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Phsychology in palliative care

Sr. Director:

En las ultimas décadas se han producido grandes cambios
demograficos, sociales, culturales y economicos.

En nuestra sociedad, uno de los cambios demograficos
mas relevantes ha sido el aumento de la expectativa de
vida, sustentado por los avances de la medicina moderna
y la implantacién de habitos cada vez mas saludables en
nuestro estilo de vida. Este envejecimiento de la pobla-
cion ha incrementado la proporcion de personas en situacion
de enfermedad avanzada terminal, que requieren cuidados
paliativos.

Para los cuidados paliativos, el objetivo fundamental
es: atender las necesidades fisicas, psicologicas, sociales
y espirituales de los pacientes y sus familiares, fomen-
tando la mayor calidad de vida posible, a lo largo del
proceso terminal. Esto se consigue mediante el trabajo de
equipos multidisciplinarios que trabajan de forma inter-
disciplinaria (médicos, enfermeras, trabajadores sociales,
psicologos, agentes espirituales, auxiliares, celadores,
etc.).

La calidad de vida, como la salud, se sustenta sobre el
bienestar fisico y mental de las personas. Tenemos unas
necesidades basicas fisiologicas que es necesario cubrir
(respiracion, alimentacion, descanso, homeostasis, etc.),
asociadas a un buen control sintomatico de la enferme-
dad (de las que se ocupan médicos, enfermeras, auxiliares,
celadores, etc.). Y otras necesidades de seguridad, afilia-
cion, reconocimiento y autorrealizacion (dentro de las que
se encuentran las espirituales), de las que se ocupan psico-
logos, agentes pastorales, trabajadores sociales, etc. Todas
ellas deben estar cubiertas para poder hablar de fomentar
la calidad de vida.

La figura del psicdlogo se convierte asi en una pieza clave,
dentro de estos equipos multidisciplinarios. Actualmente,
en nuestro pais, tras la creacion del «Programa para la aten-
cion integral a personas con enfermedades avanzadas» de
la Obra Social «La Caixa», al menos uno de cada 3 equi-
pos de cuidados paliativos cuenta con un psicélogo entre los
profesionales que los componen.

El psicologo, dentro de los equipos de cuidado paliativos,
incide especialmente en las areas relacionadas con:

1.

Dar soporte psicoldgico a los pacientes. Trabajar la asimi-
lacion, aceptacion y adaptacion a los constantes cambios
que se van produciendo a lo largo del proceso de final
de vida. Esta pérdida progresiva de capacidades produ-
cen constantes desajustes emocionales, que les afectan
a nivel personal, familiar y social. El trabajo psicologico
en esta area es fundamental para fomentar una buena
adaptacion emocional, que permita minimizar el sufri-
miento, mejorar la comunicacion, romper conspiraciones
del silencio desadaptativas, reforzar y generar habitos
saludables, buscar actividades gratificantes, fomentar
estilos de pensamiento y estrategias de afrontamiento
saludables, etc. En definitiva, ayudar al paciente a movi-
lizar sus propios recursos, para poder hacer frente a las
amenazas que van surgiendo y minimizar el sufrimiento
innecesario.

Dar soporte psicolégico a los familiares. El acompanar y
cuidar a un ser querido, que va deteriorandose progre-
sivamente, implica constantes desajustes emocionales,
que afectan al familiar en todas las areas de su vida
(personal, familiar, laboral, social, etc.). El trabajo psi-
coldgico en esta area es fundamental para lograr una
adecuada comunicacion con el enfermo y los equipos que
lo atienden, ayudar en la toma de decisiones, dar pautas
de acompanamiento y cuidados emocionales, prevenir la
claudicacion emocional, prevenir la aparicion de due-
los patologicos, aprender a cuidarnos para poder cuidar,
generar pensamientos y habitos saludables, reestructu-
rar pensamientos, emociones y habitos desadaptativos,
etc. En definitiva, paliar el sufrimiento de los familiares,
preparandoles para hacer frente a los desajustes emo-
cionales, que van produciéndose a lo largo de todo el
proceso de acompanamiento y cuidado de su ser querido.
Realizar el seguimiento del duelo de los familiares. Al
desgaste sufrido por los cuidados del ser querido durante
su proceso terminal se le anade la dura tarea de aceptar
y adaptarnos a su pérdida. Una buena intervencion psi-
coldgica previa al fallecimiento y un soporte adecuado
posterior reducen significativamente la aparicion de due-
los patoldgicos en los familiares. Trabajar la aceptacion
de la realidad de la pérdida, las emociones desadaptati-
vas que puedan surgir tras esta, la adaptacion al dia a dia
sin la figura del ser querido y la reubicacion emocional
son esenciales para minimizar el sufrimiento dentro del
proceso de duelo y prevenir duelos patologicos.

. Dar soporte psicolégico a los profesionales. El trabajo

diario con personas que sufren puede generar en los
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profesionales que los atienden un gran desgaste emocio-
nal. Trabajar técnicas de comunicacion con el paciente
y sus familiares, comunicacion de malas noticias, pre-
vencion de burnout, pautas de autocuidados, etc., es
necesario para prevenir el desgaste emocional de los
profesionales.

La mejor forma de apreciar como se trabajan todas estas
areas y sus efectos, la esencia de la labor que los psicologos
realizan en estos equipos, queda reflejada en el siguiente
caso.

Una de las experiencias que mas nos han marcado,
ensefnado y enriquecido como Equipo de Atencion Psicoso-
cial (EAPS) de la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) del
Hospital Los Montalvos, de Salamanca, ha sido la vivida con
Nieves y Javier.

Nieves ingresé en la UCP cargada de dudas y miedos
sobre su evolucion de las Gltimas semanas y su prondstico,
intuia lo que suponia ingresar en una UCP por lo que habia
oido a familiares y amigos, pensaba que probablemente no
volveria a su casa.

Ingresd a través de urgencias. Acudieron porque tenia
mucho dolor abdominal y estaba ocluida. Sabia que tenia
carcinoma de sigma, que habia recibido varios ciclos de qui-
mioterapia y que se habia decidido suspender el tratamiento
activo, por lo que pasaba a situacion paliativa. Su esposo
Javier, junto con los oncoélogos, habian decidido ocultarle
las metastasis pulmonares y hepaticas y la carcinomatosis
peritoneal. Tenia 43 afios.

En nuestro primer encuentro se encontraba nerviosa,
preocupada, triste; montones de pensamientos, emociones
y sensaciones fisicas se agolpaban en su interior y se refle-
jaban en su exterior, especialmente en su cara y sus 0jos.
Su esposo Javier estaba sentado junto a ella, cogiéndola la
mano y con los ojos intentaba contener unas lagrimas que
sabia que si dejaba escapar reflejarian el inmenso dolor
que estaba sintiendo y que a duras penas intentaba ocultar
a Nieves.

Repasando su historia vital descubrimos que era maestra,
trabajaba en el mismo centro que Javier, maestro también,
y que tenia 2 hijas de 6 y 9 anos, Sonia y Sofia, que llevaban
viviendo desde hacia unas semanas con la Unica hermana
de Nieves, Estrella. Los padres de Nieves y Javier ya habian
fallecido. Javier no tenia hermanos. Nieves y Javier se cono-
cieron jovenes, para ambos fue amor a primera vista, tras
un ano de noviazgo se casaron y un tiempo después decidie-
ron ampliar la familia. Hasta la aparicion de la enfermedad
habian llevado una vida normal y tranquila.

A lo largo de las sesiones se creo6 un clima de complici-
dad y confianza, con momentos para la risa y el llanto, nada
programado, todo iba surgiendo en funcion del estado gene-
ral, los deseos y las fuerzas de Nieves. Poco a poco fueron
asimilando, aceptando y adaptandose a los cambios.

Aprendieron a vivir al dia, sin pensar en mafnana, solo
disfrutar del hoy, intentando que fuese lo mas agradable
posible.

A comunicarse de forma efectiva, como lo habian hecho
toda la vida, hasta la aparicion de la enfermedad; Javier le
dio toda la informacion sobre el diagndstico que inicialmente
decidio ocultarle, cuando ella, al ver la ausencia de mejoria,
le pregunto.

A parar sus pensamientos centrados constantemente en
la enfermedad e inevitable muerte y sustituirlos por agra-
dables charlas sobre todo lo vivido y disfrutado juntos.

A aceptar que las nifas viniesen a ver a su madre, tras
explicarles como estaba y permitirlas decidir, sopesando si
era mejor para ellas recordarla sana o poder despedirse de
ella y formar parte del proceso de terminalidad; Sonia y
Sofia, tras explicarles, en un lenguaje adecuado a sus eda-
des, la situacion de su madre, decidieron voluntariamente ir
a verla, se acercaron las tardes que Nieves se sentia mejor
y llenaron su habitacion de risas y dibujos para mama.

A cambiar las esperanzas iniciales de estabilizacion y
alta, por la aceptacion del avance de la enfermedad y prepa-
racion para el fallecimiento; Nieves explicé a Javier lo que
deseaba que se hiciese tras su muerte y escribi6 4 cartas, a
su esposo, sus hijas y su hermana.

El Gltimo dia de Nieves en el hospital no lo olvidaremos,
llevaba varios dias sin apenas responder a estimulos, con
muchas secreciones y la mirada perdida. Javier y las nifas
seguian hablandola y besandola cada vez que entraban y
salian de la habitacion. Javier pasaba mucho tiempo a su
lado cogiéndole la mano y poniéndole panos de agua fria
en la frente. Entonces llegoé el momento de darse el Gltimo
adids, de darle el permiso para marcharse. Javier se acercé
a su oido, cuando se sinti6 con fuerzas para hacerlo y como
habiamos practicado, le dijo: «Carifio, te quiero y sabemos
que nos quieres. Has sido una esposa y una madre maravi-
llosa. Cuando te sientas muy cansada déjate marchar. Todo
ira bien, nosotros estaremos bien y sabemos que seguiras
cuidandonos y protegiéndonos. Nosotros intentaremos son-
reir cada dia por ti...» entonces Nieves fijo su débil mirada
en Javier, respiré profundo y se marcho. Javier se quedoé unos
minutos mas con ella a solas, en silencio, llorando por su par-
tida y contento de que finalmente Nieves pudiese descansar.

Mantuvimos el seguimiento en duelo con Javier y las ninas
durante casi un ano. A las nifas se les fue explicando, en len-
guaje comprensible para ellas, todo lo sucedido y las dudas
posteriores que fueron surgiendo; Sonia refirio seguir viendo
a mama durante algunos meses y que le transmitia estar
bien. Sofia tuvo pesadillas durante algin tiempo y miedo a
separarse de su padre, por pensar que podia perderlo tam-
bién a él, miedo que se reestructurd y consiguié superar.
Javier tuvo que adaptarse, poco a poco, a la sensacion de
soledad por la pérdida de su compaiiera y amiga de tantos
anos y aprender a hacer de mama y papa con las nifas.

Los tres sienten que ella sigue estando con ellos,
cuidandolos y protegiéndolos, eso les ayuda. Piensan que
cuando sonrien y disfrutan de sus vidas, mama les ve y
sonrie también.

Una intervencion y soporte psicolégicos adecuados,
desde el momento del diagnostico, pasando por el proceso
de enfermedad y fallecimiento, y el seguimiento poste-
rior de los familiares constituyen una pieza importante,
dentro de estos equipos multidisciplinarios, de cara a la
prevencion, asimilacion, aceptacion y adaptacion a todos
los cambios psicoemocionales que van dandose a lo largo
de todo este proceso, en los pacientes, sus familiares y los
profesionales que los atienden.

Equipo de Atencion Psicosocial (EAPS)’

Unidad de Cuidados Paliativos (UCP), Hospital Los
Montalvos, Salamanca, Espaha
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!Integrantes del equipo: J.M. Sanchez Fuentes, R. Martin
Lopez, E.M. Tejedor Rodriguez, F.J. Vara Hernando y A.M.
Garcia Pérez.

Correo electronico: eaps.salamanca@hotmail.com
http://dx.doi.org/10.1016/j.medipa.2013.05.003
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Conspiracy of silence or collusion in denial?

Sra. Directora:

En el ambito sanitario, por conspiracion del silencio se
entiende el acuerdo, explicito o implicito, del entorno del
paciente (familiares, allegados, profesionales), que lleva a
alterar la informacion que este recibe, a ocultarle el pro-
nostico y, a veces, también el diagnostico’, con lo que
se le mantiene en una especie de «burbuja». La justifi-
cacion es que asi se intenta prevenir el sufrimiento indtil
que supone conocer un diagnostico y un pronostico contra
los que poco o nada se puede actuar. El término origi-
nal de conspiracion del silencio surgid, sin embargo, para
expresar algo diferente: el acuerdo tacito (donde «sobran
las palabras») para no hablar de un tema tabu. Lo que se
calla es algo vergonzoso o peligroso que solo se trata oca-
sionalmente y con un codigo muy seleccionado. Ejemplos
extremos de conspiracion de silencio son las crueldades que
implican a un grupo (crimenes, represalias, torturas, etc.)
o la «omerta» en el cddigo de honor de los mafiosos de
las peliculas. Ejemplos menores son situaciones personales
vergonzosas que se intentan ocultar, como el alcoholismo
o la impotencia’. Aunque comparta la denominacion, este
no es el caso de la informacion del paciente avanzado: no
hay conspiracion, entendida como «union contra un parti-
cular para hacerle dano», y alrededor del paciente hay muy
poco silencio; al contrario, todo el mundo habla (el silen-
cio permite pensar, tener miedo). El enfermo vive inmerso
en un mundo de expresiones como: «te veo muy bien», «ya
veras como esto se pasa», «ya sabes como son los médicos»,
«si esto sigue asi te tendrd que ver otro especialista».
Todos aportan, pero al paciente la verdad le llega escasa y
parcial.

En Medicina hay expresiones contundentes que deni-
gran situaciones concretas. Es el caso del «encarnizamiento
terapéutico», que pone al médico al nivel del sadico, pero
que, de ordinario, solo refleja la obsesion o la obstinacion
terapéutica del que «no sabe parar a tiempo». Lo mismo
sucede con la conspiracion del silencio. Pocas veces expresa
una situacion de silencio cortante y bajo amenaza. Lo que
se presenta como conspiracion del silencio se adapta mejor
a la idea de «confabulacion en la negacion». Confabular es
ponerse de acuerdo para emprender un plan, generalmente
ilicito. Y la negacion es la situacion en que, una vez se ha
tenido conocimiento total o parcial de la realidad (diagnos-
tico, prondstico), el conocimiento se reelabora de manera
que solo se manejan datos favorables, reales o no®. La nega-
cion es una constante en Oncologia* y es un mecanismo de

defensa, a veces saludable®, que previene en parte de la
conciencia continua de indefension ante un mal inexorable.
Mas preocupantes son las situaciones en que la negacion
aisla de la realidad o la negacion entre los cuidadores.
A veces el origen es el propio paciente, que fabula y se
crea su propia verdad «tolerable» a partir de datos ficti-
cios o parciales®. En otras ocasiones hay una atmodsfera de
negacion: un sistema sanitario «optimista»’ (una falsa ima-
gen del estado de bienestar o algunos centros sanitarios que
alimentan grandes expectativas); un profesional al que le
cuesta reconocer las limitaciones de los tratamientos; el
entorno, que transmite una actitud positiva y de esperanza,
etc. En la confabulacion en la negacion no se pretende que
el enfermo no tenga informacion, sino que la informacion y
las interpretaciones le lleguen sesgadas o matizadas siem-
pre por el lado favorable: se transmite que el diagndstico
no es tan duro, que el tumor no esta tan avanzado, que
el tratamiento es mas eficaz o que las expectativas son
mejores.
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