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DE VIDA Y MUERTE

Salud y enfermedad siempre han sido entidades opuestas. La presencia de la una supone la
ausenciadelaotra. Desde lostiempos de Galeno se sabe que diferentes enfermedades producen
diferentes efectos. Estar ‘sano’ quiere decir sentirse bien y asumir conductas protectoras del
estado de salud actual para evitar enfermarse. Estar ‘enfermo’ significa ausencia de salud,
expresable en términos de (@) signos objetivos que indican que e cuerpo no esta funcionando
bien (presién arteria ata, por gemplo) y (b) signos subjetivos de dafio fisico (dolor, nduseas,
insomnio, etc.). Para el modelo biomédico, la enfermedad supone alguna clase de desgjuste en
procesos fisioldgicos oriundos de trastornos bioquimicos, heridas, infecciones, etc. Para €l
modelo biopsicosocial € asunto se plantea en términos de un juego entre aspectos biol dgicos,
psicologicos y sociales que de algin modo afectan uno o varios sistemas interconectados en la
persona sana. El modelo biomédico ha sido sumamente Util en la generacion de tratamientos'y
vacunas que suponen avances notables en la lucha contra las enfermedades infecciosas, pero
ahorasereconoce que hay aspectosindividualesdel paciente (su historiay relaciones sociales, su
personalidad y estilo de vida, sus procesos mentalesy biol gicos) que deben ser considerados al
intentar una conceptualizacion mas integral de ambas nociones.

En cualquier caso, la proposicion formal es que ‘salud’ y ‘enfermedad’ en realidad son un
continuum en uno de cuyos lados se sitlalamuertey en €l otro el bienestar (Bradley 1993). De
alguna manera, todos somos casos terminales y, a mismo tiempo, siempre que tengamos un
aliento de vida, todos somos sal udables. Resulta entonces obvio que lagradacion del continuum
dependera de nuestra exposi cién amicroorganismos dafinosy procesos destructivos, por un lado,
y por el otro, dependera de las medidas preventivas que asumamos, de la resistencia a la
enfermedad y las mejoras en la higiene personal, la dieta, €l gercicio o las innovaciones
sanitarias.

Normalmente se habla de factores de riesgo aludiendo a condiciones que se asocian a la
enfermedad. V arios de esos factores (como la herencia de ciertos genes) son bioldgicos. Otros
(como €l habito de fumar) son conductuales. Los factores de riesgo NO causan €l problema de
salud: simplemente estén asociados a él. Una gran parte de nosotros Somos personas sanas al
nacer, pero nos enfermamos como resultado de una‘mala conducta propiciatoria de desordenes
de toda clase o de condiciones de tipo ambiental que son deficitarias. De modo que, en Ultima
instancia, los antecedentes que explican los estados morbosos son, en realidad, un asunto de
responsabilidad individual. Lamayoriade |as enfermedades que sufrimos es el producto directo
deun‘estilo’ devidaequivocado. Todoslos dias se nos advierte que estamos siendo sometidosa
dietasalimenticiasno del todo confiables, pero las personasinsisten en preferir alimentos que de
ningun modo las hacen méas saludables. El sodio es uno de los elementos de la dieta que afecta
directamente la presion arterial y los niveles de reactividad en situaciones estresantes, pero su
consumo desequilibrado parece ser lanorma. Con la cafeina ocurre o mismo, pero la gente no
abandona las bebidas como € café, el té o lacocacola. Estetipo de decisiones son precisamente
las que hacen que @ sisteramédicoasi stencial |uzca predominantemente orientado haciaun gasto
mucho mayor en curar la enfermedad que en prevenirla.

L a epidemiol ogia ha acufiado un cierto nimero de términos que se utilizan para comprender
mejor € verdadero entorno de la relacion salud enfermedad. Se habla de mortalidad para
describir cuantitativamentelos decrementos (o i ncrementos) ocurridos, por emplo, en el nimero



de defunciones producidas por el cancer de seno; de morbilidad parasignificar cualquier tipo de
cambio detectable que se produzca a partir de cierto nivel de bienestar; de prevalencia para
sefidar el nimero de casos en unaenfermedad o el nlmero de personasinfectadas o en condicién
de riesgo en un momento determinado; de incidencia parareferirse al nUmero de casos nuevos
reportados en un periodo determinado; y de epidemia para describir situaciones en las cuales la
incidencia de una enfermedad infecciosa aumenta rapidamente. Algunos de tales términos son
expresados en tasas y se habla, por g emplo, de tasas de morbilidad altas o bagjas, o de tasas de
mortalidad de 129 nifios por 1000 nacimientos durante el primer afio de vidaen un paiso region
determinada.

Matarazzo (1982) definelaPsicologiade la Salud como lasumade contribuciones educativas,
cientificas y profesionales hacia la promocién y mantenimiento de la salud, prevencion y
tratamiento de las enfermedades, identificacién de correlatos diagndsticos y etioldgicos de la
salud, la enfermedad y otras disfunciones, y el megoramiento de los sistemas de salud y las
politicas sanitarias. Siguiendo tal concepcion, los especialistas en esta area de la psicologia
tendrian cuatro funciones importantes:

¢ participar en la promocion y mantenimiento de la salud ayudando a entender por qué la gente
fuma, bebe, come dietas de cierta clase 0 no usa condones. O, también, diseflando programas de
educacion capaces de promover estilos de viday conductas més saludables;

¢ ayudar enlaprevenciony tratamiento delaenfermedad viaaplicacién de principios psicol 6gicos
efectivos en la reduccion de —por ejemplo la presién arteria ata para disminuir el riesgo de
enfermedad coronaria, ademas de participar en los planes de gjuste'y recuperacién delos gravemente
enfermos;

¢ tratar de identificar las causas (0 correlatos etiol6gicos) de la enfermedad. Los especidistas
deben preocuparse en buscar explicaciones sobre laconexion existente entre factores de personalidad
y enfermedad, ademés de estudiar |os procesos fisiol 0gicosy perceptivos que expliquen disfunciones
visuales, auditivas o cognitivas,

¢ intervenir abiertamente en el mejoramiento delos sistemas de cuidados médicosy las politicas
sanitarias mediante la evaluacion de las funciones hospitalarias tipicas, el persona médico y de
enfermeriay los costos médicos. Se puede contribuir directamente en tal sentido sugiriendo nuevas
formas delograr unamejor aproximacion (més sensibley responsable) haciael pacientey ofreciendo
alternativas vélidas para que la atencion médica preventiva pueda generalizarse.

Todolo anterior sugiere quelapsicologiadelasalud, asi entendida, |amedicina psicosomética
(relaciones entre sintomas de enfermedad y emociones correspondientes) y la medicina
conductual (relacionesentre salud y conducta) resultan ser disciplinas muy proximasen términos
de objetivos. Muy parecidas también porque las tres asumen que las nociones de salud y
enfermedad son el resultado de una conjuncién entre fuerzas biol dgicas, psicoldgicasy sociaes
(Sarafino, 1998). El andlisis somero dela perspectivabiol 6gicaincluye el ementos que van desde
los procesos y materiales genéticos responsables de las caracteristicas heredadas hasta
deformaciones o defectos estructurales, pasando por |os modos como el cuerpo responde para
garantizar la proteccion de los sistemas. La perspectiva psicol dgica resulta mas complgja, pues
incluye procesos cognitivos (percepcion, aprendizaje, pensamiento, solucion de problemas, etc.),
procesos emoci onal es (contenidos emocional es positivos como laalegriay € afectoy contenidos
emocionales negativos como larabia, latristezay el miedo) y procesos motivacional es (model os
personal es de conducta que tienen que ver con laformacomo lagente se aferraaprogramas que
tienden a logro de mejores niveles de bienestar). La perspectivasocial, en un nivel muy amplio,
incluyelasdistintas formas en quelasociedad afectalasalud delosindividuos, el modo como la
comunidad promueve o rechaza conductas asociadasalasalud, y laformacomo en lafamiliason
promovidas actitudes, creenciasy valores que tienen que ver con lo mismo. Resulta obvio que
cadauno detal es procesos son significativamente importantes en el mantenimiento del equilibrio
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indispensable del continuum salud enfermedad. Es evidente que debemos, en primer lugar, tratar
de interpretar de la mejor manera el modo como las tres perspectivas concurren en su
determinacion.

La investigacion generalmente coincide en afirmar la existencia de fuertes nexos entre la
personaidad individual y la salud. Asi, las personas que normalmente reaccionan con atos
niveles de ansiedad, depresion, hostilidad o pesimismo parecen estar en mayor riesgo de
desarrollar enfermedades (Everson y otros, 1996). De la misma manera, la gente difiere en €l
modo de enfrentar las situaciones que suponen elevados indices de estrés, y hay quienes se
aproximan a ellas con contenidos emocional es rel ativamente positivos, manteniendo enfoques
optimistas y esperanzadores. Parece ser que este tipo de personas se enferma menos (y se
recupera mas rapidamente) que quienes enfrentan las situaciones estresantes de modo menos
positivo. Por otraparte, lagente que experimentaaltos nivel es de estrés suele empl ear repertorios
conductuales que suponen un riesgo mayor de enfermedades, como aumentar el consumo de
alcohol, cigarrillosy café. Larespuesta ante €l estrés incluye aumentos en la presion arterial y
otros cambios fisiol 6gicos que inducen a una mayor reactividad del sistema cardiovascular y
genera la posibilidad de sufrir un ataque cardiaco o empeorar una condicion ya existente. La
reactividad incluye laproduccion por €l sistemaendocrino de catecolaminasy corticoesteroides
gue, a niveles extremadamente altos, pueden causar un erratico funcionamiento cardiaco y
conducir alamuerte stbita. Algunas de estas hormonas, ademas, generan seriostrastornosen el
sistemainmunol 6gico. Los incrementos en epinefrinay cortisol, por gemplo, se asocian auna
disminucion en la actividad de las células T y B, cuestion que parece ser muy importante en la
aparicion y desarrollo de algunas enfermedades infecciosas y cancer (KiecoltGlaser y Glaser
1995).

ENFERMEDAD Y MUERTE

Siempre hubo, alo largo de la historia del hombre, alguna enfermedad cuyas connotaciones
eran magicas. Primero fuelalepra, y el propio Cristo nosrecuerdaque curarlaeraciertamenteun
milagro. Luego fue la sifilis, enfermedad que existio aparentemente desde tiempos casi
prehistoricos, disfrazadadeformasdiferentes. Enlaedad medialasifilis parecio convertirseenla
enfermedad por excelencia, aunque laviruelatambién hizo lo suyo. A comienzosdesigloletoco
el turno alatuberculosis. Después vino el cancer, enfermedad incurable por excelencia, cuyas
connotaciones pueden variar entre sagradas, demoniacasomagicas. Y € SIDA, gue aparece como
la Ultima equivalencia de la muerte. Entre unasy otras epidemias anduvo € colerao el mal de
chagas o € paudismo o la lechina o € polio o los accidentes de trafico o € suicidio o los
trastornos cardiovascul ares, cada una de €ellas expresables en tasas de mortalidad variables.

Cuaquiera sea la connotacion asignable, una vez que la gente sabe que padece una
enfermedad (y muy especialmente si laenfermedad es cronica) se produce una serie de cambios
que afectan la percepcion de si mismosy de sus vidas. Eso significa ateracion en sus planes a
corto y largo plazo, que suelen evaporarse a partir del diagnéstico. Larazon es bastante ssimple:
Ser una persona sana, bien capacitada y duefia de una psiquis normal es esencia en la
construcciony eval uacion de laautoimagen. Lo contrario representa un choque muy serio que no
solamente inhabilitasino que también amenazalavisién normal que tenemos de nosotros mismos
y nos hace sumamente vulnerables. De modo que gustarnos a una enfermedad que
potencia mente nos amenaza con la muerte, en realidad es un proceso que, encima de que nos
incapacita, también nos llena de incertidumbre y requiere de nosotros enormes esfuerzos de
adaptacion (Cohen y Lazarus 1979). El proceso de gjuste también va a depender de las
caracteristicas de la enfermedad, algunas de las cuales generan cambios en el aspecto y €
funcionamiento corporal que resultan vergonzosos. Hay enfermos que deben usar ayudas
exterioresmuy visibles paralaexcrecion fecal o urinariay ello creaexageradasimpresiones sobre
el impacto socia que tales ayudas producen. Suelen también ocurrir desgjustes debidos a las
restricciones que laenfermedad impone, acausadel temor desencadenado por |os procedimientos
médi cos aplicados o las consecuencias alargo plazo del tratamiento que se sigue o, también, por
efecto de la separacion de lafamilia
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Esobvio quelaaproximacion del desenlacefinal no se experimentahoy del mismo modo que
en tiempos de laabuelita. Laideadelamuerte ciertamente hacambiado y ha cambiado también
el modo de morirse. Hace unas cuantas décadas, cuando € enfermo sabia que se aproximaba el
final, sele veiaen su casa generalmente rodeado de sus familiares, mas interesados |0s unos en
asuntos ‘ practicos' como €l reparto de los bienes, y los otros ala espera de | os Ultimos consejos,
pero todos convencidos de que nada o muy poco podia hacerse. La visita de un sacerdote
acompariado de un monaguillo eraalgo inevitable, y €l acto de la extremauncién de algin modo
indicabaque &l asunto habiapasado alasmanosde Dios. El impacto emociona de semejante acto
sobre el enfermoy sobrelafamiliasimplemente sugerialapresenciaexplicitadelamuerte. Y con
ella, laresignacion.

En los dias que corren y habida cuenta de los grandes avances de la medicina, cuadros
etiologicos que antes terminaban en la muerte ahora son controlables, y los enfermos
considerados graves suelen vivir (en realidad agonizando) periodos de tiempo més prolongados.
L os progresos notables |ogrados en cirugia, técnicas de reanimacion y transplante de 6rganos, han
prolongado la hora final del desenlace, aumentando las expectativas de vida de manera
francamente impresionante. Este encarnizamiento terapéutico también ha logrado producir
agonias muy prolongadas, como la de Josip Broz ‘Tito’, hospitalizado desde enero a mayo de
1980; lade Harry Truman, quien alos 88 afios estuvo debatiéndose entre laviday lamuerte por
tres meses; lade Hari Bumedian, presidente argelino que agonizé por 4 meses; ladel presidente
brasilefio Tancredo Neves, cuyaagoniase prolong6 por 39 diasdurantelos cualesfue objeto de 7
intervenciones quirurgicas, o lade Francisco Franco, quien alos 83 afios muri6 rodeado de bolsas
de hiloy junto a 20 doctores, luego de agonizar durante algo mas de un mes.

Todo esto sugiere, por un lado, que enfrentar enfermedades irreversibles en pacientes
terminal es puede ser un ordenado proceso asignable alatecnol ogiamédica paratratar de extender
laduracién del sufrimientoy, por € otro, que laresignacién de antafio esta siendo sustituida por
laesperanza, que siempre serapor lacuracion total y por unavidaméslarga, especialmente s el
enfermo terminal esuna personajoven. Estamanerade ver a enfermo terminal (como centro de
unadisputaencarnizada entre laviday lamuerte) ciertamente ha hecho que lamismanocion de
‘muerte’ cambie hasta asumir connotaciones sorprendentes. Pensar sobre una persona que
agoniza, tipicamente produce sentimientos de tristeza, pero, por sobre todo, los sentimientos
suelen ser de admiracion por € trabajo que los médicos realizan para mantenerla respirando.
Conversar sobrelas cualidades del enfermo moribundo yano estan importante como hablar sobre
las cualidades de unatecnol ogia médicamuy avanzada que serealizaen € centro hospitalario o
enlaclinica.

ADAPTACION A LA ENFERMEDAD Y A LA MUERTE

Morir de unaenfermedad terminal supone sufrimiento, deterioro progresivo, dolor y cambios
profundos en € bienestar general de la persona. El proceso puede tomar solamente dias o
semanas 0 puede durar afos. Uno de los factores que afecta seriamente la manera como la
persona enferma y su familia se adaptan a la enfermedad terminal es la edad de la victima.
Cuando muere una persona de 80 afios, lanocién de‘ muerte’ parecieraser mas‘ apropiada que
cuando muere unade 20. En este Ultimo caso |lamuerte suele ser calificadacomo ‘inoportuna o
prematura. En cualquier situacién, adaptarse supone dosis elevadas de ansiedad y de estrés, que,
normalmente, pueden ser enfrentadas apelando a distintos factores psicosociales capaces de
modificar su impacto sobre e individuo y entre los cuales se mencionan el apoyo socia y €
sentido de control personal (RatlifCrain'y Baum 1990).

De un modo u otro, € enfermo y sus familiares mas proximos se las arreglan paralograr una
adaptaci én razonablemente buena ala condicion actual. Al empeorar lacondiciony alcanzar la
enfermedad |as etapas terminales, nuevas crisis emergen y se requiere con urgencia enfoques
nuevos paralidiar con el problema. Cuando el enfermo esunapersonade edad avanzadael shock
parecieraser menor. Losvig ossuelen pensar y hablar més sobre sus malesy sobre su decreciente
salud y aceptan que susdias de vidaestan por terminar. Cuando, ademas, realizan unaevaluacion
de su vida pasaday encuentran que han logrado cosas importantes, ladificultad paraadaptarse a
la enfermedad terminal es menor (Mages y Mendelsohn,1979). No ocurre lo mismo entre los
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nifos, la gente joven y de mediana edad, quienes siempre esperan |a recuperacion en medio de
una gran ansiedad.

Para los nifios en edad preescolar la idea de muerte resulta ser sumamente difusa. Muchos
nifios han tenido algunaclase de experienciacon lamuerte (desaparicion de un familiar proximo,
por ejemplo), pero antes delos cinco afios probablemente signifique ‘ vivir en otro lugar’ del cual
puede regresarse algunavez. En realidad no tiene mucho sentido entretenerse en hablar sobrela
muerte con nifiostan pequefios. Lamayor parte delasveces|osadultosevitan conversar con ellos
sobre € temade lamuertey el asunto suele resolverse con explicaciones como ‘se haidoy esta
en el cielo con Jess' 0 ‘se quedd dormida’. Entre los 89 afios | os nifios ya pueden entender que
lamuerte es un estado que le ocurre acuaquier persona, queesel final y que supone ausenciade
funciones corporales. Cuando es el nifio mismo quien padece unaenfermedad gravelo normal es
que también se evite hablar sobre el tema, con laexcusa de evitarle mayores sufrimientos. Pero
los nifios en edad escolar gradual mente se dan cuenta del problemay de su seriedad. Primero
entienden que estan real mente enfermos, pero piensan que pronto ocurriralarecuperacion. Mas
tarde comprenden que su estado se complica, gue la recuperacion no sobrevendray que en
realidad se estan muriendo. En estos casos serd necesario establecer con ellos un enfoque serio,
honesto y abierto sobre laenfermedad que padeceny ofrecer todalainformacién que el nifio sea
capaz de comprender. Entre | os adol escentes, morir a consecuencia de una enfermedad terminal
supone sentimientos de estar siendo tratado injustamente por laviday la situacién global suele
ser analizada como carente de sentido. Comprender que van aperder laoportunidad deredlizarse
puede originar en ellos comportamientos emoci onal mente complicados, generalmente envueltos
en rabia, odio y temor extremos.

K UblerRoss (1969) propone un model o secuencial de cinco fases que, segiin ella, es seguido
por lagente en trance de morir. Lainvestigacion posterior (Kalish 1985; Zisook y otros, 1995) no
apoya la creencia de que €l proceso de gjustarse a acto de morir sigue la secuencia propuesta,
pues en la mayoria de los casos las emociones y |0s patrones de gjuste fluctlan: unas personas
pasan por unafase determinada (rabia, por € emplo) masde unavez, otras experimentan distintas
reacciones emocionales a mismo tiempo y hay quienes parecen saltarse las fases. La misma
evidencia parece indicar que las personas que alcanzan la fase de ‘aceptacion’ de una muerte
inminente suelen morir mas pronto que quienes no logran alcanzarla. EI modelo de KiblerRoss
propone las siguientes fases:

Negacion. Frente a diagndstico de la enfermedad y ante el prondstico de muerte, la persona se
rehlisa a creer que el asunto tenga algo que ver con ella. El paciente terminal suele asumir que en
alguna parte se cometio un error, que los reportes médicos estén equivocados o que las pruebas
clinicas serefieren aotra persona. Lafase de negacion suele movilizar alos pacientes a buscar una
segunda opinién, pero muy pronto esta fase se desvanece para dar paso a otra de indignacién,
hostilidad y rabia.

Rabia. De pronto € paciente terminal se da cuenta de que su situacion es realmente seria y
entonces se convierte en una persona iracunda, unas veces plena de resentimiento hacia quienes
lucen saludablesy otras veces estallando en toda clase de recriminaciones y denuestos, echando la
culpade su situacion asi mismo, alafamilia, laenfermera, e médicoy acasi todo el mundo, Dios
incluido.

Negociacion. En estafase el enfermo intenta alterar de algiin modo su condicion por laviade un
acuerdo que, generalmente, se establece con Dios. El paciente se abre a un rimero de promesas de
cambiar, de mejorar, de hacer las cosas en 1o sucesivo de modo diferente, que parecen ser la
alternativa viable hacia su intenso deseo de mejorar.

Depresion. Ocurre cuando los acuerdos no ateran e panoramay las promesas no funcionan.
Simulténeamente, €l tiempo seacaba. El paciente sueleremitirse entoncesaunarevision delas cosas
inconclusas del pasado y las que no van arealizarse en el futuro. La traduccion de todo esto es la
desesperanzay con ella surge lafase depresiva
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Aceptacion. Cuando el paciente permanece enfermo durante largo tiempo, seguramente lograra
alcanzar esta Ultima fase. La depresion deja de ser un problemay el enfrentamiento de la muerte
podra sobrevenir en calmay tranquilidad. El tipo de apoyo familiar ofrecido debe estar orientado
haciala cancelacion final de sentimientos negativosy temores.

UN DILEMA TRASOTRO

Todo enfermo terminal tiene necesidades de naturaleza fisica, psicoldgicay religiosa que
deben ser atendidas. En el plano puramente psicol gi co requiere seguridad (necesitaconfiar enla
gente quelo cuiday tener lacertezade gue no seraabandonado asu suerte); pertenencia(necesita
ser querido y aceptado ademas de comprendido y acompafiado hasta € final); consideracién
(quiere que selereconozca, que sus necesi dades sean bien estimadas, que le seaofrecidatodala
ayudanecesariay que puedatener aalguien aquien confiarle sustemores o sus preocupaci ones).
Puede decirse que la fase terminal se inicia cuando el médico juzga que las condiciones del
enfermo han empeorado y que no hay aternativas de tratamiento disponibles paraalterar o para
detener el camino hacia la muerte. Es cuando suele también iniciarse un tratamiento de tipo
paliativo, generalmente encaminado a reducir € dolor y la incomodidad, pero que no debe
entenderse como dirigido aresolver definitivamentelasituacion actual delapersonaenferma. A
partir de agui comienzan a plantearse situaciones estresantes para € enfermo, que invaden
también alafamilia. Y, de paso, las tensiones invaden a equipo médico que, ajuzgar por las
creencias generalizadas, debe estar alli para salvar vidas.

Normalmente, en tales situaciones las decisiones que deben tomarse resultan ser todas muy
dificiles. Es bastante seguro que € médico enfrente una serie de reclamos procedentes de
distintas vias que le haran sentir la sensacion de fracaso y que, irremediablemente, lellevaran a
distanciarse psicol6gicamente del enfermo terminal. Distanciarse significa que € médicoy €l
resto del personal, en primer lugar, decidiran no preocuparse por las reacciones emocionales del
enfermo, y luego, que evitaran alarmarse por |os evidentes cambios fisi cos que estén ocurriendo,
gue trataradn de ignorar €l paso del tiempo, una dimension gque progresivamente se agota y,
finalmente, que reduciran los nivel es de ansiedad ante | os signos que acompafian la proximidad
delamuerte. Frente a enfermo que luce agonizante siempre surge el temor de hacer o no hacer
algunas cosas. Nada puede ya garantizarse. Lo normal es que se tienda a aislar a individuo
precisamente cuando méas compariiay ayuda necesita.

¢Debe el enfermo terminal ser informado abiertamente sobre su situacion actual ? Sea cual
fuere su condicién, lamayoriade ell os experimentan |os mismos sintomas: dolor, dificultad para
respirar, pérdida de apetito, delirio, desajustes cognitivos, insomnio, depresion, nausea, fatiga,
etc. Lamayoriadetal es sintomas no aparecen aislados sino en grupo, con grandes variacionesen
su severidad y prevalencia, y en muchas situaciones no reciben el tratamiento adecuado, a pesar
del enorme sufrimiento que producen. Una buena forma de intervenir en tales situaciones
implicariael empleo combinado de terapias farmacol 6gicasy conductuales que alivien el dolor
fisico y e sufrimiento genera y, a mismo tiempo, puedan movilizar recursos psicol 6gicos y
espiritualesdel enfermo capacesdefacilitar, por |o menos, lapercepcion, interpretaciony mangjo
de los sintomas.

El dilema de decir o no decir a enfermo gque la muerte esta proxima siempre ha originado
controversias. Hay quienes sugieren que el paciente tiene derecho a saberlo (y cuanto antes
mejor) pero siempre aparece en e seno de la familia alguien que piensa que lo meor es no
informarlo. Otros argumentan quetal dilemacarece de sentido, porque €l paciente termina muy
pronto reconoce que esta muriendo y entonces o mejor es convocarlo, junto alafamilia, para
ofrecer la explicacion profesional necesariay comenzar a prepararse psicologicay legalmente
para lo inevitable. En realidad, |0 que parece importante es evaluar 1os deseos del enfermo:
algunos desean saberlo, otros no. Hay enfermos terminales que parecen tener menos dificultad
gue otros en el mangjo de la situacion. En algunos casos sera necesario ofrecer psicoterapia
individual dirigida a ayudar al paciente a controlar la situacion, cuestion que bien pudiera
reducirse a escuchar |o que tenga que decir sobre sus asuntos pendientes, dar apoyo y reducir la
ansiedad. La idea es lograr que € enfermo no se considere abandonado por su médico y que
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pueda contar con alguien que le visite, alivie su dolor y e ofrezca alguna clase de consuel o, de
modo gue la persona no se considere muerta antes de morir.

El otro dilemaes decidir donde morira el enfermo. Hay quienes resuelven prodigar atencion
en el seno delafamilia, cuestion que suele convertirse en unaexperienciarealmente avasallante.
Pero laverdad es que, con algunas variaciones entre distintos paises, lamayoriade las personas
muere en hospitales, |o cual parece ser una buena alternativa, debido aque es ali donde estala
mejor experticia para ofrecer el apoyo y los servicios que € enfermo termina requiere.
Béasicamente ello supone € ofrecimiento de una mejor ‘calidad de vida', mas enriquecida,
mediante la prestacion de cuidados generalmente dirigidos areducir laincomodidad y €l dolor,
pero que también puedan cubrir las area psicosocia y espiritual.

En el medio hospitalario, la‘ unidad de cuidado’ debieraestar conformada por €l pacientey su
familia. Pero en los hospitales desorganizados y pésimamente mal dirigidos que tenemos,
semejante opcion debe descartarse de antemano. La verdad es que € cuidado de un enfermo
terminal por su familia deriva en situaciones en las cuales cada individuo es afectado por todos
los demas'y, al mismo tiempo, afectado por 1o que ocurre en e enfermo. Esto implica que, de
unau otraformay en algin momento, todos requeriran cuidadosinstitucionales. De maneraque
yano setrata de planear model os de atencién Unicamente dirigidos al enfermo terminal para €l
manejo de los sintomasy el alivio del dolor sino, més bien, enfocados a la atencién de toda la
unidad familiar.

Cuando se decide que € enfermo debera quedarse en € ambiente hospitalario, conviene
considerar, ademas, que este sol o hecho afiadird al gunos aspectos negativos alaexperienciaque
sufre la persona. Por un lado, la hospitalizacion interrumpe de manera dréstica el estilo de vida
individual y, por € otro, supone un alto grado de dependencia de muchos otros que suelen ser
desconocidos. Seguramente que los aspectos desagradables se inician cuando se pregunta si €l
enfermo o la familia puede pagar |os costos de la atencion que va a ofrecerse. En el caso del
actual sistemahospitalario venezolano el asunto todaviaes peor, porque casi todo debe correr por
cuentadel enfermo, desde las sabanas que se usaran para adecentar la cama hastalas medicinas
(algunas de las cuales a menudo desaparecen en otras direcciones), pasando por gasas,
jeringuillas, unturas, etc.

Lainteraccion con el personal médico (depositario del conocimiento, laautoridad y €l poder
en larelacion que debe establecerse) con toda seguridad convierte al enfermo en un extrafio que
se acercaaunacomunidad extrafia cuyos procedimientosy terminologiatambién van aresultarle
completamente extrafios, ademas de gjenos. En medio de semejante extrafieza lo normal son
niveles muy altos de incomodidad que, agregados a la ya preocupante situacion que sufre por
efectos de su enfermedad, harén que la experiencia hospitalaria termine siendo algo dificil de
sobrellevar. Laemocion més comun en tales casos debe ser ansiedad.

Cuando € problemade salud todavia no hasido bien definido, €l paciente estard ansioso por
los resultados que se obtendran a partir de las pruebas que se practicaran. Si €l diagndéstico ha
sido realizado, entonces la ansiedad sera por € tipo de tratamiento y su eficacia. Pero lamayor
parte de la ansiedad estara fundada en la casi absoluta falta de informacion, que a veces ocurre
porque las pruebas no han sido terminadas o porque aun faltan algunas que deberan ayudar a
definir mgjor la situacién. También puede ser porque el paciente no esta en condiciones de
comprender lainformacién que el personal médico le ofrece. Laverdad esque unabuenaparte de
las veces esaansiedad ocurre porque nadie setomalamolestiadeinformar a enfermo, que suele
ser la persona mas interesada en saber qué es lo que pasa y como se estan mangjando sus
problemas.

Lameraobservacion casual del ambiente hospital ario induce apensar que algunos médicosy
enfermeras estdn muy ocupados, habida cuenta del angustioso ir y venir que parece consumir
todo su tiempo. Pero cuando se observaaun miembro del equipo médico frente a paciente, una
buena parte de las veces |0 que parece sobresalir en el esquema de comuni cacion establecido, es
pura'y simple despersonalizacion: el paciente no esta ahi; el paciente no es una personga; €l
paciente es una cosa que alguien degj6 olvidada en algun sitio.

En el caso del enfermo terminal, ladistanciacién psicol gica puedaser unabuenaexcusapara
explicar 1o que ocurre. Es muy probable que la despersonalizacion ayude al médico también a
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sentirse menos afectado emocionalmente por el estado real de lapersonaasu cuidado. También
pudiera explicarse por e hecho de que muchos pacientes representan un riesgo grave parala
salud del personal quelo atiende debido aque sus enfermedades son peligrosamente contagi osas.
O pudieraser que las actividades y decisiones que deben ser tomadas crean en el médico niveles
de estrés muy prolongados, |o cua evita que se pueda ofrecer en todo momento y a todos los
pacientes un cuidado més personalizado.

Pero ¢por gué entonces no ocurre lo mismo en la clinica privada?. Lo verdaderamente
preocupante es que a pesar de que ese tipo de mango institucional del paciente ha sdo
reconocido durante afios como inapropiado, |os esquemas de funcionamiento de los hospitales
parecen no haber sufrido alteracion ninguna, igual que tampoco parecen haber ocurrido cambios
relevantes en la formaci én académica profesional .

Seacual fuereladecisién tomadaen cadacaso particular, o cierto esque enfrentar situaciones
de estetipo supone un rimero detareasy de metas que deben cabal mente ser cumplidas pero, por
sobre todo, exige procesos de adaptacién que no todos logran generar, incluyendo a personal
médi co. Laadaptacion sugiere pasos que van desde comprender losnivelesreales de gravedad y
buscar informacién sobre e problema o los problemas que se mangjan, hasta administrar
cuidados médicos (control de dosis, aplicacion de inyecciones). Supone también incorporar
rutinas de actividad que funcionen de modo paralelo a las necesidades del enfermo. Requiere
ofrecer apoyo instrumental y emocional o buscarlo cuando seanecesario. Exige planear sobrela
base de dificultades no conocidas pero que puedan presentarse, y, finalmente, sugiere concretar
unaperspectivaglobal delasituacién, sobre labase delas disponibilidades que ofrece el entorno
inmediato. Muy probablemente este Ultimo paso sea el definitivo en la toma de decisiones
particulares en relacion con cada enfermo en estado terminal.
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