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INTRODUCCION

| diagndstico de cancer genera un gran impacto emocional en los pacientes y su

familia, debido aque el cancer se relaciona conlaamenaza de muerte. Laexperiencia

con pacientes terminales ha constituido, ademas de un enorme desafio, un permanente
factor de enriquecimiento personal. Esto nos ha generado cuestionamientos en los esquemas
terapéuticos tradicionales que se hanempleado con pacientes terminales; de ahi surgelanecesidad
de buscar creativamente ofro enfoque que permita un abordaje flexible de la problematica.

Esentonces cuando pensamos enlacomunicacion, como unaherramienta terapéutica esencial
quedaaccesoala autonomia, ala confianzamutua, ala seguridad y alainformacion que el enfermo
necesita para serayudadoy ayudarse a simismo. También facilita la necesaria coordinacion entre
elequipode salud, lafamiliay el paciente. Una buena comunicacion en el equipode salud reduce
notoriamente el estrés generado en la actividad diaria. Una familia con accesibilidad facilala
informacién de lo que esta sucediendo, es mas eficaz con el enfermo y se alteramenos.

Estudiar las diferentes expresiones de los pacientes, contribuira a que quienes, porrazones del
ejercicio profesional o por la cercania familiar y/o afectiva, deban relacionarse con el paciente
terminal, puedan a partir de la interpretacién entender mejor al enfermo para disminuirla cargade
tensiones que generala proximidad de la muerte, brindando el apoyo emocional enlaadaptacion
altratamiento y en general en el proceso de duelo anticipatorio.

Esevidente comolos pacientes terminales necesitan expresary compartirlos sentimientos que
les hageneradolaenfermedad, el problema radica en que las personas que los rodean no estan
preparadas paraescucharios.

Se vive en una constante prohibicion en lo que se refiere al moriry ala muerte, se impide hablar
deelloen especial con la persona que esta proximaamorir. Alos enfermos enfase terminal se les
niega la posibilidad de hablar de su realidad, la de morir dentro de un plazo no muy lejano.



LA SOCIEDAD VIVE DE ESPALDAS A LA MUERTE

Estasociedad vive de espaldasalamuerte. Cuandolas personas estan muriendo, lanegaciénde
lamuerte creaunabamreraentre ellasy el resto de la sociedad, aislandolas cuandomas ayudanecesitan.
Enmuchas ocasiones se subestima la capacidad del paciente paraasimilarlas malas noticias y porla
necesidad de una proteccion se les niega a los pacientes el derecho a hablar de sus dificultades al
enfrentarse conlamuerte; lamayoriadelas veceslapersonasabe que estaenelfinal de suvida, quiere
compartir sus asuntos pendientes, y solo eltemoralamuerte y el aferramiento ala vida por parte de
las personas quelarodean esloquelesimpide escuchara.

Esinteresante descubrircdmo el moribundo en esta sociedad se ve obligadoa“no saberque va
amorir’y, silosabe, “actuar como sinolo supiera”. Se observa comolamuerte noes bienrecibida,
se mira con temory se asocia sélo con dolor y sufrimiento, cuando en realidad es el momento
culminante de la vida, su coronacién, aquello que le confiere valor y sentido y en muchos casos,
granalivio. Con el aparente proposito de proteger al que va a morir, ¢ no estamos intentando en
realidad protegemos anosotros mismos? ; No estamos subestimandola capacidad de nuestro ser
queridoaenfrentarse alfinal? La gente que muere necesita tener cercaa aquellos que ante sumuerte
contintian ofreciéndole suamory su amistad.

La enfermedad terminal no sélo trae consigo problemas fisicos, sino que también causa
innumerables dificultades emocionales, familiares, sociales y espirituales, que sonmas predominantes
cuanto mas cerca se esta de lamuerte. La enfermedad terminal desencadena un conjunto de
problemas psicosociales en la personaenferma, en sus familiares y en el equipo de salud; todos ellos
sonfuentedeestrés, ansiedady sufrimiento. Parasuadecuado manejo, esnecesarioabrircanalesde
comunicacién entre los protagonistas: enfermo, familia y equipo. La comunicacion eslabase
fundamental en las relaciones humanas; el enfermo y todas las personas que lo rodean deben
compartirlamisma realidad.

Acompaiiary dar apoyo a una persona que esta enfrentada con su propia muerte es siempre
unalabordemandante, agotadoray estresante, peroes unade las cosas mas valorables que un ser
humano puede hacer por otro. Esta experiencia permitio ver la necesidad de que los miembros del
equiposeandiestros observadores, buenos escuchasy eficaces comunicadores. Los pacientesquieren
trasmitirque se estan muriendo, que tienennecesidades concretas y les molesta que nolos entiendan;
siempre hay algo que quieren comunicary utilizan diferentes recursos para hacerse entender. Sino
se recogen atiempo las sefiales de peticion de ayuda que dala persona enferma, ésta las repetira
varias veces, pero si no hay respuesta no volvera aintentarlo y se encerrara dentro de si misma,
siendo posteriormente mas dificil restablecer la comunicacion.

Esimportante teneren cuenta que el trabajador social debe ganarse y merecer la confianzadel
enfermo, ofreciéndole intimidad, lealtad y seguridad; es necesario demostrarle que su situacion
importay ser consciente de que toda persona que se enfrenta ala muerte anhela carifio, contactoy
comunicacion, ansia sinceridad. Sin confianza no es posible laayuda eficaz. Atravésdela
comunicacion, el enfermo también necesita obtenerinformacion para aprender a convivircon su
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enfermedad, paratomardecisiones sobre su vida y para ser el protagonista de su propia muerte.

Escuchando diferentes testimonios se puede afimnar que los enfermos terminales sinimportar
la edad, saben que sumuerte es un hecho inevitable, esto lo intuyen por la evolucion de los
sintomas de la enfermedad y delas actitudes del equipo de salud y de lafamilia. Eneste casonoes
necesario preguntarse, ;,selodecimos? o ¢ losabe? Esimportante entonces reflexionar sobre: ; soy
capazde oirlo? Elno decirla verdad no evita que se conozca; los intentos de ocultarla pueden ser
mas reveladores, que comunicarla. Elenfermoyy la familia, al no compartirla misma informacion,
no pueden comunicarse cuando mas lo necesitan. La mentira nos convierte en complices dela

Se puede afirmar que las conductas no verbales pueden sustituir, complementar o acentuarla
expresion verbal; por esto es importante analizar e interpretar los flujos de comunicacion que se
manifiestan mediante las expresiones faciales, gestuales, posturales, contactofisico, tonode vozy
direccion e intensidad de la mirada. El trabajador social como miembro del equipo de salud debe
perder el temor al contacto fisico como forma de comunicacion; debe valorar laimportancia que
parael enfermo tiene el sujetar sumano, el tocar suhombro, el colocar bien su almohada o secarsu
frente; estos gestos transmiteninterés, carifio, cuidado, preocupacion y el agradecimiento por
compartir sus mas profundos sentimientos. Entre los componentes no verbales de lacomunicacion
hay que destacarla empatia, la atenciénincondicional positiva y la apertura hacia los sentimientos
del paciente.

Enmuchas ocasiones el contacto fisico transmite lo que no pueden hacer las palabras. Es un
medio de comunicacion mediante el cual resulta facil ransmitirestados emotivos: afecto, solidaridad,
disponibilidad, cercaniay carifio. El contacto lleno de respeto hacia la personala hace sentirse un
almaviva, incluso hasta en lainminencia de lamuerte. A veces no hay nada que puede sustituir el
contacto de unamano.

LA IMPORTANCIA DE LA COMUNICACION
CON EL PACIENTE TERMINAL

Para alcanzar una comunicacion eficaz es imprescindible, primero, escuchar; sin escuchano
puede haber didlogo. Enlarelacién con el paciente es mejor escuchar que querer hablar siempre.
Laactitud de escucha adecuadaimplica sentarse allado o enla camadel enfermo, no estarde piey
conlos brazos cruzados. Hay que escucharlo que dicen, como lodiceny lo que ademas implican
esas palabras. Lacomunicacion no verbal puede hablarmas claro y fuerte que las propias palabras y,
almismo tiempo, puede dar un mensaje diferente; por ello es necesario desarroliar la habilidad de
leerentrelineas todolo que el paciente quiera comunicar. La capacidad de comunicaraumentasise
aprende a escuchar mejor; no se debe interrumpir al paciente, es necesario darle un espacio para
ordenar susideas, sus temores y sus sentimientos que emergen de forma incontroladay de esta
manera puede establecer prioridades en la expresién y comprobar si la otra persona merece la
confianza para compartife susideas.
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Se puede apreciarcomolavulnerabilidad, lainseguridad y la soledad sonfactores que caracterizan
alos enfermos que tienen amenazada su vida, y ejercen unainfluencia significativaen el cursode
laenfermedad. Una correcta relacion con el enfermo puede atenuar el temor, la ansiedad, la
soledad e incertidumbre que hacen tan vulnerables a estos pacientes. Lo que los moribundos
necesitan de quienes los rodean es el reconocimiento de su condicién humana. Lafalta de
comunicacion con sus cuidadores y amigos conduce a un distanciamiento doloroso del paciente
que le genera un sentimiento de abandonoy le impide llevar adecuadamente el proceso de la
enfermedad. Con elaumento tecnolégico en los procedimientos terapéuticos el equipode salud y
lafamilia han dejado de utilizar las palabras (comunicacion verbal), las manos (comunicacion no
verbal) enlarelacidn con el enfermo, disminuyendo asi su capacidad para sanaroaliviar. El control
de sintomas es imposible sin una comunicacion eficaz; la comunicacion es parte esencial de la
terapiay en ocasiones eslaUnicaaplicable.

Se observa cdmolos nifios recurren al lenguaje simbdlico no verbal como el principal medio
paraexpresarse; tienenla habilidad para comunicarse através de los dibujos y el juego, siendo éstos
un medio Util para manifestar la consciencia que tiene de su enfermedad. Cuandolos nifios usan
ellenguaje verbal van directo al grano, son espontaneos y se refieren confranquezaalo que estan
sintiendo; esto en muchas circunstancias intimida a los adultos, creando una barrera que dificulta
lacomunicacion.

Para establecer una comunicacidn con los nifios, en especial los enfermos, es indispensable
vencereltemorque generan sus preguntasy sus comentarios, seles debe considerarcomoindividuos
capaces de comprender, opinar y decidir ante determinadas situaciones. Si se decide tenerun
acercamiento alos nifios tan s6lo bastaria brindarles papel y colores y aventurarse al maravilloso
mundo interior que tienen estos pequerios.

En cuantoallenguaje que emplean los pacientes terminales adultos, se deduce que cuandono
han superado eltemoralamuerte, predomina el lenguaje simbdlico verbal, pues no estan preparados
para decirlo en unlenguaje simple. Otro de los motivos para que el paciente terminal acuda al
lenguaije simbdlico verbal, es que la persona que tengaasulado noesté preparadapara escuchario
yenfrentar surealidad.

EL PACIENTE TERMINAL TIENE DERECHO
A MORIR CON DIGNIDAD

Esevidente quelos pacientes terminales son grandes maestros; las lecciones que nosdantienen
que ver mas con el viviry no con el morir. Esto lleva a reflexionar en que generalmente, laforma
como se halla vivido, determina el proceso del morir, y la muerte misma.

“Cuandoamas, daletodoloquetengas.

Y cuando hayas llegado a tulimite, dale mas,
Y olvida el dolorde ello.

Porque frente atumuerte
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Es sdloelamor que hayas dadoy recibido
Loquecontar,
Y todolodemas:
Loslogros, lalucha, las peleas
Quedara olvidado en tu reflexion.
Y sihasamadobien
Entonces todo habra merecidola pena.
Y elgozo que encontrareis en ello os durara hasta el final.
Perosinolo habéis hecho,
lamuerte siempre llegarademasiado pronto
y afrontarla sera demasiado terrible.”
Richard Allen.

Para concluir se puede dar respuesta a algunos interrogantes generados alrededor de la

comunicacion del paciente terminal:

¢ Qué quieren comunicar los pacientes proximos alamuerte?
Loque maslesangustia.
Lostemores.
Lasoledad.
Las necesidades que nohan podido ser satisfechas.
Susasuntos pendientes.
Laconscienciadela cercaniade sumuerte.

¢ Paraquéquierencomunicarloque sienten?

* Paracompartiry aliviarla cargade suenfermedad.
» Paraencontrarunapoyo.
* Pararesolversusasuntos pendientes.

¢ Conquiénes quieren comunicarse?

 Conlosque les manifiestan interés y aceptacion de su condicion.
 Conquienes les brinden un ambiente de confianzay seguridad.
 Conquienes sean capacesde establecer conellos unarelacionempatica.

¢ Dequémanerasecomunican?
Conunlenguaje verbal. Pormedio de las palabras.
Conunlenguaje verbal simbdlico. A través de metaforas.
Conunlenguaje noverbal. Recuriendo alos gestos, posturas y contactofisico.
Con unlenguaje no verbal simbdlico. Utilizando los dibujos, €l juego, las manualidades.
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¢ Cuando seinicia una comunicacion simbdlica?
 Cuandono hay unaaceptacion de la situacion.
* Cuandolasituaciénlos angustiamucho.
+ Cuandonoestan seguros de la capacidad de comprension o de fortaleza de quien escucha.

Para poder comprender un poco mas lacomunicacién del paciente terminal, seilustraraatravés
de unfragmento de entrevista realizado a una nifia de 13 afios, diagnosticada con Leucemia.
Llevaba aproximadamente 4 afios conlaenfermedad.

...Debido al deterioro fisico de la nifia, fue necesario hospitalizaria el 6 de Diciembre. Ellaera
consciente de lanecesidad de ir al hospital para poder controlar sus sintomas, pero sabiaque enel
momentoenelque deseararegresaracasa, asi seria; parala paciente el hospital siempre fue unlugar
incomodo; en esta ocasién siempre resaltd que deseaba que su estadia fuera corta. Antes de su
partida al hospital después de decirlo molesto que es este sitio para ella, deja claro que:

Paciente: “Esmejorestareniacasitade uno, con sus cosas y ensucama, quetodo seaaquiconmi
familia”.

Lanifiaaprendié atener control sobre si misma, a hacer respetary acatar sus decisiones, loque
permitié que fueran més faciles y menos tormentosos estos ultimos momentos. Enlaanteriorfrase
se puede interpretar que manifiesta su deseo de moriren casajunto a sufamilia y presiente que su
muerte esta cerca. Es una forma de decir que va al hospital sélo a calmar su molestia y asi poder
morir sin dolor.

Comolapaciente lo quiso, fue al hospital sdlo para paliar su dolory al dia siguiente enhoras de
latarde fue dadade altay regresd a casa. Ese dia, 7 de diciembre alas 6 de latarde, la trabajadora
social se comunicd por teléfono con ella; la conversacion fue lasiguiente:

Paciente: “Yaestoyaqui, yoledije.

Trabajadora Social: Me gustamuchoque estésendonde queriasestar; ylomejoresqueesiasrodeada
delagertequetequiere mucho.

Paciente: Estalaabuela, mipapa, y mimama.

TS: ;Comotesenteshoy?

Paciente: Yanotengolodelacabeza, esoesbueno, perosiesioy cansada.

TS: Debe serporqueestuviste todo el diaenel hospital, espero descanses; intenta dormir:

Paciente: Esovoyahacer; perodespuésdeque prendados velias; hoyeseldiadela Virgen. Yocreoque
ahoravienentodos.

TS: Tueresunanifiamuyespecial, te hasganadoelcorazon de todosy siempre vasaestarennuestios
azes

TS: Descansa; marianavoy averte temprano.

Paciente: Bueno, siDiosquiere...”

Se observalla satisfaccion de lamenor por estar con las personas que quiere y enlas que mas
confia; estas personas no la van a cuidar como los médicos, pero sile vanabrindar el apoyoy la
compafiiaqueesloque mas necesitaen estos momentos. Comounodelosgrandes temoresdelos
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pacientes terminales es morirsolos, la nifia al estar en su casa se siente tranquila, y ante la proximidad
delamuerte confia en que vaaestarrodeadade mucho amor. Apesar de que manifiesta notener
molestias fisicas en ese momento, expresa que quiere descansar; se podriainterpretar que se esta
refiiendo a que quiere descansarde todoloque le ha causadolaenfermedady no sblode suresiente
hospitalizacién. Como hipotesis se puede plantear que cuandola paciente afirma que se encuentra
bien pero esta cansada, es unaforma de decir que desea moriry con esto lograra alcanzar su
descanso; deseaquetodotermine.

La nifia menciona que auin tiene algo por hacer antes de ira “descansar”, el encenderlas dos
velas; puede representar su despedida, pues Laura ha demostrado que ha logrado poco a poco
desprenderse deloque aunlatiene convida.

Cuando se despidié de latrabajadora social, al decir “si Dios quiere”, demuestra que sabe que no
sdlodepende de ellael estaral diasiguiente, y también que presiente que posiblemente mafianano
vaaestar.

Lamenormuere esediaalas 11 delanoche, rodeadadel amor de su familia. Lamadre, cuenta
quelanifa prendiélas velas comolo deseaba; al encenderlas dijo que unaera parala Virgen Maria,
para que siempre cuidara a sumadre; la otra fue para Dios, al cual le dio gracias portodo lo vivido.
Despuésdeesto, los padres y la abuela laacompafiaron a su habitacion porque pidid descansar.
Estando todos, la nifia intentd dormir y expird en un momento de reposo.

La ultima comunicacion simbdlica que tuvola paciente fue el encender las velas; ellole permitid
liberarse de sus cargas; el pedife ala Virgen Maria que cuidara de sumadre porque ellayanoibaa
estar, le ayudd a culminar su Unico asunto pendiente. La vela encendida para Dios, demuestrael
gradode aceptacion que habia alcanzado de lamuerte, lo cual le permitio libremente dar gracias a
Dios portoda su vida; se puede deducir que después del largo camino, la nifia siente una paz
interior que la reconforta para recibir la muerte. También las velas pueden significar laluz que
guiara su nuevo camino hacia el encuentro con Dios.

Se puede afirmar que la paciente murid dignamente. Como ella lo dese6, no sintié dolorde
ninguna clase, estuvo consciente hasta casi sus Uttimos momentos y se encontrabaensuhogaren
compafiiadelas personas que masamaba. Lanifiaen las circunstancias de su fase terminal, vivio
plenamente hasta el tltimo momento de su vida.
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