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Resumen

Cuando aparece una enfermedad terminal en uno de los integrantes de la familia
desata una crisis en el seno familiar, y cada miembro representa un conjunto de
respuestas que afectan el funcionamiento y la estabilidad de la misma, y lo que es
mas importante, el bienestar o sufrimiento del que la padece. El objetivo de esta
investigacion es describir las afectaciones que presenta el sistema familiar de los
pacientes en cuidados paliativos. Los resultados lograron evidenciar el impacto que
genera la enfermedad terminal no solo en el paciente sino en el nucleo familiar en

aspectos como: la salud mental, la dinAmica familiar y en aspectos econémicos
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permitiendo identificar las afectaciones que se presentan cuando una enfermedad

terminal llega a irrumpir en la dindmica familiar.

Este articulo se trabajo bajo una investigacién cualitativa que, segun lo sefialan
Garcia Jiménez et al. (1996): “Estudia la realidad en su contexto natural, tal y como
sucede, intentando sacar sentido de, o interpretar los fendmenos de acuerdo con

los significados que tienen para las personas implicadas.” (pag. 32)

Finalmente se concluyd que, esta nueva situacion que se presenta en la familia y
gue es ajena a lo que anteriormente era su normalidad, surgen comportamientos
individuales que provocan respuestas positivas y negativas permitiendo o no la
adaptacion de la familia y la atencion paliativa debe ser ese canal entre paciente y
familia que garantiza la calidad y mejoria de vida para los integrantes de la familia 'y

acompafamiento en el lecho de muerte del paciente.

Palabras clave: Cuidados paliativos; dinamica familiar; entorno familiar; familia;

salud mental.

‘Abstract

When a terminal iliness appears in one of the family members, it unleashes a crisis
within the family, and each member represents a set of responses that affect the
functioning and stability of the family and, more importantly, the well-being or

suffering of the patient. The objective of this research is to describe the affectations
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presented by the family system of patients in palliative care. The results showed the
impact of terminal illness not only on the patient but also on the family nucleus in
aspects such as: mental health, family dynamics and economic aspects, allowing
the identification of the effects that occur when a terminal illness breaks into the

family dynamics.

This article worked under a qualitative research which, according to Garcia Jiménez
et al. (1996): "Studies reality in its natural context, as it happens, trying to make
sense of, or interpret the phenomena according to the meanings they have for the

people involved." (pag. 32)

Finally, it was concluded that, this new situation that arises in the family and that is
alien to what was previously normal, individual behaviors arise that provoke positive
and negative responses allowing or not the adaptation of the family and palliative
care should be that channel between patient and family that guarantees the quality
and improvement of life for family members and accompaniment at the patient's

deathbed.
Keywords: Palliative care, family dynamics, mental health, family environment,
family.

Introduccién

El proceso de enfermar no es algo individual, sino que incluye y afecta el contexto
familiar del paciente. Los problemas que se generan en la relacion entre el paciente
gue padece un estado terminal y su familia constituyen una realidad de todas las

generaciones y el diagndstico de una patologia en un miembro de la familia siempre
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sera un tema que impactara de manera significativa a todo el entorno familiar; cada
uno de los miembros reacciona de manera subijetiva, por tal motivo deben responder
a variaciones intrinsecas o extrinsecas permitiendo que puedan modificar y

enfrentar aquellos cambios que puedan alterar su grupo familiar.

Las enfermedades terminales han ido aumentando durante los aflos debido a
diferentes problemas de salud que se presentan en la actualidad como cuadros
respiratorios, enfermedades cardiovasculares, renales etc. y aunque es cierto que
los avances relacionados con la salud han ayudado a elevar la calidad de vida, la
enfermedad terminal y la muerte sigue siendo un reto para los profesionales en

salud y una realidad que afrontar en el ciclo natural de la vida,

autores como Sierra Leguia et al. (2019) dicen que:

Anualmente en el mundo alrededor de 35 millones de personas requieren
cuidados paliativos exponiendo que en Colombia especificamente; en 2014
fue promulgada la ley que regula los servicios de cuidados paliativos con la
gue se busca un manejo integral de pacientes con enfermedades en fase

terminal (pag. 1). Representando asi un avance significativo.

Las actitudes del ser humano frente a la muerte cambian de acuerdo al contexto y
cultura de la sociedad donde se nace, pero el concepto de enfermedad siempre esta
relacionado con sentimientos de preocupacion y desesperanza sin importar la
cultura, y los cuidados paliativos son una enorme esperanza para los pacientes y
sus familias, ya que buscan prevenir y aliviar el sufrimiento, asi como brindar una

mejor calidad de vida posible a pacientes que padecen una enfermedad terminal.
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Historicamente los cuidados paliativos se han considerado como una intervencion
en salud que busca mitigar el sufrimiento e integrar todos los aspectos del ser, es
decir que se debe tener en cuenta el entorno, las particularidades y los diferentes
aspectos que involucran a la persona afectada siendo uno de estos elementos la

familia.

Cuando una enfermedad terminal aparece la persona que la padece y su familia
empiezan a vivir una realidad totalmente diferente, empiezan a experimentar
cambios en su salud mental, cambios fisicos, sociales y economicos que afectan de

manera significativa su diario vivir.

De igual manera se pudo evidenciar que con la aparicion de la enfermedad, la
familia presenta un gran dolor por el estado de salud del enfermo, teniendo este
repercusion directa en las dinamicas familiares, el ambito econémico y la salud
mental de los cuidadores, asi mismo se encontré que la intensidad de los cambios
presentados en las categorias mencionados anteriormente va depender del ciclo
vital en el que se encuentre la familia, y ademas de otros aspectos como la tipologia
familiar, que rol desempefia el enfermo, los limites, las creencias y normas ya

establecidas.

Finalmente se encontré que la comunicacion toma un rol importante en las pautas
interactivas de la familia, puesto que por medio de ella es posible reconocer y acoger
empaticamente las necesidades del paciente, pudiendo asi aliviar las diferentes

tensiones presentadas por la aparicién de la enfermedad.
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Disefio metodoldgico

Este estudio se enmarca dentro de las caracteristicas de la investigacién de corte
cualitativo, que busca analizar los problemas a través de la comprensién e
interpretacion. Como sefala Vargas (2005), “el enfoque cualitativo es holistico,
integral, trata de comprender los motivos que generan las reacciones humanas, en
su propio contexto” (pag. 90). Con esto, se parte de un analisis de los diferentes
ambientes que se presentan en las familias con pacientes que requieren cuidados
paliativos, de acuerdo con los documentos analizados, y asi determinar qué

afectaciones se presentan.

Vargas (2005) indica que “la investigacion cualitativa es una estrategia de
investigacion que se basa en una rigurosa descripcion contextual de los hechos o
situaciones” (pag. 90), y de acuerdo a esto se pudo constatar cuales son las
circunstancias que ponen en crisis la estabilidad familiar identificando las distintas

reacciones en los miembros que afectan su relacion y comportamiento.

Se realiz6 una revision de publicaciones cientificas de los ultimos cinco (5) afios en
Latinoameérica; por lo tanto, se llevé a cabo un estudio fundamentado en el método
hermenéutico, ya que este método provee un proceso para la interpretacion de los
textos, y permite abordar la problematica desde la comprensiéon en toda su
generalidad y amplitud. El método hermenéutico es el arte de la interpretacién en la
busqueda del verdadero sentido, y es el método mas adecuado para comprender
este fendbmeno social. Pérez et al. (2019) afirman que “la hermenéutica intenta

establecer un proceso por medio del cual se haga, inicialmente una interpretacion
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en torno al sentido de cualquier fenédmeno, y en una segunda instancia se realice la

comprensién del mismo.” (pag. 27)

La técnica que facilitd la recoleccion de informacién fue el rastreo bibliografico, que
posibilitd la localizacién de referentes tedricos acerca de la temética a partir del
andlisis documental, y permitié identificar la literatura cientifica y otras fuentes
secundarias que se han desarrollado sobre el tema. Se realiz6 una revisiéon de la
literatura de manera sisteméatica y ordenada teniendo como objetivo exponer e
interpretar las afectaciones del entorno familiar con pacientes con cuidados
paliativos, para ello se ejecutd una busqueda y revision de articulos de produccion
cientifica en espafiol, y portugués, la cual se limité a bases de datos verificando su
validez y utilizando documentos electronicos, articulos de internet, archivos

estadisticos, documentos electrénicos etc.

Se tomaron 30 fuentes que “una vez recopiladas” pasaron por un proceso de
exploracion donde se trabajo con una tabla de analisis en Excel, en las que se
asentaron todas las fuentes recopiladas y posteriormente se realizaron ejes
tematicos o sistemas categoriales que corresponden con los objetivos especificos
del trabajo, con la finalidad de encontrar citas con relacion a esos objetivos y asi

mismo agrupar y analizar los resultados de la investigacion.

Las fuentes que se analizaron se eligieron teniendo en cuentas los siguientes
criterios: articulos cientificos publicados en revistas indexadas, documentos de
bases de datos como Redalyc, Psychology Database, Psicodoc, entre otros, que

fueran referentes a la familia y cuidados paliativos publicadas en un intervalo de
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tiempo del 2015 al 2022, publicados en espafiol, y portugués y haber sido
publicadas en Latinoamérica. Se consideraron aquellos articulos donde se hayan
abordado estudios de intervenciones, estrategia y actividades de cuidados
paliativos que muestren efectos de cambio en las dinAmicas familiares y en los

pacientes.

Para el cumplimiento de los principios éticos de esta investigacion, fue necesario
tener en cuenta valores como la veracidad, honestidad, imparcialidad y
responsabilidad. Se realizo un ejercicio riguroso en el tratamiento de la informacion,
citando y referenciando de manera correcta la informacion extraida de los diferentes
documentos, con esto se garantizara que la informacién recolectada, analizada, y

tratada tenga un uso netamente académico.

Se tuvo en cuenta el Cédigo Deontolégico y Bioético del psicologo, ya que como se

menciona en el articulo tres, todo proceso de:

Disefio, ejecucion y direccion de investigacion cientifica, disciplinaria o
interdisciplinaria, destinada al desarrollo, generacion o aplicacion del
conocimiento que contribuya a la comprensién y aplicacion de su objeto de
estudio y a la implementacion de su quehacer profesional, desde la

perspectiva de las ciencias naturales y sociales. (Ley 1090 de 2006, pag. 4)

Es por esto que todo documento explorado se analizé con honestidad y se

describieron los hallazgos cientificos tal como se encontraron.
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Resultados

Cuando aparece una enfermedad terminal se habla de una enfermedad que no se
puede curar 0 no se puede tratar de manera adecuada y se espera como resultado,
la muerte del que la padece en un corto periodo de tiempo. Es por esto que autores

como Buigues Mengual et al. (2018) mencionan que:

Segun la definicién de la OMS y de la Sociedad espafiola de cuidados
paliativos, enfermedad en fase terminal es aquella que no tiene tratamiento
especifico curativo o con capacidad para retrasar la evolucion, y que por
ello conlleva a la muerte en un tiempo variable (generalmente inferior a seis
meses); es progresiva; provoca sintomas intensos, multifactoriales,
cambiantes y conlleva un gran sufrimiento (fisico, psicoldgico) en la familia

y el paciente. (pag. 2)

De acuerdo con esto, los cuidados paliativos son una construccion de atenciones
gue mejoran la calidad de vida de los pacientes, causando diferentes cambios de
orden fisico, mental, y econdmico que afectan de manera significativa la
estabilidad y equilibrio en una familia e implicando diferentes impactos de orden

emocional en cada uno de los integrantes.

Salud mental en la familia con pacientes en cuidados paliativos

La informacién recolectada de diferentes fuentes bibliograficas evidencia que las

afectaciones en la salud mental de los integrantes de una familia con un paciente
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en cuidados paliativos se manifiestan de diversas maneras, y que la enfermedad no
solo afecta de manera directa al paciente, sino que de forma indirecta lo hace con
sus familiares: “asi como se observan multiples sufrimientos en pacientes que
enfrentan enfermedades potencialmente fatales, sus familias también estan sujetas

a estrés fisico, emocional, social y econémico, lo que afecta su salud y bienestar.’

(Espindola et al. 2018, pag. 374)

De este modo, los cuidados paliativos tienen como objetivo mejorar la calidad de
vida del individuo y a su vez la de sus cuidadores; por esta razén, es de suma
importancia cuidar la salud mental de los integrantes del nucleo familiar y por lo
tanto brindar apoyo en el proceso del tratamiento para responder adecuadamente
a las diferentes necesidades que van emergiendo en él, y se debe realizar un buen
acompafamiento debido a que los cuidados paliativos no terminan cuando el
paciente fallece sino que se debe preparar a la familia en el desenlace. Sin
embargo, no se sabe con claridad como sera la respuesta de cada uno de los

integrantes. Algunos autores afirman que:

En ocasiones, la responsabilidad del cuidado recae en alguien cercano, y la
decision sobre quién cuidara al paciente suele ser arbitraria (ya sea por la
organizacion familiar o por las expectativas del moribundo). Por lo tanto, el
cuidado del paciente no siempre esta permeado por sentimientos de amor y
afecto, y puede ser entendido como una obligacion moral, que dificulta el
desempenfio de esa funcion y exige una resignificacion de las relaciones

entre ambas partes. (Espindola et al. 2018, pag. 375)
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En relacion con ello cada miembro de la familia puede manifestar una serie de
reacciones que pueden influir en el bienestar o sufrimiento de la persona en
cuidados paliativos, y de este modo se puede ver afectada la salud mental de la
familia o del integrante a cargo del cuidado por las diferentes emociones
emergentes frente al proceso generando respuestas negativas o por el contrario

presentar respuestas positivas ante la adaptacion a la nueva situacion.

Por otra parte, se pudo encontrar durante el rastreo bibliografico que al miembro de
la familia que mas se encarga del cuidado del paciente se le suele denominar como
“cuidador primario”, quien se encuentra en un constante sometimiento a estrés y
carga fisica resultante de la responsabilidad y vivencia del cuidado de su ser
guerido, de acuerdo con lo anterior, Lépez & Crespo (2007), plantean que: “frente a
estos riesgos, se desarrollaron diversos tipos de estrategias de intervencion para
resguardar el bienestar general del familiar cuidador: apoyo formal, programas
psicoeducativos, grupos de ayuda mutua o acciones psicoterapéuticas.” (pag. 294),
es por esto que el cuidador primario siempre esta expuesto a factores de riesgoy
es mas probable de padecer trastornos de ansiedad, atagues de péanico y hasta
depresion propiciando una situacion de colapso a nivel de su salud mental y de la
familia, por lo tanto es importante que la valoracion por parte de los profesionales
debe estar enfocada a detectar posibles factores de riesgo que puedan alterar la
salud mental, de ello dependera mucho como la situacion es tomada por la familia.

Espindola et al. (2018) afirman lo siguiente:
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Los recursos emocionales y sociales de la familia también pueden predecir
si percibiran el cuidado como positivo o0 negativo, lo que afectara la forma en
gue el cuidador realiza la tarea. Si perciben sus acciones de forma positiva,
tienden a mostrar amor y satisfaccion, pero si las perciben negativamente,

tienden a ofrecer una atencion de baja calidad. (pag. 374)

Por esta razon, el grupo de profesionales debe abordar de manera amplia y precisa
las preocupaciones y temores que surgen en la familia teniendo en cuenta que
estamos en una sociedad donde culturalmente la muerte es vista como un episodio
de sufrimiento y dolor que puede hacer que la familia entre en un estado de negacion
frente a la enfermedad terminal de su ser querido, por esto la intervencion que se
realice con ellos debe estar proyectada y dirigida a la normalizacion de los sentires,
es decir, hacerles saber y entender que es normal sentir miedo, angustia, ira y los
diferentes sentimientos que puedan experimentar, no obstante, cabe mencionar

que:

La muerte de un ser querido puede ser percibida de diferentes formas por
qguienes lo cuidan, o incluso como una doble pérdida la muerte del ser querido
y el papel principal que jugo durante la enfermedad, ademas de ser entendida
como una pérdida vacia de significado, sin embargo, se nota que la mayoria
de los familiares se sienten aliviados con la muerte de un ser querido, ya que

se tranquilizan al saber que ya no sufren. (Espindola et al. 2018, pag. 375)

De la misma manera, se puede presentar una ambivalencia generando mayor o

menor conflicto en los integrantes de la familia permitiéndoles sentir alivio e incluso
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tranquilidad y desde la intervencion se debe trabajar la pérdida porque finalmente

es lo que sucedera.

Ferreira Campos et al. (2019) sostienen que: “lidiar con la enfermedad depende del
pasado vivido: cada experiencia se puede enfrentar como una pérdida, pero también
como una transformacién y nuevas posibilidades” (pag. 712), y esto dependera
mucho del contexto cultural, social y los valores brindados en el ciclo vital del

desarrollo de la familia.

Adicionalmente, de acuerdo con los textos analizados es importante mencionar que
ante la crisis que trae una enfermedad terminal, no solo se ven afectados los
integrantes, sino que también las reglas, las costumbres y valores que permiten el
adecuado funcionamiento de la dinamica familiar. Destacando lo referido, es
conveniente decir que cuando un integrante de la familia padece una enfermedad
terminal y requiere de cuidados paliativos la intervencion profesional debe estar
dirigida tanto al cuidado y bienestar del paciente como al de la familia.
Los profesionales deben intervenir de acuerdo a la experiencia vivida en el nacleo
familiar, ayudando a minimizar los factores de riesgo y a aumentar los factores
protectores que posea la familia para que la enfermedad no genere una interrupcion
en el funcionamiento familiar, y es ahi donde la conjuncién de familia y profesionales
debe estar permeada por un trabajo en conjunto que ayude a que el paciente esté

bien en su lecho de muerte.

En este proceso los profesionales y familiares son los principales ejes de interaccion

del paciente y los encargados de asistir sus necesidades; Espindola et al. (2018)



Afectacion del entorno familiar por los cuidados paliativos- Angulo Jhon, Betancur Karen, Rojas Elizabeth 14

sugieren que “la tarea de los equipos de salud seria desarrollar vinculos adecuados
con los pacientes y sus familias, a través de una comunicacion honesta, eficaz y
afectiva.” (padg. 374), para asi responder adecuadamente a los requerimientos del
paciente y garantizar una buena atencién y acompafamiento. Por ejemplo, han de
tener en cuenta que después de una discusion, tanto familia como paciente, pueden
entrar en una etapa de negacion, procurando mantener tranquilidad y cuidar su

salud mental (Ferreira Campos et al. 2019)

Esto se entiende al considerar que las circunstancias en que una persona vive
durante su infancia marcan la forma en que afrontan las dificultades a futuro,
incluyendo la enfermedad. Lo mismo aplica para la familia, aunque en esta también
influyen aspectos como la etapa de vida por la que pasan, y la edad y rol que juega
el familiar enfermo (Ferreira Campos et al. 2019). Es por esto que los miembros de
la familia, especialmente los cuidadores, requieren estrategias de afrontamiento
especificas para reducir el impacto de la situacion en su cotidianidad, aun mas
mientras mas consciente sea el cuidador de lo que implica que su familiar esté en
cuidados intensivos, incluso porque hay una lucha interna en dos sentidos:
satisfacer las necesidades del enfermo y mantener la funcionalidad familiar, lo cual
es una de las razones por las que muchas veces se alejan al no ser capaces de
encontrar paz consigo mismos, pero brindar una mayor calidad de vida depende de
unas respuestas apropiadas por parte de los familiares. (Medeiros Bezerra et al.
2017; Pino Gomez et al. 2019); Arranz, 2005, citado por Jimenez Alcézar, 2016;

Coca, 2017; Garbey Calzado et al. 2008)
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Ahora bien, resulta interesante comprender de qué manera es posible que los
cuidadores se expresan con mucha serenidad. Esta situacion se atribuye a que se
sienten acompafnados serenos, lo que, a su vez, promueve la idea de brindar
mejores opciones de vida en los ultimos meses o dias de vida del paciente.

(Medeiros Bezerra et al. 2017 y Sierra Leguia et al. 2019)

En coherencia con lo anterior, para los psicélogos llama la atencién la relacion
paciente terminal-familia, la cual ha de procurar mejorar desde los elementos
profesionales de cuidado, pero también de prevencion. Entonces, él debe brindar
una psicoeducacion a los miembros de la familia afectados, para descubrir
fortalezas y debilidades al interior de los mismos (Pino Gomez et al. 2019). Por esto,

cabe mencionar que:

La sobrecarga que soporta el cuidador, una vez superados los recursos
disponibles, puede repercutir de forma negativa sobre su salud fisica y
mental, esto se refleja en la literatura, donde se destacan dichas
repercusiones negativas, resaltando por su frecuencia las referidas al
malestar psiquico (principalmente ansiedad y depresion), aunque también se
han descrito repercusiones importantes en otras esferas como la salud fisica,
el aislamiento social, la falta de tiempo libre, la calidad de vida o el deterioro
de la situacion econdmica, dando lugar a lo que algunos autores han dado

en denominar sindrome del cuidador. (Coca, 2017, pag. 24)
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Cuidados paliativos y alteracion en la dindmica familiar.

Tal y como se sefial6 en el apartado anterior, el cuidado de los pacientes en estado
de cuidados paliativos produce un desequilibrio en las relaciones personales de sus
miembros debido a que estos pueden experimentar sentimientos estresantes,
cambios emocionales, conflictos de roles, dificultad en la comunicacién intrafamiliar
y en la distribucién de tareas, lo que puede generar una situacion de crisis en la
estabilidad familiar; por lo tanto, la interaccion de sus miembros cambia
radicalmente pudiendo causar modificaciones notables en la operatividad de la

familia. En relacion a lo anterior, se dice que:

La presencia de un miembro que precisa de cuidados paliativos, genera una
nueva situacion familiar que puede provocar cambios dentro de la
estructura y funcionamiento familiar, en los roles y patrones de conducta de
sus integrantes, motivando eventuales desequilibrios en ese
funcionamiento. Estos cambios pueden precipitar crisis que ponen en
peligro la estabilidad de la familia, pudiendo afectar a todos sus
componentes, particularmente al cuidador principal. (Coca, 2017, pag. 24)
Siguiendo con este topico, el hecho de convivir con lo desconocido como la
aparicion de una enfermedad interrumpe la cotidianidad de la familia, causa
angustia e incertidumbre y se convierte en un factor de riesgo, ademas la
evidencia sefala que la aparicion de la enfermedad genera en la familia un
impacto parecido al que provoca el fallecimiento de un integrante, el nacimiento de

un hijo o el divorcio conyugal lo que a su vez puede causar tensiones y conflictos
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en las relaciones familiares o agudizar los ya existentes, en este sentido; otros
autores han hecho su aporte a la explicacién de los cambios continuos
presentados en el entorno familiar y en los diferentes subsistemas de un paciente
con asistencia paliativa, es el caso de los siguientes autores quienes expresan
que:
Cuando una persona presenta un diagnéstico de enfermedad crénica o
terminal, se evidencia, a lo largo de esta, un desequilibrio en las dinamicas
familiares, que no solo afectan al paciente, sino también a los integrantes
del nucleo familiar, emergiendo varios factores que inciden durante ese
proceso (Pino Gomez et al. 2019, pag. 1)
Adicionalmente, la exploracion de las fuentes encontradas permitio ver que los
cuidados paliativos exigen un trabajo en equipo en familia, ya que muchos
pacientes prefieren el hogar para combatir la enfermedad y por ende la familia no
es ajena al proceso. Es por tal motivo que los cuidadores toman un rol sustancial
en los cuidados del paciente puesto que el cuidado y la enfermedad son una
situacion compleja que impone un reto para el cuidador familiar lo que trae consigo
una fuerte carga psicoldgica, fisica y espiritual, pudiendo esto desencadenar
comportamientos dafinos en la dinamica y convivencia familiar. Con respecto a lo

anterior algunos autores exponen que:

Se comprende que las enfermedades potencialmente amenazantes para la
continuidad de la vida implican adaptaciones y cambios de papeles
continuos, lo que acarrea situaciones de estrés y tensiéon en los cuidadores,

debido al cansancio provocado por las tareas involucradas en los cuidados
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y por las pérdidas resultantes del tratamiento. (Espindola et al. 2018, pag.

4)

A este trabajo en equipo se suma que la vida del cuidador se organiza en torno a
la persona que esta siendo cuidada, llegando incluso a abandonar sus propias
necesidades, puesto que la experiencia de atender a un familiar con una
enfermedad terminal es una carga emocional significativa y requiere de mucho
tiempo y esfuerzo. Ademas de lo anterior, se encontr6 que los cuidadores pueden
presentar sintomas de trastornos asociados a la sobrecarga causando que entre
las personas que asumen el cuidado aparezcan factores estresantes como el
agotamiento fisico y psiquico, esto debido a que ademas de su rol de cuidadores
deben desempefiar roles cotidianos como los que corresponden al vinculo de
pareja, la dimension laboral y a otros vinculos interpersonales, lo que puede
afectar directamente en la mecanica e interacciones de la familia. Con referencia a
lo anterior, autores como Alfaro Ramirez del Castillo et al. (2008) expresaron que
“se encontrd un registro importante de sintomas como tristeza, ganas de llorar,
irritabilidad y dificultad para concentrarse, sintomas que la literatura extranjera ha

indicado como comunes en los cuidadores.” (pag. 491)

Del mismo modo, los hallazgos encontrados permitieron ver que la dinamica
familiar como todo proceso en desarrollo no es lineal, este proceso se ve afectado
en muchas ocasiones por situaciones que introducen cambios en su estructura y
funcionamiento, es por esta razén de la importancia de trabajar con la familia

debido a que la funcionalidad de la red familiar es una parte esencial en la
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medicina paliativa pues contribuye al cuidado del afectado, por lo tanto se hace de
mucha relevancia la inclusion de los cuidadores familiares como sujetos activos en
el tratamiento ya que al familiar le genera estrés no conocer como ofrecerle un
buen cuidado al paciente, por lo que brindarles apoyo sera esencial para el
progreso tanto del paciente como de la misma; es por ello que el tanteo permitio
conocer la trascendencia de la identificacion de necesidades y fortalecimiento de
la red familiar. Pino Gomez et al. (2019, pag. 129) manifestaron que quienes velan
por personas con enfermedades incurables, deben ser ligadas a los procesos de
exploracion y seguimiento en salud mental; las consecuencias que esto ocasiona
son a gran escala en lo afectivo y emocional, es un apoyo al apoyo. Estos mismos
autores retomaron a otros referentes los cuales manifestaron que cada vez es mas

importante la inclusion de la familia en el tratamiento debido a que:

En el momento en que los integrantes de la familia se convierten en
cuidadores del enfermo entran en un cambio continuo de su estilo de vida
definido por la necesidad familiar y el exceso de carga que implica cuidar a
una persona diagnosticada con una enfermedad cronica o terminal.”

(Moreno Toledo, 2008, pag. 132)

Finalmente, los analisis de las diferentes fuentes nos permitieron concluir que las
crisis presentadas en el entorno familiar del paciente derivadas del diagnostico
pueden provocar que la comunicacion se vea altamente afectada debido a que
hay menos reflexién y ademas los comportamientos compulsivos pueden

presentarse con mas facilidad y regularidad. Para terminar es conveniente



Afectacion del entorno familiar por los cuidados paliativos- Angulo Jhon, Betancur Karen, Rojas Elizabeth 20

mencionar que la comunicacion es una herramienta terapéutica fundamental en el
proceso de la asistencia paliativa, debido a que genera confianza, seguridad y
estabilidad emocional en la familia y el paciente, del mismo modo la comunicacién
es un puente que permite a la familia conectar sus sentimientos de manera mutua,
asi lo manifestaron Pino Gémez et al. (2019, pag. 80) quienes dijeron que una
buena comunicacion en la familia disminuye la sensacion de aislamiento del

paciente y favorece una dinamica familiar mas adaptativa.

Problemas economicos en familias con pacientes en cuidados paliativos

El impacto economico que presentan las familias de pacientes con cuidados
paliativos durante el tratamiento muestra que vivir con altos costos para la salud en
la etapa final de vida genera una carga de sintomas: dolor, angustia, insomnio,
vomito etc., tanto para el paciente como para el entorno familiar. A esto se suma
gue “las presiones financieras pueden ser factores importantes en la capacidad de
los pacientes y sus familias para hacer frente a la enfermedad terminal” (Pino
Gomez et al. 2019, pag. 31), donde la prioridad son las necesidades del entorno

inmediato del paciente.

Es importante describir las condiciones que deben afrontar las familias durante la
etapa final de su ser querido, lo que significa este proceso en su vida como pagar

colegios, alimentacion y vivienda, ademas, las alternativas para lograr subsistir en
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medio de este proceso de adaptacion al tratamiento y acompafamiento paliativo es

minimo.

Casi una tercera parte de las familias de adultos gravemente enfermos reportan la
pérdida de la totalidad o la mayor parte de sus ahorros debido al tratamiento de la
enfermedad y a la necesidad de contar con un cuidador. Adicionalmente la carga
econémica puede afectar profundamente las decisiones de salud ya sea en
privacion de ciertos servicios o0 medicamentos o en la eleccion de terapias e
intervenciones que sean mas asequibles. (Viaud Medina & Zamora Moreira, 2018,

pag. 30)

Por otra parte, los riesgos y circunstancias de vulnerabilidad que una persona del
nacleo familiar debe afrontar, se asocia al tiempo que debe invertir como cuidador.
con la probabilidad de padecer quebrantos de salud, tanto fisica como emocional
estas se pueden presentar como angustia, estrés, ansiedad, entre otras. Por tanto,
es importante generar una red de apoyo que permita minimizar un poco la
preocupacion por los altos costos de tratamiento, acompafiamiento y demas al

paciente, de acuerdo con las referencias se plantea que:

Méas de 27 millones de cuidadores familiares proveen 20 horas semanales
de cuidado a pacientes terminales o personas de edad avanzada con
enfermedades neuroldgicas severas. Lo que significa, que un cuidador
invierte mas tiempo y dinero cuidando a la persona en su propio hogar que

pagando y ubicando al paciente en un establecimiento u hogar de larga
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duracion, asilo, y hogar sustituto citando el trabajo. (Pino Gomez et al. 2019,

pag. 15)

Entonces, es aqui donde diferentes factores socioecondmicos y desconocimiento
en brindar la atencién en cuidados paliativos, se muestra que el paciente se torna
mas relajado en el hogar junto con su cuidador principal y familia siendo asi el
cuidado paliativo eficiente y positivo tanto en la reduccion de sintomas en el paciente
como en lo econémico. Por otro lado, se sabe que los familiares de estos tienden a
pasar por dificultades, como lo refuerza la experiencia de muchas familias que
pierden ahorros y ven necesario endeudarse a causa de los tratamientos que el
paciente requiere (Viaud Medina & Zamora Moreira, 2018, pag. 30). Ademas, es
interesante revisar que los cuidados paliativos pueden resultar siendo una fuente de
mayor dependencia por parte de los pacientes, sin contar que pueden ser un gasto
mayor Yy, por tanto, contraproducente. (Viaud Medina & Zamora Moreira, 2018;

(Hernandez Dorta, 2018)

Una respuesta a esta dificultad es que él cuidador primario deba encargarse por su
cuenta, para lo que él destina gran parte de su tiempo, al punto que casi 30 millones
de cuidadores duermen menos de 4 horas a causa de esta situacion, o se ven
obligados a reducir sus ingresos por disminuir sus horas laborales. (Arranz et al.
1997; Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2009; Rodriguez, 2006; Rogero,

2010, Citados en Gomez, 2019; Runzer Colmenares et al. 2019)
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Finalmente, es importante resaltar que recibir apoyo emocional por parte del
personal de la salud es clave para los familiares puesto que esto conlleva a cambios

en la economia familiar.

Asi el paciente tenga un seguro con gran cobertura, la enfermedad avanzada
genera gastos habitualmente no medidos y muchas veces afecta a
integrantes de la familia que solventan parte de los gastos del hogar. Por otro
lado, sabemos que no siempre las personas tienen cobertura adecuada, por
lo que la repercusién econdémica y social es grande. (Runzer Colmenares et

al. 2019, pag. 140)

Algunos autores concluyen que las reacciones emocionales que se pueden
encontrar en las familias con paciente con cuidados paliativos, son similares a la
de un duelo por la pérdida de un ser querido, esto desemboca en que todos los
individuos se encuentran a expensas de la atencion, el respaldo y la proteccion de

los otros.

Conclusiones

De acuerdo a la bibliografia consultada se puede evidenciar que el entorno familiar
se ve afectado por la noticia que acontece que un integrante de la familia tenga una
enfermedad terminal desenlazando una situacion estresante en cada uno de ellos,
ya que se vive con la utopia de considerar que a lo largo de la vida no se atravesara
por una situacion negativa y menos que algun ser querido tendra que convivir con

una enfermedad terminal hasta su lecho de muerte. En este sentido, convivir con lo
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desconocido es una situaciéon con la que la mayoria de las familias no sabe cémo
afrontar. El estar proximo a la muerte permite que aparezcan sentimientos de

desesperanza tanto en el enfermo como en sus familiares.

La enfermedad terminal representa un factor determinante para la dinamica familiar,
ya que desencadena diferentes actitudes y emociones en cada uno de los miembros
de la familia debido a que presenciar el deterioro del estado fisico, psicologico y
social del paciente altera de manera significativa la salud mental de sus cuidadores.
Es por esto que los cuidados paliativos buscan potencializar los factores
protectores, y modificar o mitigar los factores de riesgo tanto para el paciente como
para sus cuidadores facilitando herramientas psicoldgicas para la identificacion de
las necesidades que van emergiendo en el contexto en el que cada paciente y

cuidador vive, como lo mencionan Pessini & Bertachini (2006):

Los cuidados paliativos tienen como foco central alcanzar la mejor calidad de
vida posible para cada paciente y su familia, lo que implica la atencion
especifica en lo referente al control de los sintomas y la adopcion de un
acercamiento holistico que tome en cuenta las experiencias de la vida de la

personay su situacion actual. (pag. 6)

Desde la revisibn documental se constatd que el acompafiamiento del equipo
paliativo es de suma importancia en el proceso, ya que este permite realizar una
reestructuracion en el funcionamiento de la dinAmica familiar implicando a cada uno
de los miembros en la reorganizacion de roles y estableciendo un canal de

comunicacion fluido entre paciente, equipo paliativo y familia para que no haya
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afectacion en el cuidado del doliente. Es importante nombrar, que los cuidados
paliativos son procesos en los que el ser humano se confronta con sus miedos y
consigo mismo, implica cambios bioldgicos, psicolégicos, sociales, familiares y
espirituales; cambios que en muchos casos afectan la dinamica familiar. Ceballos
Gonzélez et al. (2004) sefalan que la dinAmica familiar se puede definir como: “una
coleccion de fuerzas positivas y negativas que afectan el comportamiento de cada
miembro de la familia, haciendo que ésta, como unidad, funcione bien o mal.” (pag.

49)

Se puede evidenciar que a pesar de la escasa bibliografia sobre los cuidados
paliativos y su afectacion en el ambito econémico, también tienen alteraciones se
pudo determinar que en la familia una enfermedad terminal representa un factor
estresante importante porque involucra un mayor grado de esfuerzo para el cuidador
primario, ya que debe dedicar mas horas a la atencion y cuidado del paciente,
involucrando esferas laborales y personales imposibilitando que siga de manera

cotidiana su diario vivir.

Con lo anterior se puede indicar que una enfermedad terminal representa gastos
monetarios, tiempo, y psicoeducacion para la familia y que por ende entran en una
constante exposicion a factores de riesgo que ponen en vulnerabilidad su salud

fisica y mental.

De acuerdo al rastreo bibliografico se concluye que un buen equipo paliativo
posibilita una atencién integral y adecuada para el paciente y su familia,

proporcionando un manejo idéneo para la tranquilidad del paciente.
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Finalmente, “En la dinamica familiar confluyen un sin nimero de experiencias,
practicas y vivencias que se encuentran determinadas por roles, autoridad, uso del
tiempo libre, relaciones afectivas, normas, limites y comunicacién.” (Sanchez et al.

2015, pag. 127)

Con relacion a la anterior cita, el presente trabajo nos permite afirmar que el
surgimiento de la enfermedad es un factor influyente en el cambio del clima
relacional y en las pautas interactivas de la familia, debido a que las familias
reestructuran sus actividades y roles, lo que trae consecuencia negativas en las
relaciones interpersonales de sus integrantes, en consecuencia, algunos estudios
como los realizados por Pino Gémez et al. (2019), dan cuenta de aspectos
importantes para la mejoria de la convivencia familiar, como lo es la practica de una
buena comunicacién en la interior de la familia, ya que por medio de ella es posible
reconocer y acoger empaticamente las necesidades del paciente, pudiendo asi
aliviar las diferentes tensiones presentadas por la aparicion de la enfermedad. Del
mismo modo, se pudo concluir que la intensidad de los cambios presentados en la
dinamica familiar va a depender del ciclo vital en el que se encuentre la familia, y
ademas de otros factores como la separacién conyugal, la tipologia familiar, qué rol
desempenia el enfermo, si ha habido duelo previamente, los limites, las creencias y

normas ya establecidas, entre otros.
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