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Abstracto: Este articulo emerge de la experiencia del autor con familiares de pacientes
admitidos a la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI). La investigacion de las necesid ades de los
familiares y la intensa emocid n que es generada durante el curso de la entrevista que para
algunos tener la oportunidad de poder expresar sus emociones acerca de sus experiencias de
tener a un ser querido en la UCI es terapéutico; y para otros quiere decir angustia, ansiedad,
depresion, miedo, colera y desesperacion a manera que expresan los eventos que son el
resultado de una situacion de incertidumbre. A pesar de tener experiencia en intervencion de
crisis en la sala de emergencia, al comienzo no estuve preparado para la intensidad de
sentimientos y emociones que son demostrados por los familiares en la UCI. He descubierto que
esta clase de sufrimientos son emocionalmente extenuantes para todos los participantes
(médicos, enfermeros, pacientes y familiares). Temas de ética y metodologia que surgen como
resultado de la intervencion incluyen: a) el generar situaciones que requie ren intervencion
terapéutica; b) el impacto de sentirse envuelto emocionalmente. Eltema de apartarse de una
intensa entrevista emocional con frecuencia lo deja a uno con un sentido de “dejar algo sin
terminar.”

Palabras Claves: Familiares de pacientes de la UCI, preguntas dificiles, reacciones
emocionales, intervencion, facilitador, capacidad emocional, decisiones, ética.

L as personas se ponen nerviosas y ansiosas cuando uno de sus familiares se
enfermay es admitido (a) ala Unida de Cuidados Intensivos (UCI), causado por € miedo
de que @ paciente sevaarendir y vaamorir pronto. El trabajador social en laUCI da
apoyo emociona (psicoterapia) y asistealos familiaresallegar a un acuerdo con €l
resultado final asi como también brindando guiay orientacién para mantener la esperanza
y feen la recuperacién del paciente

El trabgjador social ayuda a que losfamiliares se imaginen y hablen de como sera
lavidaen € futuro, también brinda apoyo emocional y alientaaambos, al pacientey a
los familiares, asi ellos pueden expresar las cosas importantes que necesitan decir y
apreciar el tiempo que les queda juntos en una manera positivay significativa.

L os familiares reaccionan de diferentes maneras cuando reciben la noticia de un
diagnostico irreversible y laterrible sugerencia de que es el momento de hablar de deseos
del pacientey decisiones médicas. Dependiendo de una variedad de factores, incluyendo
la edad del paciente, tiempo con laenfermedad, y personalidad, algunas personas pueden
no estar de acuerdo en aceptar larealidad y se deprimen. Otros pueden negar el concepto
y contintan como estaban. Quizas es el miedo |o que causa estas respuestas. Quizas una
realizacion repentina de que el tiempo es un precioso regalo. A pesar de esto, ninguna
intervencion por parte del trabajador social es megjor que otra. Estas son simplemente
reacciones diferentes a situaciones detensién y miedo.
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No importa cémo los familiares enfrentan la situacion de crisis, €llos tienen
muchas razones para tener esperanzay fe. Los familiarespueden tener esperanzay fe
para

Tener mas tiempo de lo que el médico inicialmente sugirio.

Tener més oportunidades parair alugares o hacer cosas que siempre quisieron

hacer con el paciente pero nuncalo hicieron.

3. Tener mastiempo para expresar sus deseos acercadel cuidado del final dela
viday arreglos del funeral.

4. Tener mas tiempo de decir todas las cosas que siempre quisieron decir pero
nuncalo hicieron.

5. Tener laoportunidad de explorar o confirmar el significado espiritual de vivir
y morir.

6. Tener oportunidades de decirle aotros lo importante que fueron en sus vidas.

7. Tener mastiempo para compartir sus esperanzasy suefios con otros miembros
de lafamilia, aunque no estén presentes para ver que estos se hagan realidad.

8. Tener mas dias de sentirse mejor en vez de mal.

9. Tener mas tiempo parasimplemente disfrutar la presencia de los que aman.

10. Estar comodosy sin dolor.

NP

Aceptar € final de lavida puede beneficiar aque los familiares se unan y mejoren
surelaciony se apoyen entre élos. A pesar de latristezade laocasion, laesperanzay la
fe son factores positivos para superar lapena.

Buena comunicacion depende no solamente de parte del trabajador socia sino
también de los que cuidan y atienden alos pacientes. El idioma puede ser ambivalente,
llevando a malentendidos genuinos y las necesidades de |os pacientesy familiares no
siempre pueden ser iguales. Esto puede llevar aque €l trabagjador social se sienta
“incdmodo” a tratar de cumplir con las necesidades de | os pacientes y también de sus
familiares.

Al comunicarse con losfamiliares acerca de enfermedades incurablesy de riesgo
de muerte del paciente, el trabajador social debe de prestar atencion al medio ambiente.
Estar parados en €l corredor 6 en la sda de espera no es beneficioso paratodos. Llevar a
los familiares a un lugar tranquilo para discutir laimportancia de lareunién y el hecho de
gue lanoticia puedaser “mala,” puede tener un impacto psicol6gico positivo o negativo.
Malas noticiasse pueden decir una manera sensible y honesta, a ritmo de losfamiliares,
de esa manera ell os pueden indicar cuando quieren parar y hacer preguntas si es
necesario. Si las noticias son dadas abiertamente, estas pueden llevar ala negacion.
Existe sempre un nivel de asombro después de las malas noticias, por eso algo de tiempo
debe de darse antes de traar de coger |as piezas explorando |os sentimientos de los
familiares.

La negacion puede ser un mecanismo de defensavaido para aquellos que no
pueden o no estan listos para adaptarse alarealidad de unamalanoticia. La discusion
honestay sincerapermitira alosfamiliares asegurarse que los puntos de consideracion
los ayudara a calmarse, a planear y adaptarse alarealidad y puede ayudarles a expresar
Sus sentimientos y sus emociones.
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Preguntas Difi ciles Que Hacen Los Familiares

Sevéa arecuperar?

Porgué nosotros?

Cuanto tiempo le queda?

Qué va a pasar después de esto? (final dela vida)

PP

Cuando las personas aceptan que alguien que ellos aman estagravey sevaa
morir en un futuro cercano, con frecuencia sienten fuertes reacciones emocionales, las
cuaes tienen que ser expresadas.

Reacciones Emocionales

1. Cdlera: Con frecuenciaesdirigida hacia el trabajador socia 6 personal médico
2. Culpa: Sentimientos que la enfermedad es un castigo por suspecados
3. Acusar: Creencia que la presente situacion es cul pa de otros.

Al tratar con lacolera, el trabajador social debe de establecer su causa, si es
justificada, y haciadondey a quién esta enfocada. A los familiares se les puede ayudar a
encontrar la causade su cOleray asi evitar que se enojen con el personal médico. Esto
puede resultar en un desfogue saludable de sus sentimientos en vez de una continuacion
desenfocada de clera. Puede ser que la colera sea dirigida hacia Dios “ que nos ha
defraudado.”

Latension post-traumética, ansiedad, y depresion, son condiciones comunes de
los familiares en la UCI, particularmente cuando tienen que hacer decisiones sobre el
plan de tratamiento, incluyendo el final de lavida de un ser querido que no lo puede
hacer por si mismo. Losfamiliares no entienden lainformacién bésica acerca del
diagndstico, prondstico 6 tratamiento del cuidado critico y experimentan grandes niveles
de ansiedad y depresién; el plan de atencion médica depende de las preferenciasy deseos
delos pacientesy susfamiliares. Aceptar |la muerte puede ayudar a que los familiares se
unany desarrollen estrategias para acercarse y apoyarse entre ellos. Reportado en el New
England Journal of Medicine (Darmosy colegas, 2007), cuantifico € efecto de una
intervencion diseiiada paramejorar la comunicacion entre el personal médico de laUCI y
miembros de la familia de un paciente muriéndose. El estudio demostré que la
conferencia con los familiares con una estructura especifica les permite a ellos expresar
sus emocionesy alcanzar resultados de expectativas redlisticas.

Labase paralaguiade intervencion del trabajador social € cudl sirve para ayudar
alosfamiliaresen laUCI se basaen lo siguiente:

Valorar y apreciar |o que los familiares tienen que decir.

Reconocer las emaociones de los familiares utilizando resimenes de
informacion reflectiva.

3. Escuchar atentamente.

4. Entender quién fue el paciente como persona al hacer preguntas directas.
5. Estimular preguntas de los miembros de la familia.

1
2.
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Trabgjadores sociaes de la UCI deben recibir preparaciony adiestramiento que les
permitadar la clase de apoyo que ellos quisieran recibir en caso tengan un miembro de su
familia que esta enfrentando la muerte.

L os familiares pueden tener un imp acto positivo en larecuperacion del paciente.
Ellos actlian como soporte para controlar laansiedad del pacientey sirven como recurso
valioso para su recuperacion. Cuando la ansiedad entre los familiares es alta, ellosno
pueden apoyar a paciente ypueden transferir su ansiedad haciaotros. Laansiedad de los
familiares se puede manifestar através de la desconfianza hacia €l personal médico, no
cumplir con el régimen del tratamiento, colera éinsatisfaccion con el tratamiento,
inclusive con amenazas de demandas legales.

A manera que los familiares sufren con la ansiedad repentina, la naturaleza critica
de laenfermedad puede causar cambios dentro de la unidad familiar. Que estos cambios
sean beneficiosos 0 adversos depende, en parte de la clase de intervenciones programadas
por € trabagjador social. Debido a que lareaccion de los familiares alaadmision del
paciente ala UCI tiene implicaciones emocionales, ellos se benefician cuando el
trabajador socia interviene para asegurar un apoyo Optimo para el funcionamiento de la
familia

Qué Necesidades Tienen Los Familiares De Los pacientes?

Basado en la experienciay observacion del autor en la UCI, los familiares de los
pacientestienen varias necesidades. Estas necesidades estédn agrupadas en cinco areas
gue son universalmente experimentadas por |lamayoria de los familiares de |os pacientes
admitidosalaUCI (Freichels TA, 1991):

1. Recibir seguridad, reflejando la necesidad de mantener esperanzay hablar acerca
de larecuperacion del paciente. Lograr esta necesidad promueve confianza,
seguridad, y libertad de duda.

2. Permanecer cercadel paciente, reflgjando el deseo de unir y mantener larelacion
familiar. Lograr esta necesidad puede ayudar a que los familiares estén cercay
den apoyo emocional a paciente.

3. Recibir informacion, reflejando el entendimiento de la condicién del paciente.
Lograr esta necesidad pone la base para que lafamilia haga decisiones y ayude al
paciente. Laansiedad de lafamilia se reduce ypromueve €l sentido de control.

4. Estar comodos, reflgjando la necesidad de reducir tension. Cuando se esta
comodo, se conservaenergiay se reduce la ansiedad.

5. Tener apoyo disponible, reflejando la necesidad par la ayuda experta, asistencia o
auxilio. Lograr esta necesidad ayuda alidiar con la ansiedad, mejora |os recursos
delafamiliay mantiene fuerzas para apoyar al paciente.

Durante la admision del paciente ala UCI la comunicacion con los familiares es un

componenteimportante de la practica de trabgjo social. A losfamiliaresselesdala
oportunidad de hacer preguntas, de expresar sus preocupaciones, y sus emociones.
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I ntervencion Del Trabajador Social Con Familiares De Pacientes Que No Tienen
Capacidad Emocional Para Hacer Decisiones Médicas

El trabajador social enfrenta muchas situaciones de ética profesional en la Unidad
de Cuidados Intensivos (UCI). LaNASW Code of Ethics (siglas en Inglés, 2000), ofrece
alos trabajadores sociales un grupo de valoresy principiosque sirven como guia para
hacer decisiones. Una de estas situaciones tiene que ver con la capacidad emociona de
las personas que debido a su condicién critica de salud no puede hacer decisiones acerca
de su tratamiento médico.

Cuaquier persona de 18 afios 0 mayor que esté admitida al hospital se le presume
gue tiene capacidad emocional para hacer decisiones médicas a menos que se indique lo
contrario. La capacidad de hacer decisiones consiste en la habilidad de elegr 6 rechazar
su propio cuidado. Algunas personas no pueden hacer decisiones de cuidado médico
debido a su condicion médica 6 una deficiencia cognitiva. Falta de capacidad para hacer
decisiones essujetaa varios cambios. Por gjemplo, una persona que hasufrido unaleve
herida de trauma cerebral puede resumir su capacidad de hacer decisionesmédicas. Por
lo contrario, una persona con retardacion mental nunca ha tenido la capacidad de hacer
decisiones médicas. Las personas que no tienen la capacidad para hacer decisiones
necesitan ayuda de otros. Algunas de estas decisiones pueden ser dificilesy pueden crear
dilemas de éticaprofesional.

De acuerdo ala Asociacion Nacional de Trabajadores Sociales (NASW siglasen
Inglés, 2000), cuando un paciente no tiene capacidad para dar consentimiento para su
tratamiento médico, el trabajador social debe abogar por |a proteccion de susintereses y
derechos. Paralos pacientes que no tienen capacidad de hacer decisiones, €l trabajador
socia colabora con e personal médico parainformar alos familiares basado con su nivel
de entendimiento siendo este consistente con las creenciasy valores del paciente. Esto se
consigue en lareunion con los familiares del pacientey el personal médico
intercambiando informacién acerca de la condicion del paciente, identificando los valores
y creencias, deseos ddl pacientey discutiendo opcionesy limitaciones de tratamiento.

El siguiente es un gemplo que tubo que ver con decisiones de ética con respecto
a final delavida. El nombre del paciente y loshechos han sido alterados para proteger
la privacidad del paciente.

Don Pedro es un sefior de 85 afios residente de unainstitucidon paraancianos. Don
Pedro fue admitido a hospital con severo problemarespiratorio y derrame cerebral quele
afecté su capacidad para hacer decisiones. Don Pedro no tenia un agente que pudiera
compartir sus creencias, valoresy decisiones de tratamiento médico, y fue atendido en la
sala de emergenciay luego transferido ala Unidad de Cuidados Intensivos (UCI).

Cuando un paciente no tiene capacidad emocional para hacer decisiones médicas
y siendo esto probable que no se recupere, latareadel trabajador social eslocalizar y
hablar con sus familiares 0 amigos para averiguar si €l paciente algunavez habld de sus
deseos en caso el no pudiera hacer decisiones. En e caso de Don Pedro, €l trabajador
social asistié alosfamiliares aidentificar y aclarar sus valores, creencias, con el esfuerzo
de mantener sus deseos. Unareunién con los familiares de Don Pedro tuvo lugar para
discutir e intercambiar informacion y aclarar su capacidad de entendimiento sobre la
informacion presentaday hacer preguntas que fuesen necesarias.
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Lossiguientes familiares o sustitutos del paciente pueden dar consentimiento
para el tratamiento en caso el paciente no esté capacitado para hacerlo:

-Esposa (0) legal

-Padres

-Hermanos

-Hijos adultos

-Miembros adultos de la familia.

Estas personas estan activamente relacionadas con el paciente.

El trabajador social reconocey respetala dignidad de la persona. Trabgja con
multiples sistemasy esta atento alas diferencias individual es resolviendo conflictos que
son consistentes con |os valores, principios de éticay normas de la profesion de trabajo
social. Existe lanecesidad de un acercamiento organizado que incluya unaguiapara los
profesionales de salud, familiaresy otros grupos de importancia en trabgjar juntosy estar
de acuerdo con los planes de atencion médica. Control, predeterminacion, conexion y
significado que ayude alos familiares a controlar sus temores, concentrar su energiay
hacer decisiones significantes con laguiay apoyo del trabajador social. Laconferencia
con los familiares puede ayudar alograr una discusion honesta sobre metasy deseos de
atencion médica.

El Trabajador Social Como Facilitador De La Conferencia Con Familiares

El trabgjador social debe estar comprometido en lo que respecta al interés del
pacientey lafamilia, tener habilidades de comunicacion, ser experto en dirigir
conferencias con familias, entender € proceso de trabajo de grupo, tener preparacion en
dinamica familiar y tener habilidad en enfocar las preguntas y respuestas emocionales
dentro de actividades importantes. El tiempo de duracion de la conferencia con los
familiares varia debido al niUmero de los miembros presentes, la complejidad de la
situacion, el tiempo necesario para expresar emociones, necesidad parareunir
informacién adicional de los médicos, y la habilidad de alcanzar un acuerdo dentro de los
familiaresy el personal médico. El trabajador socia puede identificar conflictos dentro
de los familiares que puedan ser utilizados contra una decisiéon acordada. Manteniendo €l
enfogue en lo que eslo mejor parael paciente puede ayudar a superar los problemas y
conflictos entre los familiares.

Aungue muchos de los recursos y guias de comunicacion estan disponibles, una
de las maneras mas précticas de facilitar |a comunicacion acerca de su contenido
emocional hasido descritapor Kirk y colegas (2004) que incluye ser justo, mantener el
curso, dar tiempo, demostrar que las personas son importantes y cubrir informacion a
paso. Actualmente no existen férmulas que retinan las necesidades de todos los
familiares. El trabajador social trata de organizar lainformacion y recomendaciones
proporcionadas por el personal médico dela UCI con las necesidades emocionaesde los
familiaresy su proceso cognitivo para aumentar €l sentido de control, predeterminacion,
coneccion y significado. Dentro de este contexto €l paciente recibe la atencion més
adecuada, mientras que los familiares estdn més dispuestos a desarrollar mecanismos de
defensay reducir su pena por lainevitable pérdida de su ser amado.

Finalmente, lainformaciony el proceso experimentado por los familiaresen la
conferencia pueden ser usados para hacer gjustes de deseos de atencion a manera que la
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situacion cambia. El trabajador social también puede desempefiar una funcién de apoyo
al mantener comunicacion con los familiaresy el personal médico.

L as conferencias con familiares demuestran ser una manera efectiva para que sus
miembros puedan discutir temas emocionalesy hacer decisiones dificiles. Claramente la
mas tensa de ellas es la decision de parar tratamientos indtiles de un ser amado. El
extraer los valoresy deseos de lafamiliaen un lugar abierto y honesto donde hay tiempo
adecuado para compartir emocionesy discutir temas dificiles, |as conexiones entre |os
deseos expresados y |as recomendaciones de |os médicos pueden crear un ambiente de
confianza. Las conferencias con los familiares ayudan alafamilia porque lainformacion
compartida por €l trabajador social y el personal médico es escuchada por todos ala
mismavez. Los miembros de lafamiliavaloran la oportunidad de hacer preguntas al
personal médico, y al trabajador social. También esta es la oportunidad para expresar
emociones, pena, llorar, y manifestar apoyo emocional “al tocar” y con expresiones
verbales de afecto en un ambiente de apoyo.

Para algunos miembros de lafamilia esta puede ser la primeravez que ellos se
han permitido pensar acercade laredidad de lasituacion. Si el paciente es de alta
jerarquiaen lafamilia, la conferenciafamiliar puede empezar el proceso de un nuevo
alineamiento familiar de poder estructural. Este es el momento donde el conflicto
familiar puede empezar con respecto a hacer decisiones. Paralamayoriadelos
familiares, el deseo de hacer o mejor para el paciente pensando en sus deseos, sirve de
estimulo paratrabajar juntos.

El objetivo principal de la conferencia con los familiares es asegurar que los
deseos del paciente sean respetados, que los familiares estén enterados de esos deseos,
gue reconozcan que todo lo que se debe hacer se haga, y que estan haciendo |o mejor que
pueden. El trabajador social debe de explicar claramente larazony resultados deseados
al comienzo de laconferencia. Por g emplo, el trabagjador social puede decir, “ aqui
estamos hoy dia para entender los valores y deseos de su ser amado, discutir su
condicion médica, qué esta sucediendo con él (ella) ahora, las implicaciones de la
situacion (especialmente el prondstico de recuperacion), y hacer juntos las decisiones del
paciente con respecto a |os proximos pasos a seguir basado en las recomendaciones de
los médicos.”

El dominio médico y psicosocial estan conectados al Sstemade salud. El campo
psicosocia de trabajo social eslabase para crear una nueva sociedad con pacientes,
familiares, médicosy enfermeros en un ambiente tenso y lleno de emaociones,
especialmente laUCI. Controlar las reacciones psicosociales, espiritualesy préacticas
existenciaes de los familiares es |a base para una accion efectiva para resolver
problemas. L os aspectos practicos de establecer metas realisticas de atencion medica
entre los profesionales de salud, comunicando de una manera eficiente con los familiares
en crisis; utilizando |as diversas respuestas ambiguasy emocionales de los familiares
terapéuticamente, y ayudando a crear sentido en la experiencia es importanteparala
familia. Laconferenciacon los familiares es un excelente vehiculo para crear un
ambiente de comunicacién honesto enfocado en movilizar recursos para el paciente, la
familiay el personal médico hacia un plan de accion mutuo que resulta en metas claras de
atencion.
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