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Resumen

Ese articulo tiene como objetivo explorar posibles implicaciones en las relaciones familiares en el final de la vida,
por medio de una revisidn narrativa de literatura. Asi, se constaté que la mayor longevidad y el consecuente
aumento de la prevalencia de enfermedades crdnico-degenerativas, ha llevado a largos periodos de tratamiento y
cuidados, los cuales son, muchas veces, fisica, emocional y financieramente costosos. Se entiende que los cambios
y pérdidas en el proceso de la enfermedad afectan al enfermo y también a sus familiares, lo que justifica la nece-
sidad de una asistencia que ofrezca cuidados a estos individuos y brinde soporte para enfrentar los sufrimientos
fisico, psicosocial y espiritual a que estan expuestos.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Relaciones familiares. Cuidados paliativos al final de la vida.

Resumo
Relag¢Oes familiares no contexto dos cuidados paliativos

Este artigo objetiva explorar possiveis implicagdes as relagdes familiares no fim da vida por meio de uma revisao
narrativa de literatura. Assim, constatou-se que a maior longevidade e o consequente aumento na prevaléncia
de doengas cronico-degenerativas tém prolongado periodos de tratamento e cuidados, os quais sdo por vezes
dispendiosos em termos fisicos, emocionais e financeiros. Entende-se que as mudancas e perdas no processo de
adoecimento acometem o doente e também seus familiares, o que justifica a necessidade de assisténcia que oferte
cuidados a esses individuos e dé suporte aos sofrimentos fisico, psicossocial e espiritual a que estao sujeitos.
Palavras-chave: Cuidados paliativos. Relagdes familiares. Cuidados a doentes terminais.

Abstract
Family relationships in the context of palliative care

This paper aims to explore potential implications to family relationships in the end of life, throughout a narrative
review of literature. Thus, it was perceived that increased longevity and the consequent increase in the prevalence
of chronic-degenerative diseases have prolonged periods of treatment and care, which are usually physically,
emotionally and financially expensive. It is understood that changes and loss involved in the process of illness harm
patients and also their relatives, which justifies the need for assistance that provides care to these individuals and
helps them to face the physical, psychosocial and spiritual suffering that they are exposed to.

Keywords: Palliative care. Family relations. Hospice care.
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Este estudio busca analizar las relaciones fami-
liares en el contexto de los cuidados paliativos y de
fin de la vida. Se entiende que el tema se relaciona
con el aumento de la cantidad de personas afectadas
por enfermedades crénicas, cuyos indices de preva-
lencia crecen a medida que también hay mds recur-
sos técnico-cientificos en el campo de la salud. Estos
recursos, procedimientos e intervenciones permiten
diagndsticos precoces, tratamientos eficaces, pro-
gramas de rehabilitacidn y prondsticos animadores.
Por otro lado, pueden prolongar la vida mediante
mecanismos técnicos que, muchas veces, son inca-
paces de promover calidad de vida.

En este contexto, los cuidados paliativos consti-
tuyen una modalidad terapéutica que se contrapone a
los procedimientos e intervenciones futiles en el fin de
la vida (distanasia), por medio de la bisqueda del bien-
estar de pacientes y familiares, cuyos diagndsticos indi-
can enfermedades potencialmente amenazantes para
la vida®. Ademas, comprende el sufrimiento en el fin de
la vida como de caracter multidimensional (fisico, psi-
cosocial, espiritual), lo que implica la necesidad de un
cuidado que ofrezca atencidn a todos esos aspectos?.

De esta forma, las intervenciones en cuida-
dos paliativos pueden ser realizadas por un equipo
multiprofesional compuesto por profesionales como
enfermero, psicélogo, médico, asistente social, far-
macéutico, nutricionista, fisioterapeuta, fonoaudio-
logo, terapeuta ocupacional, dentista y asistente
espiritual. La necesidad de la atencién multiprofe-
sional resulta de la complejidad implicada en la asis-
tencia en cuidados paliativos ® y procura minimizar
los sufrimientos de los pacientes y de sus familiares,
dado que considera a las relaciones entre ellos en el
proceso de enfermedad y de fin de la vida“.

Se entiende que el fin de la vida es un asunto
complejo, teniendo en cuenta que, ademas de todas
las pérdidas simbdlicas relacionadas con el proceso
de enfermedad (cambios corporales, supresion y sus-
titucion de roles sociales y familiares, impacto sobre
las finanzas, restriccion de la autonomia), incluye la
muerte del paciente, cuestion que afecta a todos aque-
llos que lo rodean. Asi, el objetivo de este trabajo fue
explorar este tema poco discutido por medio de la revi-
sidn narrativa de la literatura, es decir, se trata de una
recoleccion no sistematica que no especifica palabras
clave, descriptores, fuentes y periodo de publicacién®.

Constituciones familiares

La investigacion sobre las relaciones familia-
res en el fin de la vida implica la reflexién sobre las
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concepciones acerca de la institucion familiar. En
este sentido, hay teorias que reportan la constitu-
cion del ndcleo familiar a los origenes de la especie
humana, como la teoria de Claude Owen Lovejoy®’,
que considera entre las ventajas del bipedismo —
como percibir a mayor distancia los predadores en
las sabanas — la posibilidad de usar las manos y cami-
nar solo con los pies. Segun el autor, esto habria per-
mitido a los machos llevar alimentos en las manos
para las hembras y los cachorros.

Aunque la teoria no tenga consenso entre los
estudiosos de la paleoantropologia, sefiala la posi-
bilidad de que la idea de familia es bastante anti-
gua entre los humanos. Asi, el modelo de familia
nuclear se reporta a los primeros hominidos®. Para
Ariés®, el surgimiento de la infancia coincide con el
origen del concepto de familia en la modernidad.
Segun el autor, hasta la Edad Media los individuos
atribuian un inmenso valor a sus profesiones, lo
que justifica obras artisticas que retratan hombres
(solos) ejerciendo sus oficios. Sin embargo, por el
analisis iconografico, el autor identifica que, a par-
tir del siglo XVI, otras dos figuras surgen en estas
obras: la mujer y el nifio.

Es importante sefialar que, aunque la observa-
cidn de Arieés® se remita al periodo de la Edad Media,
aun hoy unas de las primeras preguntas realizadas
cuando dos personas se presentas se refiere a la pro-
fesién. El individuo indica su posicion social al infor-
mar que es enfermero, abogado, empresario, etc.
La diferencia entre aquel periodo histdrico y este es
que, en la contemporaneidad, las profesiones tam-
bién estan relacionadas con los roles sociales e iden-
titarios de las mujeres .

A pesar de reconocer que las familias siempre
existian, el autor puntta esos cambios en la icono-
grafia a partir de la percepcion de que, en aquella
época, se comenzd a valorar la vida en familia mas
que la vida en comunidad, como antes ocurria. Se
produjo, al poco tiempo, la necesidad de la vida
intima entre parientes proximos — antes compar-
tida con amigos y demds miembros de la colectivi-
dad —, lo que condujo paulatinamente al sentimiento
moderno de familia nuclear presente en las socieda-
des contemporaneas.

Ademas, el autor también destaca la relacion
entre este sentimiento de familia (y de afecto) y los
cambios que tuvieron lugar en las ceremonias fune-
bres, indicando que, hasta el siglo XVIII, aquel que
moria registraba en un testamento sus deseos, sus
testimonios de fe y perdones. Luego de este periodo,
los testamentos comenzaron entonces a restringirse
a la transferencia de herencias, pues fue en ese
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momento histdrico que el sentimiento de afecto a
la familia condujo a la confianza y a la creencia de
que los deseos de quien moria serian cumplidos, sin
la necesidad de aparatos juridicos. A partir del siglo
XIX, se temia la muerte del otro, y no la propia como
en épocas anteriores .

Es importante destacar que la consolidacion de
la familia como nucleo de valor es concomitante a
la institucionalizacion del poder médico, siendo que
ambos procesos se dieron a partir del siglo XVl y se
fortalecieron en el siglo XIX, cuando los hospitales
se tornan los representantes maximos en cuidados
de salud (ya no hospederias religiosas destinadas
a los marginados socialmente) y cuando la familia,
consciente del estatus de esa institucidn, relegé los
cuidados de los moribundos a los hospitales como
un acto de amor?*2,

Asi, se comprende que el valor de los lazos
familiares colocados por encima de los demas apegos
y afectos es algo reciente en la historia de la huma-
nidad. En este contexto, dado el valor atribuido a las
relaciones familiares en las sociedades modernas y
contemporaneas, Bernal 2 afirma la importancia de
esta institucion en la constitucion de los individuos
y en el mantenimiento de la salud, dado que seria
un elemento fundante de las sociedades, ligado a la
reproduccion y continuidad de la especie humana.

Ademas, se trata del primer espacio de forma-
cién, desarrollo y socializacion de los sujetos, siendo
responsable de la transmision de valores culturales,
éticos, morales y espirituales. Es, por lo tanto, una ins-
titucion de alto valor y significado personal y social,
constituyendo una fuente de sentimientos como
amor, satisfaccion, bienestar y apoyo y, por otro lado,
generadora de insatisfaccion, estrés y enfermedad.

Las familias son la primera red de apoyo social
de un individuo y espacios de proteccion frente a los
conflictos y tensiones de la vida cotidiana 3. De esta
forma, se entiende que el adecuado apoyo de este
nucleo genera sentimientos de pertenencia, cuidado,
estima, ademas de proporcionar recursos emociona-
les para lidiar con situaciones estresantes'.

Teniendo en cuenta la importancia del apoyo
familiar adecuado en situaciones de estrés como las
de la enfermedad y el fin de la vida, encontramos
en la teoria sistémica aportes para el estudio del
tema. Compartir la vida en grupo es algo innato a
la condicion humana, lo que justificaria la existencia
de colectivos como estos *°. Sin embargo, las familias
contemporaneas difieren de las de periodos histori-
Ccos anteriores por no estar compuestas por nucleos
especificos — son diversas, mas dinamicas y divergen
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del modelo tradicional de “madre-padre-hijos”. No
obstante, estas constituciones diferentes siguen
estando caracterizadas por un conjunto de indivi-
duos que aun forman parte de determinado ntcleo
familiar; y, si antes ese nucleo estaba regido por el
factor de consanguinidad, actualmente se relaciona
con factores como la cohabitacion y la afinidad .

El tipo de composicion lleva a pensar en
como se organizan estas familias, es decir, cmo
se estructuran actualmente. Asi, identificamos que
esa estructura consiste en un conjunto implicito de
reglas y normas que ordena las relaciones entre los
miembros. Tales normas van a regir patrones de
interaccidn (o patrones transaccionales) entre fami-
liares, determinando los papeles de cada miembroy
estableciendo las fronteras, los limites y las alianzas
de ese nucleo **. Sobre este aspecto, cabe recordar
la jerarquia en estos nucleos familiares — por ejem-
plo, padres e hijos disponen de diferentes niveles de
autoridad, mientras que las parejas reconocen su
interdependencia y actian como equipo *°.

Se considera que estos nucleos componen
sistemas familiares, es decir, agrupamientos de
individuos que interactdan por vinculos afectivos,
consanguineos o politicos, estableciendo una red
de comunicacién e influencia mutua. Los sistemas
familiares estan compuestos por otros subsiste-
mas: subsistema conyugal, subsistema parental y
subsistema fraternal. Por su parte, estos son rea-
grupamientos del sistema familiar general, en los
cuales las interacciones y la dindmica de comuni-
cacion es diferente del principal — se organizan por
variables como franja etaria, sexo, funcidn, intere-
ses comunes, etc. 4.

En tanto que el sistema tiene como principal
funcién dar proteccion psicosocial a sus integrantes
(objetivo interno) y transmitir y ubicarlos en deter-
minada cultura (objetivo externo) 4, los subsistemas
comportan otros objetivos y demandas especifi-
cas: el conyugal consiste en la unidn de individuos
en busca de su propio sistema familiar; el parental
representa los papeles de madre y padre a partir
del primer hijo; el fraternal se refiere a las relacio-
nes entre iguales (hermanos) y pueden preparar a
esos miembros para otras relaciones interpersonales
con iguales que no participan del mismo sistema. A
partir de las funciones de cada subsistema, surgen
papeles que se basan en las relaciones y atribucio-
nes delegadas por la familia a cada miembro .

En cuanto a la pertenencia, los seres humanos
buscan unirse y establecer vinculos, lo que los lleva a
la coexistencia. Asi, las identidades de los miembros
de la familia se originan en las interacciones entre si
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y se refieren al sentido de individualidad y de perte-
nencia a un grupo **. Teniendo en cuenta el contexto
interrelacional de las familias, es posible aprehender
que las actitudes y comportamientos manifestados
por un miembro repercutiran en los demas.

Familias, enfermedad y fin de la vida

Algunos periodos de vida son potencialmente
estresantes, dado que exigen cambios y negociacio-
nes de nuevas reglas familiares. Esto tiene lugar, por
ejemplo, con el nacimiento de los hijos, especial-
mente el primero, en la transicion de la infancia a
la adolescencia, en crisis financieras, divorcio, etc.
Estos momentos conflictivos son oportunos para el
fortalecimiento emocional de todos los miembros y,
en caso de que no haya una adecuacion a las exigen-
cias en estos periodos, probablemente este nucleo
va a tornarse disfuncional >.

Son esperables cambios en las estructuras
y en los papeles desempefiados por los familiares
en momentos de crisis, como en el diagndstico de
enfermedades graves o con la proximidad de la fini-
tud de uno de sus miembros *8, Por esta razon, es
necesario que los equipos de cuidados paliativos
también los incluyan en la asistencia, buscando el
alivio del paciente y de los familiares, por medio de
una atencidn basada en un adecuado afrontamiento
de la muerte, aceptacion de la finitud y minimizacion
del sufrimiento fisico, psicoldgico y espiritual 2.

De esta forma, las familias son incluidas en los
cuidados paliativos a medida que se busca adap-
tarlas a las situaciones relacionadas con la enfer-
medad y la terminalidad, para que también puedan
brindar un apoyo adecuado a sus enfermos. Los cui-
dados paliativos tienen ademads el objetivo de pro-
piciar recursos emocionales para lidiar con posibles
crisis resultantes de la enfermedad y de la finitud
y, finalmente, para enfrentar el periodo de duelo.
Siendo asi, la tarea de los equipos de salud seria
desarrollar vinculos adecuados con los enfermos y
su familia, por medio de la comunicacion honesta,
efectiva y afectiva?’.

Es necesario fortalecer a los familiares de los
pacientes teniendo en cuenta que la muerte no es
la Unica pérdida relacionada con el fin de la vida.
Incluso los cambios deseados, como el matrimo-
nio, el divorcio o el nacimiento de un hijo traen
pérdidas inherentes, pues inevitablemente se debe
renunciar a papeles y posibilidades anteriores. En
algunos casos, estas pérdidas estan acompafia-
das por un periodo de duelo, caracterizado por el
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reconocimiento del cambio y por la aceptacion de
las transformaciones *° que, en el caso del enfermar
por una enfermedad crénica, estan ligadas a aspec-
tos fisicos, financieros, sociales, estructurales, gene-
rando duelos previos a la muerte.

Se comprende que las enfermedades poten-
cialmente amenazantes para la continuidad de la
vida implican adaptaciones y cambios de papeles
continuos, lo que acarrea situaciones de estrés y
tension en los cuidadores, debido al cansancio pro-
vocado por las tareas involucradas en los cuidados
y por las pérdidas resultantes del tratamiento. En
cuanto al impacto en las relaciones parentales, los
datos sugieren que tanto el moribundo como sus
cuidadores le temen a la muerte; el primero le teme
a la propia extincion y los segundos le temen a la
soledad, a la falta del fallecido y a la propia finitud.
Estos temores pueden generar gran tristeza, separa-
cién y acciones ambivalentes, teniendo en cuenta el
deseo de acercarse en el fin de la vida y la tenden-
cia a apartarse emocionalmente del moribundo. Se
hace mas evidente, por lo tanto, cuanto la posibili-
dad de la pérdida es amenazante y puede dificultar
el equilibrio familiar en esta fase .

Los recursos emocionales y sociales del fami-
liar pueden también predecir si va a percibir el cui-
dado como algo positivo o negativo, lo cual va a afec-
tar la manera en que el cuidador va a desempefiar la
tarea. Se percibe su accion de forma positiva, tiende
a demostrar amor y satisfaccion, sin embargo, si la
percibe de forma negativa, tiende a ofrecer cuidados
de baja calidad 8. Asi como se observan sufrimientos
multiples en los pacientes que enfrentan enfermeda-
des potencialmente fatales, sus familiares también
estan sujetos a un desgaste fisico, emocional, social
y financiero, lo que afecta su salud y bienestar?!. A
pesar de eso, algunos de ellos consiguen acompaiar
al paciente en el fin de la vida de una forma positiva,
describiendo el periodo como Unico, gratificante, de
madurez y crecimiento personal y espiritual v’.

El proceso de terminalidad causado por una
enfermedad crénica puede ser sentido como una
experiencia positiva por quien lo enfrenta (tanto
el paciente como aquellos que estan cerca), dado
que favorece la resolucion de problemas y conflic-
tos emocionales, legales, financieros y sociales,
causando cambios de actitud en las personas —
mediante la aproximacidn y el fortalecimiento de
vinculos entre la familia en el periodo de fin de la
vida de sus seres queridos. En este sentido, el ade-
cuado apoyo psicoldgico a estos individuos es fun-
damental para que enfrenten de forma mas digna'y
tranquila ese momento &,
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De acuerdo con la perspectiva sistémica, la
muerte puede ser comprendida como un proceso
transacional de la vida, cuya dindmica implica al
muerto y a los sobrevivientes en un eje comun,
pues al mismo tiempo que se reconoce la finitud,
también se afirma la continuidad de la vida . La
forma en que los familiares reaccionaran a la pér-
dida de un ser querido esta asociada con el nivel
de integracion emocional del nucleo y a la relevan-
cia del papel previamente ocupado por el muerto.
Ademads, la muerte provoca ruptura del equilibrio
familiar, cuya intensidad se relaciona con el con-
texto étnico y social, con las reacciones a pérdi-
das anteriores, el momento y la naturaleza de la
muerte, la funcion en el sistema familiar y la aper-
tura de éste a otros sistemas %,

Se advierte la necesidad percibida en aquellos
gue son cercanos al paciente de atribuir significado
a los sufrimientos relacionados con el fin de la vida
y sentido a la tarea que desempefian, cuando, aun-
gue impotentes ante la progresion de la enferme-
dad, perciben en los cuidados algo que puede dar
dignidad a los seres queridos . No obstante, la
vivencia del cuidado como un peso, la restriccion de
actividades, el miedo, la inseguridad, la soledad, el
enfrentamiento de la muerte y el apoyo inadecuado
son factores que pueden aumentar la vulnerabilidad
de aquellos que cuidan®. En consecuencia, se puede
pensar que esta vulnerabilidad compromete la cali-
dad del cuidado brindado a los enfermos y aumenta
el desgaste emocional de todos, siendo potenciales
generadores de conflicto entre familiares.

Relaciones en el fin de la vida

A veces, la responsabilidad de los cuidados
recae en alguien cercano, y la decision sobre quién
va a cuidar del enfermo es generalmente arbitraria
(ya sea por la organizacién familiar o por las expec-
tativas del moribundo). Por lo tanto, el cuidado del
paciente no esta siempre atravesado por sentimien-
tos de amor y afecto, pudiendo ser entendido como
una obligacién moral, lo que complica el desempefio
de esa funcidn y exige una resignificacion de las rela-
ciones entre ambas partes 182,

La muerte de un ser querido puede ser sentida
de distintas formas por quien cuida de él, o incluso
como una doble pérdida — la muerte del ser querido
y del papel principal que ocupé durante la enferme-
dad —, ademas de poder ser entendida como vacia
de sentido. No obstante, se percibe que la mayoria
de los familiares se sienten aliviados con la muerte
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del ser préximo, pues se tranquilizan sabiendo que
ya no esta sufriendo 2.

Ademas, se verifica que la atribucién de los cui-
dados de los enfermos en el fin de la vida usualmente
recae sobre las mujeres — esposas, madres, hijas y
nueras. Este cuidado es delegado a las mujeres res-
pondiendo a concepciones culturales que conside-
ran esta cuestién como algo ligado a lo femenino—Ia
mujer seria responsable de brindar los cuidados a los
otros desde el nacimiento hasta la muerte 22>,

Con relacién a eso, Gutierrez y Minayo % cues-
tionan el sostenimiento de la relacién acritica entre
“cuidado” y “mujeres” y sefialan la repeticion de esa
idea en los estudios que abordan familia y cuidados
en salud (ademas de indicar cémo falla la asocia-
cién directa entre familia y cuidado). En tiempos de
discusidn sobre identidad de género es importante
reflexionar acerca de esa naturalizacién el cuidado
como una atribucion femenina, pues se reconoce
que los papeles femenino y masculino son construc-
ciones socio-histdricas y, por lo tanto, el “cuidar” no
seria una competencia intrinseca de las mujeres. Les
corresponde también a los profesionales de salud
cuestionarse sobre la reproduccién de tales concep-
ciones en su trabajo.

En cuanto a los cuidados que los equipos de
salud deben brindar a los familiares de pacientes
bajo cuidados paliativos, se considera importante
una relacién que permita una comunicacion franca
y que ayude a enfrentar la muerte ?’. Algunos pro-
fesionales saben que deben orientar en lo que se
refiere a las practicas prescriptivas relacionadas
con el éptimo control del dolor y otros sintomas del
paciente, ofrecimiento de soporte existencial, a la
buena comunicacién con la familia y su preparacién
para la muerte y el duelo, y el permiso para que par-
ticipe del momento final del moribundo?’.

Por otro lado, las orientaciones a los psicélogos
sobre las intervenciones con familiares de pacientes
en cuidados paliativos son amplias y difieren de
las demas profesiones, por evitar formatos pres-
criptivos. Se comprende el fin de la vida como un
momento en que se exige de parte de los profesio-
nales la escucha adecuada y acogedora de aquellos
que lo enfrentan, con el fin de que se pueda ofrecer
comprension y respeto 2. Ademas, la comunicacién
debe ser directa y honesta para romper el silencio
entre equipo, paciente y familia, pues muchas veces
se busca esconder o minimizar la gravedad de la
enfermedad y del pronéstico.

Evitar sistematicamente hablar sobre lo que
esta ocurriendo puede aumentar el aislamiento del
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paciente y llevar a los parientes proximos a mas sufri-
miento, ya que tienden a esforzarse para preservar
el silencio 2. Ademds, algunos familiares se sienten
invisibles durante la enfermedad de sus seres que-
ridos, dado que las preocupaciones de los equipos
de salud y de los demas parientes y amigos giran en
torno al moribundo. Asi, se torna aiin mas necesario
dar apoyo a estos individuos en este momento para
minimizar potenciales efectos estresantes .

En cuanto a los cambios en las relaciones,
se constata que la tarea de tomar decisiones por
el enfermo es una de las atribuciones concebidas
como de mayor sufrimiento por los familiares, pues
entiende que es injusta la responsabilidad de la defi-
nicién del futuro de una persona cercana?. En este
punto entra una vez mas el apoyo del equipo a los
familiares, dado que estos profesionales tienen com-
petencias técnicas para el cuidado y deben orientar
las partes sobre el prondstico y las posibilidades
terapéuticas, con el fin de que las decisiones sean
tomadas conjuntamente. Ademas, se percibe cuanto
las conspiraciones de silencio pueden perjudicar y
causar sufrimiento a los involucrados.

Hay también evidencias de que muchos fami-
liares sienten que el cuidado brindado a los moribun-
dos acaba sometiéndolo a la relacién exclusiva fami-
liar-enfermo durante todo el tiempo, impidiéndolos
incluso de cuidar de si?. Mucho de ellos se quejan
de cambios importantes en esa relacién: maridos y
esposas, por ejemplo, relatan el sufrimiento por no
identificar ya a sus compafieros debido a los cambios
corporales y, especialmente, de personalidad. Otra
cuestion sefialada se refiere a la renuncia a sus cuer-
pos y deseos durante el periodo del fin de la vida
de sus familiares, lo que desgasta auin mas al cuida-
dor por sentirse responsable por mitigar conflictos
de identidad del paciente. De esta forma, las enfer-
medades que amenazan la continuidad de la vida
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