentacion del eje HPA y en la regulacién circadiana.

Por Ultimo cabe sefalar que la alteracion de los parametros de glucocorticoides se ha relacionado
en la literatura con alteraciones fisiolégicas tales como la hipertension, metabdlicas como la hiper-
glucemia o la hipercolesterolemia, y por supuesto con alteraciones psicolégicas como los cambios
de humor.

CONCLUSIONES

Los estados de animo depresivo, ansioso o el duelo son una manifestacién relativamente comun
y concomitante a la mayor parte de las enfermedades graves, y ocasionan un malestar genera-
lizado en el paciente oncolégico, complicando el curso de su enfermedad. Segun las series que
se analicen, la incidencia de psicopatologfa en los enfermos oscila en un amplio abanico que va
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desde el 5% hasta el 50% o més. De todas formas, en funcién del momento evolutivo de la
enfermedad y de los criterios diagnésticos que apliquemos, estas cifras pueden variar e incluso
estar en momentos determinados infravaloradas.

Muchas lineas de evidencia apuntan a que las citocinas y especialmente las proinflamatorias
podrian ser uno de los mecanismos fisiolégicos que indujeran la aparicién de este fenémeno.
De esta forma la depresion podria no ser solamente una manifestacion de la condicion de la
enfermedad sino una causa directa del desequilibrio en la produccién de estas citocinas. Estas
citocinas son producidas tanto por mediadores celulares inmunolégicos como pro las propias
células del tejido nervioso y ademds, no solo ejercerian su accion sobre el tejido linfoide sino
sobre el cerebral. La interacciéon o comunicaciéon entre el sistema inmunolégico se da a dos nive-
les, a través de mediadores solubles presentes en el torrente sanguineo y a través de rutas neu-
ronales. Otro tanto podriamos aplicar a la modulacién ejercida por los glucocorticoides.

Sabfamos que el sistema nervioso central podia regular la efectividad del sistema inmunolégico.
Posteriormente se descubrié que esta interaccion era bidireccional y que el sistema inmunolégi-
co podia modular la funcionalidad del sistema nervioso central. Hoy en dia conocemos que la
interaccion de los sistemas de nuestro organismo nos puede aun deparar muchas sorpresas,
conforma frente al entorno una fuente de informacion de una amplisima diversidad potencial
que es lo que denominamos “Complejidad”. El entorno como fuente de informacion hacia
nuestro organismo también presenta una alta complejidad que llamamos “Incertidumbre”. La
Complejidad de nuestro organismo frente a un comportamiento del entorno es la capacidad de
“Anticipacion”. La complejidad del entorno frente a un comportamiento de nuestro organismo
define su “Sensibilidad”. Hay cuatro variables y una ley que respetar: si aumenta alguna las otras
tres deben cambiar para intentar conseguir una nueva adaptacion.

Asi lo planteaba Benjamin Hart, “El Comportamiento de los animales enfermos, que incluye
fiebre, anorexia, reduccion de la actividad, suefo, depresiéon y defectos cognitivos no son con-

secuencias de una mala adaptacién sino una estrategia organizada y evolucionada para com-
batir la inflamacion”.
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