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1. OBJETIVO:

Conocer lo que es un duelo anticipado y las diferentes etapas que
pueden presentarse.

2. JUSTIFICACION:

Todos conocemos y entendemos, de alguna manera, que ante la
muerte de una persona cercana se vive un proceso de duelo, sin
embargo, cuando una persona enfrenta una situaciébn de
enfermedad con un pronéstico irreversible de su expectativa de
vida, tanto ella como sus seres més cercanos, sufren también un
duelo. El apoyar a los involucrados en esta situacién durante todo
el desarrollo de la enfermedad hasta su terminacién es también
tarea de un acompafiante tanatolégico (ayudarlos a superar cada
una de las etapas, a externar sus emociones, miedos Yy
acompanfarlos durante el proceso).

3. ALCANCE:

La lectura de este trabajo permitira que, tanto el paciente como los
familiares, conozcan en qué consiste un duelo anticipado, que
existen diferentes fases en las cuales se permite expresar las
emociones, los miedos, las preocupaciones para poco a poco, irse
preparando para el desenlace final, con mayor aceptacion y
conciencia.

“Nunca digo adids a nadie. Nunca dejo que las personas mds cercanas

a mi se vayan. Me las llevo conmigo a donde vaya.”

Andnimo
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4. INTRODUCCION:

Vivimos en un mundo que estd avido de conocimientos, con un
desarrollo tecnoldgico acelerado que, ha provocado un cambio
radical en los estilos de vida de las personas y por ende, ha traido
fuertes consecuencias en su salud y expectativa de vida.

El progreso en las ciencias de la salud, con nuevos
medicamentos, nuevos dispositivos y equipos, nuevas técnicas
quirtrgicas, etc. ha permitido controlar o curar muchas
enfermedades que antes eran mortales, ha hecho posible
prolongar la supervivencia de las personas y mejorar su calidad de
vida. Sin embargo, al “diferir el momento de la muerte”, aumentan
las posibilidades de que las personas presenten complicaciones
en su salud debido principalmente a la edad y a su estilo de vida.

La poblacién adulta mayor ha crecido de manera acelerada
durante las udltimas dos décadas. En México, la poblacion se
encamina a un perfil envejecido. De acuerdo a la CONAPO en su
publicaciéon “Proyecciones de la poblacion 2010-2050”, el grupo de
adultos mayores (65 afios 0 mas) aumentara su tamafio de 7.1
millones en 2010 a 9.8 millones en 2020 y a 23.1 millones en el
2050 (4), lo cual traerd como consecuencia que, muchos de ellos
padezcan enfermedades crénico-degenerativas o terminales.
Ademas, este patron demografico predice que en los proximos
afios aumentara el nimero de pacientes geriatricos.

Nos enfrentamos a un panorama dificil, en donde la familia debe
apoyar y cuidar al enfermo o al anciano y, con el paso del tiempo,
encarar la muerte.

Es aqui donde se hace necesaria la presencia de un apoyo
tanatolégico tanto para el paciente como para la familia, cuya
funcién es ayudar al enfermo y su familia a aceptar la muerte de
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manera natural y a manejar de la mejor manera su proceso de
duelo.
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5. HABLEMOS DE DUELO

“Tal vez el principal obstdculo que nos impide
comprender la muerte es que nuestro inconsciente es incapaz

de aceptar que nuestra existencia deba terminar”

Elisabeth Kiibler-Ross

Todo ser que llega a este mundo, irremediablemente debe
enfrentar pérdidas. Dependiendo de qué tan fuertes sean los
vinculos de apego, la persona ira sorteando y/o superando la
pérdida mediante un proceso de adaptacién al que llamamos
duelo.

La palabra duelo viene del latin “dolos” que significa dolor y se
define como la reaccién adaptativa natural ante cualquier tipo de
pérdida. No es un sentimiento Unico, sino mas bien una compleja
sucesion de sentimientos que precisan cierto tiempo para ser
superados (13).

En el caso de la muerte, la intensidad del duelo dependeréa de los
vinculos de apego entre la persona fallecida y la persona doliente.
Es importante resaltar que cada duelo se vive de manera
individual, diferente 'y mas aun dependiendo del momento
historico por el que pasa la persona.

AUn en nuestros dias, el tema de la muerte continla siendo un
“tabu”. El miedo a la muerte es la actitud mas frecuente y dolorosa
para la persona. Se evita hablar de ella pues muchos la
consideran algo negativo que irremediablemente va ligado con la
tristeza y, este sentimiento, al no ser bien visto, ni aceptado
conlleva a la negacion con el fin de evitarlo.

El duelo implica no sélo un proceso de adaptacion fisica, sino que
involucra aspectos psicoemocionales, sociofamiliares, culturales y
espirituales. El doliente debe trabajar todos estos puntos a fin de
lograr una resolucién positiva del mismo.
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Segun Worden, (22) la respuesta normal al duelo se clasifica en
cuatro categorias generales: sentimientos, sensaciones fisicas,
cogniciones y conducta.

SENSACIONES
SENTIMIENTOS . COGNICIONES | CONDUCTAS
FISICAS
Tristeza Opresion en el Incredulidad Sofiar con el
Enfado pecho Confusién fallecido
Culpay Opresion en la Preocupacion | Evitar
autorreproches | garganta Alucinaciones | recordatorios
Bloqueo Hipersensibilidad brevesy del fallecido
Ansiedad al ruido fugaces Suspirar
Soledad Falta de aire Sentido de Llorar
Fatiga Debilidad muscular | presencia Atesorar
Impotencia Falta de energia objetos que
Anhelo Sequedad de boca pertenecian a
Emancipacion Vacio en el la persona
Alivio estémago fallecida
Insensibilidad Sensacion de Buscary
Confusion despersonalizacion llamar en voz
alta

Es normal que todas o algunas de estas situaciones se presenten
a lo largo del proceso de duelo. Sin embargo, en ocasiones se
pueden dar dificultades en dicho proceso que, de no ser resueltas
adecuadamente, pueden desembocar en la aparicion de duelos
patolégicos como son:

- Duelo inhibido o negado: en donde la persona no da signos

de sufrimiento y es potencialmente patogénico porque la
persona no acepta la realidad de su pérdida (10)
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- Duelo crénico: en donde el duelo no evoluciona y por tanto,
no termina. El doliente se aferra a su pérdida y no continta
con su vida.

- Duelo complicado: en donde se acentlan sentimientos o
situaciones negativas como son la culpabilidad, la pérdida del
interés por la vida, la pérdida de la autoestima, el deterioro
funcional de la persona e incluso, los pensamientos suicidas.

La linea que divide un duelo normal de un patolégico puede ser
muy delgada, hay que recordar que cada persona vive su duelo de
manera individual e irrepetible y, va a depender de mudltiples
factores como el rol de la persona que fallece, la edad y el sexo de
la persona que sufrio la pérdida, las causas y las circunstancias
de la pérdida vy, las circunstancias sociales y psicolégicas del
deudo (3).

El duelo es un proceso en el que se suceden diferentes etapas.
Los especialistas en el tema coinciden en que se puede distinguir
una secuencia general que culmina con la aceptacion.

Dr. Reyes- Elisabeth Jorge
L, Parkes y Bowlby Engel .
Zubiria Kibler-Ross Bucay
Shock Entumecimiento o Conmocidn e Negacidn Negacion
shock incredulidad
Depresion Anhelo y busqueda Desarrolloy Ira Ira/Rabia
conciencia de
pérdida
Rabia Desorganizacion y Restitucién Negociacion Pacto/Ne-
desesperanza gociacion
Perddn Reorganizacién Resolucion de Depresion Depresion/
la pérdida Tristeza
Aceptacion Idealizacion Aceptacion Aceptacién
Resolucion
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Normalmente se dice que el duelo comienza de manera inmediata
cuando el ser querido ha fallecido. Sin embargo, el duelo también
puede presentarse con antelacion, cuando el ser querido sufre
una enfermedad crénica o terminal o por otras causas.
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6. DUELO ANTICIPADO

“Aunque me esté muriendo, estoy rodeado de almas
llenas de amor y de carifio.
¢Cudntas personas pueden decir lo mismo?

De “Martes con mi viejo profesor” Mitch Albom

El concepto de duelo anticipado comenzd durante la Segunda
Guerra Mundial, cuando el Dr. Lindemann llevé a cabo un estudio
en donde analizaba las reacciones de las mujeres que esperaban
a sus maridos que habian partido a la guerra. Ellas se sentian tan
preocupadas por la posible muerte de sus esposos que,
comenzaban a experimentar mucho dolor y pena. Las reacciones
se manifestaban con depresion, preocupacion excesiva,
imaginando la muerte del marido y los cambios que iban a
suceder en su vida si esto pasaba (8). El duelo anticipado
comienza en el instante en el que se da un diagndstico y
prondstico irreversible de las expectativas de vida de un paciente,
lo cual culmina en la sentencia de una muerte proxima (9).

En la dltima década se ha estado prestando mucha mayor
atencion a este tipo de duelo debido a que, hay un indice cada vez
mas elevado de enfermedades crénico-degenerativas y terminales
en la poblacién mundial, como el cancer, el sida y las demencias,
por mencionar algunas. Por lo que no solo el enfermo se ve
afectado ante esta situacion, sino que la enfermedad trastoca a la
familia de manera irremediable, sobretodo al cuidador primario.

Funciones del duelo anticipado

¢ El duelo anticipado brinda la oportunidad de aceptar la
realidad de la muerte (aumenta la conciencia del proceso
de muerte).
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+«+ Disminuye la posibilidad de que se presente un duelo
patoldgico.

¢ Se tiene aln tiempo para que haya dialogo entre el
paciente y la familia.

¢ Hay oportunidad de cerrar ciclos.

% Hay oportunidad de tener una separacion emocional
gradual.

¢ El paciente puede despedirse no sélo de la familia sino de
personas allegadas y significativas.

« Atender los aspectos espirituales y religiosos que muchas
veces ayudan al paciente a “prepararse” y/o reflexionar
sobre su propia trascendencia.

X3

%

Hay tiempo para resolver tramites (seguros, herencias y
otros papeleos).

X3

%

Se va adquiriendo fortaleza.

0'0

Acelera la reintegracion de la familia a la vida cotidiana sin
gue ésta pierda su sentido.

Etapas de adaptacion al proceso

Asi como el duelo normal se divide en diversas etapas, o mismo
sucede con el duelo anticipado. Kibler-Ross en su libro “Del duelo
y el dolor” menciona «Cuando un ser querido tiene que realizar un
duelo anticipatorio para disponerse a separarse definitivamente de
este mundo, también tenemos que realizarlo nosotros. Pensamos
en las cinco etapas del duelo como en etapas que atraviesa la
persona moribunda, pero muchas veces quienes la quieren
también las atraviesan antes de que ella muera. (p.18)»
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En el transcurso de un duelo anticipado destacan tres etapas
principales:

1. Fase de embotamiento de la sensibilidad. Tras el diagndstico la
noticia no es asimilada desde el principio y se necesitan dias para
comprender el diagnéstico y sus consecuencias. Asimismo, los
sentimientos quedan en el aire, no se externan pues en realidad,
ante el desconcierto, se establece una barrera emocional, aunque
también pudieran surgir sentimientos de ira y enojo contra el
médico que proporcioné el diagndstico.

2. Fase de incredulidad. Durante esta etapa pueden presentarse
diferentes situaciones que sirven como mecanismos de defensa.

La negacién es uno de ellos y ayuda al sujeto en el sentido de que
le permite “controlar la situacion”. Se pretende alargar, aplazar o
muchas veces ignorar la verdad y tener falsas esperanzas.

Es complicado porque la persona que va a fallecer aun se
encuentra viva, no es que se quiera aceptar la muerte sino que se
debe aceptar lo que ha dicho el médico. De igual forma, se puede
presentar angustia que en ocasiones se refleja como una
busqueda desesperada de informacién acerca de la enfermedad,
sus posibles curas y otras opiniones médicas o, por otra parte, en
el cuidado compulsivo del enfermo.

Como en la etapa anterior, en ocasiones se presentan episodios
de cdlera y agresividad, principalmente contra el cuerpo meédico.
Tanto el paciente como los familiares suelen sentirse frustrados
ante la situacion y posiblemente esto desemboque en una
sensacion de impotencia y depresion.

3. Fase de reorganizacion. A medida que la enfermedad avanza,
los familiares van adaptandose a los cambios en su vida, a tener
sucesivas pérdidas (de tiempo personal, econdmicas, en los
cambios que va presentando el enfermo, ya sea mentales o
fisicos, etc.) que los van encaminando hacia una aceptaciéon de su
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realidad. El familiar comienza a ver cémo seran las cosas cuando
su ser querido fallezca y asumir que debera enfrentar la soledad.

De manera similar, el paciente va transitando por estas etapas.
Inicialmente puede negar la situacion méas, a medida que pasa el
tiempo y ya no es posible continuar en esa postura, la actitud es
reemplazada por la rabia contra Dios, sus familiares o personas a
su alrededor. Es una reaccién normal y no debe tomarse como
algo personal. Posteriormente pueden llegar a sentirse muy
deprimidos por los cambios que estan experimentando. En todas
estas etapas hay que dar oportunidad al enfermo de que exprese
su rabia, llore , se lamente y hable de sus miedos, invitarlo a
finalizar asuntos pendientes, despedirse si lo desea, brindarle
apoyo religioso (que muchas veces trae consuelo y paz) pues
tarde o temprano desaparece la lucha ante lo inevitable y llega la
aceptacion.

«El lidiar con la muerte de un ser querido es una experiencia
dolorosa muy profunda y personal. Sirve de mucha ayuda el
poder hablar con otros sobre nuestro dolor pero tenemos que
entender que este es un proceso que no se debe resistir, es
necesario recorrer su camino para poder sanar» (B)

Es necesario remarcar que no todos los individuos transitan por
todas las fases descritas, y no todos los duelos anticipados se dan
de la misma manera. Las emociones son sentidas a la vez y no
una por una, y se puede avanzar y retroceder a lo largo de todo el
afrontamiento del duelo. No es posible trazar una comparacion
lineal entre una persona que padece Alzheimer a un pequefio que
se le diagnostica un cancer fulminante.

La fase previa al fallecimiento de un ser querido deja una honda
huella en el recuerdo de toda la familia, por eso es importante que
el duelo anticipado se maneje de la mejor manera posible siendo
lo ideal, que el enfermo tenga oportunidad de despedirse tanto de
su familia como de las personas allegadas y significativas.
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Como hemos mencionado, los duelos anticipados, al igual que el
duelo normal, no siguen reglas y cada uno es diferente, sin
embargo, se puede decir que en este tipo de duelo existen puntos
en comun en situaciones particulares de enfermedad.

A continuacion se presentan dos casos muy palpables en donde
se ejemplifica el duelo anticipado, el primero se refiere a una
enfermedad terminal y el segundo, a una enfermedad crénico-
degenerativa.
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6.1 DUELO ANTICIPADO EN NINOS CON ENFERMEDADES
ONCOLOGICAS.

“Cuando mi voz calle con la muerte,
mi corazon te seguird hablando”

Rabindranath Tagore

El impacto del diagnéstico de una enfermedad oncolégica
desestabiliza a todo el entorno familiar causando alteraciones que
se deben no sdlo al hecho de tener un ser querido afectado por la
enfermedad, sino también a las repercusiones a nivel emocional
que puede suponer esta situacion en el hogar. Sin embargo,
cuando quien enferma de cancer es un nifio, la experiencia para la
familia resulta mas traumatica e inesperada y produce un fuerte
choque emaocional, alterando fundamentalmente la relacién entre
los padres, los hermanos y los familiares més cercanos.

La familia pasa por una crisis debido a los cambios que tiene que
afrontar, provocando gran estrés relacionado con el diagnostico,
prondstico y prolongacion del tratamiento (18).

Una familia que pasa por una enfermedad como el cancer
experimenta muchas pérdidas y cada una de ellas trae consigo el
consiguiente duelo.

No obstante que cada persona vive de una manera muy particular
su duelo, menciono a continuacién algunas de las situaciones que
por lo general enfrentan los padres cuando reciben un diagnéstico
de enfermedad oncolégica en uno de sus hijos:

= Negacion e incapacidad de aceptar el diagnéstico y el
tratamiento.

= Aislamiento inicial, incredulidad, perplejidad.

= [Esperanzas irreales o magicas y pensar en algun milagro.
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= Bulsqueda de tratamientos alternos u otras opciones.
= Dudas persistentes sobre la falta de mejora.
= Culpa, ansiedad, rabia.

= Problemas fisicos (problemas para dormir, cambios en el
apetito, somatizaciones).

= Ambivalencia, culpa, dudas de cémo manejar la
informacién con el enfermo.

= Hostilidad hacia el personal médico.
= Ansiedad, conductas hiperactivas.
= Preocupaciones econémicas.

= Sentimientos excesivos de proteccion y cuidado de los
otros miembros de la familia.

= Redistribucion de los roles dentro de la familia (por lo
general, la madre se convierte en el cuidador primario
dejando al padre las funciones de proveedor).

= Imposibilidad de un orden en casa.
» Pérdida de momentos de descanso o placer.
¢ Como apoyar?

- Procurar que el equipo médico proporcione a la
familia la informacion adecuada, lo mas clara
posible acerca del verdadero estado del paciente y
gue sientan la certeza de que esta recibiendo el
mejor cuidado posible.

- Escuchar y acompafar.
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- Es importante tratar de mantener una vida normal, a
pesar de lo dificil que es, por lo que se sugiere a la
familia se organice de tal modo que cada miembro
tenga funciones especificas que realizar para que
“las cosas sigan funcionando”. Asimismo, conservar
en lo posible las costumbres y acudir a los eventos
familiares con el fin de mantener unida a la familia.

- Invitarles a participar en grupos de apoyo Yy
contencién para propiciar el intercambio y apoyo
mutuo entre familias que atraviesan este proceso.

- Brindar soporte psicolégico a la pareja. Tal vez
incluso de manera individual, pues la carga de la
enfermedad provoca  en ocasiones un
distanciamiento entre los padres o problemas de
comunicacion. Surgen rencores y se culpan uno a
otro, por lo que expresar los sentimientos puede ser
mas facil si no se esta en presencia del cényuge.

- Utilizar redes sociales para incrementar el apoyo.

- Brindar apoyo espiritual y religioso, si la familia lo
desea. Algunos padres piensan que han
sobrevivido a la muerte de un hijo porque tienen
una mision que cumplir y asi, encuentran sentido a
su vida.

- Proporcionar o buscar a una persona competente
gue pueda ofrecer a la familia orientacion en
trAmites burocraticos, aspectos juridicos y trdmites
de asistencia sanitaria.

En el caso del menor enfermo, la manera en que enfrente su
duelo dependera de su edad.

= Un nifio menor a 3 afios aun no comprende el concepto de
muerte, percibe las emociones pero no sabe expresarlas y
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puede tener arranques de rabia y llanto, aislarse, presentar
trastornos en su alimentacién y conductas regresivas.

¢, Cémo apoyar?
- Asegurar su comodidad fisica.
- No interrumpir su cuidado.

= Entre los 3 y 5 afios el nifio comienza a sentir miedos y
culpas por lo que le esta pasando, asimismo puede
aislarse y tener conductas rebeldes.

¢ Como apoyar?

- Reducir al minimo la ansiedad. Hacerlos sentir
queridos y seguros.

- Tratar los sentimientos de culpa.

- Permitir la expresion de sentimientos a través del
juego y los dibujos.

- Dar respuestas claras y concretas a las preguntas
de los nifios, cada vez que éstos lo necesiten y de
manera que ellos entiendan.

= Entre 6 y 10 afos el nifio es mas consciente de lo que
significa la muerte, lo que puede provocarle actitudes
depresivas, tener miedo a estar solo, miedo a las pérdidas
y aislamiento.

¢ Como apoyar?
- Reducir al minimo la ansiedad.
- Tratar los sentimientos de culpa.

- Permitir la expresion de sentimientos tanto
verbalmente como a través del juego y los dibujos.

Asociacidon Mexicana de Tanatologia, A.C.



- Procurar una comunicacion serena.

- Favorecer la verbalizacion de fantasias y
pensamientos sobre la muerte.

= Entre los 11 y 13 afios el nifio posiblemente preste mayor
interés en todo lo referente a su enfermedad, sin embargo,
le preocupa su imagen corporal por lo que puede volverse
aislado y perder habilidades sociales. EI comprender su
propia mortalidad y la posible inminencia de su muerte
puede provocarle episodios de angustia,
agresividad/irritabilidad, nostalgia/tristeza, trastornos de
suefio, preocupacion por sus padres y sentimientos de
culpa.

= Entre 14 y 18 afios, el adolescente ya tiene un
pensamiento formal y abstracto y comprende las
consecuencias de la muerte. El chico/chica se enfrenta a la
pérdida de su vida, sus proyectos, sus afectos y suefios.
Esta viviendo una época de cambios y alteraciones de
humor debido a esta etapa de desarrollo, y esto, aunado a
la enfermedad puede acentuar sus cambios de animo, baja
autoestima, alteraciones psicosexuales, problemas de
suefio, trastornos de alimentacion, etc. Es importante
estar muy al pendiente de él/ella puesto que es facil que
pueda caer en problemas de drogadiccién. Es comun que
el adolescente reprima sus emociones para no parecer
infantil o se comporte como si no ocurriese nada.

¢, Como apoyar?

Para estos dos dultimos grupos de edad, el tipo de
acompafamiento es similar. Se recomienda:

- Permitir un clima que favorezca la expresion de
sentimientos para evitar el aislamiento socio-
emocional del enfermo.
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- Atencién a la comunicacién no-verbal y escucha
activa para identificar cuando el adolescente habla
de la muerte.

- Favorecer la  expresion de  afectos 'y
preocupaciones, la verbalizacién sobre el deterioro
de su cuerpo, su soledad, su dolor y sufrimiento,
para asi poder aliviar la carga emocional.

- Validar sus sentimientos.
- Brindarle un espacio personal en lo posible.

- Que cuente con distracciones como la lectura, la
conversacion, manualidades, el internet, peliculas,
etc.

- Evitar la conspiracion del silencio con el enfermo y
con la familia.

Es importante mencionar que los otros miembros de la familia,
particularmente los hermanos del paciente oncoldgico, sufren
también pérdidas importantes debido a que se les aisla de la
situacion y son “olvidados” por los padres. Durante este proceso
de enfermedad, ellos pueden sufrir pesadillas, comportarse
agresivamente, sentir celos y enfado con los padres por su falta
de atencion, y a su vez, desarrollar culpas al sentir alivio por no
estar enfermos o verglienza por la apariencia del hermano.

¢ Como apoyar?

- Los hermanos no deben ser ignorados, se recomienda de
acuerdo a su edad, compartir la informacién del estado de
salud de su hermano, promover el dialogo, aclararles
dudas y temores. Pero no olvidar que para dar la
informacién, siempre se tiene que trabajar con la
esperanza (Método Spikes).

Asociacidon Mexicana de Tanatologia, A.C.



- Incluir a los hermanos en el cuidado, lo que reforzard el
vinculo entre hermanos y facilitara la despedida.

- Permitir la expresion de sentimientos y tratar los que sean
negativos como la rabia o la culpa.
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6.2 DUELO ANTICIPADO EN PACIENTES CON ENFERMEDAD
DE ALZHEIMER

“Encontré sentido en el cuidado.
El “eterno adiés” dicho constante,
me dio la oportunidad de demostrarle mi amor”

Marcela Feria

El proceso de duelo en un paciente con Alzheimer y su familia es
diferente en comparacion con pacientes con enfermedades
terminales o cronico-degenerativas. Es una enfermedad de
progresion lenta donde los familiares hacen frente a un proceso de
duelo que no termina pues no se percibe un deterioro fisico del
enfermo, sin embargo, se hace patente la pérdida de la
personalidad. Si se le diagnostica desde sus inicios, tiene un
tiempo de vida de por lo menos 10 afios hasta que se dé el
fallecimiento de la persona. Para el familiar es una experiencia
atemorizante, no hay mejoria, el panorama es desesperanzador.
Surge un nuevo miembro dependiente que requiere cuidado
constante las 24 horas del dia. La familia delega actividades, vida
social, e incluso trabajo. En ocasiones hay cambio de papeles en
la familia.

La enfermedad de Alzheimer afecta las habilidades mentales
(entender, pensar, recordar y comunicar), conductuales vy
emocionales del individuo, asi como sus capacidades fisicas. Esta
es una enfermedad que acarrea pérdida tras pérdida. El enfermo
va afrontando “pequefas muertes” de recuerdos, de emociones,
de su conexién con los demas y de su razon de vida.

Los cuidados fisicos para el enfermo son muy importantes, sin
embargo, no hay que olvidar que una persona con Alzheimer
necesita tranquilidad, seguridad y comodidad en casa, tener el
contacto con familiares y amigos. En lo posible, continuar con las
actividades que le gustaban como oir musica o llevarlo de paseo.
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No cabe duda que cuidar a un enfermo de Alzheimer no es una
tarea facil. Asi como éste se enfrenta a una serie de pérdidas, el
familiar por su parte, sufre una pérdida de afecto y de relacion
con su enfermo. La enfermedad trastoca a la familia, pero
sobretodo, al cuidador primario.

De manera general, las etapas de adaptacion al proceso de duelo
por esta enfermedad son:

o Etapa de desconcierto. Puesto que el enfermo tiene tanto
periodos de lucidez como de confusion. La familia no sabe
a ciencia cierta qué pensar, si es que su enfermo esta
buscando atencion.

e FEtapa de negacion y angustia. Es dificil aceptar un
diagnéstico de Alzheimer. Es normal que la familia se
resista a creer y posiblemente acudan con diferentes
doctores para corroborar la enfermedad. Asimismo, el
familiar puede preocuparse puesto que es una enfermedad
que se hereda.

e Etapa de enojo y frustracion.

e Etapa de culpabilidad. Cuando el familiar cae en la cuenta
de que realmente existe la enfermedad, se puede culpar
de las actitudes que pudo haber tomado al no saber el
diagnéstico (el haberlo regafiado, el sentirse avergonzado
por actitudes que el enfermo no controlaba) o, pasado el
tiempo, sentirse culpable por su manera de reaccionar
debido al burn-out o colapso emocional (agotamiento por
cuidado del enfermo).

e FEtapa de frustracion. En el caso de una persona con
Alzheimer se presentan ciertos obstaculos para llevar a
cabo un proceso apropiado de duelo, pues ya no es
posible establecer con el paciente una comunicacion
importante, no hay tiempo para decirse las cosas ni
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arreglar relaciones tal vez rotas, no se resuelven asuntos
pendientes con él ni se cierran ciclos, no existe tampoco
oportunidad de un alejamiento emocional puesto que es
comun que el familiar cambie su rol frente a la enfermedad,
por ejemplo, que un hijo ahora se convierta en el padre asi
que no hay forma de separarse emocionalmente del
enfermo. Por otra parte, el ser testigo de las pérdidas del
enfermo y no poder ayudarle causa también gran
frustracion en el familiar.

e FEtapa de depresion, tristeza y soledad. Normalmente el
familiar encargado de cuidar al enfermo pierde su vida
personal y hay tristeza puesto que la enfermedad no tiene
una duracion especifica.

e FEtapa de aceptacion. A medida que la familia va
adaptandose a los cambios, va aceptando la enfermedad y
el ser querido “esta ahi”, aunque de una manera diferente.
Poco a poco se acepta la realidad que les toca vivir,
encuentran nuevos estilos de vida y dan un significado a
Su experiencia.

¢ Como apoyar?

» Ante la incertidumbre y la negacién: conocer todo lo
referente a la enfermedad, que el médico hable con
claridad y resuelva todas las inquietudes y dudas de los
familiares y del enfermo, si éste estd en condiciones y lo
desea. Buscar grupos de ayuda y asistir a las reuniones.

» Ante el enojo, las culpas y la frustracién: hay que
reconocer estas emociones, no negarlas. Es aconsejable
acercarse a una persona que escuche y propicie que el
doliente exprese sus emociones (un tanat6logo o un
terapeuta).
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» Ante la depresion y tristeza: Es muy importante atender las
necesidades del cuidador. Procurar que salga y tenga
distracciones (ejercicio, leer, ver television, salir al cine)
para que ponga distancia fisica y emocional con el
enfermo. Es deseable que todos los familiares compartan
sus emociones e intenten centrarse en las cosas positivas.

» Ante la sobrecarga (burn-out): Es importante que el
cuidador exprese sus necesidades, acepte sus propias
limitaciones y las de los demas, pida y exija ayuda a los
demas familiares. Ante esta situacion es necesario y util
hacer ver al cuidador y los demas familiares que, los
cuidados que han ofrecido al paciente son muy valiosos.

» No olvidar que la comunicacién debe estar abierta para
evitar conflictos familiares puesto que este tipo de
enfermedades unen o deshacen familias.

«Vivir con una persona que tiene la Enfermedad de Alzheimer es
un reto. Sin embargo:

« entendiendo la enfermedad y sus efectos

» aprendiendo mas sobre como se cuida a una persona
con la Enfermedad

» cuidando de uno mismo

« pidiendo ayuda

» aceptando la ayuda

« siendo creativo, paciente y realista

« mirando hacia el futuro y planificando

... la vida serd mas facil » (19).
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7. RECOMENDACIONES GENERALES EN EL
ACOMPANAMIENTO

sPuedo ver Ia afliccion de otra persona sin entristecerme también?

sPuedo ver el pesar de alguien y no buscar un amable alivio?

William Blake

Un individuo normalmente necesita de un guia durante un periodo
de afliccion. El acompafiamiento es una excelente herramienta
para ayudar a una persona que ha sufrido una pérdida. Un
acompafamiento mal llevado puede ocasionar problemas en el
doliente para que éste procese de manera adecuada su duelo, por
lo que es importante que la persona que acompafie considere las
siguientes recomendaciones:

v" Demuestra interés sincero.

v' Permiteles sacar todo el pesar que sienten.
No cambies el tema.

v" Preguntales qué necesitan.
v Escucha, sé buen oyente.
v Ten detalles.

v' Permiteles que hablen del ser amado tanto y
con tanta frecuencia como deseen.

v' Platica con ellos sobre los recuerdos
especiales, las anécdotas, las cualidades del
que fallecié.

v" No quieras resolver el duelo del otro.
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v No le digas lo que tiene qué hacer. No
aconsejes.

¥v" Renuncia al protagonismo.

v' Acompafia en el silencio, si es el caso,
manteniéndote en silencio.

v" No juzgues.
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8. CONCLUSIONES

El duelo anticipado es una experiencia dificil, dolorosa Yy
desgastante tanto para el enfermo como para la familia. Consta de
diferentes etapas, similares a las que se viven durante un proceso
de duelo normal, pero con la particularidad de que el ser querido
que va a fallecer permanece aun con ellos e incluso, vive su
propio duelo ante la pérdida de su vida, sus capacidades, su
salud, etc.

La intensidad del duelo depende de muchos factores, las
caracteristicas personales del doliente, el tipo de enfermedad y
sus circunstancias, la relacién con la persona enferma, el rol que
ésta jugaba dentro de la familia, la edad, etc.

Un duelo anticipado bien afrontado da la oportunidad de que tanto
el paciente como la familia se despidan, se finiquiten asuntos
pendientes, se perdone, se afiancen los lazos afectivos y se llegue
al final con una mayor fortaleza por ambas partes. La manera en
gue se maneje el duelo permitird que la familia retome el curso de
su vida y aprenda a vivir con la ausencia del ser querido. Sin
embargo, para que esto se logre y evitar el quedarse estancados
ante la impotencia de enfrentar la muerte, es importante que
familia y enfermo cuenten con apoyo tanto del cuerpo médico
como del tanatélogo para procesar mejor la pérdida.

La familia cercana y los amigos juegan un rol importante, sin
embargo, muchas veces no cuentan con las herramientas
necesarias para brindar contencidbn y ayudar a manejar las
emociones del doliente a medida que el tiempo transcurre o la
situacion se agrava. El acompafiamiento tanatologico brinda este
tipo de ayuda, procura que el paciente sienta seguridad (al poder
confiar en la gente que lo cuida), que tanto él como su familia se
sientan escuchados, comprendidos y acompafiados hasta el final.
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