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Resumen.
Actualmente el cancer es una de las principales causas de muerte a nivel mundial,
llegando a ser considerada una epidemia del siglo XXI (Torres, 2012). El avance de la
medicina ha permitido que la tasa de supervivencia al cdncer vaya en aumento, pero
es sumamente relevante considerar aquellos casos donde la tecnologia no causa el
efecto deseado. La Psico-oncologia, como disciplina de la salud, tiene diversos
ambitos de intervencion durante todo el proceso de la enfermedad desde la prevencion
de la misma hasta la atencion en la agonia. En esta ultima etapa, el objetivo esencial
se convierte en la preservacion de la calidad de vida del paciente centrando su
atenciéon en el cuidado integral del mismo, considerando que es deber de las
Instituciones de Salud brindar la mayor atencién al paciente en el acto de morir con

igual intensidad con la que se intenta salvar su vida.

El presente trabajo ofrece una amplia revision bibliografica que procura dar cuenta de
la incidencia de la Psico-oncologia en la calidad de vida de los pacientes terminales.
En este sentido se enfatiza en aquellos aspectos en los que la Psico-oncologia actia
para lograr una mejor calidad de vida asi como también visualiza los métodos de
intervencion utilizados habitualmente. Para esto fue necesario considerar y analizar lo
gue implica la Psico-oncologia, qué se entiende por calidad de vida y a quién se hace
mencion cuando se habla de pacientes terminales, de forma tal de lograr un mayor

entendimiento con relacion a la temaética.
Palabras claves: Psico-oncologia, calidad de vida, pacientes terminales.
Abstract.

Actually Cancer is one of the main of death in the world, being considerate the XX
century’s epidemic (Torres, 2012). The medicine advance has allowed the cancer
survival rate is increasing. But it is extremely relevant to consider those cases where
the technology does not cause the desired effect. The psycho-oncology as a health
discipline has several fields of intervention during the whole process of the disease;
from preventing it to attention in agony. In this last stage, the main objective becomes
the preservation of the quality the patient’s life, focusing on comprehensive care of it,
whereas it is the duty of Health Institutions provides the greatest patient care in the act
of dying with the same intensity with what life is tried to be saved as well.
This following work offers a comprehensive literature review that seeks to account for
the impact of psycho -oncology in the quality of life of terminally ill patients.

In this regard he sought to emphasize those aspects were the psycho-oncology acts to
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incidence a better quality of life display as well as intervention methods usually used.

For this was necessary considerate and analyze which implies the psycho-oncology

What is meant by quality of life and who referred to when we speak about dying

patients, so as to achieve a greater understanding concerning the issue.

Keywords: psycho-oncology; quality of life, terminal patient.
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Introduccion.

La enfermedad es parte del vivir, por lo que todas las personas estamos afectadas
por ella, pudiendo ser una amenaza directa por padecerla o haberla padecido nosotros
mismos, como también por presenciar el sufrimiento de un ser querido. Estar
atravesando una enfermedad implica una ruptura ya que irrumpe de forma inesperada,
limitando los proyectos personales. Enfermar, por lo tanto, supone un enfrentamiento

con un mundo desconocido (Alonso & Bastos, 2011).

En éste sentido, el diagnostico de cancer implica sentimientos y emociones
diversas, tales como amenaza e incertidumbre sobre el futuro tanto para el paciente
como para su familia. En los estadios avanzados de la enfermedad (3 y 4) prolongar la
vida del paciente puede suponer un sufrimiento desmesurado en comparacion con los
posibles beneficios. En efecto, se prioriza la calidad antes que la cantidad de vida. En
este momento, dar sentido se vuelve fundamental para el paciente. Es por esto que la
medicina, al no poder abarcar todos los ambitos de la vida del sujeto que se ven
afectados por la enfermedad, considera fundamental la inclusion de la Psico-

oncologia.

El presente trabajo contempla dos objetivos principales. El primero de ellos es
visualizar la incidencia de la Psico-oncologia en la calidad de vida de los pacientes en
etapa terminal. Por otra parte, procura describir los alcances y métodos utilizados
desde dicha disciplina para mejorar la calidad de vida en pacientes terminales. La
metodologia utilizada es de tipo cualitativa, ya que se basa en una recoleccion teérica

de bibliografia que posteriormente fue articulada y analizada.

Para poder comprender la perspectiva desde la cual fue desarrollado el trabajo, fue
necesario detenernos en el origen y objetivos de la Psico-oncologia como disciplina.
En un segundo momento, se requirid de una revision tedrica del concepto de calidad
de vida que permitiera un mayor esclarecimiento en lo que el concepto refiere. Por
ultimo, se profundizé en el final de la vida en pacientes oncolégicos terminales, sus

necesidades emocionales asi como en el manejo de la informacion.
Eleccion del tema.

En estadisticas mundiales, el cancer, como una enfermedad de caracteristicas
epidemioldgicas, cobra una cantidad significativa de victimas traducidas en cifras
realmente considerables. El interés por la oncologia surge en mi, desde el

acercamiento a la realidad atravesada por La Fundacién Peluffo Giguens en
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Maldonado afios atras. Este contexto, dotado de universalidad y actualidad, me ha
motivado desde el ingreso a Facultad, siendo incluso el foco central de uno de los

primeros trabajos realizados en el taller de primer ciclo.

A pesar de los avances médicos y tecnolégicos que permiten la realizacion de
tratamientos eficaces, alguno de los cuales logran disminuir la mortalidad oncoldgica,
considero sumamente relevante atender aquellos casos donde los sujetos no logran
superar dicha enfermedad. Es aqui, donde entiendo estd la mayor necesidad de

nuestra actuacion como Psicélogos dentro de la esfera de la salud.

Es oportuno, a mi entender, poder cerrar este ciclo curricular de grado con una

temdtica con la cual pretendo comenzar mi formacién de posgrado.

Fundamentacion.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el Reporte Mundial del cancer
(2014), revelé que son diagnosticados en el mundo 14 millones de casos nuevos por
afio, convirtiéndose de esta manera en una de las principales causas de muerte a nivel
mundial. Un 60% de esta cifra, son diagnosticados en América Latina mientras que en
Uruguay se alcanzan numeros sumamente significativos: 242 casos cada cien mil
habitantes son diagnosticados por afo, siendo mortales 116 de ellos. Con estos datos,
Uruguay se encuentra ubicado en uno de los sitios menos privilegiados dentro de las
estadisticas de los estudios realizados por el Reporte Mundial del Cancer (2014).
Desde esta perspectiva es posible pensar en el cancer desde un enfoque
epidemioldgico, ya que si bien no se no trata de una enfermedad contagiosa o
transmisible, para la OMS (2005) el cancer se ubica dentro de las enfermedades

crénicas con caracteristicas de epidemia considerando las defunciones que acarrea.

Tal como plantea Scharf (2005) en el transcurso de la enfermedad, se generan -
tanto en el paciente como en su entorno- multiples cambios a nivel fisico, personal,
sentimental, espiritual, etc. Para poder ofrecer un mayor soporte ante esta situacion,
es necesaria la conformacion de un equipo de salud multidisciplinario capaz de
atender al sujeto de forma integral. En este sentido Juan Antonio Cruzado (2003)
plantea que la oncologia clinica reconocié la relevancia explicita de la asistencia

psicolégica para alcanzar una buena calidad de vida para el paciente oncolégico.
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Retomando a Scharf (2005) la Psico-oncologia, asi entendida, comprende
basicamente tres fases de intervencién, las cuales pueden variar dependiendo del
curso de la enfermedad: prevencion, intervencion terapéutica y rehabilitacion y
cuidados paliativos. Una vez agotados los recursos médicos de sanacion, el objetivo
de la Psico-oncologia en cuanto al tratamiento ya no es la curacion sino que se
enfocara en el cuidado. En el sujeto, este cambio es vivido de manera muy intensa,
donde sobrevienen momentos de frustracion, rabia, enojo, depresion y miedo. Por lo
tanto, la Psico-oncologia se encargara, en esta etapa, de acompafar al sujeto en el
proceso de morir y a su familia en la elaboracion del duelo. Siguiendo la linea de esta
autora, la intervencién del Psico-oncologo en el final de la vida se basa en ofrecer una
mejor calidad de vida tanto al paciente como a su familia, siendo ésta “una de las
principales areas de investigacion de la Psico-oncologia” (Remor, Ulla y Arranz, 2003
en Bajuk & Reich, 2011, p.1) Desde este punto, es que se desarrollara el presente
trabajo.

En este sentido, especificar el significado del término calidad de vida es un tanto
complejo ya que carece de una Unica acepcion. El origen de este constructo se
remonta a los afios sesenta en Estados Unidos. La calidad de vida puede ser
entendida, de manera general, como las condiciones que permiten que la vida sea
agradable, armoniosa y valiosa, relacionado con el grado de satisfaccién considerado
por el sujeto, referido principalmente a la salud (Fernandez-L6pez, Fernandez-Hidalgo
y Cieza, 2010). En esta oportunidad es pertinente abordar la calidad de vida

relacionada con la salud.

Fernandez et al. (2010) entienden la calidad de vida relacionada con la salud del
individuo como una construccién tedrica utilizada para “designar los resultados
concretos de la evaluacion clinica y la toma de decisiones terapéuticas” (p.170). Esta
construccion multidimensional de la calidad de vida en relacion a la salud se basa en
las nociones de funcionamiento y bienestar comprendidas en tres dimensiones de la
vida del sujeto: fisica, emocional y social. Multidimensional, porque atraviesa todas
las dimensiones mencionadas del sujeto. Subjetiva, porque la calidad de vida debe ser
medida por el propio sujeto, ya que solamente él es capaz de “cuantificar’ su grado de

satisfaccion personal.

Fonseca, Schlock, Mera, Mufioz & Pefia (2013) sugieren que el estudio de la
calidad de vida en pacientes oncoldgicos adquiri6 mayor auge en los ultimos afios

debido al alto porcentaje de enfermos que no logran superar la enfermedad. Laura
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Aresca (2004) considera que este factor propicid el incremento de los cuidados
paliativos, los cuales surgen en los afios 60 como una posible solucion a la poca
atencion que reciben las personas en el final de su vida. En este sentido, la
Organizacién Mundial de la Salud (1990 en Arrieta et al, 2008) define los cuidados

paliativos como

un enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan
a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través
de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacién temprana
impecable evaluacién y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicolégicos
y espirituales (p.20).

En nuestro pais, los Cuidados Paliativos han tomado un puesto de gran relevancia,
creandose en el afio 2013 el Plan Nacional de Cuidados Paliativos el cual refiere a
las diversas necesidades por parte de las personas que atraviesan una enfermedad
en etapa terminal, dentro de las cuales son contemplados los cuidados psicosociales
relacionados a la calidad de vida. En relacion a esto, el Plan Nacional de Cuidados
Paliativos (2013) establece que

asistir a esta poblacion especial de pacientes obliga al desarrollo de la medicina
domiciliaria, al manejo de farmacos por via subcutanea, a la integracion de la
familia como objeto de cuidado y a la incorporacién de aspectos psicosociales
muchas veces olvidados por el ritmo vertiginoso con que se ejerce la Medicina

(p-3).

En los pacientes oncolégicos los cuidados paliativos tienen como objetivo central la
preservacion de la calidad de vida. Nos encontramos en una era temeraria a la muerte,
donde los recursos por evitarla son constantemente agotados. Los cuidados paliativos
no tienen como fin adelantar la muerte ni prolongar la vida, sino que se intenta
integrarla como un fendmeno natural perteneciente a la vida. Asi como la medicina
ayuda a vivir, tiene como deber acompafar a morir, siendo los cuidados paliativos el
medio para brindar al enfermo el maximo bienestar posible, considerando aquellas
medidas que puedan significar disminuir la calidad de vida en pos de alargar el

proceso hacia la muerte.
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1. Hacia una nueva disciplina. La Psico-oncologia: un nuevo devenir dentro de la

Psicologia de la Salud.

Para contextualizar la Psico-oncologia como enfoque desde el cual se realizard el
presente trabajo es necesario puntualizar algunos conceptos. Considerando el cancer
como una patologia de grave prondstico descripta por primera vez por HipOcrates en el
afio 500 A.C (Parahyba, 2010), es oportuno plasmar el concepto de salud-enfermedad
desde el cual se trabajard. Comprender lo que se entiende por enfermedad, es una
tarea por demas compleja ya que se encuentra intrinsecamente ligada con el concepto
de salud, por lo gue no resulta posible comprender uno sin contemplar el otro. Citando
a Adolfo Pefa y Ofelia Paco (2002) “el problema de saber qué es enfermedad es tan
antiguo como el génesis de nuestra cultura” (parr.8). Siguiendo el lineamiento del
mencionado autor, el recorrido histérico de la concepcion de enfermedad atravesé
diversas etapas, desde la explicacién mitol6gica hasta la declaracion de Alma ATA en
1978. La salud entonces es conceptualizada en 1946 por la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS) de forma integral tomando al sujeto en sus diferentes areas como
mental, social y biologica. La salud es entendida como “el estado de completo
bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades” (OMS, 1946, p.1). Es comprendida entonces, en términos positivos y

no solamente como la antitesis del término enfermedad.

Ahora bien, ésta nueva definicion de la salud no estuvo libre de objeciones y
controversias. Por un lado se cuestiona la existencia de un “estado de completo
bienestar” (OMS, 1946), ya que se torna con caracter utopico y subjetivo. Utépico,
porque no es posible de alcanzar ni por un sujeto, ni por el grupo ni colectividades.
Subjetivo, porque el bienestar entendido como un estado positivo va a depender de

cada individuo y al mismo tiempo no siempre esta ligado a conductas saludables.

Por otra parte, se trata de un concepto estatico ya que concibe a la salud como un
continuo que se extiende desde el bienestar mas completo hasta la muerte,
atravesando la enfermedad. En éste sentido se le quita movimiento, flexibilidad y
dinamismo. En 1986 la OMS redacta en Ottawa, Canada, una nueva
conceptualizacion sobre la salud, la cual se ajusta con mayor conformidad a las

nuevas demandas. La salud es entendida entonces como

(...) el resultado de los cuidados que uno se dispensa a si mismo y a los demas,
de la capacidad de tomar decisiones, de controlar la propia vida y de asegurar que
la sociedad en la que uno vive ofrezca a todos sus miembros la posibilidad de
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gozar de un buen estado de salud (...) La Salud se crea y se vive en el marco de la
vida cotidiana, en los centros de ensefanza, de trabajo y de recreo.” (Carta Ottawa,
1986 en Gonzélez, M., 2007, p. 35).

Desde ésta concepcion la OMS, define el cancer como

un término genérico que designa un amplio grupo de enfermedades que pueden
afectar a cualquier parte del organismo; también se habla de «tumores malignos» o
«neoplasias malignhas». Una caracteristica del cAncer es la multiplicacion rapida de
células anormales que se extienden mas alla de sus limites habituales y pueden
invadir partes adyacentes del cuerpo o propagarse a otros érganos, proceso
conocido como metéstasis. Las metastasis son la principal causa de muerte por
cancer (2014).

No obstante, mas all& de descripciones anatémicas que expresan claramente lo
gue se entiende por cancer, el contenido social y cultural que encierra esta
terminologia es sumamente significativa. EI cancer es vivido como una invasién con un
gran poder destructivo. Esto puede deberse a la mitificacién y al desconocimiento de la
etiologia de la enfermedad, ya que mientras se siga ignorando su origen y temiendo su
aparicion seguird siendo vista como un gran enemigo que viene a robar la vida
(Sontang, 1996).

Es facilmente comprobable en cualquier circulo de individuos la carga que contiene
la palabra cancer, ya que, tal como expresa Jaime Sanz y Elisabeth Modolell (2004)
est4d intimamente relacionado con el concepto de muerte. Estos autores (2004),
plantean ademas, el “estigma social” que existe aun en nuestros dias con relacion a
esta patologia, incluso en el contexto de la medicina. Un claro ejemplo de ello, en el
cual hacen hincapié los mencionados autores, es la “conspiracion de silencio” (p. 4),
el cual es llevado a cabo entre el personal sanitario y la familia del paciente, los cuales
en un intento por minorizar el dolor del enfermo, proceden a ocultar la enfermedad al
mismo. Siguiendo la linea de Sanz et al (2004), el diagnéstico de una neoplasia es

asociado simultdneamente con la idea de muerte, sufrimiento y dolor fisico.

Es por la creciente numerosidad de diagndsticos asi como también por el impacto
gue genera la enfermedad que se convierte imprescindible la inclusion del Psicologo
en el equipo interdisciplinario de salud. La interaccion entre la Oncologia y la
Psicologia tiene sus bases a mediados del siglo XX, siendo una disciplina reciente en
la historia. Sanz et al (2004) ubican como el primer referente la Unidad de Psiquiatria
del Memorial Sloan Kettering Cancer Center en Nueva York donde la Psiquiatra
Holland se interesé por los efectos humanos del cancer, “generando parte del
contenido de una nueva subespecialidad de la Oncologia, denominada Psico-

oncologia” (p. 1). Estos autores plantean que el surgimiento de este nuevo enfoque
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esta relacionado con la necesidad de dar apoyo psico-emocional tanto a las personas
enfermas como a su familia. Al mismo tiempo que la enfermedad genera sintomas y
dolencias a nivel fisico, existen diversos aspectos emocionales como miedo, ansiedad,
enojo, entre otros, que deben ser atendidos por el equipo de atencién

Define entonces, Cruzado (2003) la Psico-oncologia como

un campo interdisciplinar de la psicologia y las ciencias biomédicas dedicado a la
prevencién, diagnostico, evaluacién, tratamiento, rehabilitacion, cuidados paliativos
y etiologia del cancer, asi como a la mejora de las competencias comunicativas y
de interaccion de los sanitarios, ademas de la optimizacién de los recursos para
promover servicios oncologicos eficaces y de calidad (p.9).

Parafraseando a Alejandra Fernandez et al (S.F), la Psico-oncologia, como
disciplina, intenta mejorar la calidad de vida del paciente oncol6gico y su contexto.
Procura ademas reducir los efectos secundarios de los tratamientos aplicados. Por lo
tanto, en palabras de Elisa Parahyba (2010) esta disciplina puede ser entendida como
un area de conexion entre la Psicologia y la Oncologia, utilizando los conocimientos
provenientes de la Psicologia de la Salud. Existe una opiniébn consensuada entre
autores sobre la dificultosa tarea que implica definir la Psicologia de la salud. Con fines

practicos, se abordaré la Psicologia de la salud como

la disciplina o el campo de especializacién de la Psicologia que aplica los
principios, las técnicas y los conocimientos cientificos desarrollados por ésta a la
evaluacion, el diagnéstico, la prevencion, la explicacion, el tratamiento y/o la
modificacion de trastornos fisicos y/o mentales o cualquier otro comportamiento
relevante para los procesos de la salud y enfermedad, en los distintos y variados
contextos en que éstos puedan tener lugar” (Oblitas, 2006 en Oblitas, 2008, p. 10).

Oblitas (2008) entiende que dentro de los aportes que realiza la Psicologia en el
campo de la salud se encuentra la promocion de estilos de vida saludables,
prevencion de enfermedades y tratamientos de enfermedades. La Psicologia de la
Salud por su parte se ha interesado por la practica de la oncologia tanto en la
investigacion como en los factores psicoldgicos implicados en el cancer. A partir de la
década de los sesenta dicha enfermedad fue considerada dentro de las patologias
donde uno de los factores de génesis puede ser el estrés (Alejandra Fernandez &
Silvia Olijavetzky, s.f). Esta idea sienta sus bases en los estudios de Franz Alexander
realizados en 1939, quien investigé una relacion estrecha entre el estrés funcional
cotidiano y las enfermedades cronicas, “durante el estrés se descargan ciertas
sustancias que inhiben al sistema inmunologico y lo hacen mas vulnerable”

(Fernandez et.al, s.f, p. 1)

11
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Retomando a Juan Antonio Cruzado (2003) la Psico-oncologia tiene lugar en por lo
menos cuatro areas de interés. La primera de ellas hace referencia a la “asistencia
clinica” la cual responde a mejorar la calidad de vida, la adaptacion a la enfermedad, el
tratamiento, duelo, entre otros, del paciente y su familia. La prevenciéon implica la
realizacion de programas y campafas que contemplen habitos saludables y
preventivos del cancer. La investigacion es otra de las areas que abarca la Psico-
oncologia, en cuanto provee herramientas conceptuales y practicas en relacion a los
comportamientos y tratamientos presentes en la patologia mencionada. Por ultimo la
docencia, se relaciona con la formacion necesaria para que la interaccion del
Psicologo con el enfermo sea fructifera. En cada una de estas éareas, el Psico-
oncologo tiene dos dimensiones de actuacién. Una de ellas se relaciona con las
respuestas emocionales del paciente, su familia y de los cuidadores, la otra esta
vinculada con la deteccién y prevencion de factores que pueden incidir en la
mortalidad asi como en la calidad de vida de los enfermos (Holland, 1992 en Die Trill,
2013).

Tanto en Estados Unidos como en Espafa a partir de la década de los setenta, la
figura del Psico-oncélogo ha cobrado especial relevancia. Resultan sumamente
interesantes los dos modelos de intervencion de la Psico-Oncologia presentes en este
ultimo pais y planteados por Sanz et al (2004): el modelo de interconsulta y el modelo
fundacional. EI modelo de interconsulta, abreviado mediante la sigla MIC, se basa en
la conformacion de una unidad de Psico-oncologia autbnoma e independiente de los
espacios de Psiquiatria y Oncologia especificamente. Este modelo es basicamente
cuantitativo ya que dispone de un instrumento que evalla los aspectos emocionales y
psicolégicos definiendo la necesidad de interconsulta. Vale destacar que para poder
acudir a la interconsulta el requisito es que el paciente cuente con al menos un cuadro
depresivo 0 ansioso y un trastorno adaptativo. El Modelo Fundacional, MFU, se basa
en la integracion del Psico-oncdlogo al equipo interdisciplinario dentro de la unidad de
Oncologia. El objetivo de la Psico-oncologia desde este modelo, es atender al
paciente conviviendo en la cotidianeidad con él y sus allegados. A diferencia del
modelo anterior, el paciente encuentra respuestas a sus necesidades desde que
ingresa a la unidad de oncologia, es decir desde el diagndstico. Se brinda atencién
psicolégica a demanda del enfermo sin necesidad de pasar por pruebas que
cuantifiquen su padecer. De ésta manera el Psico-oncé6logo ocupa una arista mas del
equipo interdisciplinario, considerando que el sujeto no es sélo el cuerpo fisico
afectado por el cancer, sino quien lo padece es una persona que debe ser tomada de

forma integral.
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2. Calidad de vida.

Como fue mencionado anteriormente, la definicion de calidad de vida no encuentra
un Unico camino para su definiciéon. Resulta interesante, si no imprescindible, realizar
una revisién histérica del concepto. En este sentido, se hara fundamental hincapié en
el trabajo realizado por Alfonzo Urzla & Alejandra Caqueo- Urizar (2012), donde
desarrollan la evolucién teédrica del concepto asi como también la clasificacion de los
distintos modelos de definiciones. Estos autores plantean que el término calidad de
vida, de ahora en adelante CV, empieza a ser utilizado con fluidez en los afios sesenta
en Estados Unidos por cientificos sociales que investigaban el fendmeno de la CV bajo
la recoleccion de datos objetivos, como la posicion socio-econdmica, nivel educacional
vivienda, etc. Estos aspectos, resultaron insuficientes ya que no explicaban la
variabilidad general entre la CV expresada de forma individual. Frente a esta situacion,
psicélogos plantean la utilizacion de variables subjetivas como la felicidad y la
satisfaccion personal, necesarias para poder comprender la diferencia entre la CV de

sujetos que se encuentran bajo las mismas condiciones objetivas mencionadas.

Dichos autores, entienden que es necesario para comprender la CV, realizar una
categorizacién de las definiciones existentes. La primera de ellas relaciona la calidad
de vida con las condiciones de vida. Desde este enfoque, la CV dependeria de
factores objetivos y cuantificables de un individuo, tales como la salud fisica,
actividades, ocupacion, la vida social, etc. La CV seria entonces el resultado de la
suma de estos factores. Como obstaculos en ésta perspectiva, Urzla et.al (2012)
encuentran la no existencia de un parametro general y universal que pueda cuantificar
la CV ya que los parametros con los que son medidos estos factores objetivos, van a

variar dependiendo de cada sujeto y situacion del mismo.

La satisfaccion con la vida es otra de las categorizaciones para definir la CV. Esta
dltima, seria equiparable a la sumatoria de satisfacciones en los diversos ambitos de la
vida. Este marco tampoco esté libre de objeciones, ya que reduce la CV a aspectos
subjetivos dejando a un lado aquellos aspectos externos, implicando un sujeto capaz
de abstraerse de todas las condiciones que no tengan que ver con la satisfacciéon
personal, tales como el contexto socio-econémico, social, cultural, entre otros. Un
punto innovador que plantean Urzla et.al (2012) es la relevancia que adquiere la
capacidad de hacer “Insight” o capacidad de introspeccion y sus repercusiones en la
autoevaluacion de un individuo en relacion a su CV. Jenkis (1992, en Urzla, et. al
2012) plantea que la evaluacién debe estar fundamentada en hechos observables o

especificos, teniendo especial cuidado en consideraciones subjetivas y personales, ya
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que las personas que han hecho insight con relacién a una enfermedad por ejemplo,

tienden a tener valores menos altos de CV que aquellos que no lo han hecho.

Como enfoque integral, Urzla et. al (2012) plantean sumar las condiciones de vida
y la satisfaccion con la vida. Este tipo de clasificacion le brinda igual grado de
importancia tanto a los factores objetivos como a los subjetivos, siendo interpretables

de acuerdo al lugar de ubicacién que le dé el sujeto.

Este autor, toma como cuarto modelo el creado por Felce & Perry (1995 en Urzla
et al. 2012, p. 64) en el que se toma en cuenta, ademas de los factores mencionados,
los valores personales. Felce et al. (1995 en Urzla et al, 2012) define la CV como “un
estado de bienestar general que comprende descriptores objetivos y evaluaciones
subjetivas de bienestar fisico, material, social y emocional, junto con el desarrollo
personal y de actividades, todas estas medidas por los valores personales” (p.64).
Esto implica una retroalimentacion entre los aspectos donde la modificacién de uno de
ellos afecta a los demas. En éste modelo la definicion de CV seria la siguiente, “la
percepcién individual de la posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistema de
valores en el cual se vive y su relacion con las metas, expectativas, estandares e

intereses” (Urzua et al. 2012, p. 65).

Dentro de las areas en las que es utilizado el término de CV, se puede distinguir el
area de la salud. Dicho término es utilizado en este marco hace aproximadamente
treinta aflos en Estados Unidos, con la conjuncién de dos lineas de investigacion: la
investigacion clinica de la medicién del estado funcional y la investigacién psicologica
del bienestar y de la salud mental (Fernandez et al, 2010).

La CV relacionada con la salud puede ser definida como “una manera de describir
aspectos de la experiencia subjetiva de una persona, vinculados directa e
indirectamente con la salud, la enfermedad, el tratamiento, la discapacidad y el
deterioro” (Sanchez, Ballesteros & Anzola, 2010, p. 891)

El plano subjetivo implica un componente cognoscitivo, el cual tiene estrecha relacion
con el nivel de funcionamiento, y uno emocional, el cual se relaciona con el grado de

satisfaccion del sujeto.

Dichos autores, expresan como consecuencia de la indefinicion del término, el uso
indiferenciado de calidad de vida y estado de salud, en este sentido, no siempre el
estado de salud es correlativo con la calidad de vida. Este hecho se ha podido

observar en pacientes gravemente enfermos que manifiestan una calidad de vida
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adecuada, o por el contrario, personas que gozan un estado saludable pero que no lo
reflejan en su calidad de vida, recibiendo el nombre de “paradoja de la discapacidad”
(Sanchez et al. 2012, p. 891).

Sanchez et al. (2010) proponen las siguientes herramientas empleadas para medir
la calidad de vida enmarcada en los siguientes lineamientos:
e La medicion de la calidad de vida tiene como enfoque primordial el paciente por
encima de la enfermedad.
e La medicion puede ser de gran utilidad para mejorar la relacion médico-
paciente y el cuidado de la salud.
e Las medidas creadas para evaluar la calidad de vida en un ambiente cientifico
no siempre encuentran un sentido Gtil en la practica clinica.
Siguiendo la exposicién de estos autores, existe una gran dificultad para generar
medidas estandares y universales para cuantificar la CV en salud, debido al caracter

individual de la misma.

Calidad de vida y oncologia.

La Calidad de vida en pacientes oncolégicos no escapa de las caracteristicas
esenciales que encierra este concepto. Como se ha expuesto anteriormente, en éste
ambito, el término es también multidimensional, subjetivo y temporal (Arraras,
Martinez, Manterota & Lainez, 2004). En los pacientes con cancer, la calidad de vida
se vincula basicamente con la salud global del individuo, la relacién con la enfermedad

y los tratamientos realizados.

A partir de los afios 90, el interés por la evaluacion del impacto de la enfermedad y
la CV ha crecido considerablemente, teniendo como principal objetivo la preservacion
de ésta. (Arraras et al, 2004). Este hecho puede deberse, en palabras de Ferriols, R.,
Ferriols, F. Al6s & Magraner (1995), debido a la mortalidad y morbilidad que genera
ésta patologia, asi como también los recursos econdmicos y humanos que acarrea.
Arraras et al (2004) consideran que si bien actualmente no existe un consenso
universal acerca de los &mbitos que deberia incluir el término CV, si est4 presente el
comun acuerdo de que debe estar conformado por aquellas areas de la salud que se
ven afectadas por la enfermedad y los tratamientos, tales como los sintomas, los
efectos secundarios, el funcionamiento fisico (capacidad de realizar actividades),

funcionamiento psicologico, haciendo mayor hincapié en el estado de animo y el
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funcionamiento social, tomando en cuenta la interaccion con la comunidad. En forma
sintética, se puede pensar que la CV debe estar incluida en todos los ambitos de la
vida del sujeto, ya que no puede escindirse el sujeto sano del sujeto enfermo, por lo

gue el individuo en su totalidad sera afectado por la enfermedad.

Un aspecto considerado fundamental para estos autores, es contar con los
instrumentos de medicién estandarizados de la CV. Este punto, es relativamente
reciente, ya que hace veinte afios no existian herramientas validadas para ser
utilizadas por los pacientes, las escalas disponibles eran basicamente cuestionarios
acerca de los aspectos fisicos de la enfermedad. En 1986 Breslow (médico americano
1915-2012) realiz6 un estudio en California haciendo hincapié en los aspectos fisicos,
emocionales y sociales del bienestar. Como objecién a esta postura, se encuentra que
no tomaron en cuenta la satisfaccion del paciente que ésta implicito en la definicién de
la CV (Ferriols et al., 1995, p. 316).

Posteriormente, fueron utilizados diferentes métodos de medicion donde se destaca el
indice funcional de Karnofsky cuyo objetivo radica en cuantificar la calidad de vida en
pacientes oncoldgicos. Esta escala consiste en la recoleccién de informacion por parte
de los médicos para realizar en primer lugar el diagndstico, en consecuencia un
tratamiento y cuantificar de ésta manera una respuesta clinica. Ferriols et al. (1995)
encuentran como critica a éste método, la pobreza, “escasa fiabilidad y validez”.

En 1981 Spitzer disefia una especie de cuestionario definido, para evaluar la CV en
personas con cancer. Este consistia en una escala para evaluacion global de quince
puntos. Ferriols et al. (1995) consideran esta herramienta mas interesante y aplicable,

por su sencillez para el observador ejecutor.

Estos autores, clasifican los instrumentos de medicidon en dos grupos: generales y
especificos. Dentro del grupo de los métodos generales, estan aquellos que son
aplicables a todo tipo de tumores dentro de los que se destacan la escala mencionada
de Spitzer y el cuestionario de la Organizacion Europea para la Investigacion en el
Tratamiento del Cancer (EORTC). Las herramientas especificas son aquellas que son

disefiadas para determinados tumores especificos.

A diferencia de sus inicios, donde se puede observar que la CV era medida por los
profesionales de acuerdo al comportamiento de los pacientes, hoy en dia se considera
primordial que sea el mismo enfermo el que evalie su CV. Esta valoracion va a
depender del estado animico del individuo, por lo que es variable y temporal de

acuerdo al curso de la enfermedad. En oportunidades se puede observar las
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diferencias sobre la percepcion de la CV del paciente, cuando ésta es expresada por
profesionales o familiares (Arraras, 2004). La Organizacion Europea para la
Investigacién en el Tratamiento del Cancer es uno de los organismos internacionales
donde los cuestionarios son disefiados para ser utilizados por los pacientes y el mas

utilizado en Europa. El sistema creado por este grupo

recoge las areas comunes del cancer y sus tratamientos que se

complementa con médulos para cada tumor o tratamiento, los cuales miden
aspectos mas especificos y otras dimensiones de la CV adicionales afectadas por
el tumor o los tratamientos que no se recogen en el cuestionario general.

(Arraras et al., 2004, p. 90)

La version actual utilizada del EORTC es la tercera denominada como QLQ-C30
(QLQ refiere a la sigla de Calidad de vida en inglés). Para las preguntas de este
cuestionario se emplea un formato de respuesta de cuatro puntos, exceptuando a
aguellas de tipo global que tienen siete puntos. La puntuaciéon va de cero a cien. Un
aspecto para tener en cuenta, que este modelo de medicion requiere de validaciones
en cada pais a ser aplicado. La estructura del QLQ-C30 se compone por un apartado
de cinco escalas funcionales (funcionamiento del sujeto en todas sus areas), tres
escalas de sintomas, una escala global que implica la salud y la calidad de vida. Se

adicionan items individuales que evallan sintomas especificos.

Lo medular de lo anteriormente expuesto para el equipo de salud es comprender,
mas alla de los lineamientos tedrico-practicos, el sentido de aplicacion de los
instrumentos de medicién de la CV. Interpretar los resultados de las evaluaciones de la
CV, implica un nivel exhaustivo de analisis, en cuanto no sdlo significan datos
meramente cuantitativos sino que reflejan todo un acontecer del sujeto en relacion a la

enfermedad.

3. En el final de la vida.

En este punto, es esencial comprender que el término paciente en etapa terminal
refiere a toda persona que esté atravesando el proceso final de una enfermedad de
tipo avanzada, incurable y progresiva, que no tenga respuesta favorable a los
tratamientos establecidos y cuyo desenlace sea la muerte inminente (Barragan,
Bautista & Morales, 2012).

En las enfermedades oncoldgicas, la etapa terminal va a ser considerada dependiendo

del tipo de cancer (localizacién) y el avance del mismo en el organismo. Generalmente
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se habla de estadio Il y IV para denominar la fase avanzada de la enfermedad.

Lamentablemente y considerando las cifras mencionadas anteriormente, muchos
de los pacientes diagnosticados con cancer se convierten con el tiempo en pacientes
terminales. Por otra parte, tampoco se puede pasar por alto que muchos de los
individuos en el momento del diagndstico ya son pacientes terminales, dado el estadio
y agresividad de la enfermedad (Valentin, Murillo, Valentin & Royo, 2004). En este
sentido dichos autores (2004) plantean que en estos pacientes, el afdn médico por
prolongar la vida lleva a la aplicacion de tratamientos y medicamentos que logran un
efecto adverso y es posible que desarrollen mayores complicaciones que la misma
enfermedad. El sufrimiento emocional en los enfermos en etapa terminal suele ser
profundo e intenso, resultando dificultoso el manejo para el equipo médico (Reynoso,
Alazraki, Gonzalez, Alvarado & Pulidol, 2008). Esto puede deberse a la falta de
herramientas propicias para su abordaje. Para una intervencion del tipo integral,
considerando al sujeto en su dimension bio-psico-social, es imprescindible la
conformacion de un equipo de salud multidisciplinar que incluya Psico-oncélogos,
considerando que la etapa terminal es una de las areas de intervencion de la Psico-
oncologia. En este momento el foco de intervencion estara centrado ya no a prevenir
ni a curar la enfermedad sino que se relaciona con la preservacion de la calidad de
vida a partir de la implementacion de los cuidados paliativos (Scharf, 2005). En este
sentido Reynoso et al (2008) expresan que el objetivo central de los cuidados
paliativos es aliviar el sufrimiento tanto del enfermo como de su familia. Siguiendo el
lineamiento de dichos autores, se ha constatado que la calidad de vida de los
pacientes oncolégicos en etapa terminal, presenta una considerada mejoria cuando

son atendidos los aspectos, fisicos, psicolégicos y emocionales por el equipo de salud.

Necesidades emocionales en pacientes oncoldgicos en etapa terminal.

En el desarrollo de la enfermedad oncoldgica, la instancia que méas requiere de
atencion psicolégica y emocional es la etapa terminal, ya que supone el
enfrentamiento del sujeto con su propia muerte (Reynoso et al, 2008). En este sentido,
Roman Bayés, (2001 en Rodriguez, Aranzazu & Palao, 2004) considera que el
acompafiamiento en el proceso de morir en paz es tan importante como ayudar a vivir.
En nuestra cultura la muerte es vivida como un evento del que todo individuo procura
escapar. Sin embargo, se debe tener en cuenta que la muerte es un proceso evolutivo

parte de la vida. En relacibn a esto Romero, Lépez, De Rosales, Martin, Romero
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Cotelo & Galvez (2013) encuentran un enunciado que expresa graficamente esta idea,
considerando la muerte como el “acto final de la biografia personal de cada ser
humano y no puede ser separada de aquella como algo distinto” (p. 426).

La intervencion psicoterapéutica es entendida desde una “perspectiva ecoldégica” ya
que permite visualizar el proceso de afrontamiento de la muerte desde el paciente, su
familia y desde el personal sanitario ya que “uno se muere para si mismo pero también
para los otros, sean estos personas significativas o meros testigos de su acto de morir”
(Rodriguez et al, 2004, p.274).

La perspectiva Psico-oncolégica desde la que se interviene en la fase terminal de la
vida, implica un posicionamiento diferente al de los otros profesionales que conforman
el equipo, de ahi la importancia de la integracion multidisciplinar en salud. En este
marco el cuidado de los aspectos emocionales del paciente y la familia, es
fundamental. La intervencién puede ser desarrollada en diversos d&mbitos como son
“las unidades de cuidados paliativos, areas hospitalarias, emergencias o atencién
temprana” (Alcantara, Garcia, Nieves & Cruz Quintana, 2013; p. 1). El abordaje en
esta fase de la enfermedad, es de una carga emocional por demas significativa,
resultando sumamente relevante los primeros momentos en los cuales los psicélogos
contactan con el enfermo y su entorno. Dentro de los cuidados paliativos para la
mejora de la calidad de vida, la intervencién tiene la especificidad de no inmiscuirse
en ningln asunto que pueda volverse problematico para el sujeto enfermo, se intenta

disminuir efectos emocionales sin profundizar demasiado (Alcantara et al, 2013).

Describir los diferentes momentos por los que atraviesa una persona en el final de
su vida es una tarea utdpica ya que como plantea Bayés (2006 en Blair & Cardona
2011; p. 14) “cada vida es diferente de las que le han precedido, y lo mismo ocurre
con cada muerte”. Asimismo es posible identificar diversas etapas en el
enfrentamiento con la muerte que pueden colaborar en un mayor entendimiento
acerca de lo que implica el proceso de una enfermedad terminal. En los trabajos de
Kubler- Ross se plantea una teoria sobre los cinco estadios de la muerte (Kubler-
Ross, 1989 en Rodriguez et al 2004), los cuales pueden ser descriptos de la siguiente
manera:

% Fase de negacioén: es la primera reaccién al conocer el diagndstico terminal.

Esta etapa implica la ruptura con la planificacion del futuro y la adaptacion a un

nuevo plan de vida. Desde la Psicologia no es pertinente presionar al paciente

a que reconozca la nueva realidad.
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Ira o rabia: la pregunta que predomina en esta instancia y a la cual el sujeto
procura hallar una respuesta es ¢ Por qué a mi? Puede suceder que el enfermo
muestre una conducta de enojo hacia las personas que conforman su circulo
cercano, por lo que la intervencion del Psicélogo en esta area puede
relacionarse con ayudar a la familia a lograr una mayor comprensién de la
situacion.

Fase de negociacion: en este momento el paciente deja de lado la rabia de la
fase anterior, y muestra una actitud conciliadora. Muchas veces se puede
pensar en este comportamiento como una especie de pacto en donde la
persona pide tiempo para lograr sus anhelos.

Fase de depresion: esta instancia suele coincidir con un deterioro en la salud
del sujeto, prevaleciendo en gran medida los sintomas los cuales hacen que
tome mayor conciencia de la enfermedad y su curso. Kubler-Ross denomina
este momento como “duelo anticipado” (1989 en Rodriguez et al, 2004). En
esta etapa es importante identificar y diferenciar lo que puede ser un estado
depresivo con aquellos sintomas pertenecientes a la enfermedad como
agotamiento, cansancio, entre otras. Para el autor no es aconsejable intervenir
sin antes brindar un espacio para que las ideas y sentimientos se acentlen.

Fase de aceptacion: el paciente en este momento encuentra la resignacion.

palabras de Valentin et al (2004) los pacientes oncoldgicos avanzados

requieren que sean considerados ciertos aspectos, dentro de los cuales se destacan:

La necesidad de un cambio de actitud de los profesionales de la salud,
contemplando el cuidado integral del paciente asi como el acompafiamiento del
mismo y su familia.

Mayor formacién tedrico-practica especifica en situaciones de enfermedades
avanzadas para lograr mejorar la calidad de vida.

La conformacion de equipos multidisciplinarios.

El reconocimiento de la unidad familiar como base de contencion del sujeto.
Comprender el hecho de morir como un proceso natural, por lo que su

tratamiento debe relacionarse con este ideal.

El concepto de una muerte adecuada se comenzé a gestar hace 25 afos, llegando

en nuestros dias a ser un derecho dentro del sistema de salud (Romero et al, 2013).

Esta concepcidén implica por parte del equipo sanitario el intento por disminuir los

conflictos internos y miedos que puedan surgir, el mantenimiento del sentido de
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identidad personal e individual asi como también las relaciones personales mas
importantes para el sujeto (Breitbart, 1998 en Rodriguez et al, 2004). Para la muerte
adecuada existen seis factores implicados “1) manejo del dolor y de los sintomas, 2)
toma de decisiones, 3) preparacién para la muerte, 4) sensacién de plenitud, 5)
percepcién de haber dejado un legado importante a los demas y 6) percepcion integral

de si mismo” (Reynoso et al 2008, p. 41)

Estos factores pueden ser utilizados para la comprension de los aspectos que los
pacientes valoran al final de la vida, ya que la muerte y sus mitos son considerados
uno de los mayores temores en los pacientes terminales. Otros aspectos significativos
para el paciente y su familia en “el cuidado y la atencién” (Reynoso et al, 2008; pp: 41)
se relacionan con la confianza en el cuidado proporcionado por el médico, la
comunicacion honesta por parte de éste, tener la posibilidad de finalizar asuntos
pendientes y estar preparado para enfrentar la muerte.

Para poder hacer frente a las necesidades psicoldgicas y emocionales
manifestadas por los pacientes oncolégicos terminales, es necesario que el Psico-
oncélogo tenga en cuenta ciertas bases para su actuaciéon terapéutica. La atencién
integral e individualizada donde se tenga en cuenta los aspectos fisicos, psicolégicos,
sociales y espirituales debe ser considerada por el Psico-oncélogo al igual que por el
resto del equipo. Si bien cada profesional puede realizar aportes mas profundos de
acuerdo al area de especializacion, el objetivo de trabajar en equipo multidisciplinario
es que el sujeto sea atendido en su totalidad y no escindido. Si bien el enfermo es el
objetivo a tratar, no se puede pasar por alto que la familia- o su entorno mas cercano
que obren como tal- forman una unidad que debe recibir apoyo por ser el principal foco
de contencion del sujeto enfermo. La dignidad personal, la toma de decisiones en
cuanto al soporte vital en caso de agonia, la actitud activa y positiva asi como también
el soporte emocional y la comunicacién son aspectos de gran importancia a la hora de
trabajar con un paciente en etapa terminal (Rodriguez et al, 2004). Es importante que
durante el tiempo de intervencion, el sujeto pueda reencontrar su dignidad y dar

sentido al vivir.
Gil & Breitbart (2013; pp. 234) entienden que

1. focalizar la atencién del paciente en que su vida tiene siempre sentido favorece
el ajuste emocional a la enfermedad, 2. Ademas de la alta prevalencia de

distrés emocional observada, un numero elevado de pacientes necesita dar
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sentido a su vida, a pesar de los sintomas fisicos atribuibles a la enfermedad o
tratamientos oncoldgicos, 3. Los pacientes que experimentan que su vida tiene
sentido, ademas de tener un mejor ajuste emocional a la enfermedad, su nivel

de calidad de vida y confort son mayores.

Intervenciones desde la Psico-oncologia para una mejor calidad de vida en
pacientes en etapa terminal.

En la etapa terminal de la enfermedad, la Psico-oncologia procura atender aquellos
aspectos emocionales que obstaculizan la calidad de vida en los individuos. Segun
Alonso & Bastos (2011; p. 203) “los pilares basicos de la intervencién con pacientes
oncologicos son la escucha, la contencion emocional y la devolucion”. La terapia
psicodindmica es una de las intervenciones donde prevalece la escucha como
instrumento principal. A través de ella, la persona expresa todo lo referido al pesar de
la enfermedad, vivencias, sentimientos y reproches. Esto ultimo es muy importante, ya
gque enmascara una parte de su historia que incide en su posicionamiento frente a la
enfermedad (Alonso et al, 2011; p. 194). El foco de interpretacion en este tipo de
terapias se basa en la “interpretacion subjetiva de la realidad fisica y emocional que
vive la persona y en la puesta en marcha de mecanismos defensivos funcionales a un
Yo capaz de regular las demandas externas y las internas” (Alonso et al, 2011; p. 194).
La intencion es trabajar en conjunto con el paciente en su cuidado y calidad de vida.
Los objetivos de este tipo de intervencién son:

e Reducir la ansiedad.

e Colaborar para que el paciente pueda convivir con la enfermedad de una
manera mas activa y autébnoma, favoreciendo la adaptacién a una nueva
realidad.

e Reforzar su autoestima.

La frecuencia de sesiones y horarios es flexible segun la situacion de cada paciente,

dependiendo de la necesidad del mismao.

En este sentido, Rodriguez et al (2004) elaboraron un trabajo exhaustivo donde
describen los principales problemas de indole psicolégico y emocionales que se
presentan en personas con cancer. La terapia en pacientes terminales es una de las
mas utilizadas, dado que el sujeto necesita ademas del manejo practico de su

enfermedad, un espacio donde expresar los sentimientos en relacion a ella. Se trata
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de intervenciones cortas en el tiempo, dado el estado del individuo, aun asi el
Psic6logo debe abordar al sujeto sin prisa y dandole el tiempo correspondiente.

La escucha del profesional es preponderada por encima del habla, ya que escuchar
historias vividas puede dar la pauta para conocer y comprender los miedos ante la
muerte. Dubovsky y Weissberg (1982 en Rodriguez et al. 2004) consideran que
cuando el paciente o la familia estdn bloqueando el proceso terapéutico como
resultado de la negacion de la muerte puede ser de utilidad la siguiente guia:

¢ Responder las preguntas del paciente de manera directa y sincera.

e No intimar al sujeto para que comprenda el diagndstico, es imprescindible
brindar un tiempo de preparacion. Existen pacientes que niegan la muerte
hasta el final.

o Respetar las expectativas a futuro, dejando a un margen las opiniones
personales.

¢ No transmitir falsas esperanzas.

e Abordar todas las necesidades del paciente al igual que con un paciente con

posibilidades vitales.

En base a esto, el Psicologo puede ayudar a la concrecion de asuntos
pendientes y a la resignacion con aquellos que no se alcanzaran. Es importante
ademas, que se profundice en aquellas metas que fueron alcanzadas por la
persona, de manera tal de devolver sentimientos de satisfaccion personal
(Rodriguez et al, 2004).

Dentro de las patologias psicoldgicas y psiquiatricas en pacientes terminales, la
ansiedad es uno de las mas recurrentes, siendo imprescindible diferenciar la ansiedad
reactiva, como trastorno adaptativo de aquella ansiedad tipica generada por la
enfermedad y el tratamiento. Esta diferenciacion serd realizada dependiendo el
tiempo de duracion e intensidad de sintomas asi como también la modificacion en la
rutina diaria. La ansiedad reactiva tendr& como sintomas predominantes el
nerviosismo, palpitaciones, temblores, disnea, diarrea, entumecimiento, fobias vy
sensacion de muerte. Se debe tomar en cuenta que los procedimientos médicos son
en si mismo una gran fuente de ansiedad y temores, por lo que si los sintomas se
presentan antes de ellos, se debe considerar como un episodio esperado. Al trabajar
en equipos multidisciplinarios, es sumamente necesario que el Psico-oncélogo tenga
presente los efectos de la medicacion, tales como aquellos que se utilizan para mitigar

el dolor prevalente en los enfermos oncolégicos. Para el tratamiento de la ansiedad
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especificamente, se intenta evitar los tratamientos farmacologicos, por lo que la

informacién y el apoyo al paciente es sumamente vital para manejar la situacion.

La intervencion psicoterapeuta debe estar enfocada tanto en el paciente como en
su familia, utilizandose “la terapia breve de apoyo, las intervenciones en crisis y la
terapia orientada al insight” (Rodriguez et al, 2004; p. 267). En este sentido el objetivo
del Psico-oncologo debe estar centrado en resaltar la fuerza y energia puesta en
situaciones anteriores, asi como también estrategias utilizadas en el pasado que
hayan sido productivas en el manejo y afrontamiento de acontecimientos complejos.
Para mitigar los sintomas de la ansiedad especificamente, los autores hacen énfasis

en la relajacion, hipnosis, meditacion e imaginacion guiada, entre otras.

La depresion es otra de las patologias atravesadas por las personas en el final de
su vida, siendo la incidencia de aproximadamente un 25% del total de los casos
terminales (Rodriguez et al, 2004). Se puede pensar en depresion cuando “el animo
de un paciente esta intensamente deprimido y se acompafia de sentimientos de
desesperanza, abatimiento, culpa e ideas suicidas” (Rodriguez et al, 2004; p.269). La
depresion debe ser diferenciada de la tristeza comprensible en este momento de la
vida. Endicott (1984 en Rodriguez et al, 2004) propuso equivalentes psicoldgicos en
sustitucion a los sintomas somaticos propios de la enfermedad como son la anorexia,
insomnio, fatiga, pérdida de peso entre otros. Estos equivalentes son entendidos
como: “animo disférico, desesperanza, sentimientos de inutilidad, culpa e ideacion
suicida” (Rodriguez et al, 2004; p.269). Como se menciond anteriormente, el Psico-
oncélogo debe poder identificar el efecto de los medicamentos, ya que el dolor no
controlado puede causar depresion. Estos pacientes poseen un riesgo altamente
suicida. Por este motivo es importante que el profesional explore la posibilidad de que
el paciente tenga ideaciones suicidas, si tiene algun plan para llevarlo a cabo o si
existen antecedentes familiares de suicidio, favoreciendo la expresion de sentimientos
de culpa o angustia en un clima apto de confianza. En estos casos donde existe
depresion con ideaciones suicidas, se procura no ingresar a psiquiatricos a menos que

sea estrictamente necesario.

En efecto, el tratamiento mas eficaz para la depresién en pacientes oncoldgicos es
la simultaneidad entre la psicoterapia y la administracion de farmacos antidepresivos.
(Rodriguez et al, 2004). Se propone entonces un abordaje individual o grupal, siendo
imprescindible el manejo de ciertos aspectos como “mejorar la autoestima, apoyar la

adaptacion a la enfermedad, disminuir los efectos negativos (ansiedad, hostilidad y
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depresién), técnicas para resolucion de problemas, transmitir esperanza y expresion
de emociones” (Rodriguez et al, 2004; p. 270). Cuando el deterioro es demasiado
significativo que impida el desplazamiento del paciente a la consulta, se puede

implementar la terapia interpersonal por teléfono.

En este sentido Alonso et al. (2011) consideran la Terapia Psicolégica Adyuvante
(TPA), como adecuada para reducir la ansiedad y la depresion. Este tipo de
intervencion fue creada y desarrollada por Moorey y Greer en 1989, “como un modelo
integral cognitivo-conductual” (Alonso et al, 2011; p. 193). La TPA tiene como
principales objetivos mejorar la adaptacion mental a la enfermedad a través de un
espiritu positivo, promover una sensacion de control personal asi como incentivar un
rol activo dentro del proceso, llevar adelante estrategias de afrontamiento eficaces,
colaborar con una mejor comunicacion entre el paciente y la familia y crear un espacio
propicio para la expresion de sentimientos tanto positivos como negativos (Alonso et
al, 2011). Esta terapia esta disefiada para llevarse a cabo en 6-12 sesiones, estando
configurada teméaticamente segun la demanda del individuo (Romero, lbafiez &
Monsalve, 2000 en Alonso, 2011)

En cuanto a las intervenciones en el ambito familiar, Rodriguez et al (2004)
mencionan la suma importancia en esta fase, quizds mas que en ninguna otra. Los
estados emocionales atravesados por los pacientes son al mismo tiempo
sobrellevados por su entorno familiar. Muchas veces el enfermo evita hablar de sus
temores acerca de lo que acontecera para “evitar hacer dafo a una persona querida”
(Rodriguez et al, 2004; p. 276). Ayudar a decir adiés, es para estos autores, una de las
principales tareas de la intervencion terapéutica, siendo este momento el inicio al
duelo anticipado. Este proceso de duelo, intensifica emociones tanto en el paciente
como en su familia, por lo que resulta positivo realizar este proceso en conjunto,

siendo y formando parte del mismo.

El manejo de lainformacion en pacientes oncoldgicos en etapa terminal.

En pacientes terminales el manejo de la informacién puede cobrar especial

relevancia. La informacién adecuada es entendida como la informaciéon brindada en

forma comprensible y clara, considerando la capacidad del paciente. Los familiares de

éstos, pueden ser informados siempre y cuando el paciente lo autorice previamente, o
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en el caso que su estado fisico o psicolégico no permita comprender la situacion
(Romero et al 2013; p. 427).

La dignidad asi como también el control de todos los aspectos de la vida, son
esenciales en la calidad de vida del paciente en etapa terminal. Esto se relaciona con
la privacidad y el derecho a ser respetado como persona, por lo que obtener toda la
informacion acerca del estado de salud, prondstico, tratamientos y efectos secundarios
de la misma es tanto un derecho para el sujeto como un deber para el personal
sanitario (Lugones, 2002). Conservar la integridad personal en el final de la vida es
sumamente importante ya que se evita que el sujeto atraviese por sentimientos de
sufrimiento al sentir que la enfermedad le ha quitado todo, hasta la capacidad de
decision. Es habitual que los pacientes, en roles pasivos, no soliciten demasiada
informacion, esperando el desarrollo por si mismo de la enfermedad, por lo que es
labor del equipo de salud asegurarse que conozca todo lo relacionado con la misma.
(Lugones, 2002) La toma de decisiones en el final de la vida, requiere de una
informacién amplia acerca de los procedimientos que se llevan a cabo. Los pacientes
en etapa terminal generalmente estan preocupados y temerosos en relacién a lo que
pasara con ellos cuando se acerque el final, por lo que informar de las posibles
decisiones que deben tomar (como suspender o no retomar las condiciones de soporte

vital) es en este momento de marcada importancia.

Cuando la enfermedad se apodera de la vida del individuo, el personal médico
tiende a no mantener un contacto fluido como cuando se esta en tratamiento, lo que es
vivido por el paciente y su entorno como un abandono médico. Esto produce en los
sujetos una sensacion de pérdida del control corporal y de relaciones con los demas.
Es importante entonces, que el equipo sanitario procure continuar con la relaciéon con
el enfermo. Por lo tanto, el equipo de salud debe tener en cuenta la importancia de la
informacion brindada, por lo que el momento en el que se realice es fundamental. El
diagnostico de terminalidad, siempre es traumatico y doloroso tanto para el sujeto
como para su familia, por lo que se debe respetar todas las expresiones, preguntas y

silencios que acontezcan.

Otro punto a tener en cuenta es la caracteristica personal de cada enfermo, la
reaccion y la demanda de cada paciente va a variar segun sus particularidades. Una
persona anciana, quizads con un ciclo de vida considerado cerrado puede reaccionar
de manera variante con una persona joven, donde la frustracion por no poder lograr

sus anhelos es mayor.
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La comunicacion con la familia del enfermo, es también considerada importante, ya
gque muchas veces estos forman parte de lo denominado “Pacto del silencio”. Esto es
llevado a cabo por algin miembro de la familia que tenga como fin evitar el sufrimiento
del paciente, y optan por ocultarle algunos aspectos relacionados con la enfermedad.
Para Rodriguez et al (2013) cuando esto ocurre, puede ser de utilidad favorecer un
espacio privado para hablar con el familiar y conocerlo, para poder investigar las
circunstancias que lo llevan a esta decision. EIl ocultamiento de la enfermedad, se
puede fundamentar por la poca tolerancia a la frustracion y a los resultados no
esperados reinante en la sociedad actual, siendo considerado el sufrimiento como algo
anormal, lo cual debe evitarse (Romero et al, 2013).

Como posible intervencién para facilitar el manejo de informacién, Barreto (2000 en
Alonso et al, 2011) propone el “Counselling”. Este ultimo se trata de un proceso por el
cual se apoya al paciente a comunicarse y relacionarse de una forma mas adecuada
con los que lo rodean. EIl proporcionar informacién, la expresion de sentimientos, el
manejo de las preocupaciones y problemas que puedan surgir como la busqueda de
alternativas son las claves de este proceso, siempre preponderando el maximo
bienestar del sujeto. Es importante que los profesionales encargados de llevar a cabo
esta terapia estén formados en cuanto al manejo de situaciones dolorosas y
comprometidas en el desarrollo de una vida digna para aquellos a los cuales esta
dirigido. El counselling se basa en informar y hacer reflexionar al paciente para las

decisiones que pueda tomar considerando su bienestar.

27



Desde la Psico-oncologia: la calidad de vida en pacientes terminales. | 2014

Consideraciones finales.

Una vez realizado el recorrido bibliografico, es pertinente realizar algunas
puntualizaciones. Para comenzar, la enfermedad como tal, es considerada una
experiencia fundamental y primordial en la vida del ser humano, al tratarse de un
fenbmeno que nos atraviesa a todos como sujetos, rompiendo con el esgquema
cotidiano. Enfermar, implica una reacomodacién a una situacion hasta el momento
desconocida, donde el individuo debe posicionarse en un nuevo rol, con actividades
nuevas y en muchas ocasiones profundas restricciones. En otras palabras, el enfermar

conlleva un nuevo aprendizaje sobre como convivir en una nueva dinamica.

El cancer, como enfermedad actualmente predominante, es vivida de manera
desgarradora por quien lo padece, siendo considerada sumamente impactante desde
el diagnostico hasta la agonia. Esto puede deberse a las connotaciones sociales que
posee dicha enfermedad al estar asociada directamente con procesos invasivos,
dolorosos y especialmente con la muerte. Se entiende que los avances en la medicina
permiten que un mayor nimero de personas sobrevivan a ella, pero siempre que
exista al menos un caso donde los resultados no sean los esperados, es necesario
contemplarlo con el mayor de los esfuerzos. Es este uno de los momentos mas criticos
en la vida del individuo, por lo tanto, requiere mayor apoyo y sostén.

El ser humano debe ser entendido de forma integral, por lo que no se puede pensar en
el tratamiento sintomatico de la enfermedad sin considerar aquellos factores de indole
psico-social. Se puede visualizar entonces, que para que esto sea posible, es
necesario e imprescindible la formacién de un equipo multidisciplinario especializado
en enfermos oncoldgicos en etapa terminal.

En este sentido y retomando los objetivos de este trabajo, la inclusiébn de un Psico-
oncologo seria fundamental, enfatizando en esta etapa de la intervencion, en la
calidad de vida de los enfermos. Para esto es pertinente tomar en cuenta las

respuestas emocionales del paciente y su familia.

A través de la literatura trabajada, se pudo observar que la muerte es considerada
un proceso antinatural, puesto que vivimos en una cultura que deja la vida en evitarla.
Todas las personas conocemos nuestra condicion de mortales, pero generalmente la
negacion es el método mas eficaz. Frente a una enfermedad terminal, la muerte es el
siguiente paso.

La persona que muere de cancer, lo hace humillado por el miedo a la muerte y por el

dolor provocado, perdiendo la capacidad de superar la enfermedad (Sontang, 1996).
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De esta manera irrumpe en la vida del paciente arrastrando con ella una gran carga
emocional, amenazando con toda proyeccion del futuro

Por otra parte, con la formacién especifica en oncologia, el psicélogo va a llevar a
cabo un tratamiento mayormente abarcativo, que contempla las fases, tratamientos y
efectos secundarios de los medicamentos, favoreciendo una mejor calidad de vida en
todos los ambitos. En relacion a la mejora de la calidad de vida, un posible obstaculo
es la falta de precision del término asi como también la escasez de instrumentos
estandarizados. De todas formas, mas alla de los instrumentos précticos utilizados
para medir la calidad de vida, lo relevante para la Psicologia es comprender que en
ellas se ven reflejados el posicionamiento del sujeto frente a la enfermedad, y en qué
aspectos puede aportar esta disciplina en este momento critico de la vida del paciente.

Para la Psico-oncologia es fundamental brindar un espacio especifico y propio para
el enfermo, donde pueda expresar libremente sus sentimientos y pensamientos en
relacion a la enfermedad, sus miedos e incertidumbres.

Desde el profesional Psicologo, es esencial la escucha clinica, que logre abordar al
sujeto en su totalidad, desde antes de enfermar y no solamente tome en cuenta al
individuo enfermo. En este sentido “hablar con el moribundo es una habilidad
paraddjica en la que practicamente todos los estudios empiricos han destacado la
capacidad de escuchar sobre la capacidad de decir algo” (Cassem, 1994 en Rodriguez
et al. 2004; p. 274). Muchas veces, ante un diagnéstico de una enfermedad grave, la
persona pierde sus caracteristicas personales siendo reducido a la enfermedad que
padece. Por lo tanto es importante que durante el tiempo de trabajo, se enfatice en los
logros alcanzados asi como también en sus deseos y anhelos por mas que estos no
sean llevados a cabo. La Psico-oncologia trabaja desde y con los cuidados paliativos
donde, alejados del concepto de curar se enfocan en cuidar al individuo cuando ya no
hay esperanzas de supervivencia. En este sentido, se maximiza la calidad de vida, sin
la intencién de alargar o estirar la misma, si esto conlleva un deterioro del paciente aun

mayor que el causado por la propia enfermedad.

Se considera que los cuidados paliativos en pos de una mejor calidad de vida,
deberian ser aplicados en todo el desarrollo y curso de la enfermedad, desde la
prevencion hasta la agonia. En nuestro pais, el Plan Nacional de Cuidados Paliativos
(2013) contempla estos aspectos, siendo pasibles de atencidén sujetos no solo en
etapa terminal sino que también son incluidos aquellos con patologias crénicas. Aun
asi se ve reflejado que en Uruguay, la cobertura en cuidados paliativos es

considerablemente baja, resultando solo un 18 % del total. En el interior del pais la
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asistencia es aun menor, contando con asistencia en cuidados paliativos
aproximadamente la mitad de las Instituciones de Salud. Es este entonces, un punto

que reviste mejoras y profundizaciones.

En este sentido, otro obstaculo al cual se enfrenta los cuidados paliativos podria ser
la falta de formacién desde un abordaje interdisciplinario. Si bien en Uruguay la
Facultad de Medicina y la de Psicologia de la Universidad de la Republica cuentan con
formacion especifica en cuidados paliativos, no se fomenta el trabajo en equipo en las
diversas disciplinas (Plan Nacional de Cuidados Paliativos, 2013). Asimismo, mucho
de los profesionales expresan que no se sienten capacitados para afrontar la situacion

con pacientes terminales.

La intervencién familiar es otro punto de vital importancia para la Psico-oncologia.
La familia o el grupo de personas que obren como tal, es el principal sostén para el
individuo en etapa terminal por lo tanto en éste momento es fundamental brindarles
apoyo emocional, ya que generalmente atraviesan las mismas etapas de negacion, ira,
depresion, negociacién y resignacién. En este momento se procurara reafirmar el
vinculo del enfermo con sus allegados. Suele ocurrir que un miembro de la familia por
querer evitar mas sufrimiento a su ser querido, intenta ocultar informacién relacionada
con la enfermedad. En este punto es importante tener en cuenta que el paciente se
encuentra amparado en el ambito legal al igual que en el plano ético, ya que es el
sujeto enfermo el que debe recibir toda la informacién concerniente a él. Este hecho,
esta revestido también por la preservacion de la dignidad y la toma del control que

experimenta el individuo en esta etapa.

Alcantara et al (2013) plantean ciertos obstaculos para el proceso terapéutico con
pacientes oncolégicos en etapa terminal. Se destacan la dificultad para manejar
emociones. La comunicacién también puede volverse un obstaculo ya que en
ocasiones el personal médico delega funciones al Psicologo por estar éste ultimo
mejor formado para éstas situaciones. En estos casos es el Psicélogo el encargado de
comunicar malas noticias.

El Psico-oncélogo, por redundante que aparente la aclaracion, es también un individuo
mediado por sus propias vivencias y experiencias, por lo que en ocasiones también
puede atravesar obstaculos emocionales. Estos ultimos estan relacionados con la
dificultad de manejar sentimientos tales como impotencia, miedo, sufrimiento y
ansiedad al enfrentar a una persona que se encuentra atravesando el proceso de final

de la vida. Esto se relaciona con sentimientos de contra-transferencia, ya que el

30



Desde la Psico-oncologia: la calidad de vida en pacientes terminales. | 2014

profesional puede identificarse con el paciente, ya sea por una similitud fisica con él, o
por haber atravesado una situacion similar. Como profesionales es necesario
comprender la enfermedad y su destino, por lo que si se empatiza demasiado con los
pacientes el objetivo de la intervencién puede verse empafiado. Es necesario
entonces, que el Psicélogo cuente con una formacion especifica en final de vida asi

como en cuidados paliativos.

Para finalizar, siguiendo el lineamiento de Valentin et al (2004), si fuese necesario
resumir en una idea lo que implica el proceso de asistencia a un paciente terminal, lo
gue deberia ser eliminado es el concepto, habitualmente utilizado en pacientes con
enfermedades terminales, de que no queda nada por hacer.

En estas situaciones clinicas, si bien se trabaja con enfermos terminales donde la
posibilidad de cura es remota, nunca debe pensarse en términos pasivos, siempre es
posible de una manera u otra ayudar al paciente. Si bien se debe reconocer, que en un
momento de etapa terminal, el objetivo terapéutico no es dar vida ni alargar la
supervivencia sino brindar calidad de vida, debe estar en ello todo el esfuerzo por

parte del equipo sanitario.
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