Cuidados Paliativos -1 -

ASPECTOS GENERALES DEL ROL DEL PSICOLOGO EN LOS CUIDADOS
PALIATIVOS DEL ENFERMO ONCOLOGICO

Johanna Herrera Paz

Universidad de La Sabana

Chia, Noviembre 30 del 2005



Cuidados Paliativos - 2 -

ASPECTOS GENERALES DEL ROL DEL PSICOLOGO EN LOS CUIDADOS
PALIATIVOS DEL ENFERMO ONCOLOGICO

Resumen

El final de la vida a causa de una enfermedad terminal es un proceso que requiere de
especial cuidado por parte del sistema de salud, en el cual intervienen diferentes
disciplinas, como la psicdloga, en este articulo se presenta la revision de
aproximadamente 55 articulos, donde se resalta la importancia de la Psicologia en el
manejo de pacientes oncologicos, especialmente en los que requieren un cuidado
paliativo, entendiéndose por estos como aquellos que se dan cuando no existe
ningln tratamiento curativo frente a la enfermedad. Contiene informacion sobre las
manifestaciones tanto fisicas como psicologicas del paciente oncoldgico en fase
terminal, es decir con un pronostico de vida de 6 meses. Resalta el papel del
psicologo en el manejo de los sintomas emocionales y las estrategias de intervencion
cognitivo conductuales, como las mas usadas dentro de este campo.

Palabras claves: cuidados paliativos, calidad de vida, enfermedad terminal.

Abstract

The end of the life because of a terminal illness is a process that needs of special
care on the part of the health system, in which they control different disciplines, as
the psychology, in this article one presents the review of approximately 55 articles,
where the importance of the psychology is highlighted in the onchologycal patients'
managing, specially in those who need a palliative care, understanding itself for these
as those that give each other when no curative treatment exists opposite to the
disease. It contains information about the both physical and psychological
manifestations of the patient in terminal phase, that is to say with a prediction of life
of 6 months. It highlights the paper of the psychologist in the cognitive managing of
the emotional symptoms and the behavioral strategies of intervention, as the most
used inside this field.

Key words: taken care palliative, quality of life, terminal illness.
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El siguiente articulo referencial se escribe con el objetivo de mostrar a los
diferentes profesionales de salud y ante todo, a los psicologos que deseen continuar
su formacion en esta area, un universo de trabajo directo con aquellas personas que
han agotado sus esperanzas curativas y se encuentran de cara a la muerte; es un
llamado de atencion a la comunidad académica para facilitar el acceso a evidencias
empiricas que sean una herramienta en donde el trabajo en cuidados paliativos se
soporte; evidencia que se recopile en literatura comprensible basada en investigacion
en donde se integre el conocimiento y la practica (Tieman., Abernethy, Fazekas, &
Currow , 2005), y garanticen un trabajo responsable. Un trabajo responsable en el
cuidado de la salud requiere de “investigacion sobre el proceso de morir y el alivio
del sufrimiento humano, en especial el que precede a la muerte” (Callahan, citado
por Bayés, 2001, p. 12).

Un nuevo campo de trabajo para el psicologo de la salud se hace dia a dia
mas evidente; el aumento gradual de la esperanza de vida, que ahora se encuentra en
los 75 afios de edad, los avances cientificos que han desarrollado técnicas de
reanimacion y procedimientos para mantener con vida a las personas, el control que
puede haber sobre la muerte dejando de lado su esencia sobrenatural y por ultimo la
prolongacion de la vida en enfermedades cronicas abren espacios al psicologo dentro
del personal sanitario (Saenz, citado por Lopez, 1998), participando activamente en
la planeacion y desarrollo de tratamientos preventivos, curativos y paliativos.

Alrededor de los avances médicos para curar o prolongar la vida, es
importante cuestionarse sobre el que hacer cuando las posibilidades de cura han
desaparecido (Sanz, 1998); es posible escuchar en los pasillos de las clinicas y
hospitales, o en los ntcleos de las familias, la afirmacion de que ya no hay hada que
hacer; afirmacion que podria sefialar una muerte en vida. El objetivo de la medicina
para el siglo XXI ha dejado de ser Unicamente curar la enfermedad y luchar en
contra de ella, para poder aceptar que cuando clinicamente no existen mas
posibilidades, conseguir que los pacientes mueran en paz, (Bayés, 2001), una buena
muerte es definida por la medicina como aquella libre de angustia y sufrimiento de

los pacientes, familiares y cuidadores, en general acorde con los deseos de los
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pacientes y familiares; pero consistente con los estdndares clinicos, culturales y
éticos (Field & Cassel, 1997, citados por Volker, Kahn, & Penticuff, 2004). Cuando
se comunica a una persona y su familia que no hay mas posibilidades curativas frente
a su enfermedad, se esta frente a un hecho considerado inicialmente como
catastr6fico, momento en el cual el enfermo se empieza a cuestionar sobre su vida y
también sobre su muerte, el crecimiento de los sintomas tanto fisicos como
psicoemocionales, hacen que el enfermo requiera de atencion especial por parte del
personal sanitario que permita el alivio de los sintomas, facilitar el respeto a la
voluntad del paciente, resolver conflictos internos y la no interferencia en el proceso
de morir (Séenz, citado por Lopez, 1998). A este tipo de tratamientos se les llama
‘Cuidados Paliativos’, “programas de tratamiento activo, destinado a mantener o
mejorar las condiciones de vida de los pacientes, cuya enfermedad no responde al
tratamiento curativo” (Saenz, citado por Lopez, 1998, Cap. 3, p. 13).

Se debe reconocer que “la muerte no es necesariamente un fracaso del
conocimiento y no podra nunca retrasarse indefinidamente” (Bayés, 2001). Es por
esto que cuando se abandona cualquier tratamiento curativo y se pasa a uno paliativo
no se esta deseando la muerte del enfermo; estos cuidados no son una forma de
suicidio asistido, ni un tratamiento para alargar la vida, son tratamientos en los que
se asiste y acompatfia, hasta el fin de la vida, la muerte, que se da como un proceso
natural consecuencia de la enfermedad (Aresca, s.f.). De acuerdo con esto Guerrero
& Dagnino (1994) afirman que:

La Medicina Paliativa no es un conjunto de omisiones terapéuticas que buscan
poner término a la brevedad posible un sufrimiento y por ningiin motivo debe
confundirse con la muerte asistida o la eutanasia. Por el contrario, ofrece al
paciente una alternativa diferente a éstas, en una filosofia que encierra el concepto
de morir con dignidad, considerando a la muerte como un fin inevitable, doloroso,
pero normal; que debe ocurrir en su momento, sin acelerarla, pero tampoco
posponerla inutil y cruelmente (distanasia) sobre la base de consideraciones
muchas veces egoistas tanto de médicos tratantes como de familiares que creen
estar asi alejandose de la eutanasia.

El diagnostico del cancer en Colombia como en otros paises de
Latinoamérica, se da en estados avanzados de la enfermedad (mas del 70% de los
canceres diagnosticados). Lo que deja una proporcion mayor de pacientes que

requieren un cuidado paliativo frente a los que requieren tratamientos curativos
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(Penia, 1997). No solo los pacientes oncologicos requieren de los cuidados paliativos,
estadisticas muestran que gran parte de las personas que mueren anualmente sufren
de enfermedades incurables entre las cuales se encuentran adicional al cancer, el
SIDA, enfermedades del corazon, los pulmones, el higado y el sistema nervioso.
Enfermedades prolongadas que afectan a la persona a nivel fisico, emocional y
espiritual. “Para algunos pacientes, saber que la enfermedad es incurable los empuja
a hablar del fin de la vida, expresar sus temores y miedos, pensar en cuestiones
religiosas o existenciales o en maneras de ayudar a la familia o contribuir algo que
quedard cuando ya no estén. (Portenoy, 2001)” , en este punto y frente a las
diferentes reacciones emocionales del paciente terminal, se encuentra el potencial de
trabajo para el psicologo clinico y de la salud, sin embargo en los sistemas de salud
y por descuido de los mismos psicologos, este rol no ha sido bien definido, y son
otros profesionales quienes se encargan de las tareas propias del psicologo, esto se
demuestra en la afirmacion de Volker, & cols., ( 2004) quienes aseguran que el
presentar malas noticias frente a las decisiones tomadas, y manejar las necesidades
emocionales son roles del las enfermeras en la practica oncologica. No se pretende
desconocer que el trabajo en los programas de cuidados paliativos requieren de un
equipo interdisciplinario, pero como también pretende exponer este articulo, es rol
del psicologo el cuidado de las necesidades emocionales, campo que a medida que
abre sus puertas, el psicologo las cierra permitiendo que sean otros profesionales los
que realicen las que deberian ser sus interacciones. Palacios (2003) explica este
fendmeno en las percepciones negativas que pueden desarrollar médicos y
psicologos frente al trabajo con enfermos terminales ya que inicialmente este estaba
asociado al trabajo de sacerdotes y voluntarios, sin embargo afirma que no se trata
de un trabajo de caridad, y que es el psicologo , quien tiene la formacion suficiente a
nivel profesional para abordar las consecuencias psicoldgicas que tiene enfrentar a la
muerte.
Caracteristicas del Paciente Oncologico

Paciente oncoldgico es aquel que tiene una afeccion médica, con alteraciones
fisicas, psicosociales y espirituales relacionadas con la enfermedad del cancer.

La palabra cancer es utilizada para nombrar a las enfermedades relacionadas

con el crecimiento anormal y desordenado de las células del cuerpo; estas células no
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tienen control sobre su desarrollo dividiéndose a mayor velocidad que el resto de los
tejidos. A este crecimiento anormal de las células se le llamo tumores, aquellos
considerados como cancerigenos o malignos tienen la capacidad de atacar los tejidos
sanos y no dejar de multiplicarse. En Colombia el cancer mas frecuente es el de
estomago, seguido por el de prostata, pulmoén, eséfago, colon t recto, leucemias y
linfomas en los hombres; y de cuello uterino, mama, colon y recto, pulmoén y ovario
en las mujeres (Wiesner, Tovar, Diaz y Camargo, 2004).

El cancer de estomago o cancer gastrico es una enfermedad en donde las
células malignas se encuentran en los tejidos del estomago, sus signos y sintomas
iniciales tienen que ver con la indigestion, malestar estomacal, sensacion de llenura,
nauseas, perdida de apetito o acidez, y en etapas avanzadas se puede presentar sangre
en la materia fecal, vomito, perdida de peso o dolor abdominal. Su pronostico esta
relacionado con la etapa de la enfermedad en el momento del diagnostico, y su
tratamiento mas comun es la gastrectomia (Wiesner, Tovar, Diaz y Camargo, 2004).

En el cancer colorectal las células cancerosas se encuentran en los tejidos del
colon y el recto, sus signos y sintomas mas comunes cambios cronicos en los habitos
intestinales, presencia de sangre en la materia fecal, sensacion de evacuacion
incompleta, perdida de peso y anemia. Tiene tratamiento quirtirgico combinado con
radio terapia y/o quimioterapia (Wiesner, Tovar, Diaz y Camargo, 2004).

Cuando las células tumorales se encuentran en el pulmoén producen dos tipos
de cancer uno de células pequefas y otro de células no pequenas, sus signos y
sintomas son tos persistente, expectoracion con sangre, dificultad en la respiracion,
dolor en el pecho o en un hombro, cara o cuello hinchados, infecciones pulmonares
repetidas, perdida de peso y aparicion de una masa en cuello o torax. Su tratamiento
dependera de la etapa de expansion, el tamafio del tumor y el tipo de cancer; siendo
los mas utilizados la cirugia, radioterapia y quimioterapia (Wiesner, Tovar, Diaz y
Camargo, 2004).

En el cancer de cuello uterino es posible encontrar células malignas en los
tejidos del cerviz y en el cuerpo del utero, sus signos y sintomas mas frecuentes son
“Sangrados genitales anormales, principalmente durante la relacion sexual o entre

menstruaciones, asociadas a dolor pélvico y flujos vaginales sanguinolentos o
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malolientes”. Sus tratamientos mas comunes son la cirugia conservadora, la
histerectomia, radioterapia y quimioterapia (Wiesner, Tovar, Diaz y Camargo, 2004).

El céncer de ovario es una enfermedad en al cual las células cancerosas se
encuentran en los tejidos de uno o ambos ovarios; inicialmente es asintomatico y
cuando presenta los sintomas son nulas las posibilidades de curacion, su principal
tratamiento consiste en una cirugia de extirpacion de los ovarios y de las trompas de
Falopio si estdn comprometidas junto con quimioterapia complementaria (Wiesner,
Tovar, Diaz y Camargo, 2004).

El cancer de mama se caracteriza por una masa o engrosamiento de la mama,
retraccion o manchas en la piel de la mama, retraccion o inversion del pezon, ulceras
o costras en el pezon, masas en la axila o inflamacion en los ganglios axilares y
crecimiento anormal de una de las mamas. El tratamiento requiere una mastectomia
acompafiada de quimioterapia, radioterapia o terapia de bloqueo anormal (Wiesner,
Tovar, Diaz y Camargo, 2004).

El cancer de prostata esta caracterizado por dificultad al comenzar o al
terminar de orinar, fuerza reducida del chorro de orina, goteo al final de la miccion,
dolor o ardor al orinar, eyaculacion dolorosa, sangre en la orina, dolor continuo en la
espalda, pelvis o muslos. Su tratamiento quirurgico incluye prostatectomia radical,
reseccion transuretral y criocirugia, acompafiado por otras terapias como
radioterapia, quimioterapia, inmunoterapia y hormonoterapia (Wiesner, Tovar, Diaz
y Camargo, 2004).

El céncer de testiculo esta caracterizado por una mas dentro de este, la
mayoria de veces indolora caracterizada por sensacion de paso. Los tratamientos mas
utilizados son la cirugia extirpacion de los testiculos, radioterapia y quimioterapia
(Wiesner, Tovar, Diaz y Camargo, 2004).

Las leucemias son enfermedades “Delos elementos mieloides de la medula
6sea”, generando células malignas que interrumpen la funcién de la medula. Sus
sintomas mas frecuentes son la anemia, perdida de peso, crecimiento de ganglios
linfaticos, equimosis, sangrado de las encias y epistaxis (Wiesner, Tovar, Diaz y
Camargo, 2004).

Cruzado y Olivares (s.f) afirman que existen aspectos psicosociales que

determinan el inicio y evolucion del cancer. Uno de estos factores son los habitos de
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conducta, existen conductas de riesgo como lo son el consumo de tabaco, alcohol,
dietas inadecuadas, exposicion al sol, la obesidad, promiscuidad sexual en la
juventud, entre otros, que se sabe hacen mas vulnerable a la persona de enfermar, lo
que indica que el cancer es una enfermedad que se puede evitar con el cambio de
habitos. Estos autores citando a Temoshok y Dreher (1992) indican que las variables
de personalidad, como la personalidad tipo C, caracterizan a las personas propensas
al cancer como “tendente a evitar o negar emociones, falta de expresion emocional,
en especial de emociones negativas, inasertividad, cooperatividad y aceptacion de la
autoridad externa”. Como siguiente factor psicosocial, Cruzado y Olivares (s,f)
contemplan el apoyo social, justificando que la ausencia de lazos sociales hace que
las personas presente menor numero de conductas preventivas, buscan atencion
medica cuando la enfermedad ya esta mas avanzada, ahi menor adherencia al
tratamiento y el impacto sobre el diagnostico es mas fuerte. Como ultimo factor se
encuentra el estrés, ya que los cambios biologicos de esta condicion y los cambios en
conductas de salud y estilos de vida predisponen a la persona frente a esta
enfermedad.

Epidemiologicamente el cancer esta descrito en términos de su prevalencia,
incidencia, y patrones de la enfermedad, se incluye también una descripcioén de los
sintomas y signos propios de esta, y otros factores relacionados con su cuidado. En la
medida que la enfermedad avanza los sintomas fisicos y emocionales se hacen mas
evidentes; con una prevalencia del 50% los sintomas mas reportados por pacientes
con cancer avanzados son la fatiga, el dolor, la ansiedad, y la anorexia. Dentro de los
sintomas fisicos los mas frecuentes son el dolor y la disnea, el dolor experimentado
por el 70 al 90% de los pacientes. Entre otros sintomas se encuentran el apetito,
constipacion, sed, vomito o nausea, dificultad para respirar y dificultad para dormir
(Ingham, & Kacchuik, 2002).

Sintomas Fisicos

Para relacionar los sintomas fisicos que determinan la atencion en cuidados
paliativos, es indispensable saber que se requiere para considerar a una persona como
paciente terminal. Tizon, & Vazquez, (2005) atendiendo a SEPAC, hacen referencia
4 elementos fundamentales que son:

“Presencia de una enfermedad terminal avanzada, progresiva e incurable, falta de
posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico, presencia de
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numerosos problemas o sintomas intensos, maultiples, multifactoriales y
cambiantes, gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico,
muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte, y un prondstico de
vida inferior a seis meses”.

Los sintomas del paciente terminal, pueden ser contemplados dentro de
diferentes criterios de alteracion; a nivel nutricional, el paciente oncoldgico presenta
anorexia, y dificultades al masticar y deglutir, nauseas, vomito, diarrea, y
estrefiimiento; que pueden estar asociados al tratamiento farmacologico o a la propia
patologia. A nivel de eliminacion, se encuentra el estrefiimiento, la diarrea, y
retencion urinaria. A nivel respiratorio es comun encontrar la disnea. También es
comun encontrar deterioro a nivel cutaneo, relacionados con inmovilidad (Tizén, &
Vazquez, 2005). Unido a estos sintomas se encuentran fuertes episodios de dolor
que son considerados por los pacientes como una de las principales causas de
sufrimiento, el tratamiento para el alivio del dolor, en contraposicion con el medico,
es el principal objetivo para los pacientes antes que la cura de la enfermedad
(Fromme, Tilden, Drach, & Tolle, 2004).

Manifestaciones emocionales

Cuando una persona es diagnosticada con cancer, tiene sensaciones similares
de dolor y de perdida de funcidon corporal similar a las de otras personas con el
mismo diagnostico, no necesariamente estas personas perciben la misma sensacion
de amenaza ni tienen los mismos recursos de afrontamiento (Bayés, 2001). Esto va a
determinar sus respuestas emocionales que en ocasiones pueden ser compartidas
pero que gracias a la individualidad y a la historia de vida, son vividas y
representadas de diferentes formas.

“De vez en cuando todo esto se vuelve irreal. En las obscuridad de la noche, o
durante el dia, me asalta el repentino y escalofriante pensamiento: esto no puede
estar sucediéndome a mi.; Yo, con un tumor maligno?; Yo, con solo unos cuantos
meses de vida? Tonterias. Y clavo la mirada en la obscuridad o afuera, en la
soleada calle y trato de asimilarlo, de sentirlo. Pero permanece irreal” (Thomas
Bell, 1961 citado por Sherr, 1992, pp. 224).

Es normal que frente a un evento catastrofico, como es considerado el
diagnostico de cancer, la persona responda con angustia emocional. Esta angustia

relacionada a la percepcion que tienen las personas frente a la enfermedad, de sus

manifestaciones, y del estigma que la acompaiia. El primer temor de la mayoria de
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los individuos esta relacionado con una muerte dolorosa y esta seguido por el temor
a volverse dependiente, a los cambios que puede tener su apariencia personal y sus
funciones corporales, y a perder la compaiiia de sus seres queridos. Como cada uno
de los individuos es diferente, estos temores estdn seguidos de una ‘angustia
psicoldgica’ que varia en cada uno de ellos y que esta determinada por factores
médicos, tratamientos ofrecidos, factores psicoldgicos y factores sociales (Payne, &
Massie, 2002).

El diagnosticar una enfermedad terminal, hace que el paciente se confronte
frente a la muerte como inevitable y presente problemas emocionales y angustia
psicosocial (Vachon, 2004). Die Trill (1998), cita a Elizabeth Kiibler-Ross como la
primera que describe las etapas psicoldgicas por las que pasa el enfermo terminal
después de recibir su diagnostico. Esta autora integra la negacion, como primera fase
en donde el paciente se niega a aceptar la idea de morir, por consiguiente no cree en
el diagnostico, ni en el pronostico; inicialmente puede ser considerada como un
mecanismo de defensa psicoldgico si no interviene con el tratamiento. La segunda
etapa contemplada por Elizabeth Kiibler-Ross es la de ira, en donde el paciente
acepta la realidad de morir de manera obligada, la ira esta representada en los demas
y hasta en el personal sanitario. La siguiente etapa es de negociacion, en esta el
paciente trata de hacer pactos con el personal sanitario y en especial con Dios o con
personas significativas, si el paciente no es creyente. Una vez el paciente se da
cuenta de que con sus reacciones no va a cambiar el pronostico de la enfermedad
entra en una etapa de depresion , que una vez superada lo lleva a aceptar lo que le
esta pasando. Estas etapas no se dan en un orden determinado y es muy posible ver
alguna de estas manifestaciones con mayor prevalencia o de manera simultanea en
las reacciones de los pacientes (Die Trill, 1998).

No solo recibir el diagnostico desencadena respuestas emocionales, también
el conocer que los tratamientos aplicados dejaron de funcionar, crea un patron de
respuesta que puede considerarse comun, esta respuesta emocional se caracteriza por
iniciar con un periodo de shock e incredibilidad, al que le sigue un periodo de
adaptacion a la situacion en donde estan presentes sintomas de ansiedad, depresion,
irritabilidad, cambios en el apetito y habitos de suefio; la habilidad para concentrarse

se debilita, junto con la facilidad para realizar las actividades propias de la vida
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cotidiana, temores y pensamientos intrusivos sobre el diagnostico y su futuro se
apoderan del paciente (Payne, & Massie, 2002).

Las reacciones emocionales del paciente estdn determinadas por el lugar que
ocupa en la jerarquia familiar, para John Jairo Vargas citado por AUPEC (1997),
“cuando el enfermo es cabeza de familia y ademads el unico soporte econémico o
cuando es una madre joven con hijos pequeios”, la preocupacion es mayor. Aunque
se ha tratado de explicar que las reacciones emocionales del paciente en las
diferentes etapas de la enfermedad estan determinadas por tantos factores que
explican su particularidad, se reconoce la presencia de manifestaciones psicoldgicas,
que aunque son dificiles de identificar por la evolucion de la enfermedad, son
comunes en la mayoria de los pacientes oncologicos en fase terminal. Estas
manifestaciones son ansiedad y depresion.

Los sintomas de ansiedad son reacciones al cancer y a sus tratamientos y
estan asociados con sentimientos de indefension, aprehension, o muerte. Estos
sintomas pueden ser cognitivos, como lo son la presencia de pensamientos
displacenteros  recurrentes en donde se incluyen el temor por la muerte,
desfiguracion, discapacidad, y dependencia, este pensamiento esta caracterizado por
se sobrégeneralizado y catastréfico, y somaticos, que incluyen taquicardia, dificultad
para respirar, tension abdominal y nausea, y reduccion del apetito (Payne, & Massie,
2002). Es comun que estos pacientes se quejen de “tension o inquietud, o pueden
exhibir hiperactividad, autonomia, insomnio, incapacidad para mantener la atencion,
fatiga, aprehension y preocupaciones excesivas” (Die Trill, 1998).

Frente al tratamiento la presencia de la ansiedad como trastorno debe
considerarse como un factor peligroso debido a que puede desencadenar problemas
en la adherencia al mismo y a las recomendaciones médicas (Die Trill, 1998). La
ansiedad puede darse por una base organica, es decir como consecuencia de una
complicacién medica o del tratamiento; o por una base psicologica relacionada a la
muerte y el proceso de morir (Die Trill, 1998).

La depresion es uno los problemas mas serios en los cuidados de salud mental
del paciente terminal, ya que afecta tanto la calidad de vida como la mortalidad de
los pacientes (Robinson & Crawford, 2005). Este estado de animo es una respuesta

natural cuando el paciente se esta enfrentando a la muerte, estas reacciones se dan
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como respuesta a la perdida de la salud, la amenaza de perder la vida y la autonomia.
Su diagnostico es dificil ya que los sintomas pueden estar vinculados directamente
con las manifestaciones propias de la enfermedad y pasar desapercibidos por el
personal sanitario. Su diagnostico se debe basar mas en los sintomas psicologicos y
cognitivos, que en los sintomas neurovegetativos o somaticos, ya que estos sintomas
pueden ser resultado del avance de la enfermedad (Trill, 1998). Robinson &
Crawford (2005) resaltan que dentro de la evaluacion clinica no estdn incluidos
parametros suficientes que faciliten el diagnostico de la depresion, recalcan la
importancia de la inclusion de sintomas somaticos como la fatiga y la agitacion, para
que acompaifien a la anhedonia dentro de los criterios de evaluacion.

Benzein & Berg (2005), hace alusion a una serie de manifestaciones
emocionales, que aunque no son consideradas como trastornos psicologicos son de
gran importancia en la calidad de vida del paciente. La primera de estas
manifestaciones es la esperanza, entendida como una tension entre estar esperando
curarse o vivir con esperanza, lo que significa una reconciliacion con la vida y con la
muerte. Estos autores presentan seis dimensiones de la esperanza: una dimension
afectiva (emociones relativas a la esperanza), una dimension cognitiva (formas de
pensar y desear en relacion con la esperanza), una dimension conductual (acciones),
una dimension de afiliacion (relacion con si mismo, con los otros y con Dios), y una
dimension temporal (relacion entre tiempo y esperanza). Estas seis dimensiones
incluyen a la persona, al entorno, y a las influencias de las experiencias de esperanza.
La siguiente manifestacion es la fatiga, como estado comun en cuidados paliativos
asociada a sintomas fisicos como el dolor, la disnea, la ansiedad y la depresion. La
fatiga es reportada como uno de los mas frecuentes sintomas de cancer avanzado
(Benzein, & Berg, 2005) y por ultimo la desesperanza, en donde el paciente niega
todas sus anhelos de lucha.

Frente a la desesperanza Kissane citado por Blinderman & Cherny, (2005)
incluye como diagnostico psiquidtrico de angustia existencial el ‘sindrome de
desmoralizacion’, para este diagnostico se requiere de la presencia de desesperacion,
perdida de significado u objetivo en la vida; actitudes asociadas al pesimismo,
impotencia, fracaso personal, o carencia de futuro; perdida de la motivacion para

adaptarse de manera diferente; rasgos de aislamiento social y carencia de apoyo;
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persistencia de estos criterios durante mas de dos semanas y no presencia de un
trastorno depresivo u otro desorden psiquiatrico como diagnostico principal. Su
diferencia con la depresion esta en el criterio de la anhedonia, el paciente
desmoralizado disfruta el placer del presente, pero pierde el placer en la anticipacion
del futuro.

El suicidio es una conducta que se debe tener en cuenta en los programas de
cuidados paliativos, los pensamientos de adelantar su muerte, son frecuentes en
pacientes con personalidades fuertes, que tienen un mayor nivel de educacion,
siempre se han responsabilizado de su cuidado y encuentran ser cuidados como
intolerable. También son personas que sienten que su enfermedad ha sido poco
investigada, su control de sintomas es pobre y hay poca confianza en las habilidades
de sus doctores. Depresion , desilusion y desesperanza son reacciones comunes. La
perdida de autonomia, el decremento en la habilidad para disfrutar la vida y la
perdida de la dignidad hacen que los pacientes soliciten una muerte asistida. Un
mayor control del dolor disminuye el sufrimiento y los deseos de anticipar la muerte
(Finlay, Wheatley, & Izdebski 2005). Cuando un paciente quiere morir y pide ayuda
en ese sentido, es porque se encuentra en unas condiciones que considera peores que
la propia muerte. Estas condiciones suelen deberse a sintomas fisicos; a problemas
psicoemocionales; o simplemente a un sufrimiento intolerable como falta de sentido
de la vida y vaci6 existencial”. (Sanz, 1998)

Las decisiones sobre la vida o la muerte, la adherencia o no al tratamiento
estan ligadas a las creencias religiosas y la espiritualidad del paciente. Las creencias
espirituales o religiosas pueden tener un profundo impacto en como el individuo se
incorpora con el sufrimiento que usualmente acompaiia una enfermedad terminal, por
ejemplo un afrontamiento religioso negativo, sugeriria un castigo o abandono de
Dios, y esta asociado con el malestar, el decremento fisico y emocional del bienestar
y de la calidad de vida (Hills, Paice, Cameron & Shott, 2005). Hacia el final de la
vida, la religiosidad esta entendida por dos puntos de vista, en el primero esta el
espectro de la religiosidad, donde se encuentran aquellos que prefieren autonomia
para tomar decisiones frente a la vida y la muerte; en el lado opuesto se encuentran
aquellos a favor del absoluto dominio de Dios sobre la vida y la muerte (Burdette,

Hill, & Moulton, 2005), sobre los cuales se dificulta implementar un tratamiento.
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Otro factor determinante en la respuesta psicologica tiene que ver con la
informacion que tiene el paciente sobre su enfermedad. Se debe partir de la premisa
de que el paciente tiene el derecho de saber la verdad sobre su situacidn, pero se
reconoce y se respeta que en algunas ocasiones el paciente no quiere saberla (Viguria
& Rocafort, s.f.), sin embargo la incertidumbre puede ser peor que una mala noticia y
algunos pacientes asumen que el diagnostico de un no tratamiento puede estar
alejado de ellos y sus ausencia esta lejos de indicar que su condicién es mas seria.
Existe una serie de pacientes que prefieren no estar informados y esto puede ser
respetado como estrategia para mantener las esperanzas, para aquellos que han
perdido la esperanza de una cura o vida larga, la esperanza puede ser mantenida con
otros aspectos como lo son mantener el cuidado fisico, reconocimiento del
significado de sufrimiento, estar con sus familias y amigos cercanos y destinar
tiempo para despejar sus preocupaciones (Gongalves, Marques, Rocha, Leitdo,
Mesquita y Moutinho, 2005).

La informacién es tomada de manera diferente por cada grupo de pacientes,
para un paciente mayor, la informaciéon no es tan indispensable, ya que estos siente
que de alguna u otra forma su ciclo de vida se ha cumplido y aprenden a reconocer,
aunque de manera subjetiva, el significado de los sintomas que estan padeciendo.
Por el contrario un paciente joven, con familia y en especial con hijos pequefios,
requieren mayor informacién y constantemente la estdin demandando de manera
urgente (Viguria & Rocafort, s.f.).

Otro punto importante en el manejo de la informacion es la conspiracion de
silencio, definido como una estrategia tanto de los pacientes como de los familiares
para evitar que uno u otro conozca sobre el diagnostico o pronostico de la
enfermedad. En el caso de los pacientes, estos prefieren no hacer preguntas o
participar en discusiones y prefieren mantener informacion simple sobre lo que esta
pasando (Lopez de Maturana, 1998).

El manejo de informacion suficiente, hace que en los pacientes aumenten la
manifestaciones de autonomia y autodeterminacion, dandoles un valor que les
permita “incrementar el control sobre las experiencias al final d la vida”, factor
importante para los pacientes (Volker, & cols. , 2004). La progresion de una

enfermedad avanzada usualmente brinda enormes cambios adaptativos relacionados
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con la perdida de la capacidad de ser autosuficiente y el alto grado de necesidad de
apoyo de los otros. La creciente necesidad del cuidado de los otros al final de la vida
puede activar problemas de relaciones y puede desencadenar sentimientos de
vulnerabilidad y dependencia. (Tan, Zimmermann & Rodin, 2005)

Lewis (citado por Volker y cols., 2004) define cinco diferentes tipos de
control: el control procesal, control de contingencia, el control cognitivo, el control
conductual, y el control existencial. Explica que estos tipos de control constituyen la
respuesta a eventos aversivos, estimulos, o estresores. El control procesal se refiere a
la participacion del individuo en las discusiones o decisiones que se toman frente al
evento, la respuesta, la evaluacion o el ambiente. Este tipo de control incluye
interacciones entre el paciente y la persona que tiene el poder de influenciar en el
evento aversivo. El control de contingencia es la percepcion del individuo de la
relacion directa frente a sus respuestas sobre el evento y los resultados. El control
cognitivo se refiere al manejo intelectual del individuo para reducir su percepcion del
tratamiento. En control conductual es el actual comportamiento que altera las
calidades o resultados de un evento. Control existencial incluye las atribuciones
individuales del individuo y propuestas al evento para reducir el potencial
tratamiento.

Las evidencias recogidas en las diferentes investigaciones consultadas por
Kite, & Tate (2004), muestran que los pacientes y sus familias no solo desean ser
informados sobre su condicion, tratamiento y pronostico; pero si requieren mayor
informacion sobre las decisiones que se tomen frente a su cuidado. Se debe entonces
crear vinculos de comunicacion con el paciente de manera biopsicosocial y donde se
cuestione también informacion relacionada a la espiritualidad y al morir. Ya que el
descontento con la relacién de comunicacion entre el personal sanitario y el paciente
es relatada por los pacientes como una situacion de crisis (Tan, Zimmermann and
Rodin, 2005), causante de malestar. Esta situacién de inconformidad se justifica en
la necesidad del paciente de que alguien este ahi en el momento en que reciben una
mala noticia y no alguien que les de una mala noticia y los deje sentados sin saber
que va a pasar con ellos, se debe dar la oportunidad al paciente de cuestionarse sobre

la vida y la muerte (Sanz, 1998).
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Concepto de Cuidados Paliativos
Los cambios relacionados al enfrentamiento de una enfermedad terminal
suponen la adaptacion a una nueva vida tanto laboral como social, familiar y
espiritual. Durante este proceso surgen continuos miedos a lo que antes parecia
cotidiano, a la soledad, al dolor, a morir, en general a lo desconocido.

Los cuidados paliativos intentan ayudar al paciente y a su familia para minimizar
al maximo todos estos problemas y asi conseguir el mayor bienestar y confort,
intentan controlar, no solo el dolor y otros sintomas molestos, sino también el
sufrimiento, para conseguir que estos enfermos vivan con plenitud sus Ultimos
meses o dias de su vida y tengan una buena muerte (Viguria, & Rocafort, 1998) ,

p. 13).

En los estudios sobre cuidados paliativos se encuentran  multiples
definiciones como. “Atender al enfermo y a su familia de forma integral, cuidando
los aspectos fisicos, psicologicos, sociales y espirituales, procurando el maximo
bienestar posible” (Aresca, s.f.). “Cuidado global y activo de los pacientes cuya
enfermedad no responde a tratamiento curativo” (Bayés, 2001). Son los programas
de tratamiento activo, destinado a mantener o mejorar las condiciones de vida de los
pacientes, cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo”. (Viguria, &
Rocafor, 1998). “tratamiento de la enfermedad terminal que se enfoca en el control
de los sintomas y en el apoyo mas que en la cura o prolongar la vida” (Billings,
2002). “La medicina paliativa rescata al moribundo como persona, descifra el
proceso final de la vida, procura asistencia médica compasiva, asiste a la familia,
capacita al personal de la salud, educa para la muerte y rescata lo humano, espiritual
y sagrado de ella a través del crecimiento interior y el sentido existencial” (Alvarez
& Velasquez, 1996).

Como es evidente el concepto de cuidados paliativos esta claramente definido
bajo criterios que se destacan como lo son la presencia de una enfermedad sobre la
cual los tratamientos curativos se han agotado, bajo pronostico de vida, y la
necesidad de control sobre los sintomas fisicos y psicoldgicos.

Los avances a nivel medico han garantizado la cura de al menos el 50% de los
pacientes con cancer, pero el 50% restante como consecuencia de su deteccion tardia
o por nuevas reacciones de la enfermedad, deben vivir un periodo de deterioro

progresivo caracterizado por sintomas fisicos y psicologicos conocidos en la fase
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terminal de la enfermedad y que solo pueden ser controlados dentro de los
programas de cuidados paliativos (“Principios de cuidados™, 2005).

Para iniciar en un programa de cuidados paliativos es necesario identificar por
medio de criterios claros al paciente terminal. Estos criterios de diagnostico incluyen
la “existencia de un diagndstico histoloégico exacto y probado”, la ausencia de
tratamiento curativo, expectativa de vida de 6 meses (Principios de cuidados....,
2005), reconociendo que no se puede establecer una fechas especifica de muerte, “ya
que es muy probable que las ansias de vivir posterguen su vida aun mas de lo que las
expectativas médicas prevén o mucho menos si es el caso” (Agencia Universitaria
de Periodismo Cientifico, [AUPEC], 1997), presencia de problemas o sintomas
intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes, fuerte impacto emocional en
paciente, familia y equipo terapéutico, relacionado con la presencia de la muerte
(SECPAL, s.f.).

Al iniciar un programa de cuidados paliativos, la sociedad espafiola de
cuidados paliativos (SEPAL), s.f, plantea los siguientes principios fundamentales:

Evaluar antes de tratar, en el sentido de evitar atribuir los sintomas s6lo al hecho
de tener el cancer y preguntarse el mecanismo fisiopatologico concreto (Ej.:
disnea por infiltracion del parenquima, y/o derrame pleural y/o anemia, etc.).
Ademas de la causa, debemos evaluar la intensidad, impacto fisico y emocional y
factores que provoquen o aumenten cada sintoma. Explicar las causas de estos
sintomas en términos que el paciente pueda comprender, asi como las medidas
terapéuticas a aplicar. No debemos olvidar que el enfermo estd preocupado y
quiere saber porqué tiene los sintomas. Explicar, asimismo, la etiologia de las
sintomas y la estrategia terapéutica a la familia. La estrategia terapéutica a
aplicar siempre sera mixta, general de la situacion de enfermedad terminal y
especifica para cada sintoma que comprende a su vez medidas farmacoldgicas y
no farmacologicas. Ademas deben fijarse los plazos para conseguir los objetivos y
contemplar la prevencion de nuevos sintomas o situaciones que puedan aparecer.
Monitorizacion de los sintomas mediante el uso de instrumentos de medida
estandarizados (escalas de puntuacion o escalas analdgicas) y esquemas de
registro adecuados (esquema corporal del dolor, tablas de sintomas...). La correcta
monitorizacion nos ayudara a clarificar los objetivos, sistematizar el seguimiento,
y mejorar nuestro trabajo al poder comparar nuestros resultados. Requerird la
validacion previa por el equipo del instrumento de medida. Atencion a los detalles
para optimizar el grado de control de los sintomas y minimizar los efectos
secundarios adversos de las medidas terapéuticas que se aplican. Actitudes y
conductos adecuados por parte del equipo (escucha, risa, terapia ocupacional,
contacto fisico etc.), contribuyen no sélo a disminuir la sensacién de abandono e
impotencia del paciente, sino que ademas elevan el umbral de percepcion del
dolor por parte del paciente.
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Bayés (2001), plantea un modelo de intervencion paliativa en el que se
incluye como primer factor la identificacion de los sintomas tanto bioldgicos,
cognitivos o ambientales que son percibidos como amenaza . El siguiente paso de es
tratar de eliminar, compensar o atenuar los sintomas, aumentando la atencién en
aquellos sintomas que preocupan al paciente y que causan su sufrimiento. Cuando los
sintomas no pueden ser paliados deben incrementarse los recursos y percepciones de
control que tiene el paciente sobre la amenaza. El siguiente paso incluye descubrir y
potenciar los recursos del paciente y, de ser necesario proporcionarles otros que le
permitan disminuir o erradicar la indefension. Proporcionar sefales de seguridad
mediante el incremento del nivel de prediccion sobre la enfermedad. Por ultimo se
debe proporcionar al paciente sentimientos de serenidad aumentando satisfactores.
Se debe tener en cuenta que prolongar la vida no es el objetivo de los cuidados
paliativos, pero en la determinacion de los objetivos de los cuidados paliativos se
deben identificar los factores de pronostico frente a la enfermedad y su tratamiento,
ademas de escuchar las constantes quejas de los pacientes (Toscani & Brunelli,
Miccinesi, Gallucci, Giulio, Torino & Carlo Peruselli, 2005). “El objetivo de los
cuidados paliativos es conseguir la méxima calidad de vida posible para los pacientes
y sus familias, con un especial énfasis en tratar de facilitar a cada enfermo las
circunstancias personales — externas e internas — que mas puedan favorecer su
proceso de adaptacion y acceso a una muerte en paz “ (p.57).

Exley, Field, Jones, & Stokes (2005) afirman que las personas con cancer
presentan cuentas claras desde el principio de su enfermedad, localizando su
diagnostico y tratamiento dentro de un periodo de tiempo, dando informacién sobre
su condicion, y dando un informe detallado de los tratamientos por los que ha
pasado. Este relato de los acontecimientos es de gran utilidad en el transcurso de los
cuidados paliativos.

Aun teniendo informacién tanto medica como de las percepciones del
paciente se debe prever respuestas frente a las transiciones que debe asumir frente a
su cuidado. Es comun encontrar cambios en el lugar de cuidado, personas a su
cargo, constantes mudanzas del hospital a la casa y de la casa al hospital; mantener
una continuidad en la informacion brindada frente a las transiciones. Conociendo

estas respuestas es posible reducir los traslados innecesarios, garantizando un
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incremento en la calidad de vida como objetivo principal de los cuidados paliativos
(Burge, Lawson, Critchley, & Maxwell, 2005).

Unido a estos constantes cambios en el cuidado del paciente, se plantean
también diferentes programas de cuidados paliativos. Uno de ellos atiende
explicitamente a los sintomas fisicos, para lograr este objetivo son utilizadas la
quimioterapia y la radiacion, explicando al paciente que la utilizacion de estos no
pretenden ninguna respuesta tumoral con el fin de conseguir la cura, sino aliviar
sintomas especificos, lograr bienestar psicologico, incrementar la funcionalidad y
mejorar la calidad de vida (Billings, 2002).

Los cuidados paliativos continuan su clasificacion segun los modelos de
asistencia. Viguria & Rocafort (s.f.) contemplan dentro de esta clasificacion dos
grandes modelos, los hospitalarios y los domiciliarios. En los hospitalarios existe al
apoyo de los sistemas de hospitalizacion y de consulta externa, y los programas
domiciliarios de atencidn primaria y especializada. Inicialmente se considera el
domicilio como unidad principal de cuidado para el paciente terminal, ya que
garantiza mantener al paciente dentro de su entorno familiar y social, sin embargo las
dificultades del hogar pueden causar inestabilidad en la enfermedad; ahora los
servicios de cuidados paliativo combinan actividades hospitalarias y de cuidados a
domicilio.

Independientemente del lugar donde se realice la atencion en cuidado
paliativos Comas, Schoder, & Villaba, (2003) plantean un proceso de intervencion
psicolégica en donde los objetivos son “establecer una alianza terapéutica para
protegerlo del aislamiento; potenciar en el paciente su conciencia de auto valia
personal; corregir ideas confusas sobre el pasado y el presente; explorar temas de
separacion, perdidas y miedos; e integrar la situacion presente dentro del continuom
de experiencias de vida” (Arranz & Martinez, 2000; Barreto, 2000; Schroder, 2002,
citados por Comas, & cols, 2003). Dentro de este paquete de intervencion se incluye
técnicas de ventilacion emocional, que permite identificar y confrontar pensamientos
irracionales, hablar sobre aspectos estresantes y conflictos con tranquilidad, animar
al paciente a expresar miedos, sentimientos., explicar la relacion entre sentimientos,
cogniciones y sintomas, reconocer sintomas de sufrimiento emocional, explorar con

el enfermo la intensidad de sus reacciones emocionales. Técnicas en recursos de
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afrontamiento, que incluye eliminar formas de afrontamiento negativos, entrenar
recursos nuevos, reafirmar/ corregir patrones adaptativos/ desadaptativo de
afrontamiento, historia de vida. Elaboracion de la informacion, formular preguntas
directas sobre significados de la vida y dela muerte, favorecer pensamientos
reconfortantes sobre el morirse, elabora la utilidad de la informacion de que dispone
el enfermo, adecuar la esperanza. Regular expectativas. Y acercamiento socio-
familiar: desbloquear la comunicacion entre paciente y familia, avanzar en la
compresion de las reacciones del enfermo, educar en formas de cuidar, proporcionar,
periddicamente, aquella informacion sobre la enfermedad que les pueda ser mas util.

Aunque “en cuidados paliativos se concluye pocas veces, escasas son las
veces que somos nosotros los que decidimos que se ha finalizado la psicoterapia. No
es por haber concluido a psicoterapia sino por otras razones, como la
descompensacion de los sintomas, el empeoramiento o naturalmente su muerte
esperada e inevitable” (Comas, & cols. ) , testimonios de pacientes como los citados
por Low, Perry, & Wilkinson (2005) los que hacen inevitable la lucha constante del
personal sanitario por cumplir el objetivo de “mejorar la calidad de vida de los
pacientes por la provision tanto de cuidado multidisciplinario holistico como de
ocasiones para la rehabilitacion dentro de coacciones de enfermedad”.

“ Si usted sabe que usted esta en un lugar en donde usted puede venir si usted
tiene cualquier dificultad en todo el ... hay gente a mano quien sabe tratar con esto
que es un gran alivio para usted” (el Paciente 2, la unidad de dia 4).

“Si yo tratara de explicar a mi esposa como yo sentia, ella necesitaria la terapia.
Aqui la gente entiende, otra gente encuentra dificil relacionarse conmigo, es
agradable mezclarse con la gente que puede entender y relacionarse y no se asusta
al mencionar el cancer” (Paciente 2, unidad de dia 4).

Intervencion y Cuidado de las Manifestaciones Psicoldgicas
Antes de plantear un modelo de intervencion psicologica, se debe reconocer
que como plantea Palacios (2003):

“Las alarmantes revoluciones cientificas, las crisis sociales y todos los avatares
que con el desproporcionado crecimiento de la especie humana, se observan dia
tras dia, han hecho cada vez mas inminente el trabajo del psicologo en diversas
areas, entre ellas las de la clinica y la salud, simplemente porque el concepto del
paciente ha cambiado radicalmente para dar lugar al analisis e intervencion del
mismo en un sentido biopsicosocial, es decir, como ser humano. Y en este
sentido, la oncologia, como subespecialidad de la medicina interna, no podia ser
la excepcion”. “El trabajo del psicooncologo va desde la misma prevencion y



Cuidados Paliativos - 21 -

promocion de comportamientos (en términos de la preparacion que se le pueda
proporcionar a los familiares y al mismo paciente en relacién con el momento de
la muerte) hasta la misma elaboracion del duelo que inicia desde el momento en
que se proporciona el diagnoéstico al paciente”.

Para la toma de decisiones a nivel de cuidados y tratamiento, el clinico debe
entender la fragilidad del paciente. Para Hopkinson, Write y Corner (2005), la
informacion para lograr esto se obtiene por medio de una investigacion participativa
con cuidadores, pacientes y personal sanitario, en donde se retinen las diferentes
respuestas que giran alrededor del paciente y se determina la sensibilidad de los
temas.

El paciente y su familia se encuentran frente a diferentes tensiones
psicologicas, enfrentar estos conflictos afectivos y emocionales hace que los
pacientes se vean afectados en su salud mental, lo que va a condicionar la
recuperacion fisica del paciente. El primer paso para la prevencion o reduccion de
esta tension esta en determinar como el paciente y su familia perciben la situacion
desencadenante (Castafieda, 2004). Durante esta evaluacion es importante que el
clinico distinga entre los sintomas que son propios del proceso de adaptaciéon a la
enfermedad y los sintomas relacionados con un desorden psiquidtrico, (Vachon,
2004). Estos sintomas van a ser manifestaciones de las percepciones que tiene el
paciente y su familia frente a la enfermedad. Para Castaneda (2004), estas
percepciones estan fijadas a partir de la “personalidad de cada individuo, la salud
psicoldgica en ese momento, la comprension de la situacién que se esta viviendo, las
expectativas, la tolerancia frente a la incertidumbre y la forma de enfrentar las
situaciones”. Gracias el reconocimiento de las diferentes formas de percepcion, la
intervencion debe estar dirigida a atender las necesidades del enfermo y su familia y
no a las expectativas del cuidador, ni a los diferentes criterios sobre lo que se deberia
hacer (Vachon, 2004).

La intervencién psicoldégica esta basada en investigacion sobre como
aprenden los individuos, piensan, sienten, e interactian con el ambiente y las
personas fuera de ¢l (Cathcart, 2004). En relacion con enfermedad avanzada, tiene
como principales objetivos “disminuir el sufrimiento emocional del paciente” (Die
Trill, 1998), reducir el sentido de confusiéon y perdida de control, y facilitar

informacion para la toma de decisiones; reconociendo, que como parte del personal
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sanitario, no puede “dar solucion a la muerte”, pero si puede acompafnar en el
proceso de morir (Die Trill, 1998).

Durante el proceso de evaluacion psicoldgica del paciente, el clinico debe
estar atento no solo la etapa de la enfermedad sino también al estilo de afrontamiento
del paciente con el fin de realizar una intervencion asertiva. Apuntando a las
respuestas cognitivas y conductuales del paciente con cancer nace la escala de ajuste
mental al cdncer (MAC), esta escala contempla cinco dimensiones de afrontamiento.
El espiritu de lucha, donde el paciente se mantiene optimista y permanece activo
frente al tratamiento, la desesperanza, cuando la enfermedad es percibida como una
perdida y no hay nada que hacer frente a ella, la preocupacion ansiosa, en donde se
pierde la confianza y la enfermedad es una gran amenaza, el fatalismo, aun cuando la
enfermedad es considerada una amenaza menor no se puede ejercer ningin control
sobre ella, y por ultimo la negacion, en donde el paciente niega el diagnostico o
minimiza su gravedad (Restrepo, 2001).

La revision de literatura realizada por Uitterhoeve, Vernooy, Litjens, Potting,
Bensing, De Mulder & van Achterberg, (2004) ilustra que la intervencion
psicosocial mas frecuentemente utilizada en pacientes con céncer avanzado es la
terapia conductual, la utilizacién de técnicas cognitivo conductuales y es una
herramienta utilizada para la modificacion de comportamientos, ayudando al
paciente a adquirir estrategias para el manejo del mismo como, incrementar
herramientas para relajar voluntariamente los musculos, llevar su atencion fuera del
dolor o de sintomas angustiantes , reinterpretar el dolor y otros sintomas cambiando
pensamientos y creencias inadecuadas, y desarrollando una visioén de si mismo que
enfatice en un sentido mayor de control y un autoreforzamiento de las conductas
adaptativas.

En el tratamiento de pacientes con cancer por medio de la Psicoterapia
cognitivo — conductual Luszczanowski (s.f.), resalta los siguientes beneficios: es
efectiva en la “reduccion agobio emocional” que caracteriza a paciente y sus
familias en los diferentes momentos de la enfermedad, la intervencioén puede darse en
un periodo corto de tiempo, “facilmente adaptable para tratar con los problemas
relacionados con el control de sintomas y con los modos de participacion del

paciente y su familia en la mejoria de su calidad de vida”, es aceptada de forma
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rapida ya que enfatiza en el autocontrol y la autoeficacia, permite una mayor
adherencia  al tratamiento, aumenta su efectividad y disminuye sus efectos
colaterales, disminuye el tiempo de recuperacion de los sintomas, mejora la
regulacion animica y “Disminuye las consultas innecesarias al equipo médico
tratante, preservando la relacion médico-paciente”.

Los pacientes oncoldgicos requieren de una psicoterapia de corta duracion, es
comun que se utilicen modelos de intervencion en crisis , estos se basan en soporte
emocional, en brindar informacién que ayude al paciente a adaptarse a la crisis. Se
definen diferentes momentos de crisis en los que los pacientes requieren intervencion
en salud mental, estos momentos de crisis son el momento del diagnostico, en el
comienzo de nuevos tratamientos, cuando los tratamientos fallan, o cuando los
pacientes se perciben muriendo (Payne & Massie, 2002).

Pyne & Massie (2002), plantean las siguientes estrategias de intervencidon
dentro de un marco cognitivo conductual. La intervencion psicoeducativa es usada
en pacientes que tienen dificultad para entender la informaciéon medica acerca del
familiares en informacion oncolédgica , y da la oportunidad de hacer preguntas que
conduzca a la reduccion de la ansiedad y la depresion; dentro de esta intervencion se
explican también las reacciones emocionales del paciente, la familia y el personal
sanitario. Se utilizan técnicas de intervencidon cognitivas con el fin de modificar
concepciones equivocadas y temores exagerados, la intervencién cognitiva
conductual en ansiedad incluyen entrenamiento en relajacion, imagineria, o terapia
hipndtica, en este tipo de intervencion los pacientes tienen la habilidad de identificar
pensamientos desadaptativos y reconsiderarlos mas légicamente y experimentar con
puntos de vista alternativos y conductas que le den mayor control sobre la situacion;
la terapia psicologica adyuvante es una intervencion cognitivo conductual
estructurada que le ensefa al paciente a identificar pensamientos negativos, impedir
eventos estresantes, implementar caminos para manejarlos mas efectivamente,
planear y llevar a cabo actividades que le permitan crear un sentido de control,
expresar sentimientos abiertamente, e incrementar su autoestima y espiritu de lucha.
Se brinda soporte emocional, en donde se escucha atentamente al paciente, se siguen
sus expresiones de sentimientos, miedos y rabias sin establecer juicios. Para la

ansiedad es necesario un tratamiento multimodal que incluya psicoterapia, terapia
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conductual y tratamiento farmacoldgico. Por ultimo Pyne & Massie (2002) plantean
la intervencién en grupo como una forma de establecer soporte entre los pacientes
con diferentes diagnosticos de cancer, incluye también educacidon, soporte
emocional, manejo del estrés, compartir estrategias de afrontamiento y entrenamiento
conductual. En los grupos de auto ayuda en oncoldgia los pacientes brindan mutua
ayuda y soporte cuando los sistemas de cuidado médicos convencionales fallan en el
conocimiento de sus necesidades psicosociales y espirituales, los objetivos de estos
grupos son la expresidon emocional, desintoxicacion de la muerte y morir,
redefinicion de las prioridades de la vida, fortalecer familias y amigos y el
fortalecimiento en la relacion del doctor y el paciente (Kissane & cols., 2005).

Cathcart (2004) suma otro tipo de intervencion individual en donde se
requiere un entrenamiento en solucion de problemas, que permita reducir la
sensacion de frustracion y evita la perdida de confidencialidad.

Con la psicoterapia se logran cambios existenciales en la vida del paciente
terminal, estos cambios incluyen el monitoreo de las perdidas, el entendimiento de la
soledad como factor esencial, el significado sobre lo que se esta haciendo, brinda
libertad sobre las decisiones que se deben tomar. Trascendiendo las limitaciones de
la humanidad, alivianando la perdida y emergiendo con un nuevo espiritu. (Kissane y
cols, 2005).

Calidad de Vida
Los pacientes siempre preguntan al personal sanitario por la calidad de vida,

informacion sobre el cancer y su tratamiento. Cuanto dolor puedo llegar a tener?
Cuanta nausea y vomito va a causar la quimioterapia? Cuanto durara? Voy a tener
suficiente energia para trabajar? Es para mi seguro tener relaciones sexuales? Se me
va a caer todo el pelo? Volverd a salir? Cuanto tiempo voy a tener que estar en el
hospital? Cuanto me va a costar todo? Cuando me va a regresar el apetito? Porque
me estoy sintiendo tan deprimido? Alglin dia me voy a dejar de sentir tan nervioso?
Voy a estar mejor con este tratamiento? (Skeel, 2002).

La calidad de vida en los cuidados oncolégicos significa hacer que las
funciones y sentimientos del paciente sean mejor de lo que seria si no contaran con
este cuidado de soporte. Es un concepto que incluye aspectos de la vida como la
posibilidad de comer, beber, alteraciones por el clima, ocupacion, y aspectos como

poder estar bien economicamente, socialmente, psicoldégicamente y tener salud fisica
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(Skeel, 2002). Calman (citado por Skeel, 2002), se refiere a la calidad de vida en
términos de su evaluacion, “mide las diferencias entre las esperanzas y expectativas
del individuo y los individuos frente a las experiencias presentes” seglin esta postura
se puede mejorar la calidad de vida reduciendo las expectativas del paciente frente a
su condicion o aumentando el estatus funcional y el bienestar psicologico que el
paciente compara con sus expectativas.

“La Calidad de vida en el paciente oncologico, significa para la Medicina
Paliativa, la parte central de su atencion y estd presente cuando las esperanzas,
planes o expectativas de los pacientes son satisfechos por su experiencia” (Aresca,
s.f.).

El dolor y otros sintomas fisicos guardan una relacion directamente
proporcional con la calidad de vida ya que la presencia de estos o el temor de que
aparezcan repentinamente impiden mantener una buena calidad de vida y este
resultado igualmente va a determinar las experiencias de dolor. (Sissel y Holen,
2005). Puntajes en calidad de vida estan directamente relacionados con la
supervivencia (Toscani y cols.,2005). De igual manera una adaptacion positiva,
mantener alta el autoestima y el sentido de control, la felicidad y el bienestar estan
relacionada de manera positiva con un buena calidad de vida (Aresca, s.f.).

Debido a que el concepto de calidad de vida incluye diferentes esferas de la
vida del ser humano se han determinado tres parametros de evaluacion en términos
de funcionalidad del paciente. La mas valorada por las personas es la ‘funcionalidad
fisica’ la cual incluye el control total de los sintomas fisicos, esperando que esto se
mantenga hasta el momento de la muerte; la ‘funcionalidad psiquica’, que incluye
bienestar emocional, y la ‘funcionalidad social’, contenida en suficiencia econdémica,
relaciones sociofamiliares estables, garantia en los servicios de salud, actividades
culturales, es decir, "necesidades basicas garantizadas" (alimentacion, vivienda,
vestido, salud, cultura y recreacion ) (Aresca, s.f.).

El cuidado del final de la vida es un problema de los sistemas de cuidado de
la salud, y un problemas de salud publico, por lo menos en algunos paises, la
mayoria de las muertes ocurren en el hospital, porque muchas de las investigaciones
en cuidados paliativos envuelve a la organizacion y son desarrollados en los

servicios de cuidados paliativos, las técnicas para incrementar la calidad han sido
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implementadas en un esfuerzo para mejorar la calidad del cuidado al final de la vida,
finalmente porque es necesario introducir el cuidado de la calidad de vida en la
educacion de las personas que manejan los sistemas de salud y los profesionales al

cuidado de la salud (Singer P., & Bowman K, 2002).
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CONCLUSIONES

El trabajo en una unidad de cuidados paliativos requiere especial cuidado por
parte del personal sanitario, en especial en la definicion de los roles de cada miembro
de el equipo y en la formacion académica.

El trabajo del psicooncologo en la unidad de cuidados paliativos requiere
trabajar bajo tres pilares basicos que son el paciente, la familia y el personal
sanitario. Cuando se trabaja con el paciente es indispensable que el psicologo
reconozca al paciente como una persona y no como enfermedad o muerte,
encerrando una dimensién biopsicosocial, es objetivo del oncélogo y del hematologo
trabajar con la enfermedad, el objetivo del psicologo es la persona y su
comportamiento, sin dejar de reconocer la presencia de manifestaciones bioldgicas y
el proceso natural de la enfermedad (Espinosa, 2003) que pueden determinar los
sintomas emocionales.

Las manifestaciones emocionales que acompafian la enfermedad terminal,
estan relacionados con la perdida gradual de la habilidad para desempenarse en
aspectos como autocuidado, anticipacion del dolor y otras molestias fisicas, y el
deterioro en la apariencia fisica y funcionamiento. Factores individuales pueden
afectar el grado en que los pacientes encuentran sus necesidades tolerables o
tratables, y se extiende a cuanto ellos permiten o aceptan que necesitan el apoyo de
otros con la transicion de cuidados paliativos al final de la vida. (Tan, Zimmermann
and Rodin, 2005).

Garantizar al paciente la ausencia de dolor y sufrimiento, el estar en paz con
si mismo, los demds y con Dios, en el momento de la muerte (Lopez, 2005), es la
principal evidencia de que los objetivos del programa se han cumplido. Para esto se
requiere un control de sintomas como nauseas, vomitos y disnea (Guerrero, &
Dagnino, 1994); que se pueden lograr por medio de la quimioterapia paliativa, que
determina mayores beneficios en términos de alivio del dolor, disminucién en las
dificultades de respiracion, incremento de la nutricion, y el mantenimiento de un
mayor estado funcional (Vachon, 2004).

Cuando es posible establecer un control sobre los sintomas fisicos, el camino
para garantizar la tranquilidad emocional se encuentra mas despejado, lograr que el

paciente entienda sus sintomas, controle sus pensamientos, de un nuevo sentido a la
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vida, puede que no garantice una prolongaciéon de su existencia, pero si le permite
aprovechar al maximo sus ultimos dias frente a su familia y seres queridos,
permitiendo que estos asuman también su muerte y reorganicen sus roles.

No se pretende decir que es un proceso facil, no se sabe con cuanto tiempo se
cuenta para lograr maximizar la calidad de vida del paciente, pero si se sabe que esta
en mano del psicologo, mas que de cualquier otro profesional de la salud, acompafiar
a estas personas en el camino, aportando con su conocimiento y entregandose como
personas, las herramientas necesarias para el alivio del dolor y por consiguiente del
sufrimiento, entendiendo ante todo que “‘el sufrimiento hace parte de cada una de las
narrativas de los pacientes y encierra cosas que no pueden ser leidos por su
enfermedad, y que son cosas que solo el que las sufre las puede decir” (Terry &
Olson, 2004). Por lo que no existe técnica de intervencidon tan milagrosa que
funcione sin atender los relatos de los pacientes. Ninguna formacién académica es
suficiente cuando el psicélogo e incluso el equipo interdisciplinario se encuentra
sordo a las necesidades del paciente e impone su conocimiento sobre los constantes
gritos de apoyo. Basta con reconocer que es lo que el paciente esta pidiendo cuando
sabe que su muerte es inevitable.

Frente a lo aprendido en esta busqueda de informacion es importante entender
y tener presente que el fin ultimo de los cuidados paliativos “es conseguir la mejor
calidad de vida y la maxima autonomia del paciente y su familia” (Hernandez, s.f.);
para conseguir esto el psicoélogo de la salud debe reconocer y ante todo apropiarse de
sus roles, debe ser capaz de discutir sobre la impresion de la muerte con aquellos
pacientes que quieran hacerlo, debe profundizar en el cuidado del paciente terminal,
asistir en la crisis, manejo de conflicto, debe realizar psicoterapia de duelo
anticipatorio y de duelo con los sobrevivientes, debe negociar sobre factores éticos al
final de la muerte y preparar al personal sanitario sobre las reacciones psicologicas
del paciente terminal (Breitbart, Jaramillo & Chochinov, 1998).

Aunque el objetivo de los cuidados paliativos sea mejorar la calidad de vida
del paciente, es indispensable reconocer que cuando el paciente se encuentra bajo
esta condicion no esta esperando por un diagnostico, ni un remedio que pueda
curarlo; esta esperando otro estilo de asistencia tanto medica como espiritual, en esta

asistencia se incluye el proceso de morir, sobre el cual el paciente a perdido control,
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ya no es el como en tiempos anteriores quien puede escoger donde morir, al lado de
quien hacerlo, aun sabiendo que esta sucediendo y poder estar tranquilo; en estos
tiempos el hospital y el personal sanitario e incluso la familia esta tomando estas
decisiones por el, sin que sepa que pasa, sin poder opinar, ni participar, sin poder
estar rodeado de las personas que desea y sin intimidad (Hernandez, s.f.); es aqui
donde el psicologo sin dejar de ser profesional, se hace mas humano y aprende y
entiende que no es el quien decide como, cuando y al lado de quien debe morir el
paciente, pero si es aquel que con su esfuerzo puede ayudar a aliviar el sufrimiento,
aquel sufrimiento que no es fisico, pero que vive en los pensamientos y en las
emociones de estas personas sin dejar que ellas puedan tener un buen final de su
vida.

Se reconoce que el trabajo no es solo con el paciente y dejo el interrogante
para aquellos que pronto seran mis colegas de que aun nos queda mucho por hacer, el
psicologo de la salud no limita su trabajo al paciente, sino que puede extender su

mano a la familia, cuidadores, y demés profesionales de salud.
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