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PRESENTACION

“El libro es fuerza, es valor, es poder, es alimento,
antorcha del pensamiento y manantial del amor”.
Rubén Dario

El presente libro constituye una muestra significativa de la for-
ma en que la psicologia responde hoy a una problemética en
salud como es el céncer, enfermedad que implica un proceso
emocional que involucra aspectos personales, familiares y am-
bientales, lo que hace necesaria una mirada y abordaje biopsi-
cosocial de esta patologia. Cada afio mas de 22 mil personas
mueren a causa de esta enfermedad y aparecen 40 mil nuevos
enfermos. El cancer es la segunda causa de muerte en nuestro
pais después de las enfermedades cardiovasculares. Frente a
esta realidad, constituye un deber ético, como profesionales y
académicos, reflexionar, exponer y sensibilizar sobre un fené-
meno tan importante. Los autores de este libro han tratado de
sistematizar en esta obra su experiencia docente y practica de
una manera sencilla para motivar a profesionales, estudiantes
y publico en general invitando a conocer, tratar y afrontar esta
patologia a través de diferentes miradas.

En el primer capitulo, elaborado por los académicos
Claudio Rojas y Yanina Gutiérrez, se hace una revisién de la
psicooncologia, qué es, su historia, sus avances, laimportancia
del rol del psicélogo/a y los desafios emergentes. Se enfatiza el
conocimiento que se debe tener en oncologia y la importancia
de la participacién de este profesional en los equipos de sa-
lud. Asi también, en el capitulo dos presentado por la Profesora
Cecilia Olivari y capitulo tres elaborado por profesor Juan An-
tonio Cruzado se analiza la psicooncologia desde los aspectos
comportamentales de la persona y la prevencién del cancer,
considerando que los estilos de vida son un factor importante.
Ademds, se describe la complejidad de la psicooncologia como
disciplina reciente, que ha de ejercerse de forma interdiscipli-
nar y que requiere de un adecuado disefio y organizacién de un
programa especializado en el rea.
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En el capitulo cuatro se aborda la evaluacién de la cali-
dad de vida en oncologia por los autores Grau, Llanta y Cha-
c6n, donde describen el complejo concepto de calidad de vida,
el que en el caso de pacientes oncolégicos, debe ser analizado
en un contexto especial, donde también es importante consi-
derar la evaluacién de la calidad de vida percibida individual-
mente por cada persona, que es uno de los principales ejes de
la evaluacién en psicooncologia. Consideran la psicooncologia
como un campo interdisciplinar de la psicologia y las ciencias
biomédicas.

En el capitulo cinco elaborado por el académico Pablo
Méndez, se analiza otro aspecto importante de la psicoon-
cologia como es la ideacién suicida, destacando entre otros,
como dato importante que uno de los factores de riesgo aso-
ciado al suicidio en pacientes con cancer, corresponde al lugar
en el que estd ubicado el tumor y cémo afecta en la toma de
decisiones de las personas sobre el suicidio.

El capitulo seis presentado por la psicooncéloga Jen-
nifer Middleton demuestra que los pacientes con cancer tie-
nen denominadores comunes como es la sensacién de sentirse
frustrados frente a los propios logros, autoimagen desvalori-
zada, poca cercania emotiva, aversién a la situacién vital, so-
brecargas de culpas y duelos no elaborados. Ademds, deter-
mina que hay una psicooncologia reactiva y psicooncologia
proactiva la cual tiene sus propios objetivos que direccionan y
ala vez entregan herramientas para trabajar con los pacientes
oncolégicos de manera exitosa.

En el capitulo siete las autoras Gisela Contreras y Ma-
rie Caroline Sepulchre, quienes se desempefian en la Unidad
de Alivio del dolor y Cuidados Paliativos de Hospital Higue-
ras, mencionan como han socializado el Modelo de Torralba
para evaluar e intervenir el drea de la espiritualidad. Las au-
toras hacen una revisién del concepto del cuidado espiritual
brindado por el equipo de salud en oncologia y cémo este ha
ido cobrando cada vez més importancia, sobrepasando los li-
mites de la religién y de la moral.

El capitulo ocho muestra el trabajo terapéutico de la
psicéloga Andrea Ortiz y su experiencia en el Centro de Cui-
dados Paliativos de Los Angeles que le ha llevado a conocer
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esta enfermedad y cémo lo vivencian las personas que la pade-
cen. Las crisis emocionales que esto conlleva deriva en hacer
replanteos, andlisis y evaluaciones respecto c6mo se ha vivido
la vida. Relata que los enfermos de cdncer necesitan abordar
sus necesidades espirituales puesto que pueden influir en el
proceso de enfermedad, de forma negativa o positiva, de ahi
la importancia del acompafiamiento terapéutico. La autora re-
lata en este capitulo un interesante caso vivenciado por ella'y
que clarifica los procesos descritos.

En el capitulo nueve elaborado por las autoras Camila
Puga y Alexandra Mufioz, psicélogas, quienes se desempefian
en la Unidad de Oncologia y Cuidados Paliativos del Hospi-
tal Regional de Talca, muestran la historia de dicha Unidad,
el contexto en que se desarrolla, cémo ha ido aumentando el
numero de pacientes en atencién, los programas para adultos
y nifios con que cuenta el servicio, el nimero de atenciones
psicolégicas y la importancia que cada dia se da a este tipo de
intervenciones que no es sélo a los pacientes y familiares sino
que también al propio equipo de salud que se desemperia en
esta Unidad. De forma muy interesante refieren todas las acti-
vidades de apoyo que realizan, las cuales les han permitido dar
una mejor calidad de vida a las personas que atienden, como
también, contencién a las familias y/o cuidadores.

El capitulo diez, desarrollado por el psicélogo Francis-
co Araya, quien por su experticia en el trabajo con pacientes
laringectomizados producto del cancer laringeo, aplica la psi-
coterapia narrativa de Michael White y David Epston, con una
modalidad de comunicacién como son las cartas terapéuticas,
las cuales son formas eficaces de acompafiamiento y conten-
cién en pacientes que pierden sus cuerdas vocales lo que les
impide tener una conversacién con el psicélogo. Al utilizar
este método los pacientes crean una re-narracién de su histo-
ria y experiencia lo que permitiria a estos pacientes oncolégi-
cos dar nuevos significados personales a sus vidas.

En el capitulo once el psicélogo Cristidan Neves analiza
la adherencia al tratamiento de dos enfermedades oncolégicas
como es la leucemia mieloide crénica y el tumor del estroma
gastrointestinal en el contexto de la medicina personalizada.
Revisa el concepto de adherencia y su aplicacién al tratamiento
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de estas patologias y para ello propone un modelo que incluye
diversas variables como son la individual, familiar, comunita-
rio y social y cémo estas crean las condiciones que hacen que
los pacientes adhieran a su tratamiento o no, ademés describe
los desafios para la aplicacién de este modelo.

El capitulo doce denominado “intervencién psicoedu-
cativa para la prevencién del cincer de cuello de ttero” las
psicélogas Peuker, Corazza y Kern de Castro, presentan una
importante investigacién donde se revisé un protocolo de
evaluacion para la prevencién del cancer cérvico-uterino uti-
lizando “MAS”, o Modelo de Autorregulacién en Salud, que se
utiliza para la comprension de las conductas relacionadas a los
procesos salud-enfermedad, sefialando que las personas cons-
truyen esquemas mentales sobre una determinada enferme-
dad. Una de sus conclusiones es que en la intervencién para la
prevencién de enfermedades, los profesionales que acttian en
la atencién bdsica no sélo deben tener el conocimiento de los
aspectos biolégicos relacionados con la enfermedad sino tam-
bién los aspectos cognitivos y afectivos que puedan afectar las
conductas en salud.

El presente libro constituye una muestra significativa
de cémo los psicélogos estan respondiendo a este gran desafio
que son las patologias oncoldgicas, donde el abordaje biopsi-
cosocial emerge como un gran aporte para el buen afronta-
miento de las personas que las padecen.

Por ultimo, quisiera agradecer el espacio que me han
otorgado los editores de esta obra para compartir con los lec-
tores las interesantes temadticas aqui abordadas, que sin duda,
serdn un aporte de gran interés y apoyo para profesionales y
estudiantes no sélo del drea psicolégica sino de todos los equi-
pos y profesionales de la salud.

Sara Herrera Leyton
Decana Facultad de Ciencias de la Salud
Universidad Catélica del Maule

Talca, mayo del 2016.
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PREFACIO

La presente publicacién ha sido elaborada con la fi-
nalidad de producir un impacto en el conocimiento de la psi-
cooncologia desde la Regién del Maule. Lo anterior, desde un
punto de vista académico humanizado, ademas con el com-
plemento de poder evidenciar y crear conocimiento en los
efectos personales, familiares y profesionales que se producen
ante una enfermedad como es el cancer. Es asi como la escuela
de Psicologia de la Universidad Catélica del Maule, median-
te el Plan de Mejoramiento Institucional en Oncologia (UCM
1301) asume el reto de recopilar miradas de distintos profe-
sionales destacados de la especialidad, tanto nacionales como
internacionales, con el fin de generar una guia actualizada de
los aspectos maés relevantes de la enfermedad, mediante los
cuales se genere un aprendizaje tanto a estudiantes de pre y
postgrado, profesionales de la salud, pacientes y familiares.

La presente publicacién genera total sinergia con 2
lineas de trabajo objetivas del Plan de Mejoramiento Institu-
cional en Oncologia, la primera desde un punto de vista del
desarrollo académico que impactara directamente en nuestros
estudiantes mediante el relevamiento curricular de temdticas
oncolégicas, y la segunda, mediante el acompafiamiento de
los pacientes y sus familiares desde el diagnéstico de la enfer-
medad.

Cabe de destacar que la necesidad de generar conoci-
mientos en psicooncologia nace de los diversos instrumentos
aplicados en la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universi-
dad Catoélica del Maule, los cuales reflejan el interés por conse-
guir mayores conocimientos en la temdatica oncolégica, dadala
alta prevalencia e impacto del cancer en nuestra region.

Quisiéramos reconocer con especial gratitud al comité
editorial de esta publicacién conformado por los académicos
Claudio Rojas Jara y Yanina Gutiérrez Valdés, ambos perte-
necientes al Departamento de Psicologia de nuestra casa de
estudios, por permitirnos desarrollar en conjunto esta herra-
mienta de conocimiento a nuestros estudiantes, por el gran
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esfuerzo de relevar curricularmente esta drea y desarrollar
temdticas de acompafamiento tanto al paciente como a sus

familiares y contribuir asi, desde la academia, con un apoyo al
acompanamiento psicoldgico de esta enfermedad.

Sergio Flores Lillo Daniel Riveros Galaz
Gerente PMI en Oncologia Director Ejecutivo PMI
en Oncologia

Universidad Catélica del Maule

Talca, Abril del 2016.
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PROLOGO

Si se considera el archivo de la Biblioteca Nacional de Chile, es
posible plantear que las incipientes publicaciones sobre cancer
en Chile, datan de las primeras décadas del siglo XX. A partir
de dicha revisién se vislumbran las publicaciones: EI diagnés-
tico del cdncer de estémago: la reaccion de Solomon (Rudolph,
1913), De los tumores en general: algunas consideraciones par-
ticulares acerca de los épulis (Maureira, 1913) y La reaccion de
Abderhalden en el sero-diagnéstico del cdncer (Tovar, 1914), con
lo cual se denota que los estudios cientificos se realizaban de
forma aguda con el cambio de siglo. Ya en los afios 20" y 30°,
se realizan investigaciones que permitieron el acercamiento
hacia un enfoque de la profilaxis social, considerando que las
tematicas de higiene publica eran focos de estudio que adqui-
rian cada vez un mayor desarrollo en Latinoamérica.
Respecto al cancer, se reconoce que en esos afios, dicha
enfermedad era la plaga de mayor gravedad en todo el mun-
do y que las muertes aumentaron en los ultimos 50 afios de
un 15% a un 82%, provocando incluso mds defunciones que
la tuberculosis. Entre los tratamientos, el método quirargico
llevaba la delantera, ya que se limitaba a extraer las “partes en-
fermas” respecto a las que se crefan sanas, para asi destruirlas
“In situ” por cauticos o fuego, ya que generalmente se comien-
za con una enfermedad local, la cual termina generalizdndose
(Pérez, 1925) y estos tratamientos intentaban detener el cre-
cimiento de los tumores, aunque no con mucho éxito. Por lo
mismo, estimar la importancia del diagndstico temprano fue
crucial para reconocer su desarrollo en un tiempo oportuno
(Espifieira, 1922) y asi intentar sanar a la persona enferma.
Posteriormente, se conoce el interés cientifico sobre el
cancer pulmonar y se presentan cinco casos con comentarios
clinicos a la luz de la literatura existente, cuando el cancer de
pulmén aumentaba de frecuencia y su porcentaje sobre el to-
tal de canceres se triplicaba en los tltimos afios. Ademas, se
comenzaba a presentar en individuos por sobre los 30 afios,
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contrario a lo que se creia que solamente se daba con posterio-
ridad a los 50. Los operados fallecian (en general) a los pocos
meses, victimas de una complicacién o de una recidiva. El cdn-
cer pulmonar seguia en general una marcha lenta y progresiva
que al comienzo era tan silenciosa, que el médico rara vez te-
nia la ocasién de observar las condensaciones pequerias en la
etapa de diagnéstico (Freeman, 1930).

Ciertamente, la investigacién sobre cancer ha conti-
nuado a pasos agigantados y como parte del mismo desarrollo
como el avance de la psicologia cientifica en sus diversos cam-
pos de accién, posibilitaban el comienzo de la psico-oncologia
que entraria en escena mds temprano que tarde, ya que los
avances médicos no eran suficientes en el mejoramiento de la
calidad de vida, si se considera el abordaje biopsicosocial que
se necesita en una enfermedad como la presentada.

Los inicios de la psico-oncologia surgen a mediados
de la década de 1960 a 1970 cuando en América del Norte y
Europa, es reconocida como una nueva subespecialidad de on-
cologia que se ocupa de los aspectos psicoldgicos, sociolégicos,
éticos y del comportamiento de las personas con cancer y sus
familiares. Este cambio incluye nuevas miradas en las pruebas
y en los tratamientos que consideran una atencién mas huma-
na y solidaria (Uchitomi, 1970). Durante el ultimo cuarto del
siglo pasado, la psico-oncologia se convirtié en una subespe-
cialidad de oncologia con su propio cuerpo de conocimientos,
y de este modo contribuye a la atencién del cancer, que surge
de la necesidad de acompaniar al paciente, a su familia y al per-
sonal que lo acomparfia ofreciendo apoyo psicosocial y psico-
terapéutico para mejorar el afrontamiento de la enfermedad
y mejorar la calidad de vida de los pacientes como sus familias
(Saliba et al., 2013). Desde este punto de vista, la necesidad de
ayuda, se hace necesaria cuando las reacciones emocionales
del paciente o familia impiden que busque tratamiento, cuan-
do el repertorio de conductas del paciente parece tener mas
experiencias de dolor o sentimientos de degradacién corporal,
cuando ha disminuido notoriamente la ejecucién de activida-
des sociales y de entretenimiento; y/o cuando los sintomas
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psiquidtricos convencionales o sintomas psicoldégicos presen-
tan una adaptacion negativa (Bayés, 1985).

Por otra parte, la psico-oncologia, tiene directa rela-
cién con diversas dreas de la medicina (cirugia, pediatria, ra-
dioterapia, epidemiologia, patologia, psiquiatria, entre otras)
ylas ciencias sociales, y a esto, se debe incluir el tratamiento en
las esferas socio-emocional, psicolégica e incluso la espiritual,
todo con la finalidad de mejorar la calidad de vida (Canadian
Association of Psychosocial Oncology, 1999). Desde el afio
2000 en adelante, la psico-oncologia ha alcanzado la mayoria
de edad como una de las subespecialidades mas jévenes de la
oncologia y como una de las subespecialidades mas claramen-
te definidas en la psiquiatria de enlace, y como un ejemplo del
valor de una amplia aplicacién multidisciplinar de las ciencias
sociales y del comportamiento (Holland, 2002, 2003).

En Brasil, donde se ha mostrado un incipiente desa-
rrollo, se realizé el primer “Encuentro Brasilefio de Psicoon-
cologia” en 1989 en Curitiba, posteriormente en Brasilia y
luego en Sao Paulo, que recibié la designacién del I Congreso
Brasilerio de Psicooncologia. Luego, se desarrollaron encuentros
en El Salvador y Goiania. El gran nimero de profesionales pre-
sentes y la calidad de los trabajos presentados mostraron un
amplio desarrollo de este campo en dicho pais, aunque todavia
queda mucho por hacer y existe una gran necesidad de difu-
sién de esta area (Carvalho, 2002).

En Chile, la Unidad de Psicooncologia del Instituto
Nacional del Céancer, ya cumplié 16 afios como una de las pio-
neras en el Sistema Publico de Chile, buscando satisfacer nece-
sidades en las diversas dimensiones del ser humano (Instituto
Nacional del Céncer, 2016) y también existen importantes
desarrollos en la Corporacién Nacional del Cancer y la Funda-
cién Arturo Lépez Pérez. En materias de investigacién, desde
CONICYT (Los fondos FONDECYT y FONDEEF) y por parte
del Ministerio de Salud (FONIS), son importantes fuentes de
financiamiento en el Mapa de la Investigacién en Cancer en
Chile (véase, Jiménez de la Jara, 2010), aunque casi no se vi-
sualiza un desarrollo especifico de la psico-oncologia, ya que
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esta seria secundaria a proyectos enmarcados desde la Tera-
péutica. Por lo mismo, esta publicacién realizada en el mar-
co del Plan de Mejoramiento Institucional (PMI Oncologia
UCM), adquiere un rol crucial en el desarrollo de este campo,
convocando a destacados investigadores. El rol de los editores,
el Mg. Claudio Rojas y la Mg. Yanina Gutiérrez, académicos
del Departamento de Psicologia, dependiente de la Facultad
de Ciencias de la Salud de nuestra casa de estudios, han rea-
lizado un trabajo que resalta por su calidad y serd una lectura
obligatoria no sélo para el desarrollo de la psico-oncologia en
Chile, sino para toda Latinoameérica.

Dr. Gonzalo Salas Contreras
Director de Departamento de Psicologia
Universidad Catélica del Maule

Talca, 9 de mayo, 2016.
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CAPITULO 1
Aproximaciones en psicooncologia: una breve revision

Claudio Rojas Jara®
Yanina Gutiérrez Valdés?
Universidad Catélica del Maule, Chile.

“Es muy importante que hagas lo que de verdad te importe...
Sélo asi podrds bendecir la vida cuando la muerte esté cerca”
Elisabeth Kiibler-Ross

Introduccién

Hablar de psicooncologia resulta un importante desafio dado
que implica mucho mas que el didlogo constructivo yla conjun-
cién armonica de dos disciplinas. El sélo hecho de enunciar la
palabra “cancer” evoca toda una serie de ideas preconcebidas,
referencias personales, temores y ansiedades relacionadas,
que devienen de nuestro conocimiento o ignorancia, como
la cercania o lejania con el tema oncolégico. La referencia ex-
plicita o implicita de la muerte se encuentra profundamente
abrazada a esta tematica, tanto en la vereda profesional como
en la vereda social y cultural alcanzando diferentes ribetes
e interpretaciones, desde nociones tragicas de finitud hasta
concepciones ligadas a la trascendencia y la perpetuacién. La

1. Psicélogo, Licenciado en Psicologia, Mencién Psicologia de la Salud, Uni-
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significancia cultural y subjetiva de la vida ante la proximidad
de la muerte, implica para la persona no sé6lo un punto de re-
conocimiento de su experiencia como una amenaza o un desa-
fio, en términos de una crisis, sino también un eventual desa-
rrollo de manifestaciones psicolégicas que podrian derivar de
su interpretacién, generando un terreno donde los/las tera-
peutas entrenados/as pueden incorporarse como facilitadores
de los procesos involucrados, constituyéndose en un soporte
vélido para el acompafiamiento de personas diagnosticadas
con esta enfermedad. De este modo, la premisa fundamental
en este capitulo es ofrecer a su lector un espacio referencial
de contenidos elementales sobre la psicooncologia, como un
aporte a su comprensién y su devenir en la accién terapéutica
de psicélogos y psicdlogas interesados en el tema o que ya se
encuentran involucrados en el mismo.

Una breve mirada histérica del desarrollo
de la psicooncologia

En términos epidemiolégicos, segin el dltimo informe elabo-
rado por la Agencia Internacional de Investigacion en Cdncer de
la Organizacién Mundial de la Salud, esta enfermedad es una de
las principales causas de morbilidad y mortalidad en todo el
globo. Sélo en el 2012 hubo unos 14 millones de nuevos casos
y 8,2 millones de muertes relacionadas y se prevé que los casos
anuales aumentaran de 14 a 22 millones en las préximas dos
décadas (Stewart & Wild, 2014). En Chile, el cancer es la se-
gunda causa de muerte luego de las enfermedades cardiovas-
culares y se estima que un 20 a 25% de las causas de muerte
son atribuibles a este mal, siendo estos datos de mayor seme-
janza a paises industrializados que en vias de desarrollo (He-
rrera, Kuhn, Rosso & Jiménez, 2015; Roco, Quifiones, Aceve-
do & Zagmutt, 2013; Salazar, 2013).

Los datos ofrecidos ponen de manifiesto la importan-
cia de la oncologia como disciplina que se ocupa de las per-
sonas que son diagnosticadas con cancer. Consecuentemente
con la relevancia que adquiere esta enfermedad, surge como

30



PSICeNCOLOGIA. Aportes a la Comprensién y la Terapéutica

area de aplicacién para la psicologia con inicios timidos y se-
cuenciales desde lo histérico. Segin Ascencio & Garcia (2011)
la presencia de psicélogos en el &mbito hospitalario, la necesi-
dad de integracién del binomio mente-cuerpo bajo el enfoque
biopsicosocial, la universalidad de la psicologia de la salud y el
valor de integrar experiencias que superen el mero entrena-
miento en psicologia, han provocado una especializacién de
la disciplina y su incorporacién dentro de otras, como en este
caso, la oncologia. De este modo, surge una linea de trabajo
para la psicologia, la psicooncologia, que se aboca al estudio
cientifico de la persona que desarrolla cincer y que pretendera
como meta central apoyar el cuidado psicosocial del pacien-
te oncolégico (Greer, 1994). Se plantea como objetivo el co-
laborar con el tratamiento médico-oncolégico y el manejo de
las variables psicosociales que afectan tanto a la persona con
diagnéstico de cancer como a su familia y/o personas signifi-
cativas (Almanza & Holland, 2000). Como se verd mas ade-
lante en este capitulo, existen definiciones que consideran la
psicooncologia como una interseccién entre la psicologia y la
oncologia (Barbosa, 2005), una subespecialidad de la oncolo-
gia (Robert, Alvarez & Valdivieso, 2013) o una subespeciali-
dad de la psicologia (Diaz Atienza, 2012).

La aparicién formal de la psicooncologia es referida
regularmente en la década de los 70’s en la medida en que co-
mienzan a caer ciertas barreras actitudinales. Por ejemplo, se
comienza a hablar del cancer y las implicancias de éste en la
vidas de las personas, cuestiones que antes se evitaban para
no aumentar el sufrimiento de las personas, ya que el cancer
estaba asociado inevitablemente a la muerte. Se consideraba
cruel e inhumano darle a conocer este diagnéstico. También
se derrumban prejuicios y estigmas asociados al cancer como
la culpa y vergiienza por contraer una enfermedad de la cual
se sabia muy poco, e incluso se creia podia ser contagiosa (Ho-
lland, 2002). Por otro lado, se expande el reconocimiento de
las variables psicosociales en el desarrollo de las enfermeda-
des bajo la conceptualizacién biopsicosocial de Engel (1977),
lo que supondria una fisura del discurso dominante a la fecha
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del modelo biomédico como explicacién y abordaje exclusivo
de este y otros fendémenos en salud. En la década de los 70’s
ademads, se suman una serie de avances cientificos en la medi-
cina que permiten ver al cdncer con un mejor prondstico, por
lo cual ya no se le considera como una enfermedad siempre
mortal (Rivero, Piqueras, Ramos, Garcia, Martinez & Oblitas,
2008).

A pesar de que se refiera en los textos el surgimiento
formal de la psicooncologia en los 70’s, existen antecedentes
importantes de sus bases en Norteamérica desde la década del
50’y 60’ donde multiples estudios e investigaciones comenza-
ron a dirigir sus focos y métodos hacia este tema, aunque atn
de manera indirecta, dando las primeras conexiones entre lo
psicolégico y lo somético (Holland, 2002). Otro de los hitos
que surgen a principios de 50 es la aparicién de la primera
unidad de psiquiatria oncoldgica en el Centro de Cdncer Me-
morial Sloan-Kettering (CCMSK) de Nueva York dirigida por
Arthur Sutherland (Almanza & Holland, 2000; Robert, Al-
varez & Valdivieso, 2013). En los 60’, Elisabeth Kiibler-Ross,
psiquiatra de reconocida carrera dirigida hacia el abordaje
del sufrimiento humano, desafia el tabd prevalente en aquel
momento sobre la irrestricta negativa de hablar con pacien-
tes terminales sobre la muerte (Kiibler-Ross, 1969), como era
el caso de personas que siendo diagnosticadas con cancer no
recibifan un apoyo psicolégico en su abrupto choque con la
eventualidad del morir. Esta mirada sobre la muerte, el morir
y de la necesidad de hablar de aquello, le trajo no sélo diversas
criticas provenientes de profesionales que representaban a los
modelos médicos hegeménicos de la época, sino también uno
que otro mal rato como sefialara en escritos posteriores (Kii-
bler-Ross, 1997).

Hacia 1977 la médico psiquiatra Jimmie Holland se
hizo cargo del Servicio de Psiquiatria del CCMSK y en la actua-
lidad se le reconoce como una pionera en el drea (Ascencio &
Garcia, 2011) o también como “la madre de la psicooncologia
moderna” (Tuma, 2004). Cuando ella asume la direccién de
este servicio se comienzan a hacer las primeras investigacio-
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nes sobre el cidncer y los efectos que provoca en las personas,
desarrollandose teorias que fundamentan la psicooncologia
(Almanza & Holland, 2000).

Hasta fines de los 70’ los psicélogos aparecian relega-
dos a un segundo plano, o al papel de meros colaboradores, ya
que las incipientes miradas en psicooncologia eran dominadas
por médicos y psiquiatras que incorporaban los estudios de
aspectos bioldgicos del cancer a la investigacién psicoldgica y
sus interacciones (Dura & Ibafiez, 2000). En la década del 80’
serdn las variables psicosociales las que despertaran el inte-
rés de los psicélogos asumiendo un mayor protagonismo en la
investigacion y desarrollo en el drea. Como sefiala Middleton
(2002) recién en los 80’ la psicooncologia es considerada una
rama de la psicologia y se funda la International Psychooncology
Society en 1984.

En los arios 80, Inglaterra y Dinamarca contintdan la
senda dibujada por Estados Unidos, y luego en los afios 90’,
Japén, Portugal, Espafia y Turquia incorporan la psicooncolo-
gia como una disciplina (Aizpurua & Correa, 2014).

En los afios 90°, en EEUU aparecen los primeros ma-
nuales en psicooncologia y algunos modelos de investigacién
sobre calidad de vida, el modelo psicosocial y oncologia (Ho-
lland, 2010). En Espafia, Ramén Bayés escribe en 1985 el pri-
mer libro en castellano acerca de esta tematica llamado “Ma-
nual de Psicologia Oncolégica” (Aizpurtia & Correa, 2014).
Desde Europa se devela, desde lo tedrico, la necesidad de con-
tar con mecanismos que expliquen las relaciones observadas
entre las variables psicolégicas y el cancer, y desde lo practico,
una decantacién coherente de modelos de actuacién e inter-
vencién psicolégica estructurada para personas con diagnés-
tico oncolégico (Duré & Ibatiez, 2000).

El siglo XXI nos provee de nuevos manuales que vie-
nen a aportar en el &mbito de la psicooncologia, con miradas
y énfasis diversos, donde algunos de estos ain se asientan
desde lo predominantemente médico (Die Trill, 2003), otros
que poseen un robusto sustento psicoldgico en sus referen-
cias, andlisis, interpretaciones y propuestas de intervencién
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(Cruzado, 2013) y algunos focalizados en el manejo sintoma-
tico de las dimensiones psicosociales del cancer (Holland, Go-
lant, Greenberg, Hughes, Levenson, Loscalzo & Pirl, 2015).
En nuestro pais, durante este mismo periodo, es Jennifer Mi-
ddleton, ampliamente reconocida como una de las psicélogas
pioneras en este campo en Chile, quien apunta a la necesidad
de diferenciar entre psicooncologia reactiva y proactiva, donde
la primera, estaria preocupada del apoyo a la persona con cin-
cer, su familia y el equipo tratante (abordando aspectos como
el manejo del dolor, los cuidados paliativos y la elaboracién
del duelo), y la segunda, que busca reconocer las variables del
estilo de vida de la persona (que pueden haber influido en la
aparicién del cancer ayudando a revertirlas) y determinar me-
didas de prevencién (Middleton, 2002).

Esta sucinta revisién nos ofrece un escenario visible
de cémo la psicooncologia ha ido avanzado y depurando sus
focos, marcos referenciales y abordajes, en la medida que los
avances tecnolégicos y la investigacién han generado informa-
cién nueva y aportes significativos en esta 4rea, que como po-
demos observar, es atn joven y de un horizonte cada vez mas
amplio y desafiante.

¢ Qué es la psicooncologia?
Definiciones y aproximaciones conceptuales

Como se observa en el apartado anterior la unién disciplinar
de la psicologia y la oncologia es relativamente reciente, por
tanto, su aproximacién conceptual también es fresca y con di-
versos matices. La psicooncologia ha sido referenciada desde
miradas conceptuales de corte netamente biomédicas hasta
propuestas integradoras, lo que da cuenta de la multiplicidad
de variables que incluye como también de las dificultades in-
natas de otorgarle un encuadre unico y totalizador. Para ilus-
trar lo anterior, se presentan algunos autores que proponen
diferentes formas de conceptualizar la psicooncologia.
Sebastian & Alonso (2003) refieren la psicooncologia
como aquella disciplina que se aboca al estudio de la relacién
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entre los procesos psicolégicos y la patologia neopléstica,
como también de la utilidad de las acciones psicolégicas para
tratar los problemas asociados a su deteccién, diagndstico y
tratamiento. Su interés radicaria en estudiar las distintas es-
trategias y métodos de afrontamiento utiles para mejorar la
calidad de vida de la persona (Alonso & Bastos, 2011) que pre-
senta esta enfermedad neopldastica y su familia que vive la ex-
periencia y el estrés emocional del diagnéstico (Gritti, 2012)
buscando minimizar el impacto interrelacional resultante
(Gritti, 2015).

Rivero, Piqueras, Ramos, Garcia, Martinez & Oblitas
(2008) definen la psicooncologia como una sub-especialidad®
de la oncologia cuyos objetivos fundamentales son: a) la pre-
vencion primaria por medio de la deteccién y accién sobre ele-
mentos psicoldgicos y sociales que podrian estar a la base de la
aparicién del cancer, b) la prevencion secundaria dirigida a la de-
teccién y accién sobre las variables psicolégicas que permitan
una deteccion precoz del cancer, ¢) la intervencion terapéutica,
rehabilitacién o cuidados paliativos de la persona con cancer y su
familia (otros significativos y/o cuidadores) en las diferentes
fases de la enfermedad buscando mejorar su calidad de vida,
y d) la investigacién, en tanto desarrollo cientifico que permita
aumentar la informacién y el conocimiento en esta 4rea.

Malca (2005) conceptualiza la psicooncologia como
una especialidad de la psicologia que ofrece soporte a los pa-
cientes afectados por cancer, sus familiares y los profesionales
de la salud, ayudando a manejar los diversos cambios que se
producen a lo largo del desarrollo de la enfermedad. En suma,
la psicooncologia se dedicaria a la prevencién, el diagnéstico,
la evaluacién, el tratamiento, la rehabilitacién, los cuidados
paliativos y la etiologia del cancer, como también, a mejorar
las competencias comunicativas y de interaccién con el perso-
nal médico que efectiia el tratamiento (Cruzado, 2003).

Alvarado, Genovés & Zapata (2009) ofrecen una mi-

3. Holland ya habia denominado a la psicooncologia como una sub-especia-
lidad de la oncologia en 1998.
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rada de la psicooncologia que apunta aguda y licidamente a
lo transdisciplinar. En este sentido, refieren que una accién
multidisciplinar sélo consigna la participacién de diferentes
disciplinas en la observacién de un fenémeno, en este caso
el oncoldgico, pero no asegura la interaccién y cooperacién
necesarias de estas para ampliar su cuadro comprensivo. De
este modo, conciben a la psicooncologia como la dindmica in-
teractiva, reciproca, cooperativa, evolutiva e interdependien-
te de diversas disciplinas (medicina, antropologia, psicologia,
filosofia, derecho, ética, religién, entre otras) en un campo/
sujeto/objeto/contexto determinado, “como una forma de fu-
sionar su accién en la busqueda del bienestar del ser humano,
que antes de ser paciente o enfermo, es persona que piensa,
siente, puede, debe y tiene el derecho de participar en la toma
de decisiones de aceptar o no las alternativas del tratamiento
médico, psiquidtrico y psicooncolégico que se le ofrezca sin
que ello signifique ser un mal paciente” (p.49). El objetivo
de este trabajo transdisciplinar, seria por tanto, favorecer el
apoyo integral y humano de la persona que padece cancer, del
impacto psicosocial en su familia y de las repercusiones emo-
cionales que han de desencadenarse en el equipo de atencién y
que podrian atentar contra el equilibrio laboral y la prestacién
adecuada de servicios.

En Espafia, algunos autores denominan a la psicoon-
cologia como “oncologia psicosocial”, centrada en un modelo
en que los factores psicosociales ocupan un lugar significativo
por sobre los aspectos biolégicos del cancer (Durd & Ibériez,
2000).

Como resulta evidente, existen ciertos factores comu-
nes como otros diferenciadores en las definiciones que se han
elaborado hasta este punto con respecto a la psicooncologia.
Asi, podemos reconocer que para algunos existe la idea de
concebirle aun como una “sub-especialidad” lo que, a nuestro
juicio, implica una mirada un tanto parcializadora de los apor-
tes que esta disciplina puede otorgar a la comprensién y la te-
rapéutica en el plano oncolégico, dado que aparece como un
apéndice o una “subcategoria de algo mayor”. En este sentido,
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y dado los multiples estudios que relevan la importancia de la
aproximacion psicolégica en oncologia (Balasooriya, Walter &
Scott, 2015; Fujizawa, Temel, Traeger, Greer, Lennes, Mimura
& Pirl, 2015; Kassianos, 2013; Mahendran, Lim, Chua, Lim &
Kua, 2015; McKiernan, Steggles & Carr, 2013; Muglia, Braga-
do & Hernandez, 2014; Williams, Brothers, Ryba & Andersen,
2015; Zachariae & O’Toole, 2015), es que consideramos que el
prefijo sub® viene a pormenorizar el real aporte que la psicoon-
cologia ofrece. Esta discusion no estd zanjada absolutamente
debido, en parte, al incipiente desarrollo de la psicooncologia
en nuestro pais.

Por otra parte, existe un amplio acuerdo en que su ob-
jetivo central radica en aumentar la calidad de vida de la per-
sona con diagndstico oncolégico. También es coincidente que
esta busqueda de mejora sea dirigida paralelamente a su grupo
familiar, personas significativas y/o cuidadores, incluyendo a
su vez, explicitamente al equipo de salud tratante. Los equi-
pos estan expuestos, en lo regular, a una actividad profesional
de alta carga emocional que puede decantar peligrosamente
en un desgaste por sobre-exposicién sin mediar estrategias
claras de autocuidado, derivando en una potencial naturaliza-
cién del dolor y el estrés con la consiguiente habituacién for-
zada, y la pérdida progresiva de la capacidad de conmoverse
frente a las experiencias humanas de afliccién.

Finalmente, a partir de las revisiones propuestas, es
posible integrar elementos que permitan decir que la psicoon-
cologia puede entenderse como una rama de la psicologia de la
salud, cuyo objetivo se dirige, por un lado, a la prevencién de
conductas de riesgo para el desarrollo del cincer y una poten-
ciacién de factores de resguardo/proteccién en la poblacién, y
por otro, al soporte biopsicosocial de personas con diagnds-
tico oncolégico, como a sus figuras significativas (sean o no
familiares consanguineos, cuidadores u otros) y al equipo de
salud encargado de su tratamiento, propendiendo un incre-
mento positivo de la calidad de vida y experiencia humana de

4. Estado, nivel o categoria inferior.
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bienestar en cada uno de los implicados. Entendemos la psi-
cooncologia ademds, como un punto de encuentro transdis-
ciplinar donde confluyen los saberes de diferentes disciplinas
en un todo equilibrado, dialogante, coherente, respetuoso y
comprensivo de la subjetividad y las experiencias particula-
res de significar la muerte, el morir, el dolor, como también,
la esperanza, la vida y la toma de decisiones. Por dltimo, ve-
mos a la psicooncologia como un campo novel y fértil de in-
vestigacién donde se torna imperativa la sistematizacién de
datos, informacién, practicas y experiencias que contribuyan
a una progresiva mejora y especializacién de los fundamentos
tedrico-epistémicos y procedimientos técnico-metodoldgicos
que se desarrollan en el drea. En los siguientes capitulos que
componen este libro, otros y otras autores/as desarrollaran en
profundidad algunos de los elementos planteados aqui.

Desafios emergentes en psicooncologia

En esta deriva que presenta la psicooncologia, como hemos
revisado a partir de los diferentes hitos y datos histdricos,
surgen por obviedad una serie de desafios a considerar desde
la intencionalidad de su mejora y desarrollo propositivo. Una
revisién y acogida a estos retos podria aportar en la linea de
un avance comprensivo de la psicooncologia y favorecer una
evolucién practico/metodolégica de la misma, desde un marco
ético de respeto y consideracién por quien recibe y quien trata
un diagnéstico oncoldgico.

Inicialmente, resulta necesario un amplio conoci-
miento local sobre la epidemiologia del cancer, y una
mayor depuracién de la misma, debido a que la mayor parte
de lo que conocemos actualmente se relaciona con los paises
desarrollados, los cuales cuentan con sistemas de registro po-
blacional confiables, cuestién que no ha sido resuelta en pai-
ses con menores desarrollos (Galindo, Rojas, Benjet, Meneses,
Aguilar & Alvarado, 2014). Las caracteristicas distintivas de
presentacion que tenga el cancer en estas poblaciones todavia
nos es desconocida, pero de acuerdo a Galindo et al. (2014), si
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se pueden distinguir dos aspectos entre la poblacién de paises
desarrollados y en vias de desarrollo que tienen efectos en la
atencién psicosocial de personas con cancer. Uno de ellos, es
que las personas de paises en camino al desarrollo tienden a
consultar en estadios mdas avanzados de enfermedad (Molina
& Felig, 2011). El otro aspecto que se evidencia como diferente
es la relacién del paciente con el equipo médico. En los paises
desarrollados, los pacientes tienden a tener mayor participa-
cidén activa sobre las decisiones que se toman en el tratamien-
to. En los paises en vias de desarrollo, donde las desigualdades
son mayores y el nivel educacional en las poblaciones tiende
a ser menor, las relaciones médico-paciente tienden a ser mas
directivas, donde estos dltimos tienen un papel menos activo
en la toma de decisiones respecto de sus propios tratamientos
(Le6én & Caceres, 1999). La naturalizacién de practicas en el
ambito de la salud que mantienen y fomentan actitudes pasi-
vas por parte de las personas portadoras de cancer, apelando
al conocimiento experto de la medicina para la toma de deci-
siones (sobre todo en los sistemas de salud publicos), dejan
de lado el rol activo que le compete a la persona en su proceso
de recuperacién (Baeza, 2013). El peso de estos elementos y
otros (no mencionados aqui) en la eficacia de las intervencio-
nes psicosociales es desconocido hasta el momento, constitu-
yendo una materia que deberia ser abordada con prontitud. Al
respecto, se hace necesario mostrar evidencias de la eficiencia
y efectividad de este tipo de intervenciones para otorgarle a
la psicooncologia (u oncologia psicosocial) la relevancia que
puede tener en la intervencién con pacientes con cancer.

Por otra parte, y de acuerdo a algunos autores (e.g.
Cruzado, 2003), es necesario seguir desarrollando estrate-
gias de difusion del conocimiento sobre el cancer a la po-
blacién en general, considerando que se constituye en una de
las causas de muerte mds relevantes a nivel mundial. Indagar,
por ejemplo, en los factores que pueden prevenir el cincer. Al
mismo tiempo, la psicooncologia también requiere de una ma-
yor visibilidad y junto con ello, se ha de abocar al desarrollo
de modelos tedricos propios y formas de intervencién parti-
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culares que la puedan distinguir realmente como especialidad
(Ibanez & Soriano, 2008). Esto implica que la psicooncologia
pueda diferenciarse de las intervenciones psicolégicas clinicas,
enfocadas, por ejemplo, en la superacién del duelo y afianzar-
se progresivamente como una especialidad con una identidad
reconocible y consolidada.

Otro de los desafios a considerar es la conformacién
de equipos transdisciplinarios que promuevan inter-
venciones situadas y humanizadas para personas con
cancer. En este sentido, en el plano local seria de esperar que:
a) cada vez mas los servicios de salud incorporen psicélogos
especialistas en las unidades donde se trabaje con cincer; b) se
promueva el desarrollo de grupos de autoayuda y apoyo mu-
tuo, como también la participacién comunitaria, tanto para
la prevencién del cancer como para la atencién de personas
ya diagnosticadas; c) se favorezca el entrenamiento a los pro-
fesionales de la salud en el trato empético con personas que
presentan enfermedades cronicas; d) exista un fomento a la
participacién activa e informada del paciente en la toma de
decisiones acerca de sus tratamientos, favoreciendo no sélo
su autonomia sino también el respeto por sus derechos fun-
damentales; y e) se estimule y promueva el voluntariado entre
la poblacién general enfocado a prestar ayuda a personas con
cancer que no cuentan con una red de apoyo disponible y/o
estan en situacién de vulnerabilidad.

Desde otro 4mbito, la academia, como espacio de ins-
truccién y formacién terciaria, también tiene una responsabi-
lidad en este &mbito la cual recae en la incorporacion en sus
programas de estudios de contenidos minimos en el pre-
grado dirigidos al empoderamiento de los futuros psicélogos
en el campo de la psicooncologia, como también el desarrollo
de programas de especializacién de postgrado que les permita
la adquisicién de competencias mayores y con un nivel de es-
pecificidad también avanzado. El contacto vincular, la evalua-
cién y la accién psicoterapéutica de personas con diagndstico
oncoldgico debiesen ser promovidas en algun lugar del curri-
culum formativo de las escuelas de psicologia para motivar
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a que los futuros profesionales no sélo se involucren en este
ambito sino que ademds se especialicen en el mismo. Tanto
en la linea de la psicologia de la salud como de las estrategias
psicoterapéuticas (individuales y/o grupales) es posible con-
signar los diferentes aportes que la disciplina puede entregar
alas personas —pacientes, familiares y equipos— que lidian con
el cancer, desde la evaluacién y manejo del diagnéstico (y las
estrategias para entregar malas noticias) hasta la elaboracién
adecuada del duelo y las intervenciones en crisis. Otro reto
que surge aci es el dialogo entre la academia y las unida-
des oncolégicas que intervienen directamente con este tipo
de casos para el desarrollo y diversificacién de la investigacién
en el drea, como también la sistematizacién de experiencias
de trabajo, exitosas o no, que puedan reportar una mejora en
la comprensién y abordaje psicooncoldgico. Ni la practica di-
recta sin estudios ni registros, ni la academia con investigacio-
nes descontextualizadas han de ser utiles para lograr avances.
Sélo una légica mutua de cooperacién dialogante y construc-
tiva entre la experiencia directa y la academia pueden generar
saberes que permitan un efectivo desarrollo de la psicooncolo-
gia y una potenciacién beneficiosa de su actuar.

Un poderoso desafio que también emerge vivido en
el plano psicooncolégico tiene que ver con la relacion del
cincer con el cuerpo. Como mencionamos anteriormente,
debemos acrecentar el conocimiento de los diferentes tipos de
cancer y su localizacién, no sélo desde un punto de vista de la
biologia asociada, sino también en cuanto a sus consecuencias
en el cuerpo y sus emociones, su relacién con la imagen de si
mismos, que indudablemente hace que las personas se vean y
perciban diferentes fisicamente. Desde la psicologia es impor-
tante conocer cdmo esos cambios afectan su relacién consigo
mismo/a, vale decir, adentrarnos en la subjetividad de la per-
sona que vive una enfermedad oncolégica. No sélo hablamos
aca de proyectos vitales que repentinamente sufren una trans-
formacién, sino que las personas como sujetos se sienten en
transformacion, el soma cambia. Ademas, de manera publica
se convierten en “pacientes” que deben someterse al sistema
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de salud que sean capaces de pagar, publico o privado. Al res-
pecto, es sabido que, al menos en nuestro pais, las atenciones
particulares de salud tienden a ser vistas como servicios de
mayor calidad que las prestaciones de salud publica (Baeza,
2013). Aspectos tales como el género y las diferencias en los
tipos de cancer, qué érganos son afectados, qué tratamientos
se utilizan, cémo son afectadas la sensibilidad y la intimidad
a propésito de las intervenciones en zonas delicadas del cuer-
po, entre otros, son cuestiones deben ser consideradas a par-
tir de lo invasivo de algunos tipos de diagnésticos y procedi-
mientos para tratar el cancer. Esto implica en algunos casos,
la radiacién, el uso de quimioterapias, cirugias, hospitalizacio-
nes y una serie de revisiones a cargo de equipos médicos que
evaldan las necesidades presentes y cursos a seguir. Muchas
veces estos procedimientos son complejos, invasivos, doloro-
sos y los/las pacientes no son informados/as de manera clara
y temprana acerca de los efectos inmediatos y posteriores de
estos. La mantencién en la medicina chilena de la separacién
cuerpo/emociones posibilita el tratamiento de la enfermedad
sin prestar atencién a las implicancias que ella tiene en las per-
sonas.

Consideraciones finales

En Chile la psicooncologia es una especializacién joven que ha
tenido la oportunidad de incorporar psicélogos y psicélogas
en equipos de salud multidisciplinarios. Sin embargo, esta in-
corporacién ha sido lenta en los sistemas terciarios de aten-
cién y no se cuenta con suficientes profesionales dedicados a
esta drea que permitan cubrir las atenciones de todos los y las
pacientes aquejados de cancer en el sistema publico de salud.
Resulta innegable la necesidad de una aproximacién desde la
psicooncologia en el trabajo con las personas directamente
afectadas con un cncer y con sus grupos primarios, tanto en
el manejo de las primeras intervenciones como en el acompa-
flamiento en procesos terminales. Sin embargo, es necesario
reconocer que muchos psicélogos/as no estan dispuestos/as a
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relacionarse con un dmbito de trabajo que implica la cercania
con la muerte. Al respecto, a pesar de los avances en los tra-
tamientos, las formas de diagnéstico y la farmacologia aso-
ciada para enfrentar el cancer, los éxitos en su remisién son
relativos dependiendo de diversos factores. Ademas, las repre-
sentaciones sociales acerca del cancer todavia siguen tenien-
do una importante valoracién negativa (Palacios, Gonzalez &
Zani, 2015).

Bajo ésta légica, se reconoce que una labor no menor
de los psicédlogos y psicélogas que ubican su actuar en la onco-
logia es adentrarse en uno de los horizontes que, natural y hu-
manamente, nos pueden incomodar. En términos generales,
los psicélogos trabajan en pro de la calidad de vida de los con-
sultantes, sin embargo, los contextos oncolégicos ubican al
profesional en un espacio donde sus pacientes tienen probabi-
lidades ciertas de morir, y muchos de ellos inevitablemente lo
hacen. En la practica cotidiana de la psicologia existen diver-
sas formas de roce directo o tangencial con el fenémeno de la
muerte (e.g. terapia de duelo, intervencién en conducta suici-
da, psico-gerontologia, trabajo reparatorio en victimas de vio-
lencia de estado, procesos terapéuticos con familiares de dete-
nidos desaparecidos o ejecutados politicos, patologias graves
u otras), sin embargo, la posibilidad manifiesta de enfrentar
la muerte de un consultante aparece con fuerza también en
el ejercicio psicooncoldgico. En este sentido, se debe recono-
cer que el psicooncdlogo puede ser una pieza fundamental en
el acompafiamiento de personas que luego de un diagnésti-
co de cancer pueden ver trastocado su proyecto vital, esto sin
negar la relevancia de una red de apoyo cercana y disponible.
Desde el punto de vista del ejercicio del rol, el o la psicoon-
cblogo/a se ve exhortado/a a estar consciente de sus propias
vivencias-emociones en su practica y del impacto de ello en su
configuracién personal y profesional (tanto como estrategia
para el propio cuidado como para el resguardo de su labor psi-
colégica). Cubrir la mirada frente a estas consideraciones, ne-
gar los propios temores sobre la muerte o generar una escisién
inutil de nuestros juicios y prejuicios sobre el cancer, podrian
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generar el peligro inminente de una naturalizacién del dolor o
la pérdida de la capacidad de vincularse con quien sufre. El rol
del psicooncédlogo —en suma a lo que refiere en extenso este
capitulo- parece ser también el apoyo del paciente con cancer,
su familia y el equipo tratante a reconocer que la vida puede
alcanzar sentido cuando la ineludible cercania de la muerte
emerge poderosa.
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CAPITULO 2

Aportes de la psicologia de la salud en
la prevencion del cancer

Cecilia Olivari Medinat
Universidad Catélica del Maule, Chile

Introduccién

El cancer es una enfermedad en la que diversos factores de
riesgo que actiian de manera sinérgica pueden contribuir a su
desarrollo (Amigo Vasquez, 2014), siendo uno de los aspec-
tos a considerar el factor comportamental, estimandose que
un 70% de los factores de riesgo que favorecen la aparicién
de algun tipo de cancer se relaciona con el estilo de vida de
la persona y causas ambientales (Amigo Vasquez, 2014). Es
aqui, donde cobra relevancia conocer los aportes hacia la pre-
vencién y abordaje del cancer de la psicologia de la salud, que
es la disciplina especifica de la psicologia que se interesa en los
procesos de salud y enfermedad.

Se puede definir a la psicologia de la salud como el con-
junto de contribuciones especificas, educacionales, cientificas
y profesionales de la disciplina de la psicologia a la promocién
y mantencién de la salud, a la prevencién y el tratamiento de
la enfermedad, la identificacién de los correlatos etiolégicos
y diagndsticos de la salud, de la enfermedad y de las disfun-
ciones relacionadas, y al andlisis y mejoramiento del sistema
de atencién en salud y de las politicas de salud (Matarazzo,
1980). Segun Sarafino (1994 citado en Fisher & Tarquinio,
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2014) los objetivos de la psicologia de la salud pueden sinte-
tizarse en los siguientes: a) Promocién de comportamientos
y estilos de vida saludables; b) Prevencién y tratamiento de
enfermedades; y c) Progresar en el manejo de los pacientes. Es
importante sefialar, que un d4mbito de trabajo en el que pue-
de desenvolverse el psicélogo de la salud, es lo que se conoce
como psico-oncologia. Esta ultima puede definirse “como la
disciplina que estudia y trata los factores psicolégicos relacio-
nados con la experiencia del cancer en sus distintas etapas”
(Cruzado & Olivares, 2000 citado en Diaz Facio Lince, 2010).
El desarrollo de la psicooncologia tuvo como antecedente el
reconocimiento de que el factor comportamental juega un rol
importante en la etiologia, desarrollo y pronéstico del cancer,
y que la intervencién psicolégica contribuye a la calidad de
vida de estos pacientes (Diaz Facio Lince, 2010).

El psicélogo que trabaja en el drea oncolégica se des-
empeifia fundamentalmente en tres grandes areas de trabajo:
a) la prevencién, b) la intervencién terapéutica y la rehabili-
tacién y c) los cuidados paliativos (Cruzado & Olivares, 2000
citado en Diaz Facio Lince, 2010). Con lo anterior, es posible
observar que la psicooncologia en tanto dmbito especifico de
trabajo en el tema de cancer, persigue objetivos similares a la
psicologia de la salud, y que ambas plantean entre sus objeti-
vos la prevencién de la enfermedad, el cual es una caracteristi-
ca distintiva de la psicologia de la salud.

Desde esta perspectiva, se considera relevante, en el
presente capitulo, focalizar nuestra atencién en algunos de los
principales aportes que la psicologia de la salud puede brindar
en la prevencién del cdncer. Recordemos que desde la psicolo-
gia de la salud se distinguen segun la clasificacién de Fielding
(1978 citado en Amigo Vasquez, 2014), tres tipos de preven-
cién que tiene por objetivo mejorar la salud de una poblacién:
a) Prevencién primaria: que se refiere a la modificacién de
factores de riesgo (por ejemplo consumo de tabaco); b) Pre-
vencién Secundaria: se refiere a las intervenciones destinadas
a detectar una enfermedad en un estado asintomatico de su
desarrollo a fin de que se retrase o detenga su progresion; y c)
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Prevencién Terciaria: se relaciona con la rehabilitacién de los
pacientes y aquellas intervenciones terapéuticas que se llevan
a cabo una vez que ya estd instalada la enfermedad (Ogden,
2008). Como se advierte, es un tema bastante amplio, donde
desde la prevencién primaria, se ha hecho énfasis en la promo-
ci6én de estilos de vida saludables para evitar el desarrollo de
conductas que pueden constituir factores de riesgo para el can-
cer, como es la prevencion del consumo de tabaco (Arillo-Santi-
llan et al., 2007; Cortés, Schiaffino, Marti, & Fernandez, 2005;
Delgado, 2010; Medina & Almagia, 2005; Olivari Medina &
Almagia, 2005). Asi mismo, existen multiples investigaciones
que avalan los beneficios de la intervencién y apoyo psicolégico
en pacientes de cancer para mejorar la calidad de vida de estos
y sus familias (Bellver, 2007; Exp6sito Concepcién, 2008; Font
& Rodriguez, 2007; Northouse, Kershaw, Mood & Schafenac-
ker, 2005). No obstante, en el presente capitulo, se ha elegido
desarrollar un tema menos conocido como es el “despistaje”
para el cancer, en tanto prevencién secundaria. Especificamen-
te, se buscard responder a las preguntas: ;Qué factores pueden
obstaculizar la realizacién de conductas que lleven a la detec-
cién oportuna del cdncer? ;Cémo han aportado los modelos
de conductas de salud mas utilizados en psicologia de la salud
para promover la realizacién de despistaje?

Prevencion secundaria: pesquisa temprana de
enfermedades

Nos interesa aqui revisar algunos aportes de la psico-
logia de la salud dentro del contexto de la prevencién secun-
daria, que implica la deteccién temprana o despistaje del can-
cer, lo que se traduce en el estudio de los factores y conductas
que contribuyen ala deteccién oportuna del posible desarrollo
de esta enfermedad, y a la realizacién del screening o tamizaje
que contribuyen a esta deteccién temprana (por ejemplo reali-
zarse anualmente el papanicolau).

El objetivo central de un programa de despistaje es
detectar precozmente la enfermedad en su fase asintomatica,
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con el fin de disminuir su morbilidad y mortalidad (Giayetto
et al., 2010). Se han distinguidos 2 tipos de despistajes: a) el
despistaje primario: es cuando se detectar un problema en
el estado asintomadtico, por tanto este puede revelar que hay
“un riesgo de enfermedad”, por ejemplo el despistaje de coles-
terol puede identificar a un sujeto que presenta riesgo elevado
de tener un infarto; y 2) despistaje secundario: el despistaje
puede detectar a la enfermedad en si misma, por ejemplo la
medida de presién arterial puede indicar que el paciente pade-
ce hipertensién (Ogden, 2008).

Ademads, de los programas habituales de despistaje
que involucran controles médicos, donde se chequea el peso,
presién arterial, orina, mamografias, etc., también en la pre-
vencién secundaria se ha incluido lo que se conoce como auto
despistaje. El auto despistaje incluye los examen que puede
realizarse por si mismo el sujeto, como lo son el autoexamen
de mama, el autoexamen de testiculos (Ogden, 2008) , y el
autoexamen de piel (Chait, Thompson & Jacobsen, 2009).

En este dmbito, desde la psicologia de la salud, se han
desarrollado investigaciones que han logrado identificar dis-
tintos factores que pueden inhibir la realizacién de screenings
o despistajes, evidenciando el importante rol que juegan las
actitudes y creencias como barreras para su realizacién para
distintos tipos de cancer (Knight et al., 2015). A continuacién
se presentan algunos hallazgos representativos respecto a los
factores psicoldgicos y sociales que influyen en la conducta
de realizar despistaje tanto en el caso del cancer de cuello del
utero, como en el cancer de mama. Actualmente el cancer de
cérvico uterino es la tercera causa de muerte entre mujeres de
20-44 afos (Léniz Martelli et al., 2014), y el cancer de mama
esla primera causa de muerte por cdncer en las mujeres a nivel
mundial (OMS, 2015).

Despistaje para cancer de cuello del utero

Si bien existen distintos métodos para el despistaje
para el cancer de cuello del ttero, uno de los mas conocidos
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y utilizados es la realizacién del Papanicolau (Pap) (Lazca-
no-Ponce, 2007).

Desde la psicologia de la salud se han identificado,
diversos factores pueden influir en la conducta desfavorable
en mujeres hacia el realizarse el Pap (Cubas, 2015). Entre los
factores psicoldgicos se tiene: una actitud negativa hacia el
examen lo que se vincularia al temor a realizarse la prueba,
entre los factores culturales esta la oposicién de la pareja a que
la mujer se realice la prueba, y la falta de conocimiento sobre
el cancer de cuello del Gtero y del examen de su despistaje (Cu-
bas, 2015). Un estudio reciente realizado en Nigeria (Idowu,
Olowookere, Fagbemi & Ogunlaja, 2016), evalué el nivel de
conocimiento, conciencia sobre la enfermedad y actitudes ha-
cia ésta en una muestra representativa de mujeres de 4reas
urbanas. Se identifico que un 75% de las participantes eran
conscientes de la existencia del cancer de cuello del utero, no
obstante un 92% de la muestra demostr6 tener pobres conoci-
mientos sobre el tema. Estos hallazgos son similares a los en-
contrados en otros estudios (Assoumou et al., 2015; Ferdous,
Islam & Marzen, 2014). Es decir las mujeres tienden a estar
conscientes de la enfermedad, pero no poseen conocimientos
adecuados sobre ésta constituyéndose en una barrera para la
realizacién de este screening. Otro factor que se ha estudiado
son las creencias que poseen las mujeres. En un estudio efec-
tuado en Chile, se estudiaron las creencias, con respecto al
cancer cérvico uterino y la realizacién del Pap que poseen mu-
jeres chilenas consultantes al sistema publico de salud (Urru-
tia, 2012). Este estudio se basé en el modelo de creencias de
salud de Rosenstok, por lo que permitié ademéas de describir
las barreras que perciben las mujeres para realizarse el Pap,
identificar los beneficios de realizarselo y describir la suscep-
tibilidad y severidad percibida de la enfermedad. La principal
sefial de accién para que las mujeres se realicen el examen fue
la indicacién médica, el mayor beneficio reportado es lograr
cuidar de la salud, un 96% de las participantes percibe que el
cancer cérvico uterino es una enfermedad grave. Por ultimo,
las principales barreras identificadas por las mujeres para la
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realizacién de este examen, fue la falta de conocimiento sobre
la enfermedad y el largo tiempo de espera que debian afrontar
para lograr realizarse el screening (Urrutia, 2012).

También, se ha estudiado las razones por las cuales las
mujeres no se realizan el papanicolau desde la perspectiva de
los profesionales de la salud. Al respecto, los profesionales de
salud perciben que entre los motivos que llevan a las mujeres a
no realizarse este examen, en orden de importancia dado por
los profesionales estdn: la falta de conocimiento sobre la en-
fermedad, al tener miedo a realizarse el examen, dejacién de
parte de la mujer, y falta de tiempo (Urrutia, Araya & Poupin,
2010). Estos motivos son bastante coincidentes con las barre-
ras identificadas en los distintos estudios antes mencionados
en las propias mujeres.

Asimismo, se ha estudiado la adherencia a realizarse
el despistaje para cancer de cuello del atero (Urrutia & Gajar-
do, 2015). En un estudio reciente realizado en Chile, Urrutia
y Gajardo (2015), realizan una revisién a fin de identificar los
principales determinantes sociales que pueden estar influyen-
do en la no adherencia. Desde el punto de vista estructural
identificaron que el mayor nivel educacional, el estar casado,
tener hijos pequefios (menores a 5 afios), y usar anticoncep-
tivos orales versus usar condén como método anticonceptivo,
son factores que contribuyen a no adherir a realizar de manera
sistematica este screening.

Como se constata con la evidencia expuesta, son mul-
tiples los factores que pueden obstaculizar el que las mujeres
realicen el Pap, jugando un rol importante el nivel de conoci-
mientos, actitudes y creencias que tiene sobre la misma.

Despistaje para cancer de mama

El cdncer de mama es considerado un problema prio-
ritario de salud publica a nivel mundial, ya que se le reconoce
como primera causa de muerte por cancer entre las mujeres
(OMS, 2015). Segiun Ghafoor et al. (2003 citado en Ospina
Diaz, Manrique Abril, Veja, Morales Pacheco & Ariza, 2011)
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el diagnéstico oportuno realizado a través de los métodos de
vigilancia mds eficaces como son el autoexamen, el examen
clinico y la mamografia, han demostrado su eficacia, disminu-
yendo en un 30% la mortalidad en distintos paises. Se han lle-
vado a cabo numerosos estudios internacionales que buscan
identificar las razones que llevan a las mujeres a no realizarse
el autoexamen de mama. Se evidencia, que entre estas razones
se tiene: poseer un bajo nivel de conocimiento sobre esta en-
fermedad, no considerar que sea una practica importante o no
saber como realizarla (Ospina Diaz, Manrique Abril, Veja, Mo-
rales Pacheco & Ariza, 2011). En general, se realizan mas au-
toexamen de mamas quienes tienen, mayor nivel econémico,
mayor nivel educacional, mayor edad, adecuado conocimiento
sobre el autoexamen y mayor orientacién hacia la prevencién
en salud (Romani, Gutiérrez & Ramos-Castillo, 2011).

Una variable menos conocida que se ha vinculado a la
no realizacién en general de screening para distintos tipos de
cancer como lo es el de mama y el cérvico uterino en poblacién
latina, es el fatalismo. Este, se puede definir como la creencia
general de que todos los eventos, y en particular las acciones
y ocurrencias que forman una vida individual, estdn determi-
nada por lo fatal (Espinoza De Los Monteros & Gallo, 2011).
Cuando este constructo es aplicado al &mbito de la salud, se
operacionaliza como una actitud pesimista o negativa hacia
las practicas preventivas y los resultados de una enfermedad
(Espinoza De Los Monteros & Gallo, 2011). Existe evidencia,
de que esta creencia tiende a estar presente en poblacién lati-
na, siendo una importante barrera para que las mujeres reali-
cen su screening (Espinoza De Los Monteros & Gallo, 2011).

Laautoestima, también ha sido menos estudiada como
factor que puede influir la conducta de realizarse autoexamen
de mama (Brewer & Dewhurst, 2013). Al respecto, algunos es-
tudios han identificado que las mujeres que tienen una mayor
satisfaccién con su imagen corporal, tienden a realizar més el
autoexamen de piel (como screening para cancer de piel) que
aquellas mujeres con baja satisfaccién corporal, no obstante
esto en algunos estudios no ha mostrado ser predictor de rea-
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lizarse el autoexamen de mamas como podria esperarse (Chait
et al., 2009). Por el contrario Brewer y Dewhurst (2013), lle-
van a cabo un estudio en que examinan la relacién entre au-
toestima corporal y el autoexamen de mamas, encontrandose
que la autoestima corporal predice la intencién de realizarse el
autoexamen de mamas. Asi, las mujeres que presentaron ba-
jos niveles de preocupacién por su peso y una auto-percepcioén
de ser mds atractivas sexualmente fueron las que presentaron
una mayor intencién de realizarse el autoexamen de mama en
el futuro. Estos hallazgos pueden contribuir a incorporar el
tema de la aceptacién corporal en el &mbito de la prevencién
(Becker & Foxall, 2006).

En esta misma linea, se ha constatado que las muje-
res que perciben que son muy valoradas por su grupo familiar
tienden a tener una mayor participacién en los programas de
screening para cancer de mama que aquellas que no se per-
ciben valoradas (Parsa, Kandiah, Abdul Rahman & Zulkefli,
2006). Esto puede explicarse en el hecho de que las mujeres
que se sienten valoradas en su entorno familiar tienden a
buscar mantener su estado de salud para poder seguir cum-
pliendo su rol al interior de su familia (Parsa et al., 2006). Por
ultimo la falta de apoyo social, también ha sido identificado
como una barrera para la realizacién de screening (Parsa et al.,
2006), ya que la actitud de la red de apoyo social que tengan
las mujeres hacia el cdncer de mama puede influir en que estas
puedan tener una actitud favorable o no hacia su screening.
Es decir si el entorno directo de la mujer (amigos, comparieros
de trabajo, etc.), tiene un actitud positiva hacia la prevencién
del cancer la mujer presentaria una actitud y disposicién mas
favorable a su realizacién.

Como se observa, en el tamizaje para cancer de mama,
se han identificado algunas variables similares a las descritas en
despistaje de cancer cérvico uterino, como lo son el conocimien-
to, actitudes y creencias que pueden actuar como barreras para
la efectiva realizacién del autoexamen de mama. Resulta de inte-
rés la incorporacién de las variables de autoestima y apoyo social
para mejorar la disposicién a la realizacién de este screening,
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Prevencion y aplicacion de modelos de conductas
de salud

Las barreras antes mencionadas que pueden dificultar
que una persona lleve a cabo las conductas preventivas hacen
ver la necesidad de realizar intervenciones orientadas a au-
mentar el nivel de conocimiento del tema y modificar actitu-
des negativas entre otros.

Es aqui, donde la psicologia de la salud, con sus mode-
los de conductas de salud (Taylor, Roa & Pérez, 2007), ha con-
tribuido a entregar elementos tedricos centrales, que pueden
ayudar a la comprensién de la conducta del sujeto y aplicados
al &mbito de la salud tienen como objetivo central contribuir a
la modificacién de habitos nocivos por conductas saludables.

En este contexto es que se puede plantear que estos
modelos pueden dar las bases tedricas para el desarrollo de
intervenciones preventivas en el 4mbito de la salud y en esto
puede situarse la prevencién del cancer. Uno de los modelos
mas aplicados en distintos &mbitos para promover conductas
saludables, es el Modelo de Creencias en Salud (Rosens-
tock, 1974 citado en Moreno San Pedro & Gil Roales, 2003),
basado en este, Hajian, Vakilian, Najabadi, Hosseini y Mirzaei
(2011) desarrollan una intervencién educativa para aumentar
la conducta de realizacién de despistaje en mujeres con ante-
cedentes familiares de cancer de mama. Las participantes de
entre 19 y 60 afios, luego de completar un cuestionario ba-
sado en el modelo de creencias en salud, fueron divididas en
dos grupos: el grupo control y el grupo de intervencién. Este
ultimo, recibié una intervencién educativa sobre el screening
para el cdncer de mama. Se compararon los puntajes del au-
toexamen de mamas antes y después de la intervencién, y se
midieron las variables del modelo: la susceptibilidad percibida
(la percepcién de ser vulnerable a desarrollar la enfermedad),
la gravedad percibida, las barreras y beneficios de realizarse el
autoexamen de mamas. También se comparé la autoeficacia
(creencia de capacidad de llevar a cabo exitosamente la con-
ducta de autoexamen) y habilidad para llevar a cabo este au-
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to-despistaje. Ademads, se llevo a cabo una mamografia y se
realizé el examen clinico por un médico a las participantes,
tanto en grupo control como el grupo intervenido. Se eviden-
ci6 que después de las sesiones educativas las practicas de au-
toexamen de mama o ir a un examen clinico se vieron aumen-
tadas significativamente.

En otro estudio, utilizando este mismo Modelo de
Creencias en Salud (Lostao, 2000) se obtuvieron resultados
similares, con la realizacién de analisis de regresion logistica,
constandose que las variables: severidad percibida, estado ci-
vil, nivel asociativo y status social estdn relacionados a la par-
ticipacién en un programa de screening de cancer de mama.

Luszczynska (2004), lleva a cabo una investigacién
donde se evalta una intervencién para promover la conducta
de realizarse el autoexamen de mama desde el Modelo de
Aproximacion de Procesos a la Accion Saludable (APAS)
(Schwarzer, 2008) Este modelo otorga gran importancia a la
autoeficacia como componente que atraviesa todas las fases
de la adopcién del comportamiento saludable. La adopcién,
iniciacién y mantenimiento de la conducta dependerian de la
creencia y confianza que tiene la persona sobre su capacidad
para realizar ese comportamiento (Schwarzer, 2008). En el es-
tudio llevado a cabo por Luszczynska (2004), especificamente
se evalué una intervencién para aumentar la autoeficacia y ex-
pectativas de resultados positivas, para realizarse el autoexa-
men de mamas. Las mujeres participantes fueron asignadas
de manera aleatoria a un grupo de intervencién y a un grupo
control. El aumento en el nimero de componentes favorables
para la realizacién del autoexamen, fue significativamente
mds alto en el grupo de intervencién que en el control. Las
mujeres que nunca se habian realizado el autoexamen antes
de la intervencién, como aquellas que lo habian hecho de ma-
nera irregular o incompleta, cambiaron su conducta significa-
tivamente. La fase especifica de autoeficacia, fue un predictor
significativo de la intencién, planificacién y cambio de con-
ducta en el grupo de intervencién. En el grupo control estas
relaciones fueron débiles o no significativas. Las variables so-
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cio cognitivas evaluadas en el estudio explicaron un 29% de la
varianza del cambio de conducta, para realizarse el autoexa-
men en el grupo de intervencién.

Otra intervencién en esta misma linea de aumentar
la conducta de autoexamen de mamas, se basé en la Teoria
de la Conducta Planificada (Mason & White, 2008). De
acuerdo a este modelo, el determinante mdas préximo en la
conducta de una persona, es su intencién de llevar a cabo esta
(Ajzen, 1991). En el estudio participaron 250 mujeres entre
17 a 50 afios, completaron cuestionarios con los constructos
del modelo (intencién, actitudes, norma subjetiva, control
conductual percibido), ademas de otras variables individuales,
sociales y demograficas. Un mes mas tarde se evalud la con-
ducta de realizase el autoexamen de mama, encontrandose
que la aplicacién de esta teoria de conducta planificada es util
en predecir el comportamiento de realizarse el autoexamen
de mama, jugando un rol importante las variables estudiadas.

Como se observa con estas investigaciones, la aplica-
cién de los modelos de conductas de salud a la prevencién se-
cundaria del cancer, contribuye a entregar elementos teéricos
que pueden contribuir a modificar actitudes y conductas que
favorecen la realizacién del screening.

Conclusiones

Desde la psicologia de la salud ha existido interés en desarro-
llar intervenciones que promuevan la realizacién de tamiza-
jes para la deteccién del cadncer de mama y cérvico uterino.
La identificacién de distintas variables que influyen en las ac-
titudes y conductas de las personas, ha contribuido a ir pro-
gresando en promover la realizacién oportuna de estos. La
diversidad de variables psicolégicas identificadas (creencias,
autoestima, nivel de conocimiento del tema, apoyo social)
abre amplias posibilidades para ser incluidas en programas de
intervencién que promueven la realizacién de estos screenings
en las mujeres. Asimismo, la aplicacién de los distintos mo-
delos de conductas de salud para disminuir las barreras para

59



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

la realizacién de estos screenings, ha contribuido a aumentar
las conductas de autoexamen y realizacién de exdmenes, por
lo cual es posible seguir utilizdndolos como fundamento para
el desarrollo de las intervenciones promotoras de screening.
Seguira siendo un desafio el desarrollo de estas intervencio-
nes incorporando la evaluacién de su eficacia, para asi seguir
mejorandolas y aumentando en efectividad. El rol de los pro-
fesionales de la salud serd clave en favorecer la alfabetizacién
en temas de screening en la poblacién, dada la gran relevancia
del nivel de conocimiento como factor que influye en la reali-
zacién o no de este. Seria positivo también el incorporar en
las camparias que promueven la realizacién de screening para
cancer de mama y cérvico uterino el que también se dirijan
hacia el entorno de las mujeres, ya que estas personas con sus
propios conocimientos y actitudes pueden contribuir a que las
mujeres decidan realizarse los screenings correspondientes.
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CAPITULO 3
Formacion y competencias del psicooncélogo

Juan Antonio Cruzado Rodriguez'
Universidad Complutense de Madrid, Esparia

Introduccién

Desde los afios 80 del siglo XX se ha producido un aumento
creciente de la aplicacién de la psicologia de la salud al cancer
(Cruzado, 2013; Holland, Breitbart, Jacobsen, Loscalzo, Mc-
Corkle & Butow, 2015). En actualidad hay un amplio recono-
cimiento de que para lograr el 6ptimo nivel de calidad en la
atencion al paciente con céncer se requiere una aproximacién
integral que incluya una adecuada asistencia psicolégica y so-
cial. Al mismo tiempo en la psicologia de la salud ha tenido
lugar un marcado interés en el cincer y en cuidados paliativos
tanto en la practica clinica, como en la investigacién tanto de
los factores psicoldgicos implicados en el cdncer como de los
procedimientos de evaluacién e intervencién en esta area. El
adecuado funcionamiento de las unidades de psicooncologia
requiere una formacién especializada de los profesionales que
van a evaluar y tratar a las personas con cincer y sus familia-
res. Por ello surge la necesidad de establecer cual ha de ser el
modelo curricular y la metodologia docente que se ha de llevar
a cabo para conseguir la formacién idénea en esta disciplina.
Las causas que han producido el desarrollo de la psi-
cooncologia arrancan de las necesidades clinicas y preventi-
vas que concurren en el cincer, que principalmente son las
siguientes:
- Laimportancia sanitaria y social del cancer. El cancer

1. Psicélogo Clinico. Doctor en Psicologia. Director del Master en Psicoon-
cologia y Cuidados Paliativos. Director de la Revista Psico-oncologia. Profesor
Titular, Facultad de Psicologia, Universidad Complutense de Madrid, Espa-
fia. Correspondencia dirigirla a: jacruzade@psi.ucm.es
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afecta a lo largo de la vida a uno de cada dos hom-
bres y una de cada tres mujeres, es la segunda cau-
sa de muerte para las mujeres y la primera para los
hombres, y los tumores son la mayor causa de afios
potenciales de vida perdidos (Ferlay, Soerjomataram,
Ervik, Dikshit, Eser, Mathers, Rebelo, Parkin, For-
man & Bray, 2012). A pesar de los datos positivos y
esperanzadores que ofrecen los tratamientos actuales
el cancer sigue siendo la enfermedad mas temida en
nuestro medio social.

El paciente de cancer y sus familiares estdn afectados
por acontecimientos estresantes de alta magnitud
por su numero, intensidad y duracién. Estas amena-
zas estan presentes desde la intervencién preventiva
(ej. consejo genético), el diagnoéstico, el tratamiento
y se extienden a las revisiones periddicas, a las posi-
bles recidivas y a los cuidados paliativos, asi como a la
prevencién y tratamiento del duelo complicado de los
familiares, todo lo cual constituye un desafio a las es-
trategias de afrontamiento y control de los pacientes
y su familia.

Las personas supervivientes de cidncer demandan
atencién psicoldgica para mejorar su calidad de vida
y optimizar su bienestar y salud mental, afrontar las
secuelas de la enfermedad y los tratamientos, y dar
sentido a sus vidas.

El reconocimiento de que los objetivos del sistema sa-
nitario son tanto la curacién como el alivio del sufri-
miento humano, tal como sefialan Callahan (2010) o
Bayés (2001). La necesidad de la atencién integral a
los pacientes con cancer esta incluida en la Estrategia
en Cancer del Sistema Nacional de Salud (2010), asi
como la de atender psicolégicamente a las personas
en cuidados paliativos, tal como queda reflejado en la
Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacio-
nal de Salud (2007).

La necesidad de que el paciente tenga informacién
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adecuada y participe en las decisiones terapéuticas,
tal como viene recogido en la legislacién actual en la
mayor parte de los paises. El proceso de interaccién
entre sanitario y usuario destinado a tomar decisiones
médicas se plasma en el consentimiento informado.

- Elénfasis en la necesidad de mejorar las competencias
y habilidades de los profesionales sanitarios para op-
timizar la comunicacién con el enfermo, manejar las
emociones y las situaciones estresantes o conflictivas
en la interaccién con el paciente, de forma que éste
logre la comprensién adecuada del proceso de diag-
noéstico y tratamiento, asegurar su adherencia y dis-
minuir los efectos adversos a las medidas preventivas,
las pruebas diagnésticas y los tratamientos.

- Lanecesidad de que los sanitarios afronten adecuada-
mente el estrés profesional y prevenir el desgaste de
empatia y el burnout.

- La importancia de la prevencién, la promocién y la
educacién para la salud, que viene dado por la cons-
tatacién de que los comportamientos saludables o los
estilos de vida son determinantes o contribuyentes
fundamentales a la etiologia del cancer.

Por otro lado, el desarrollo de la psicooncologia se ha visto
impulsada por las aportaciones de la psicologia y disciplinas
afines en las siguientes areas:

- El desarrollo de la psicologia de la salud, que aporta
modelos biopsicosociales, métodos de evaluacién e
intervencién psicolégica en el drea de la salud y la en-
fermedad.

- El avance en el estudio del estrés y las emociones, de
las terapias cognitivo-conductuales, de la atencién
plena (mindfulness), compasién, autocompasién y es-
piritualidad en el cancer y cuidados paliativos.

- La investigacién en psiconeuroinmunologia, que es-
tudia la interaccién entre procesos psicolégicos, la in-
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munologia y el sistema neuroendocrino.

- La constatacién de la eficacia del tratamiento psicol6-
gico para mejorar la calidad de vida, disminuir las re-
acciones adversas de estrés, ansiedad y depresién, asi
como mejorar la adaptacién de los pacientes de cancer
y sus familiares.

- El desarrollo de intervenciones psicolégicas para pre-
venir el burnout, y el desgaste de empatia en los pro-
fesionales que atienden a los pacientes con céncer, asi
como promover el trabajo en equipo.

Caracterizacion de la psicooncologia

En el presente trabajo se considera la psicooncologia como un
campo interdisciplinar de la psicologia y las ciencias biomédi-
cas dedicado a la prevencién, diagndstico, evaluacién, trata-
miento, rehabilitacién, cuidados paliativos y etiologia del can-
cer, asi como a la mejora de las competencias comunicativas y
de interaccién de los sanitarios, ademas de la optimizacién de
los recursos para promover servicios oncolégicos eficaces y de
calidad (ver la Fig.1).

Figura. 1: La psicooncologia como interseccion entre la Oncologia y
la Psicologia de la Salud
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ONCOLOGIA
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- Oncologia Médica
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Evaluacion Clinica
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Tratamientos Psicologicos
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- Gastroenterologia
- Traumatologia

Counselling
Neuropsicologia
Psicologia evolutiva
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Medicina Paliativa
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Los objetivos de la psicooncologia van desde la intervencién
aplicada al paciente, las familias y el personal sanitario, a la
prevencién e investigacién de la influencia de factores psico-
l6gicos relevantes en el proceso oncolégico, e incluyen la op-
timizacién de la mejora del sistema de atencién sanitaria. El
psicooncélogo es tanto un profesional aplicado como un in-
vestigador de base en un campo especializado, en continua
evolucién y desarrollo.

La psicooncologia cubre cuatro grandes areas: la asis-
tencia clinica al paciente y sus familiares para mejorar la
adaptacién y calidad de vida ante el diagnéstico, tratamiento
médico, revisiones, cuidados paliativos y duelo. La docencia:
la formacién en habilidades de comunicacién, manejo de si-
tuaciones de crisis y estresantes en la interaccién con el enfer-
mo. La prevencion: programas adecuados de educacién para
la salud, aprendizaje de habitos saludables preventivos del
cancer, conductas de deteccién precoz, apoyo e intervencién
en consejo genético. La investigacion en aspectos compor-
tamentales y sociales que estdn presentes en la patologia del
cancer, sus tratamientos o el sistema de atencién.

Funciones y niveles de intervencién
Las funciones que lleva a cabo el psicooncédlogo (Cruzado,

2010) se exponen en la Tabla 1:

Tabla. 1: Areas y funciones del psicooncélogo

AREA FUNCIONES

- Promocién de estilos de vida saludable.
Educacién para la salud.

- Adherencia a la deteccién precoz.

- Consejo genético oncoldgico.

Prevencién

69



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

a) Areas de Evaluacién:

- Exploraciéninicial: capacidades cognitivas
(atencién, lenguaje, pensamiento,
orientacién, memoria, afecto). Screening
de trastornos psicopatolégicos.

- Adaptaciéon a la enfermedad y su
tratamiento.  Satisfaccion con la
informacién.  Comprensién de la
informacién.  Participacion en las

Evaluaciéon decisiones. Confianza en el equipo médico.
clinica Adherencia médica. Afrontamiento del
diagnéstico y tratamientos.
- Estado emocional: ansiedad, depresién,
autoestima, culpa, ira, etc.
- Calidad de vida.
- Apoyo familiar y social.

b) Informe Psicol6gico

c) Diagnéstico (Segun criterios DSM5, CIE-10).

¢) Derivacién

- Psicoeducacién, consejo  psicolégico y
orientacién sobre estrategias para superar
problemas de informacién, y necesidades de
comunicacién y emocionales.

- Control de estados de &nimo negativos:
ansiedad, depresién, hostilidad, sentimientos
de culpa, aislamiento, negacién. Identificar
emociones negativas, expresarlas. Estrategias
para afrontarlas.

- Tratamiento de trastornos asociados al cambio
en la imagen corporal.

- Solucién de problemas y planificacién de

Tratamiento actividades
- Intervencién familiar: psicoeducacion,
psicolégico informacién sobre el estado sanitario y

psicolégico del paciente. Estrategias de ayuda
y comunicacién con el paciente. Afrontamiento
de estados emocionales negativos. Resolucién
de problemas de la vida diaria.

- Afrontamiento de los tratamientos oncoldgicos
(cirugia, quimioterapia, radioterapia, TMO
y hormonales) y de sus efectos colaterales:
miedo, fatiga, nauseas y vomitos, anorexia,
dolor y otros.

- Problemas sexuales.
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a) Habilidades de comunicacién con el enfermo
y su familia. Afrontamiento del estrés. Ayuda al
Personal manejo de sus propias emociones ante los pacientes
y familiares.

b) Habilidades de comunicacién en el equipo.

¢) Evaluacién y prevencion del Burnout.

sanitario

- Necesidades psicolégicas y sociales de los
pacientes y familiares. Factores psicolégicos
y sociales asociados al cancer. Valoracién
Investigacion de calidad de la evaluacién y tratamientos
aplicados.

A partir de las directrices del National Institute for Clinical Ex-
cellence [NICE] (2004), se exponen los tipos y niveles de asis-
tencia psicolégica en Oncologia y cuidados paliativos (ver la
Tabla 2).

Todo el personal directamente responsable de la aten-
cién a los pacientes debe ofrecerles apoyo emocional general,
basado en habilidades para la comunicacién, prestacién eficaz
de informacion, cortesia y respeto. El malestar emocional y las
necesidades psicoldgicas de los pacientes y cuidadores deben
ser evaluados de forma regular a lo largo de todo el proceso
atencional al paciente, especialmente en los momentos mas
criticos.

La evaluacién de los aspectos psicolégicos y la inter-
vencién sobre los mismos deben ser desarrolladas e imple-
mentadas, en servicios que atienden a los pacientes con can-
cer y cuidados paliativos, a partir de un modelo de cuatro ni-
veles, de complejidad y especializacién progresiva, tal y como
se expone en la Tabla 1.

En todos los niveles, los profesionales de la salud
deben ensenar y capacitar a los pacientes con cancer y a sus
familiares a reconocer y manejar sus propias necesidades psi-
colégicas (empoderamiento). Los niveles 1y 2 corresponden
a profesionales de la salud y de la atencién social directamen-
te responsables del cuidado de los pacientes. Muchos pacien-
tes y cuidadores a menudo pueden evaluar su propio estado
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emocional, y en mayor o menor medida pueden desarrollar un
repertorio de estrategias de afrontamiento de estados emo-
cionales adversos, con ayuda y apoyo de amigos y grupos de
autoayuda. Los problemas psicolégicos del nivel 3 requieren
psicélogos con formacién en oncologia y cuidados paliativos,
y en el nivel 4 se precisan psicélogos clinicos y psiquiatras de
enlace con formacién especializada en salud mental y en psi-
cooncologia.

Tabla. 2: Niveles, profesionales y funciones de la intervencién psi-
colégica en cuidados paliatives

NIVEL PROFESIONAL EVALUACION INTERVENCION
Todos los . Comunlcz%(:lon
: Reconocimiento compasiva
1 profesionales de de necesidades apoyo
cuidados de la salud RSP ¥ apoy«
. - psicolégicas psicolégico
y atencién social
general
Técnicas
Profesionales de . p51c019g1cas:
. Cribado y solucién de
cuidados de la salud i
2 9 . evaluacién problemas,
y atencién social con D
T psicoldgica ayuda en
experiencia adicional
la toma de
decisiones
Evaluacién Consejo
Profesionales del malestar psicolégico
3 capacitados y psicolégico y técnicas
acreditados y psico- cognitivo-
diagnéstico conductuales
Terapias
4 Especialistas en Diagnoéstico psicolégicas y,
salud mental psicopatolégico si es necesario,
psiquidtricas
Nivel 1

Todos los miembros del equipo son responsables directos de
los pacientes y, por lo tanto, de su cuidado emocional.
Evaluacién.- Todos los profesionales de la asistencia
sanitaria y social deben ser capaces de reconocer el malestar
emocional y la presencia de posibles trastornos psicoldgicos,
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asi como han de ser competentes para evitar causar dafio psi-
colégico a pacientes y cuidadores. Todos ellos deben tener
claros los criterios para derivar a servicios de asistencia psico-
légica, y estar familiarizados con esos criterios, y con los pro-
cedimientos de derivacién.

Intervencién.- Todos los miembros del equipo deben
tener competencias suficientes para: a) comunicarse con ho-
nestidad y compasién con los enfermos y cuidadores; b) tratar
a los pacientes y cuidadores con amabilidad, dignidad y respe-
to; ¢) establecer y mantener con ellos relaciones de apoyo; y d)
informar a los pacientes y cuidadores de los recursos emocio-
nales y de apoyo disponibles.

Nivel 2
Los profesionales de oncologia y cuidados paliativos en cada
una de sus areas de especializacién pueden y deben explorar
necesidades psicoldgicas, llevar a cabo un cribaje, derivar y
cuidar las necesidades emocionales de sus pacientes.
Evaluacién.- Es necesario realizar un adecuado cribado
y deteccion precoz del malestar psicoldgico en los momentos
clave del proceso por los que pasa el paciente y sus cuidadores,
asi como durante el proceso de duelo de los familiares. Estas
evaluaciones deben ser efectuadas por psicélogos.
Intervencién.- En este nivel se aplican técnicas de
consejo psicolédgico, psicoeducacién y solucién de problemas
llevadas a cabo por profesionales adiestrados en ellas en los
momentos en que se dan las malas noticias, situaciones mo-
lestas para los pacientes durante los tratamientos, presencia
de sintomas, etc.

Nivel 3
Es el nivel propio y mds especifico de los psicélogos. La mayor
parte de la actividad de los psicélogos en céncer y cuidados
paliativos se desarrolla en este nivel.

Evaluacion.- Es necesario identificar y evaluar los pro-
blemas y necesidades psicoldgicas de los pacientes y familia-
res en CP para, a partir de aqui, llevar a cabo la intervencién
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idénea. Los profesionales entrenados y acreditados deben ser
capaces de diferenciar entre niveles moderados y graves de
malestar psicoldgico, derivando los casos mas graves a espe-
cialistas en salud mental (nivel 4).

Intervencién.- Este nivel implica intervenciones psico-
légicas especificas tales como: manejo de emociones (ansie-
dad, incertidumbre, depresidn, ira, culpa); toma de decisién
acerca de los tratamientos; relaciones y comunicacién con el
personal sanitario; preocupaciones acerca de los sintomas de
la enfermedad, mantenimiento de la comunicacién y el apo-
yo familiar; asi como, en pacientes en cuidados paliativos: el
mantenimiento del control, la autoestima, la dignidad y la au-
tonomia, comunicacién familiar, toma de decisiones, acepta-
ci6én y afrontamiento del final de la vida (asuntos pendientes,
despedida), manejo de posible ideacién suicida, el trabajo del
legado y temas espirituales.

Nivel 4

Este nivel se corresponde mayormente con los servicios de
enlace con salud mental. Debe existir coordinacién entre los
distintos servicios capaces de atender a pacientes de cancer y
en cuidados paliativos con enfermedades mentales.

Evaluacién.- Los psicélogos clinicos deben poder
evaluar problemas psicolégicos complejos, incluyendo trastor-
nos de ansiedad, depresién, personalidad, ideacién e intentos
suicidas, abuso de sustancias, sindromes orgdnicos cerebrales
y otros trastornos.

Intervencién.- En este caso, se aplican terapias psi-
colégicas validadas segun el tipo y las causas del trastorno del
paciente o familiar (ej. terapias cognitivo-conductuales, tera-
pia de aceptacién y compromiso, intervencién en crisis, tera-
pia narrativa, etc.), asi como intervenciones psiquiatricas.

Puede existir cierto solapamiento entre niveles y tipos de in-
tervencién psicoldgica, por lo que es necesario coordinar la
provisién de servicios para asegurar que la intervencién sea
la més apropiada a las necesidades de la persona. Ello inclu-
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ye protocolos de derivacién para cada tipo y nivel de inter-
vencién psicolégica. La eleccién del tratamiento deber ser
consensuada, segun las preferencias del paciente, junto con
el profesional que lo trate (en la medida de lo posible). Los
servicios psiquiatricos deberan estar disponibles para atender
a los problemas de salud mental graves que puedan afectar a
los pacientes con cancer o cuidados paliativos.

Competencias que debe adquirir el psicooncélogo
Las competencias que debe adquirir el psicooncélogo son las
siguientes:

Conocimientos de la clinica de los trastornos onco-
l6gicos, epidemiologia, etiologia, factores de riesgo,
procesos y pruebas diagndsticas, consejo genético,
tratamientos médicos y de enfermeria, y cuidados pa-
liativos.

Modelo biopsicosocial y sus implicaciones en el cincer
y en cuidados paliativos.

Contexto profesional e institucional (sociedades, aso-
ciaciones, grupos de interés, otras profesiones impli-
cadas). La organizacién de los servicios de atencién a
los pacientes con cincer en atencién primaria y espe-
cializada.

Rol del psicélogo en el cancer y cuidados paliativos.
Habilidades para el trabajo en equipos inter/multidis-
ciplinares.

Bioética, deontologia y aspectos legales implicados en
la atencién al paciente de cancer y en cuidados palia-
tivos.

Factores psicolégicos y sociales que influencian el es-
tado emocional, calidad de vida y bienestar del pacien-
te de cancer o en cuidados paliativos, y sus familiares.
Habilidades de comunicacion, calidez e interaccién y
manejo de pacientes con cincer o en cuidados paliati-
vos y sus familiares.

Evaluacién psicolégica y de calidad de vida; saber pla-
nificar la evaluacién, habilidades para la entrevista y
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aplicacién de instrumentos especificos, saber realizar
andlisis funcional, la formulacién de casos y la elabo-
racién de informes.

- Identificar problemas, y diagnosticar sintomas y tras-
tornos psicopatolégicos.

- Intervencién y tratamientos psicolégicos individua-
les, de pareja, familiares y grupales.

- Intervencién en necesidades espirituales.

- Prevencién y tratamiento del duelo complicado.

- Promocién de la salud y prevencién del cancer, detec-
cién precoz del cancer y consejo genético en cancer
familiar.

- Habilidad para entrenar competencias de comunica-
cién médico-paciente, manejo de situaciones estre-
santes, comunicacién entre profesionales, y apoyo al
trabajo en equipo.

- Habilidades para comunicarse y promover la expre-
sién de emociones y sentimientos en el equipo, para
mejorar la gestién de las situaciones de tensién. Pre-
vencién y tratamiento del sindrome de desgaste de
empatia y burnout.

- Habilidades de intervencién con los cuidadores para
mejorar su bienestar, impidiendo la sobrecarga y el
duelo complicado.

- Disefiar y poner en marcha proyectos de investigacién
en el drea de la psicooncologia.

Programa de contenidos teodrico-practicos de formacion
Los contenidos curriculares de la formacién son los siguien-
tes:
1. Oncologia.

1.1. Epidemiologia del céncer.

1.2. Etiologia del cancer.

1.3. Factores de riesgo.

1.4. Prevencién primaria del cincer.

1.5. Deteccién precoz del cancer.

1.6. Consejo genético en cancer familiar.
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1.7. Tratamientos oncoldgicos: cirugia, quimiotera-
pia, TMO y hormonoterapia, Radioterapia. Trata-
mientos combinados.
1.8. Cénceres especificos: cdncer de mama y ginecolé-
gicos, cdnceres genitourinarios, cancer gastrointesti-
nal, cabeza y cuello, linfomas, leucemias y mielomas,
tumores del SNC, tumores germinales, otros tumores.
1.9. Canceres infantiles.
1.10. Cuidados paliativos. Intervencién médica.
2. Organizacién de servicios sanitarios de atencién al cancer y
en cuidados paliativos. Equipos inter/multiprofesionales.
3. Aspectos legales. Consentimiento informado. Historia cli-
nica.
4. Bioética.
5. Factores psicolégicos y sociales en el cancer.
5.1. Aspectos culturales y sociales.
5.2. Conductas de salud y estilos de vida.
5.3. Estrés, estilos de afrontamiento y variables de
personalidad.
6. Psiconeuroimmunologia.
7. Apoyo social y cancer.
8. Imagen corporal.
9. Sexualidad.
10. Aspectos evolutivos: infancia, adultez y vejez.
11. Psicopatologia.
11.1. Clasificaciones diagnésticas DSM5 y CIE-10.
11.2. Trastornos de estado de 4nimo.
11.3. Trastornos de ansiedad.
11.4. Trastornos adaptativos.
11.5. Trastornos organicos. Delirium, demencia y
trastornos amneésicos.
11.6. El suicidio.
11.7. Otros trastornos psicopatolégicos.
12. Evaluacién psicolégica clinica.
12.1. Proceso de evaluacién.
12.2. Exploracién inicial.
12.3. Evaluacién de los hédbitos de salud.
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12.4. Evaluacién de la calidad de vida.
12.5. Psicodiagnéstico.
12.6. Andlisis descriptivo, funcional y formulacién cli
nica.
12.7. Evaluacién en nifios y adolescentes.
12.8. Evaluacion en la vejez.
12.9. Evaluacién de habilidades de comunicacién del
personal sanitario.
12.10. Afrontamiento del estrés del personal sanita-
rio. Evaluacién del burnout, desgaste de Empatia.
12.11. Evaluacién y seleccién voluntariado.
12.12. Elaboracién de informes psicolégicos.
13. Entrenamiento en el disefio y puesta en marcha de progra-
mas educacién para la salud.
14. El tratamiento psicolégico.
14.1. Métodos de intervencion.
14.1.1. Objetivos y planificacién del trata
miento.
14.1.2. Programas psicoeducativos.
14.1.3. Entrenamiento en counselling.
14.1.4. Relajacién progresiva y autdgena, téc
nicas de visualizacién.
14.1.5. Mindfulness y self-compassion.
14.1.6. Hipnosis.
14.1.7. Control de la ansiedad: desensibiliza-
cién sistemdtica y técnicas de exposicién.
14.1.8. Técnicas de autocontrol y refuerzo
operante.
14.1.9. Planificacién de actividades y adminis
tracion del tiempo.
14.1.10. Solucién de problemas y toma de de
cisiones.
14.1.11. Terapia cognitiva: reestructuracién
cognitiva, entrenamiento auto-instruccional,
identificacién y expresién emocional, e inocu-
lacién de estrés.
14.1.12. Terapia de aceptacién y compromiso.
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14.1.13. Terapia narrativa.
14.1.14. Terapia de pareja y sexual.
14.1.15. Terapia grupal.
14.1.16. Psicofarmacologia.

14.2. Areas especificas de intervencién.
14.2.1. Intervencién psicolégica en control
del dolor oncolégico, preparacién psicoldgica
parala cirugia, efectos de la quimioterapia, in-
tervencién psicolégica en TMO, intervencién
psicolégica en radioterapia.
14.2.2. Intervencién en consejo genético on
colégico.
14.2.3. Intervencién para mejorar problemas
de imagen corporal.
14.2.4. Intervencién en problemas sexuales
en cancer.
14.2.5. Intervencién en crisis.
14.2.6. Intervencién en riesgo de suicidio.
14.2.7. Atencién psicolégica en cuidados pa
liativos.
14.2.8. Intervencién en duelo.
14.2.9. Intervencién necesidades espirituales,
terapia del sentido, terapia de la dignidad.

15. Entrenamiento del personal sanitario y voluntariado.
15.1. Estrategias para entrenar al personal sanitario
en habilidades comunicacién sanitario-paciente y me-
jora de la comunicacién entre los miembros del equipo
médico.

15.2. Seleccién y entrenamiento del voluntariado.
15.3. Intervencién con los cuidadores.

15.4. Afrontamiento del estrés. Prevencién y trata-
miento de desgaste de empatia y el burnout.

16. Metodologia de investigacién cuantitativa y cualitativa.

Programa de practicas
En los centros de atencién a pacientes de cancer, con la participa-

cién del personal médico, psicolégico y de enfermeria de los hos-
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pitales y de atencién primaria junto a los de las universidades.
En los centros hospitalarios, publicos o privados, se ha de con-
tar con los servicios:

- Oncologia clinica: oncologia médica, oncologia radio-
terdpica y pediatria oncolégica.

- El Servicio de psiquiatria y psicologia clinica (inter-
consultas psiquiatricas).

- Especialidades enfermedades oncoldgicas: ginecolo-
gia, hematologia, cirugia torécica, cirugia digestiva y
unidad de estomaterapia.

- Unidad de consejo genético oncolégico.

- Unidades de cuidados paliativos y asistencia domici-
liaria.

Es necesaria la colaboracién de las principales ONG que desa-
rrollan programas de atencién a los pacientes de cincer y sus
familias, y programas preventivos como la Asociacién Espa-
fnola Contra el Céncer, las distintas asociaciones integradas en
el Grupo Espariol de Pacientes con Céncer o la Federacién de
Padres de Nifios con Cancer en Espafia, en muchos paises de
Sudamérica existen organizaciones semejantes.

La formacién en psicooncologia es de postgrado. En
los planes de estudio vigentes en psicologia, en muchas de las
universidades espariolas y de Sudamérica, se incluyen asigna-
turas de psicologia de la salud en las que se imparte docen-
cia sobre la aplicacién de la psicologia al cancer, de un modo
introductorio, pero insuficiente. Por lo que la formacién en
el grado no permite adquirir las competencias profesionales
especializadas propias de esta drea. Es necesario cursos de
posgrado especializados para licenciados o graduados en psi-
cologia, con un itinerario en psicologia clinica y de la salud, o
una formacién previa en evaluacién e intervencién psicolégica
en el drea de la psicologia de la salud. La idoneidad para este
curso de formacién viene dado por la experiencia clinica pre-
via y formacién en investigacién en este dmbito. Asimismo, se
precisa una actitud vocacional y una disponibilidad temporal
para llevar a cabo el programa propuesto.
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El entrenamiento completo en el programa docente
que se ha propuesto requiere dos cursos académicos: 70 cré-
ditos (700 hrs.). La metodologia de la ensefianza se compone
de clases tedricas-praicticas (exposiciones tedricas, lecturas,
y talleres practicos) (350 hrs.) y practicas clinicas con un mi-
nimo de 300 hrs., a las que se deben afadir presentaciones
en sesiones clinicas y discusién grupal, tutorias/supervisién,
y la participacién en proyectos de investigacién aplicada en
psicooncologia.

Los planes de formacién en psicooncologia precisan
de la participacién de equipos inter/multidisciplinares, dado
la multiplicidad y complejidad de aspectos implicados en la
atencién a las enfermedades oncolégicas y cuidados paliati-
vos. El profesorado debe reunir las condiciones de nivel cien-
tifico, experiencia clinica y docente, de caricter multidiscipli-
nar/interdiciplinar: médicos oncélogos, distintas especialida-
des médicas, psicélogos clinicos, psiquiatras, y enfermeros.

Conclusiones

La psicooncologia es una disciplina muy compleja, ya que ha
de ejercerse de forma interdisciplinar y conjunta con el res-
to del equipo sanitario. Requiere conocimientos teéricos y de
préctica clinica, que integran aspectos psicolégicos y médicos
referentes a diferentes tipos de cancer, fases de la enferme-
dad, distintos tipos de tratamientos, caracteristicas diversas
de los recursos asistenciales, asi como variables personales de
los pacientes y sus redes de apoyo social. Estas dificultades in-
herentes a esta disciplina hacen necesario un adecuado disefio
y organizacién de un programa de formacién especializado en
esta 4rea.

Por otro lado, la investigacién sobre la eficacia de los
tratamientos psicoldgicos en el cancer es todavia insuficiente,
dado que la psicooncologia es una disciplina reciente. Es nece-
sario fomentar la investigacién en este area, adoptando crite-
rios semejantes de tratamientos empiricamente validados de
la divisién 12 del 1a APA (Task Force) a este campo concreto.
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CAPITULO 4

La evaluacion de la calidad de vida en oncologia:
problemas, experiencias y perspectivas

Jorge Grau Abalo!
Maria del Carmen Llanta Abreu?
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Universidad de Ciencias Médicas de La Habana, Cuba.

Introduccién

La resolucién de una reciente Asamblea General de la OMS
ha reafirmado que la estrategia mundial para la prevencién
y control de las enfermedades crénicas debe estar orientada
a reducir la mortalidad prematura y a mejorar la calidad de
la vida (OMS, 2008). El complejo concepto de calidad de vida
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(CV) tiene determinadas implicaciones en las decisiones tera-
péuticas y el cuidado a la salud, no debe extrafiar que se haya
incorporado crecientemente en la Medicina y en otras areas
de las Ciencias Sociales y Humanisticas y haya sido objeto
de atencién en numerosos estudios en muy diversas esferas
(Grau, 1997, 2015; Veenhoven, 2000; Schwartzmann, 2003;
Michalos, 2004; Ruiz, Pardo, 2005; Urzia, Caqueo-Urizar,
2012).

Desde hace dos décadas, en un articulo especial deno-
minado “El cancer invicto” Bailar y Gormik (1997) se referian
a la disminucién de algunas tasas ajustadas de mortalidad, a
la vez que apuntaban a la nocién de complejidad en la enfer-
medad, destacando la heterogeneidad entre pacientes y los
cambios durante la evolucién de cada enfermo, a la vez que
fortalecian la nocién de cronicidad (el cAncer como enferme-
dad cada vez més crénica). En el Forum Global de Oncologia,
celebrado en Lugano, Suiza, en el 2014, se destacé la idea de
“tratar lo tratable”, se reforzé la creciente transicién a la croni-
cidad y se destacé la demanda de servicios de salud en funcién
del incremento acelerado de la prevalencia, que ha aumentado
a expensas de un incremento de la supervivencia a 10 afios del
25 al 50% (entre 1971 y 2011) en todas las localizaciones de
los pacientes adultos. Esta transicién deja claro que aunque se
tenga éxito en el diagnéstico precoz y la calidad de los trata-
mientos, con la evolucién cada vez mas crénica del cancer, se
tendria un aumento neto de la prevalencia del cdncer avanza-
do (Lage, 2015), por lo cual hay que pensar no sélo en la canti-
dad sino en la calidad de vida. Se deduce entonces la necesidad
de la evaluacién en la CV, que ha asumido la Psico-oncologia
como una tarea axial.

La diversidad de aspectos a evaluar hace dificil el pro-
ceso de evaluacién en estos enfermos, a lo cual se une su esta-
do de deterioro general, que obliga a emplear métodos senci-
llos, rapidos y eficaces, que propicien una evaluacién dindmica
de las condiciones en que se encuentran el paciente y sus fami-
liares, con el objetivo de redisenar estrategias de intervencién
con la flexibilidad y la rigurosidad necesarias (Grau, Chacén,
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Llant4, 2015). Los psico-oncélogos deben y pueden desplegar
aqui un papel importante.

El objetivo de esta revisién es fomentar la reflexién en
el tema. Indudablemente, la CV es un fenémeno que debe ser
analizado en un contexto pluridimensional y personalizado,
caracterizado por el creciente envejecimiento poblacional, el
cual propicia el incremento de enfermedades crénicas dege-
nerativas que evolucionan inexorablemente hacia la termina-
lidad (como el cancer) y la condicién cada vez mds crénica de
las enfermedades oncoldgicas asociada al aumento de la su-
pervivencia y de la prevalencia. Esto plantea nuevos retos a la
Psico-oncologia en su quehacer asistencial al tener que evaluar
mayor nimero de enfermos.

La pertinencia de la evaluacion de la calidad de
vida en psico-oncologia

La conveniencia de la evaluacién de la CV en el campo de la
Psico-oncologia se basa en:

= La inevitabilidad de profundizar en el reporte por el
paciente de sus sintomas, molestias, preocupaciones,
sentimientos, etc. El uso de escalas de auto-reporte,
que midan el grado o magnitud de estas preocupacio-
nes, es insoslayable.

= La necesidad de evaluar y manejar factores psicoso-
ciales asociados o no al dolor y al sufrimiento (creen-
cias y atribuciones, expectativas, emociones, valores,
afrontamientos, estilos y caracteristicas personales)
y que permitan una caracterizacién global del indivi-
duo, para incrementar su participacién en las decisio-
nes acerca del tipo de cuidados que desean recibir, de
acuerdo con sus preferencias y su confort fisico, emo-
cional y espiritual.

= La necesidad de conocer los factores que limitan la
funcionalidad del enfermo y de facilitar el despliegue
de todas sus potencialidades en el desempefio laboral,
social o familiar.
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= La conveniencia de conocer y mejorar todos los facto-
res que pueden estar relacionados con el autocontrol
personal, la controlabilidad percibida del distrés, la
inmunocompetencia.

= La necesidad de conocer los factores que determinan
la adherencia del paciente a los programas terapéuti-
cos o a diferentes prescripciones, con el fin de incre-
mentarla.

= El criterio cada vez mds extendido de tratar los sin-
tomas, molestias y preocupaciones tempranamente
con un enfoque multimodal, que incluya procederes
biomédicos y psicosociales, en un contexto de apoyo
emocional y de adecuada comunicacién.

= La conveniencia del manejo integral, en equipo, de los
problemas de estos enfermos, fomentando la forma-
cién de otros profesionales en aspectos relacionados
conla CV.

Es indiscutible la necesidad de caracterizar todos los factores
psicosociales que estdn presentes en la vida de estos enfer-
mos, evaluando cuando se pueda su magnitud, describiendo
sus caracteristicas, identificando su influencia en la produc-
cién de sufrimiento y disminucién del bienestar, constatando
y caracterizando los temores, la ansiedad, la depresién, deter-
minando las afectaciones de la enfermedad en las funciones
cognitivas, la percepcién de controlabilidad del sujeto, etc.
(Grau, 2009; Grau et al, 2015; Llant4, 2016). A esto se afiade la
necesidad, serialada en trabajos recientes, de evaluar aspectos
de caracter espiritual (Grau & Scull, 2013).

Los objetivos de la evaluacion de la CV, serdn esencial-
mente: permitir el diagnéstico integral de la situacién del en-
fermo y de la familia, para formular con la mayor precisién po-
sible los objetivos terapéuticos, obtener informacién que con-
tribuya a seleccionar las técnicas de intervencién y adquirir
indicadores continuos de la efectividad de los tratamientos.
Obviamente, estos objetivos determinan que los instrumen-
tos de esta evaluacién deban ser sensibles, discriminativos
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y de utilidad clinica y evolutiva (Grau et al, 2014). En reali-
dad, ha sido verdaderamente dificil disponer de instrumentos
ideales con estas condiciones. Es importante precisar que no
todas las modalidades de evaluacién tienen que ser, necesa-
riamente, aplicadas por psicélogos; aunque —sin duda- ellos
juegan un relevante papel en su disefio e interpretacién. Ade-
mas del enfoque individual en la evaluacién, hay que tener en
cuenta caracteristicas culturales de cada region o pais (Grau et
al, 2015; Grau, 2015).

Por lo general, la evaluacién de la CV en enfermos con
céncer no se centra en el estado actual de sus capacidades in-
telectuales, ni en la estructura o cualidades de su personali-
dad, como suele suceder en pacientes psiquiatricos; mas que
todo debe evaluar aquellos factores que tienen que ver con
la percepcién de amenaza de los eventos del proceso por el
que atraviesa el paciente, y con la percepcién de sus recursos
conservados; o sea, debe focalizarse en aspectos tales como:
dolor y sintomas fisicos, emocionales y cognitivos, apoyo so-
cial, afrontamientos al estrés, adaptacién, autonomia y ajuste,
funcionamiento sexual, preocupaciones, etc.

Los problemas generales de la evaluacion de
la calidad de vida

Ha sido dificil definir un constructo tan amplio como la ca-
lidad de vida. Téngase en cuenta que la CV es todo, menos
los afios que uno vive (Grau, 1997, 2015; Grau, Victoria &
Hernandez, 2005). Con la CV se relacionan el nivel de vida
(condiciones materiales de vida), el entorno y los ambientes
dafiinos o saludables, el aumento o decremento del dolor, los
sintomas, la apariencia fisica, el acceso a servicios y beneficios
sociales y culturales, la solucién de problemas y la satisfaccién
de necesidades, la satisfaccién con el apoyo y la atencién a la
salud y otros servicios... y mucho mas (Grau, 2015).

Como sefialan acertadamente muchos autores (Grau,
1997; Moons, Budas & De Geest, 2006; Urzua & Caqueo-Uri-
zar, 2012) la definicién de la CV se ha convertido en una tarea
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compleja debido a la multiplicidad de factores que la determi-
nan, de elementos que la integran y de efectos que produce en
diferentes esferas de la vida de los individuos y los grupos. El
término CV, ademds de haber sido interpretado como equi-
valente de “bondad”, “excelencia” o “virtud”; lleva implicita la
comparacién con determinado “estdndar”: en tanto se acerque
o se aleje de ese estdndar. Asi, se habla de mucha o poca CV,
de CV alta o baja, o de CV positiva o negativa. Sigue siendo,
queramoslo o no, un concepto dicotémico, un dipolo con ex-
tremos (positivo o negativo, objetivo o subjetivo, social o indi-
vidual) (Victoria, 2008; Grau, 2015).

El primero de los problemas es de caracter tedrico, de
indistincién conceptual. Desde los primeros autores que se
han ocupado del tema, se ha afirmado que la CV es una medi-
da compuesta de bienestar fisico, mental y social, tal como la
percibe cada individuo y cada grupo, de felicidad, satisfaccién
y recompensa (Campbell, Converse & Rodgers, 1976; Andrews
& Withey, 1978; Levi & Anderson, 1980). Existe consenso en
que no es el reflejo directo de las condiciones objetivas, sino de
su evaluacién por el individuo. Desafortunadamente, se cuen-
ta con cientos de definiciones, cada autor de un trabajo la de-
fine operativamente en funcién de lo que pretende; la mayoria
de las ultimas conceptualizaciones tienden a vehicularla con el
bienestar. Aun sigue ausente un definitivo marco teérico y el
problema de su delimitacién crece a medida que aparecen mas
trabajos empiricos (Grau, 1997, 2015; Grau et al, 2005).

Muy vinculado a lo anterior se erige otro problema,
relacionado con su naturaleza: el de sus componentes subjeti-
vos y objetivos. Al primero de ellos corresponden definiciones
globales basadas en el bienestar y sus dos marcadores bésicos:
la satisfaccién y la felicidad. El componente objetivo se rela-
ciona con las condiciones materiales de vida, con el llamado
“nivel de vida”. Bognar (2005) encontré que el nivel de vida
permite determinar el 15% de la varianza entre todos los com-
ponentes, mientras que desde fechas mas tempranas Campbe-
'y colaboradores (1976) y luego Haas (1999) insistian en que
la satisfaccién y la felicidad, como componentes del bienestar,
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explican el 50% de esta varianza.

Taillefer, Dupuis, Roberge y Le May (2003), se refieren
aun rapido incremento en el uso de este término, persistiendo
problemas en su definicién conceptual, las dimensiones que
comprende, su medicién y los factores que la pueden influen-
ciar. Urzta y Caqueo-Urizar (2012), siguiendo a Haas (1999)
y a Cummins (2004) aseveran que la variedad de definiciones
puede deberse a la naturaleza diversa del concepto y a que es
un término que involucra muchas disciplinas. Algunos autores
(Felce & Perry, 1995; Urzua & Caqueo-Urizar, 2012) plantean
que hay 5 patrones de definiciones:

a) El primero, basado en condiciones de vida, con indica-
dores cuantificables. Este descuida el bienestar subjeti-
vo y el contexto socio-politico donde se dan.

b) El segundo equipara a la CV con la satisfaccién con la
vida, con indicadores subjetivos. Este modelo, se basa
en el auto-reporte de la satisfacciéon personal con la vida
(CV percibida).

19) El tercero intenta conciliar las dos construcciones ante-
riores, plantea que hay que incorporar condiciones de
vida y satisfaccién con la vida.

d)  El cuarto patrén parte del anterior, pero introduce la
intermediacién con los valores personales, los cuales
estdn relacionados con metas, expectativas, estdndares
e intereses. En este patrén cabrian las conceptualizacio-
nes que la ven como una entidad valorativa.

e) El quinto es similar al anterior, pero la intermediacién
estd dada por la evaluacién que hacen las personas.
Aqui la modulacién estd dada por procesos cognitivos,
con estandares de tiempo y sujeto, y con orientacién en
la “comparacién social”, vista desde diferentes aristas.

Se sefialan varias lineas actuales de discusién (Urztia & Ca-

queo-Urizar, 2012): 1) Su diferenciacién con otros conceptos,

que serdn luego examinados; cabe la cuestidn: ;es especifica la

llamada calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)?, 2)

Su evaluacién transversal o longitudinal, ya que se supone un

caricter dindmico en la CV, con una evaluacién intra-sujeto re-
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petida, y, 3) El ya mencionado problema, asociado a sila CV es
una percepcién subjetiva de las condiciones de vida o incluye
la evaluacién objetiva de esas condiciones (Schalock, 2000).

Un tema de discusién que se considera importante es
el criterio de partida para su evaluacién: si la CV es un con-
cepto “ideogrifico” en el cual el propio individuo establece
sus componentes y prioridades, o si bien es “nomotético” que
establece un criterio general para todos los sujetos (Fernan-
dez-Ballesteros, 1998). En el primer caso tendrian prioridad
las metodologias cualitativas de evaluacién, en el segundo
caso serian preferentes las metodologias cuantitativas que in-
tenten establecer el grado de afectacién en dimensiones pre-
sentes para todos los sujetos. La investigacién en salud reque-
rird combinar ambos criterios y metodologias (Grau, 2015).

A pesar de toda la discusién parece haber consenso en
algunos puntos (Bradley, Thorlund, Schiineman, Xie, Hassan,
Montori et al, 2010; Urzta & Caqueo-Urizar, 2012): 1) Es difi-
cil tener un concepto tnico, pero puede ser medido, 2) Deben
preverse algunos atributos criticos de diferenciacién como el
sentimiento de satisfaccién con la vida en general, la capaci-
dad mental para evaluar la propia vida, un aceptable estado de
salud fisico, mental, social y emocional y una evaluacién obje-
tiva sobre las condiciones de vida. En realidad, hay acuerdo en
que la CV es subjetiva, que el puntaje de cada dimensién es di-
ferente en cada persona y que el valor de cada dimensién pue-
de cambiar en el tiempo, lo que subraya su caracter de proceso.

Un tema metodoldégico a destacar se relaciona con
quién hace la evaluacion: si un observador externo o la propia
persona (Slevin, Plan, Lynch et al, 1988; Grau, 1997). Se tien-
de actualmente a que sea hecha por el propio individuo (De
Haes & Van Knippenberg, 1987; Lara-Murfioz, Ponce de Le6n
& De la Fuente, 1995). Si la CV es una valoracién subjetiva,
una expresion del bienestar y de la satisfaccién de la persona
con su propia vida, no se puede prescindir entonces del au-
to-reporte: cada uno debe ser considerado la persona maés ca-
paz de valorar sus satisfacciones e insatisfacciones con su vida
(Winefeld, 1995; Grau, 2015).
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El modelo biomédico tradicional, si bien ha aportado
logros indiscutibles en la medicina, ha dejado tras de si un la-
mentable estereotipo, basado en el autoritarismo y el paterna-
lismo médico. Es muy frecuente que sea el médico (o en todo
caso, la enfermera u otro profesional de la salud) quien tenga
“la voz cantante” con respecto a la identificacién de molestias,
quejas y sufrimientos del paciente, minimizando —e incluso,
muchas veces, ignorando- el punto de vista del paciente. Los
resultados de muchas investigaciones nos hablan de que lo
que sucede en el curso de una hospitalizacién es apreciado de
forma diferente por los enfermos, por los familiares y por los
profesionales de la salud que les atiende (Llant4, 2011, 2016).
La insuficiencia de habilidades sociales y comunicativas en el
personal de salud no sélo incide en los pacientes, afectando su
bienestar al desconocer las causas reales del sufrimiento del
enfermo, sino que también puede afectar la calidad de vida,
el bienestar y la propia salud de los profesionales encargados
de la atencién (Llant4, Grau & Massip, 2005; Chacén, Grau &
Reyes, 2012; Grau, 2015). Se habla entonces de “CV percibi-
da”, justamente para referirse a la necesidad de considerar el
punto de vista del paciente. Este aspecto es especialmente im-
portante en la atencién al enfermo de cancer, ya que no basta
conocer los signos y sintomas para esbozar una intervencién,
sino considerar, de acuerdo a la experiencia del enfermo, cua-
les son los problemas que mds afectan su bienestar, producto-
res de sufrimiento, que le generan amenaza y para los cuales
entienda que no posee los recursos suficientes para afrontarla.

Un segundo problema, también de caricter metodolo-
gico, se refiere a los componentes de la CV; es decir, si debe
definirse como una medida global unica (Szalai, 1976) o por
determinadas dimensiones (Harwood, 1976; Shaw, 1977;
Hoérnsquit, 1982). Algunos consideran que es mejor pregun-
tar simplemente a la persona cémo evalia en general su vida
(Maes & Bruil, 1995). En la mayoria de los estudios sobre CV
prefieren evaluarla a través de determinadas dimensiones,
que se han enlistado en funcién de las investigaciones reali-
zadas (Flannagan, 1978; Ware, 1984; Jenkins, Jono, Stanton
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& Stroyp-Benham, 1990); por lo regular casi todas las medi-
das incluyen las areas fisica, social y psicolégica (Grau, 1997,
2015; Velarde-Jurado & Avila-Figueroa, 2002). Reciente-
mente se observa una tendencia a evaluar la esfera espiritual
(Wheeler & Hyland, 2008; Rodriguez & Molerio, 2012; Grau
& Scull, 2013; FACIT, 2015).

El tercer problema en los estudios de CV es instrumen-
tal, se refiere a las técnicas de evaluacién, que no siempre cum-
plen requisitos minimos de construccién y generalizacién de
resultados (Grau, 1997). Un problema instrumental frecuente
es el de la validez y fiabilidad insuficiente de los cuestionarios
y escalas utilizados. La validez depende del concepto de la va-
riable medida, por lo que aparecen dificultades al establecer
criterios o realizar validaciones de constructo, si el propio con-
cepto de CV no ha sido bien delimitado. La fiabilidad supone
estabilidad de la variable medida; en el caso de las mediciones
de CV resulta bien dificil de establecer, cuando las variables del
impacto de la enfermedad son cambiantes y las condiciones de
vida son muy inestables; resulta mds importante la sensibi-
lidad. Por esta razén, algunos procedimientos psicométricos
tradicionalmente empleados para determinar la fiabilidad no
siempre son aplicables; ademds, no es facil establecer la con-
sistencia interna de grupos de variables que tienden a covariar
conjuntamente (Grauy, 2015).

La principal caracteristica que tiene que tener un
instrumento de evaluacién es la validez de constructo. Gill y
Feinstein (1994) recomiendan incorporar la valoracién de la
importancia y significacién de cada item para cada persona, y
para ello sugieren permitir siempre en los instrumentos items
suplementarios, que los pacientes puedan afiadir para denotar
factores que no hayan sido inicialmente incluidos. Estos auto-
res han introducido el concepto de “validez aparente” para ex-
plicar y suplir la falta de claridad en el significado y medicién
de la CV. Los autores se preguntan “si los principios psicomé-
tricos académicos, aunque quizas estadisticamente elegantes,
serian satisfactorios para las metas clinicas de indicar lo que
los médicos y los pacientes perciben como calidad de vida...”
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Junto a estos problemas, otros como el de las mues-
tras escasas, el descuido de algunos factores intervinientes,
la generalizacién infundada de resultados, los aspectos socio-
culturales al aplicar instrumentos procedentes de contextos
diferentes, han entorpecido la evaluacién apropiada de la CV
(Lolas, 1991; Bowling, 1992; Grau, 1997) y hacen complejo el
problema de su evaluacién. Cada autor elabora instrumentos
propios, y esto es una dificultad adicional.

Hay que tener en cuenta, ademas, la relativa indepen-
dencia tedrico-metodolégica y metodolégica-instrumental
ante las diferentes medidas de CV. Muchas veces, los estudios
no son comparables cuando se emplean diferentes medidas.
Asi, Kemmler y cols (citado en Contreras, 2013) reportan la
comparacién de la CV en pacientes oncoldgicos en ensayos
clinicos mediante dos instrumentos distintos (EORTC QLQ
C-30 y FACT-G), ellos obtuvieron resultados diferentes en am-
bas escalas, a pesar de presentar algunas areas de solapamien-
to entre ambas.

Segiin Moreno y Ximénez (1996) los instrumentos
pueden agruparse en 3 categorias: 1) Los que evaltan CV en
funcién del bienestar subjetivo (como las Escalas de Andrews
y Withey, de Equilibrio Afectivo de Bradburn); 2) Medidas de
salud relacionadas con indicadores de ajuste, ejecucién o fun-
cionamiento social (El Perfil de Impacto de la Enfermedad -
SIP), y, 3) Instrumentos que evaltan habilidades funcionales
preservadas o afectadas ante la enfermedad, que incluye casi
todas las medidas en cancer y otras enfermedades crénicas (el
FLIC de Schipper; el Indice de Katz; la escala QLI de Spitzer,
etc.).

Contreras (2013) afirma que existen 3 grandes grupos
de instrumentos: 1) Cuestionarios genéricos: disefiados para
todo tipo de enfermedades e intervenciones terapéuticas (SF-
36, NPH...); 2) Cuestionarios especificos para cada tipo de en-
fermedad o problema de salud (EORT C-30, Functional Living
index, Rétterdam Symptom Checlist, QL Index and Cancer
Rehabilitation Evaluation System), y, 3) Cuestionarios espe-
cificos de sintomas: no son validos para evaluar la CV directa-
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mente, sino sé6lo sintomas especificos asociados a la enferme-
dad o el tratamiento (Gastrointestinal Symptom Rating Scale,
McGill Questionnaire of Pain...). Aqui pudiera incorporarse
la Escala de Evaluacién de Sintomas de Edmonton (ESAS,
por sus siglas en inglés), de Bruera y colaboradores (Bruera,
Khuen, Miller, et al, 1991), que tiene una versién abreviada
para evaluar repetidamente 10 sintomas en pacientes hospi-
talizados, con sensibilidad demostrada en investigaciones re-
cientes (Grau, Chacén, Lence, Mirabal, Herndndez, Scull et al,
2013). Por su parte, Velarde-Jurado y Avila—Figueroa (2002)
enlistan 126 instrumentos que aparecieron en los tltimos 30
anos, clasificindolos en genéricos y especificos, para adultos y
para nifios, ain cuando algunos “genéricos” fueron original-
mente usados en pacientes con enfermedades especificas. Es-
tas listas han sido obviadas en este capitulo por limites de es-
pacio, existen innumerables versiones de estos instrumentos
en varios paises e idiomas; se pueden consultar las referencias
que aparecen en la revisién de los autores.

Algunos instrumentos recientes son de escasa aplica-
cién clinicay son més utiles para estudios poblacionales (Grau,
2011a): el Cuestionario de Calidad de Vida de Evans (The Qua-
lity of Life Questionnaire/QLQ de Evans y cols, 1985-1989),
el Inventario de Calidad de Vida de Frisch (Quality of Life In-
ventory/QLI, de Frisch y cols, 1988-1994) y el Instrumento
de Evaluacién de la Calidad de Vida de la OMS (World Health
Organization Quality of Life Assessment Instrument - WHO-
QOL, de 1993), este tltimo traducido y validado en diferentes
paises, ttil para estudios transculturales y planificacién sani-
taria.

Calidad de vida (CV) y calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS)

El concepto de “calidad de vida relacionada con la salud”
(CVRS) tuvo sus origenes en la definicién de la OMS (OMS,
1983), muy vinculado con los niveles de esperanza de vida.
Generalmente, se refiere a la percepcién que tiene un paciente
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de los efectos de una enfermedad determinada o de la aplica-
cién de cierto tratamiento, especialmente de las consecuen-
cias que provoca sobre su bienestar (Gémez Vela & Sabeh,
2001; Grau, 2015). En realidad, a escala socio-comunitaria la
CVRS deberia incluir también recursos, condiciones, politicas
y practicas que influyen sobre las percepciones de la salud; la
enfermedad y sus consecuencias, desde un punto de vista so-
cial, es también factor definitorio del estado de salud de una
poblacién y el grado de utilizacién de un Sistema de Salud es
un indicador de la necesidad percibida del mismo y una prue-
ba de accesibilidad (Fernandez Mayorales, Rojo, Abellan & Ro-
driguez, 2003).

¢Por qué se utiliza el concepto CVRS y no tan sélo el de
CV? Se apuntan varias razones: a) Para evaluar la calidad de los
cambios como resultado de intervenciones médicas (Guyat,
Veldhuysen, van Zanten, Feeny, et al, 1989), b) Porque debe
limitarse a la experiencia que el paciente tiene de su enfer-
medad (Haas, 1999), ¢) Porque caracteriza la experiencia del
paciente resultado de los cuidados médicos (Wilson & Cleary,
1995), d) Para establecer impacto de enfermedades en la vida
diaria (Nanda & Andersen, 1998). A fin de cuentas, la CVRS se
ha visto tradicionalmente como una medicién de la salud des-
de la perspectiva de los pacientes (Grau, 2015), pero deberia
enfocarse también en caracteristicas o indicadores que estidn
fuera de la esfera de lo que se entiende por resultados médi-
cos, y podrian ser vinculados con mayor facilidad que otros
indicadores propuestos por las ciencias sociales tales como la
felicidad, la satisfaccién con la vida o el bienestar subjetivo.
En la practica, es dificil de utilizar, debido a las formas dife-
rentes en que una persona puede afrontar o adaptarse a una
enfermedad (Ebrahim, 1995). Sigue primando en las defini-
ciones el impacto de la enfermedad (Schipper, Clinch & Powe-
1l, 1990; Awad, Voruganti & Heselgrave, 1997; Burke, 2001;
Ferndndez, Hernadndez & Siegrist, 2001; Etcheld Van Elderen
& Van Der Kamp, 2003). Segtin Urzaa (2010) la CVRS puede
ser analizada desde paradigmas clinicos y sociales, como ‘el
nivel de bienestar derivado de la evaluacion que la persona realiza
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de diversos dominios de su vida, considerando el impacto que en
éstos tiene su estado de salud”.

En los modelos “funcionales” ante diferentes enfer-
medades (cancer, VIH/SIDA, fibromialgia, epilepsia, asma,
etc.) cobra importancia el constructo “estado de salud” (health
status) como extension del estado funcional, que en diversas
investigaciones se ha confundido con el concepto de calidad
de vida, siendo uno de sus determinantes, a la vez que ambos
son inter-activos (Grau, 2015). Algunos autores (Michalos,
Zumbo & Hubley, 2000), utilizando un analisis de regresién
multivariado en grandes muestras, han reportado que el esta-
do de salud medido puede explicar el 56% de la variacién en la
satisfaccién con la propia salud. La combinacién con indicado-
res de satisfaccion, explica el 53% de la variacién en felicidad,
68% de satisfaccién con la vida y un 63% de CV en general.
Smith, Avis y Assman (1999) consideran que los constructos
CV y percepcion del estado de salud son diferentes desde la
perspectiva de los pacientes, ya que al evaluar CV, los pacien-
tes lo hacen dando mds importancia a su salud mental que
al funcionamiento fisico, mientras que ocurre lo contrario al
evaluar el estado de salud; encuentran, ademas, que el funcio-
namiento social no tiene mayor impacto en cada constructo y
que al extraer este, la contribucién relativa de la salud mental
a la calidad de vida es 1,6 veces mas que la contribucién del
funcionamiento fisico. Debe recordarse que en el contexto de
una enfermedad crénica, como puede ser el cancer, la evalua-
cién de la CV estd basada primeramente en el funcionamiento
psicolégico y en el grado de darfio del funcionamiento; no es
casual que la mayor parte de los instrumentos prioricen estas
dos dimensiones: la esfera psicolégica-emocional y la funcio-
nal-fisica (Grau, 2015).

Si bien el empleo del término “CVRS” ha sido muy
discutido, su evaluacién resulta util para formular objetivos,
guias y politicas de cuidados; describir impacto de la enfer-
medad en la vida de pacientes; evaluar la efectividad de los
tratamientos y en estudios clinicos practicos sobre eficacia,
efectividad, riesgo o como indicador de la calidad del cuidado
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(Martin & Stockler, 1998; Wu, 2000; Grau, 2015). Ademas de
que permite evaluar el impacto de tratamientos en diversas
enfermedades, la CVRS puede ser ttil para monitorear la sa-
lud poblacional, evaluar efecto de politicas sociales y de salud,
focalizar recursos segin necesidades, diagnosticar la natu-
raleza, severidad y pronéstico de una enfermedad y evaluar
efectos de un tratamiento (Ebrahim, 1995) y como un indi-
cador de resultado en disefios de ensayos clinicos (Wu, 2000;
Soto, 2003), especialmente en ensayos clinicos fase III y fase
IV, donde se tiene en cuenta la sobrevida (Contreras, 2013).

La evaluacion de la calidad vida en pacientes con ciancer

La evaluacién de la CVRS en pacientes oncolégicos ha sidoy es
una de las mayores 4reas de aplicacién de los estudios de CV,
entre otras razones, porque los tratamientos son intrusivos en
la vida fisica, emocional, social y espiritual de estos enfermos,
y porque el cancer tiene una seria connotacién psicosocial en
la poblacién (Grau et al, 2015). Algunos indicadores utiliza-
dos pueden referirse a aspectos completamente distintos:
el funcionamiento fisico, por ejemplo, puede estar asociado
a depresién medular, trastornos digestivos o capacidad para
una dieta regular. Usualmente se incluyen condiciones fisicas,
bienestar psicolégico y ejecucién de actividades. Sin embargo,
pocos estudios han incluido el funcionamiento cognitivo, la
esfera espiritual y el apoyo social, este dltimo puede determi-
nar gran parte de las varianzas inexplicadas en indicadores de
bienestar (Maes & Bruil, 1995). Las condiciones materiales
han sido incluidas en escasos estudios, a pesar del impacto
de esta enfermedad en la esfera econémica. Los indicadores
globales han sido escasos, a pesar de ser utiles como criterios
para evaluar el peso especifico de los componentes. No siem-
pre en los estudios se controlan algunos pardmetros clinicos
(tipo de tumor, tratamiento, estadio), variables demograficas
y cambios de trabajo, que también pueden explicar gran parte
de la varianza en los estudios (Grau, 2015).

Entre los instrumentos mas utilizados para la evalua-
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cién en pacientes con cancer se resefian dos tipos de medidas
(Cruzado & Olivares, 1996; Grau et al, 2015): las globales como
la Escala de actividad de Karnofsky (Karnofsky & Burchenal,
1949) y el Indice de calidad de vida (Spitzer et al, 1981) y las
especificas, como el Indice de vida funcional en cancer (FLIC), el
Sistema de Evaluacién de Rehabilitacién en Cancer (CARES),
la Autoevaluacién analégico lineal (LASA de 31 y 10 items),
el indice de Calidad de Vida (Padilla et al, 1983, revisado para
pacientes ostomizados), el Cuestionario de Calidad de Vida de
la Organizacién Europea para la Investigacién y Tratamiento
del Cancer (EORTC) que tiene mddulos especificos para dife-
rentes localizaciones clinicas de cancer y un médulo para cui-
dados paliativos y la Autoevaluacién compartida anamnésica
(de Bernheim & Buise, 1983).

Como una manera de ilustrar la gran cantidad de ins-
trumentos empleados para evaluar la CV en enfermos oncolé-
gicos (Grau, 2011b), mencionamos algunos instrumentos de
evaluacién que han sido empleados para distintos problemas
en pacientes con cancer y que, de una u otra forma, son con-
sideradas como de CV, tales como: la Escala de Sintomas de
Malestar/SDS (McCorkle & Young, 1978), el Inventario de
Sintomas de Rotterdam (Haes et al, 1987), el Perfil de Impac-
to de la Enfermedad/SIP (Bergner et al, 1976), el Cuestionario
de Sintomas y Preocupaciones en pacientes de cancer termi-
nal (Comas et al, 1990), el Cuestionario de Quimioterapia de
Cancer de Mama/BCQ (Levine et al, 1988), la Escala de Ajuste
Mental al Cancer/MAC (Moorey & Greer, 1989), la escala de
Ajuste Global ala Enfermedad/GAIS o PAIS (Derogatis, 1975),
el Inventario de Stanford de Ajuste del paciente con cancer/SI-
CPA (Telch & Telch, 1982), el Cuestionario General de Salud/
GHQ (Goldberg & Hieller, 1979), el Inventario de Salud Gene-
ral de Millon (Millon, 1982), el Perfil de Salud de Nottingham/
NHP (Hunt et al, 1981), la Escala de Calidad de Bienestar/
QWS (Kaplan et al, 1976), las Escalas de Estudios de Seguros
de Salud Rand/HIS (Brook & Ware, 1979), y muchos otros, en-
tre los que se encuentran el Cuestionario de Dolor de McGill/
MPQ (Melzack 1975) y el Cuestionario Breve de Dolor de Wis-
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consin/BPI (Cleeland, 1982). Como se ha sefialado, muchos
de estos instrumentos pueden revisarse a partir de las refe-
rencias, ellos evalilan determinados fenémenos relacionados
con CV, pero no han sido especialmente disefiados con este fin
(Grau, 2011a, 2011b; Grau et al, 2015).

Velarde-Jurado y Avila-Figueroa (2002) enlistan entre
los cuestionarios especificos para cancer en adultos el Instru-
mento de Calidad de Vida Especifico para Céncer de Préstata
(PROSQOLI en sus siglas en inglés) utilizado en Canada para
ensayos clinicos desde 1998 contrastandolo con escalas ana-
logas del instrumento de la EORTC QLQ C-30; la Escala de
Fatiga en Céancer de Schwartz (SFCS) usada desde 1999 para
evaluar el efecto de la fatiga por ejercicios y la Escala de Uti-
lidad Orientada hacia el paciente prostatico (PORPUS), cons-
truida en el 2000 como sistema de multi-atributos para la cla-
sificacién del estado de salud en el cancer de préstata. Detalles
sobre estos instrumentos pueden encontrarse en las referen-
cias de estos articulos de revision, ante la imposibilidad de in-
corporar en la bibliografia un listado tan amplio de articulos
originales de los creadores de estos instrumentos, detallamos
autores y fechas de elaboracién o validacién para que se facili-
te la busqueda de herramientas especificas de interés.

Lamentablemente, el mas utilizado de todos los ins-
trumentos clasicos para evaluar la CV en cancer ha sido el In-
dice de Karnofsky, que no permite una valoracién de CV sino
de estatus funcional (perfomance status), en una escala de
10 puntos que se completa por observacién e interrogatorio.
Ha sido criticada por la subjetividad que pone el examinador
(bajas correlaciones encontradas entre puntuaciones asigna-
das por diferentes médicos), asi como por dificultarse la pun-
tuacién de pacientes en el extremo superior (Astudillo, Men-
dinueta & Astudillo, 1995; Grau, 1997, 2011a, 2011b). Las
Escalas del Grupo Cooperativo Oncolégico del Oeste (ECOG)
son similares en estructura y objetivos (Grau, 2011b).

Los estudios en CV en pacientes con enfermedad
avanzada se han incrementado con el desarrollo de los Cui-
dados Paliativos, sobre la reconocida nocién de que el tiempo
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de supervivencia no dice nada en cuanto a la calidad de vida
de pacientes cuya enfermedad ya no puede ser curada (Reyes,
Grau & Chacén, 2009; Grau, 2011b). En los intentos heroicos
por prolongar la vida o reducir un tumor, descuidando el sufri-
miento y la propia CV percibida del paciente (encarnizamiento
terapéutico), se pueden traspasar los limites éticos, sobre todo
si se considera la naturaleza agresiva de muchos tratamientos.
La CV al final de la vida se ha valorado para la estimacién y
delimitacién del valor de la eutanasia, los criterios de calidad
de muerte y de encarnizamiento terapéutico, las dificultades
vinculadas a muchos otros problemas de salud inherentes a
la atencién de enfermos terminales. No olvidemos que el en-
fermo en situacién terminal constituye un recordatorio de la
debilidad universal y la incertidumbre relativa de la condicién
humana y su abordaje clama en todo el mundo por una con-
cepcién de apoyo, justicia social y autonomia funcional y de-
cisional que vincula a la CV con aspectos éticos. Se pretende
que cada individuo y cada paciente en particular, encuentren
lo mas significativo para su vida en su entorno social, el ver-
dadero sentido de la experiencia vivida, como uno de los mas
importantes valores humanos. Por ello es que cuando la palia-
cién es el objetivo principal de un tratamiento, se hace cada
vez mas recomendable evaluar la CV subjetiva del enfermo.
“Paliar” significa, precisamente, preservar CV, disminuyen-
do el sufrimiento (Arraras, Wright & Ahmedzal, 1995; Grau,
2011b; Grau et al., 2015).

Las medidas més frecuentemente empleadas en can-
cer avanzado, son las Escalas Analégico-Visuales (EVA), que se
encuentran en la base estructural de muchos instrumentos,
especialmente de dolor. Permiten que el paciente mismo se
ubique en una linea continua, en cuyos polos aparecen valora-
ciones contrapuestas en relacién a lo que se pregunta. Son au-
toadministrables y se someten a medicién para investigacio-
nesy comparaciones clinicas de sintomas (Grau, 1997, 2011b;
Chacén & Grau, 2000; Martin, Grau & Lechuga, 2005; Grau et
al, 2015). La Escala de Validismo conocida como Indice de Katz
(1986) es frecuentemente empleada, evalta funcionamiento
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cotidiano en 6 areas y permite precisar la autonomia funcio-
nal del paciente con enfermedad avanzada; es muy usada en
pacientes geriatricos. Otros instrumentos especificos pueden
servir para evaluar determinadas dimensiones de la CV.

Como ya se ha dicho, la calidad de vida es algo muy
individual para cada paciente y esta determinada por factores
que no pueden ser universales, a pesar de que se ha tratado
de buscar una operacionalizacién en determinados compo-
nentes (Krikorian, Limonero & Maté, 2011). Estd claro que
estos componentes se integran en un algoritmo especifico que
depende de circunstancias histérico-sociales, culturales e in-
dividuales de los grupos o pacientes cuya CV se estudia, por lo
que se necesitara del concurso de varias disciplinas en una va-
loracién multidireccional. En la bsqueda de una concepcién
globalizadora ante los cuidados al enfermo avanzado la CV ha
sido definida como la caracteristica que “hace a la vida deseable,
aceptable para quien la vive y por tanto, no puede imponerse desde
fuera” (Ahmedzal, 1993).

Al considerar la CV en cancer avanzado, su evalua-
cién debe cubrir ademds de la dimensién fisica y biolégica (los
aspectos relacionados con la enfermedad, los sintomas y los
tratamientos) y de la dimension psicoldgica y social (impacto
emocional, reajuste de las metas, posibilidad de expresién de
sentimientos, disfrute de la sexualidad, aislamiento, temores,
esperanzas, capacidad de contacto vital y relaciones con los
demas, conservacién de cultura, tradiciones, creencias, cos-
tumbres, autonomia funcional, afectividad en el medio fami-
liar, laboral, econémico), la dimensién espiritual (creencias y
necesidades de orden superior, formas de explicar su propia
realidad, el entorno y el mundo entero, proyecciones espiri-
tuales y de trascendencia) (Ahmedzal, 1993; Restrepo, 1998;
Grau, 2011b; Grau, Victoria & Vargas, 2015). Con este fin, se
han propuesto varios instrumentos especificos, pero esta es
un area que todavia se encuentra en desarrollo (Reyes et al,
2009; Grau et al, 2015). Se han usado cuestionarios construi-
dos para estadios mds tempranos; de hecho, muchos de los
descritos en epigrafes anteriores se han empleado para evaluar
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aspectos de la atencidén paliativa, pero esto ha sido fuertemen-
te criticado, ya que los objetivos de los Cuidados Paliativos son
diferentes de aquellos en etapas tempranas de la enfermedad.
Algunos items de instrumentos estandarizados son totalmen-
te inapropiados para pacientes encamados por prolongados
periodos y que estan limitados en el funcionamiento social y
de roles. Por otra parte, no han sido construidas medidas de
CV de suficiente alcance dirigidas al distrés espiritual (o a su
reverso: sensacién de paz y tranquilidad), algo especialmente
relevante en estos pacientes. Espiritualidad en un sentido mds
amplio incluye: pérdida o conservacién de propésitos, aisla-
miento, culpas, verglienza, realizacién personal, aceptacién y
trascendencia, sentido de la vida y de la muerte, sentimientos
de conexién, apoyo y amor (Grau & Scull, 2013). En suma: se
erigen grandes requisitos metodoldgicos y practicos a la eva-
luacién de CV en enfermos con cancer avanzado.

En el Instituto Nacional de Oncologia y Radiobiologia
de la Habana (INOR) se trabaj6 desde los primeros afios de la
década del 90 en una versién adaptada para cdncer avanzado
del instrumento propuesto por Font (1988); el instrumento
adoptaba la forma de un cuadernillo con escalas analogo-vi-
suales en cada pagina, que evaluaban diversos pardmetros ex-
perimentados en las tltimas 24 horas. En 1995 se obtuvieron
los datos preliminares de confiabilidad y validez de este instru-
mento (Grau, Jiménez & Chacén, 1995), posteriormente se hi-
cieron estudios de intervencién en centros de atencién prima-
ria de salud que ofrecieron mds informacién acerca de su sen-
sibilidad ante intervenciones (Barbat, 1995). Esta herramienta
fue usada posteriormente con éxito al aplicarlo a cientos de
enfermos en la evaluacién del Programa cubano de Atencién
al Dolor y Cuidados Paliativos (PADCP) durante su primera
fase de implementacién (1997-2000) permitiendo identificar
aquellas dimensiones de la CV que mejoraban, empeoraban o
se mantenian estables después de una intervencién paliativa y
ha servido para evaluar la CV como indicador de impacto de un
programa de cuidados paliativos en Espafia, demostrando su
asequibilidad y sensibilidad (Marrero-Martin, 2005).
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En el propio Instituto Cubano de Oncologia, se han
venido realizando estudios dirigidos a evaluar la CV en nifios
sometidos a quimioterapia y otros tratamientos. Se ha dise-
fado y validado un Sistema para la Evaluacién de la Calidad
de Vida Percibida por nifios con céncer y Reportada por sus
padres y médicos (SECVPR), que permite el monitoreo de la
calidad de vida con medidas adecuadas a nifios atendidos en
centros oncopediatricos cubanos (Llanta, 1996). Sometido
recientemente a rigurosos procesamientos estadistico, el SE-
CVPR presenta buenas propiedades psicométricas y pondera
puntuaciones de tres proveedores de informacién en 29 va-
riables y 2 preguntas generales (Llantd, 2016), con formato
de escalas andlogo-visuales, de extremos representados por
caricaturas para los nifios, lo que resulta ameno y asequible
aellos.

En los ultimos afios, se ha empleado una escala senci-
lla, auto-administrable, propuesta por Pefiacoba y cols (Pefia-
coba, Fernandez & Morato, 2004), que evalta 10 dimensiones
especificas de calidad de vida en adultos, 3 dimensiones rela-
cionadas con la satisfaccién con la atencién y una evaluacién
global de satisfaccién con la vida (CV global). Esta escala fue
validada inicialmente en el 2004 por criterio de jueces de 9
hospitales espafioles y en el 2006 fue aplicada en la investi-
gacién que evalué CV en pacientes atendidos en la Unidad de
Cuidados Paliativos del Hospital “Dr. Negrin” (Guerra, 2007),
demostrando sensibilidad ante los cambios por la interven-
cién. El instrumento cumple con criterios defendidos por di-
versos autores para evaluar CV al final de la vida: sencillez,
comprensibilidad, capacidad de auto-reporte, con medidas
rapidas, asequibles que sacrifiquen un poco del rigor en estan-
darizacién y en la especificidad de las dimensiones para con-
centrarse en lo fundamental, de valor clinico (Geddes, 1991;
Marrero-Martin, 2003; Ojeda, Gémez Sancho, Grau, Marre-
ro-Martin & Guerra, 2009; Grau, 2011b). La escala ha sido
utilizada para evaluar CV como indicador de impacto de los
Cuidados Paliativos en pacientes cubanos, reformulada como
Escala de Calidad de Vida y Satisfaccién en pacientes/ECVS-P.
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Esta versién ha sido probada en pilotajes realizados a pacien-
tes en el INOR durante el 2007/2008 (Reyes et al, 2009). En
el 2008 fue sometida a la consideracién de 15 expertos de alta
competencia. Ha demostrado validez empirica y sensibilidad
en investigaciones con intervenciones domiciliarias para me-
jorar la CV y la adaptacién en pacientes con cdncer de mama
avanzado (Figueredo, 2013).

Apartir dela ECVS-P especialistas cubanos elaboraron
en el 2006 una versién para familiares cuidadores (ECVS-EC),
que también ha sido propuesta para evaluar el impacto de las
acciones de cuidados paliativos, pero en cuidadores informa-
les (Reyes et al, 2009). Esta escala ha sido probada con fami-
liares de cuidadores con cidncer en el INOR y en cuidadores de
pacientes geriatricos atendidos en el domicilio, e igualmente
ha demostrado validez empirica y sensibilidad en investiga-
ciones que incluyen intervenciones domiciliarias para mejo-
rar la CV de cuidadores primarios de pacientes con cancer de
mama avanzado (Expésito, 2013).

Conclusiones

De todo lo revisado, puede inferirse que la evaluacién de la
CV, individualmente percibida por cada persona, constituye
una de los principales ejes de la evaluacién en Psico-oncolo-
gia. Esta evaluacién no puede apartarse de los problemas con-
ceptuales, metodoldgicos e instrumentales involucrados en la
valoracién integral de estos enfermos.

Vale recordar que todas las mediciones de calidad de
vida son una especie de “proxies” (medidas indirectas de una
condicién), porque si la calidad pudiera ser cuantificada, de-
jaria de ser calidad. Las medidas cuantitativas usadas en cali-
dad de vida no deben ser juzgadas en términos de su verdad
o falsedad, sino en funcién de su adecuacién al acercamiento
de estos fines; ellas nunca podran comprobar directamente la
calidad. Los estudios proseguiran buscando medidas concre-
tas, validas y confiables, para evaluar intervenciones y para la
proyeccién de investigaciones que permitan, incluso, la com-
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paracién de diferentes grupos de edades y de pacientes, en di-
versos estadios, en paises también diferentes. La elaboracién
de estos instrumentos, por muy dificil que sea, sigue siendo
una tarea necesaria.
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CAPITULO 5

La enfermedad oncolégica: conductas suicidas y
factores de riesgo asociados a su evolucion
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Introduccién

El cancer es la primera causa de muerte en los paises desarro-
llados y la segunda causa de muerte en los paises en desarro-
llo, con unos 13 millones de casos nuevos anuales y unos 8
millones de muertes en todo el mundo al afio (Jemal, Siegel,
Xu & Ward, 2010; Jemal y cols., 2011). El cancer afecta a la
globalidad de la vida de las personas que lo padecen, y su abor-
daje ha de ser también global mediante equipos multidiscipli-
nares (Forrest, McMillan, McArdle & Dunlop, 2005; Taylor y
cols., 2010; Fleissig, Jenkins, Catt & Fallowfield, 2006). Los
equipos de psico-oncologia son una parte mas del equipo mul-
tidisciplinar que atiende al paciente oncolégico.

Un desafio al que se enfrenta la psico-oncologia es el
de detectar y adaptarse a las necesidades de los pacientes, ya
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que no todos precisan asistencia psicoldgica o psiquiatrica por
el hecho de tener cancer (Braeken y cols., 2011; Warmenho-
ven, Van Rijswijk, Van Weel, Prins & Vissers, 2011; Brix y cols.,
2008). Sin embargo, las alteraciones psicoldgicas y psiquiatri-
cas que presentan los pacientes en relacién con su enfermedad
oncoldgica estdn muchas veces subdiagnosticadas y sin nin-
gun tipo de tratamiento (Massie, 2004; Holland y cols., 2010;
Weinberger, Bruce, Roth & Nelson, 2011). Menos del 10% de
pacientes oncoldgicos son derivados para valoracién por un
especialista en Salud Mental (Weinberger y cols., 2011).

La incidencia del suicidio en personas con cancer
es superior, entre 1,3 y 2,6 veces, a la de la poblacién gene-
ral (Nock, Hwang, Sampson & Kessler, 2010; Akechi y cols.,
2004; Bjorkenstam y cols., 2005). Se cree que el suicidio en los
pacientes con cdncer viene mediado en la mayoria de casos, al
igual que en la poblacién general, por enfermedades mentales
(Nocky cols., 2010; Robson, Scrutton, Wilkinson & MacLeod,
2010; Walker y cols., 2008).

En este capitulo se exponen datos epidemioldgicos de
la enfermedad oncoldgica y su relacién con las conductas sui-
cidas y ademds se agrega un apartado que propone un breve
andlisis de la importancia de los cuidadores y el impacto en de
su rol en este tipo de pacientes.

Conceptualizacion y epidemiologia de la conducta
suicida en pacientes oncolégicos

En las ultimas décadas el cancer ha presentado un progresivo
aumento en el mundo. Durante el afio 2012 en América del
Sur se registraron mas de 600.000 casos de cancer con una
mortalidad cercana a las 400.000 personas. Se espera para el
afno 2030 un incremento del 67% de nuevos casos en América
Latina representando a 1.8 millones de nuevos pacientes diag-
nosticados (Torre y cols., 2015). En Chile cada afio se produ-
cen mas de 22.000 muertes por cancer y se registran mas de
40 mil nuevos casos, siendo los mas frecuentes el de estéma-
go, prostata y mama. Ademads, se ha convertido en la segunda
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causa de muerte después de las enfermedades cardiovascula-
res (OMS, 2014).

Por otra parte, en el mundo se producen mas de un
millén de suicidios cada afio transformdndose en uno de los
principales problemas de salud publica. En América Latina, la
tasa de suicidio es relativamente baja correspondiendo a 7.3
muertes por cada 100 mil personas, aunque se identificaron
tasas considerablemente mds altas de 14.2 y 11.2 muertes por
cada 100 mil habitantes en Uruguay y Chile respectivamente
(OMS, 2014). Este ultimo pais ha experimentado en los ulti-
mos 15 afios un aumento sostenido de las tasas de suicidio
(55% entre 1999-2005), siendo el segundo pais de la Organi-
zacién para la Cooperacién y el Desarrollo Econémico (OCDE)
con la mds alta variacién porcentual (OCDE, 2011).

La conducta suicida es un problema multidimensional
complejo que resulta de una interaccién dinamica de factores
bioldgicos, genéticos, psicoldgicos, econdémicos, sociodemo-
graficos y culturales (Borges, Orozco, Benjet & Medina-Mo-
ra, 2010; Nock y cols., 2010). Estudios epidemioldgicos rea-
lizados en distintas culturas y paises muestran diferencias de
género en el desarrollo y ejecucién de las conductas suicidas.
Las mujeres realizan mds intentos suicidas (Aghanwa, 2004);
sin embargo, los hombres presentan una mayor tasa de sui-
cidio consumado (Beautrais, 2003). En paises desarrollados,
los suicidios son 2 a 4 veces mas frecuentes entre hombres
(Denney, Rogers, Krueger & Wadsworth, 2009; Varnik et al.,
2009) mientras que los intentos suicidas son 2 a 3 veces mds
frecuente entre mujeres (Nock y cols., 2010). La evidencia
muestra que la tasa de suicidios se incrementa con la edad
en ambos grupos mientras que al mismo tiempo los intentos
decrecen (Carroll-Ghosh, Victor & Bourgeois, 2003; Sudak,
2005). Ademas, los andlisis indican que las personas que se
suicidan o que intentan suicidarse presentan algin trastorno
psiquidtrico, representando el 47-74% de la poblacién en ries-
go de suicidio (Nock y cols., 2010).

En general, las personas diagnosticadas de céncer
pueden presentar alteraciones psicolégicas y fisicas (Holland
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& Alici, 2010; Spoletini y cols., 2011) muchas veces conside-
radas normales, y que se espera disminuyan durante el curso
de la enfermedad. Sin embargo, estas alteraciones pueden re-
presentar el inicio de futuros cuadros psicopatolégicos asocia-
dos a trastornos afectivos y/o ansiosos que pueden afectar el
proceso oncoldgico y su prondstico, con prevalencias de hasta
50% y 40% respectivamente (Chochinov, 2001; Massie, 2004;
Mitchelly cols., 2011; Walker y cols., 2014). Entre un 10 a 30%
de los pacientes oncolégicos son derivados a los servicios de
salud mental (Holland & Alici, 2010; Weinberger, Bruce, Roth,
Breitbart & Nelson, 2011) por lo que este tipo de trastornos
pueden ser subdiagnosticados y permanecer sin tratamiento,
aumentando el riesgo de conductas suicidas. Recientes estu-
dios encontraron dos veces maés suicidios en pacientes oncol6-
gicos que en la poblacién general y rangos de ideacién suicida
entre 10-40% en pacientes con cancer (Diaz-Frutos, Baca-Gar-
cia, Mahillo-Fernandez, Garcia-Foncillas & Lopez-Castroman,
2015; Misono, Weiss, Fann, Redman & Yueh, 2008). El riesgo
de cometer conductas suicidas aumenta durante las primeras
semanas de ser diagnosticados y se mantienen los primeros
cinco afios de la enfermedad asociado a la extensién del can-
cer (metdstasis, cancer avanzado), el tipo de tumor (pulmén,
pancreas, cabeza y cuello, mama, estémago), y el sufrimiento
o alteracién de la calidad de vida ocasionado por el curso de la
patologia (Quill, 2008; Spoletini y cols., 2011).

Finalmente, entre el 20-40% de los pacientes diag-
nosticados de cdncer presentan un aumento del malestar
psicolégico, asociado a una mayor presencia de sintomatolo-
gia depresiva y ansiosa y un deterioro de su calidad de vida
(Delgado-Guay, Parsons, Li, Palmer & Bruera, 2009; Rajmo-
han & Kumar, 2013). Otros factores clinicos y psicolégicos
estudiados en pacientes con cdncer asociados al riesgo suici-
da han sido los trastornos por abuso de sustancias (Botega y
cols., 2010; Passik & Theobald, 2000), trastornos psicéticos y
alteraciones de la personalidad los que pueden disminuir las
expectativas de supervivencia (Chang y cols., 2014; Miovic &
Block, 2007) y por otro lado, otro factor de riesgo identificado,
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ha sido la continuidad del malestar en supervivientes al can-
cer (Luy cols., 2013; RecKklitis y cols., 2010).

Cancer y suicidio

Los resultados encontrados indican que el suicidio en pacien-
tes con cancer son 2 a 3 veces superiores a la poblacién general
(Miller, Mogun, Azrael, Hempstead & Solomon, 2008; Misono
y cols., 2008; Nasseri, Mills, Mirshahidi & Moulton, 2012). En-
tre un .02-.26% de las personas con cancer cometen suicidio,
presentando los hombres mayor riesgo de conductas suicidas
que las mujeres (Johnson, Garlow, Brawley & Master, 2012;
Kendal, 2007; Kendal & Kendal, 2015). Las ratios de suicidios
en pacientes con cancer varian segun el tipo de tumor, se ha
encontrado que 26 por cada 100.000 personas-afio con can-
cer de testiculo cometieron suicidio (Alanee & Russo, 2012),
135.4 por cada 100.000 personas afio con cancer de pancreas
(Turaga, Malafa, Jacobsen, Schell & Sarr, 2011), 274.7 por
cada 100.000 con cancer de préstata (Llorente y cols., 2005),
en mujeres con cancer ginecoldgico el ratio de suicidio fue de
8.3 por cada 100.000 personas-afios, con una ratio de morta-
lidad estandarizada de 1.4 (Mahdi y cols., 2011) y como me-
dia aproximada de 31.4 por cada 100,000 personas-afios con
ratios mds altas en los 5 afios posteriores al diagndstico, en
pacientes con cincer de pulmén 5.74, estémago 4.68, cavidad
oral y faringe 3.66, y laringe 2.83 (Misono y cols., 2008).

En Europa la prevalencia del suicidio en pacientes on-
colégicos también es alta. En Francia el 8.6% de los casos se
asocia a suicidio (De la Grandmaison, Watier, Cavard & Char-
lier, 2014), hasta el 50% en hombres y 40% en mujeres de
Dinamarca, donde ademas el riesgo de suicidio fue mas alto
en los 3 primeros meses para hombres y primer afio para las
mujeres (Yousaf, Christensen, Engholm & Storm, 2005). En
Noruega el riesgo de suicidio fue mayor durante el primer mes
del diagnéstico, para ambos sexos. El riesgo fue de 1.55 para
hombres con cancer en 6rganos respiratorios (4.08) y 1.35
para mujeres (Hem, Loge, Haldorsen & Ekeberg, 2004). En
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Inglaterra se encontré un alto riesgo de suicidio en hombres
(1.45) y moderado en mujeres 1.19 durante en el primer afio
de diagnéstico de céncer y con tumores con mayor riesgo de
mortalidad (hombres 2.67 y mujeres 2.17) (Robson, Scrutton,
Wilkinson & MacLeod, 2010) similar en Escocia donde el ries-
go de suicidio fue 1.51 (Camidge y cols., 2007). En Lituania,
mayor riesgo de suicidio relativo para hombres de 1.43 y mu-
jeres de 1.32 (Smailyte y cols., 2013). En Suecia el riesgo de
suicidio entre pacientes con cancer fue de 12.6 durante la pri-
mera semana y 3.1 durante el primer afio (Fang y cols., 2012),
en otro estudio sueco el riesgo se incremento en 2.5 inmedia-
tamente después del diagnéstico y durante el primer afio 1.5
(Luy cols., 2013).

Otros paises tienen cifras parecidas y aportan mds da-
tos respecto a los factores de riesgo de suicidio en pacientes
con céancer, por ejemplo, en Canada el riesgo de suicidio fue
particularmente alto en los primeros 90 dias tras el diagnésti-
co (Bolton, Walld, Chateau, Finlayson & Sareen, 2015), simi-
lar a Taiwadn con una media de intervalo de suicidio tras el alta
fue de 39.7 dias y dénde casi la mitad (46.3%) de los suicidios
ocurrieron 14 dias después (Chung & Lin, 2010; Lin, Wu &
Lee, 2009). En Corea del Sur, el ratio de suicidio en pacientes
con cancer fue alto (2.00). Las ratios fueron mas altas des-
pués del diagndstico (3.45) y se mantuvieron elevadas 5 afios
después (1.23); principalmente para el cAncer de pancreas en
hombres y cancer de pulmén en mujeres (Ahn y cols., 2010).
Finalmente en Australia, el 0.3% de los pacientes cometieron
suicidio, en su mayoria hombres (108). El ratio de suicidio en
pacientes con cancer fue 1.61, alos tres primeros meses fue de
5.75 en los tumores con peor pronéstico (Dormer, McCaul &
Kristjanson, 2008).

Cancer e ideacidn suicida
La prevalencia de ideacién suicida en EEUU fue de 17.7% (Sch-
neider & Shenassa, 2008), en pacientes supervivientes de can-

cer de préstata se observé un 3.6-17.9% de ideacién suicida
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(Zhou, Hu, Kantoff & Recklitis, 2015). Por otra parte, un 7.8%
de los supervivientes de cancer infantil reportaron ideacién
suicida (Recklitis y cols., 2010). Otros estudios encontraron
que entre un 8% y un 22.6% de los pacientes con céncer repor-
taron ideacién suicida (Costantini y cols., 2014; Spencer, Ray,
Pirl & Prigerson, 2012; Walker y cols., 2008) hasta un 41% en
Japén (Akechiy cols., 2010). En Corea del sur el 34.7% de los
supervivientes al cidncer de estémago presentaron ideacién
suicida (Choi y cols., 2014). Al igual que en Suecia donde un
7% de los participantes presentaron ideacién suicida asociada
a peor calidad de vida (Lehuluante & Fransson, 2014).

Por ultimo, enfatizar que la evidencia encontrada
plantea que uno de los factores de riesgo asociados al suicidio
en pacientes con cancer corresponde al lugar en el que estd
ubicado el tumor y cémo afecta en la toma de decisiones de las
personas sobre el suicidio. Aunque existen una gran cantidad
de articulos especificos en cuanto a la localizacién y el ries-
go suicida, también hay un gran nimero que recogen varios
o casi la totalidad de neoplasias (Dormer y cols., 2008; Hem y
cols., 2004; Panczak y cols., 2013; Smailyte y cols., 2013; Ya-
mauchi y cols., 2014). Sin embargo, existen claras evidencias
que padecer de cancer de pulmén, pancreas, cabeza y cuello o
estémago estd relacionado con mayores riesgo de conductas
suicidas (Balci Sengul, Kaya, Sen & Kaya, 2014; Kendal, 2007;
Misono y cols., 2008; Vyssoki y cols., 2015).

La salud de las personas cuidadoras

Las personas que se encargan del cuidado de personas con de-
pendencia de larga duracién con limitaciones fisicas, menta-
les o cognitivas pueden ser los propios familiares o conocidos
(cuidado informal) con el objetivo de suplir la discapacidad en
las actividades bésicas e instrumentales de la vida diaria, sin
remuneracién y sélo con la satisfaccién del cuidado (Yanguas
Lezaun, Leturia Arrazola & Leturia Arrazola, 2000). Por otra
parte, pueden ser los y las profesionales sanitarios (cuidados
formales) que ofrecen servicios remunerados y sistematizados
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por parte del sistema publico o privado (Garcia Férez, 2003;
Rogero-Garcia, 2009). En cuanto a su salud, las familias que
cuidan de pacientes se pueden llegar a encontrar ante situa-
ciones de estrés que incrementan el riesgo de padecer diversos
problemas psicoldgicos y fisiol6gicos, especialmente ansiedad
y depresién (Cuéllar-Flores, Sanchez-Lépez, Liminana-Gras &
Colodro-Conde, 2014; Manso-Martiez, Sdnchez-Lépez & Cué-
llar-Flores, 2013). La pareja suele ser cuidador/a principal, y
son las mujeres las que se ocupan de los cuidados del espo-
so en un 97,8% y dedican mas tiempo en horas de cuidado
(Rogero-Garcia, 2009, 2010). Esto supone una desigualdad de
género en salud, reflejando las distintas oportunidad y recur-
sos alos que no pueden acceder ciertos grupos desfavorecidos,
retratidndose en una peor salud (Borrell & Benach, 2006).

En el dmbito geridtrico y oncolégico, el grupo de
profesionales de salud (Menezes de Lucena Carvalho y cols.,
2006) y familiares (Cuéllar-Flores, et al., 2012) se encargan de
tareas muy arduas como la limpieza, actividades bésicas dia-
rias del paciente, toma de decisiones de sus responsabilidades
personales (gastos, recursos sociales y otras cargas familiares)
durante un tiempo prolongado puede convertirse en una tarea
fisica y emocionalmente agotadora para las personas cuida-
doras, e influir de forma negativa sobre su salud y bienestar
personal.

Parece existir una asociacién entre los roles tradicio-
nales (masculinidad y feminidad) y una mejor salud men-
tal, por ejemplo, mujeres que se encuentran conformes a las
normas sociales y se encargan de los cuidados de otras per-
sonas tienden a mostrar mas efectos fisicos, como cansancio,
insomnio y dolor pero menos efectos de malestar emocional
cuando estdn con la persona enferma (Sanchez-Lépez y cols.,
2008; Sinchez-Lépez, Rivas-Diez & Cuéllar-Flores, 2013;
Sanchez-Lopez, Saavedra, Dresch & Limifiana, 2014). Como
se expuso antes, también existen conductas desadaptativas
asociadas al rol de género, como peor salud, baja autoestima
y mas ansiedad y depresién en mujeres, asociado principal-
mente a su carga de cuidados (Sanchez-Herrero Arbide y cols.,
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2011; Sanchez-Lépez y cols., 2015), y mayor agresividad en
hombres, asociada a un rol tradicional masculino que puede
a su vez tener relacién con un mayor consumo de tabaco y
alcohol (Liu & Iwamoto, 2007; Sdnchez-Lépez y cols., 2013).
Ademds, incrementa las conductas sexuales violentas que
ocurren bajo los efectos del alcohol, influidas por las variables
socioculturales y tradicionales como son el poder y la domi-
nancia (Locke & Mahalik, 2005). Los trastornos emocionales
y los trastornos de personalidad y conducta pueden aparecer o
empeorar segun diferentes situaciones en las que las mujeres
y hombres se puedan encontrar, como sobrecarga, desempleo,
falta de estudios o en situacién de estar sin hogar; y cémo se
ven afectados por las politicas sociales o su ausencia, o por
la discriminacién en las esferas sociales (Bird & Rieker, 2008;
Sénchez-Lépez y cols., 2012).

En cuanto a la salud, sobretodo en el campo del sin-
drome de burnout, como reaccién primaria a los contextos
familiares y laborales, se ha encontrado que el neuroticismo,
el psicoticismo y la ansiedad se relacionan con niveles mas
altos de malestar psicoldgico y laboral en el personal cuida-
dor, mientras que la apertura, la extraversiéon y la agradabili-
dad trabajan como factores protectores (Alishahi, 2014; Go-
mez-Cantornay cols., 2015). El burnout aparece por tanto por
la insatisfaccién laboral, las condiciones negativas familiares
y sociales y la falta de apoyo social y familiar (Garrosa y cols.,
2008; Georganta, Montgomery, Tsinga & Panagoulou, 2012).
Es importante, dirigir la ayuda terapéutica hacia la mejora
de estos problemas, y por otro lado, promover el hardiness o
personalidad resistente (como un conjunto de estrategias de
afrontamiento personales, capacidad de concrecién del pro-
blema y solucién del mismo) que se ha visto que estd asocia-
da a mejor salud y trabaja también como un factor protector
contra el burnout (Garrosa y cols., 2008, 2010; Gito, Thara &
Ogata, 2013; Rios Risquez, Sdnchez Meca & Godoy Fernan-
dez, 2010; Saksvik-Lehouillier, 2012). En definitiva, el estrés
laboral y el efecto negativo, principalmente las complicaciones
psicosomaticas, se encuentra entre el 20%-25%, en las perso-
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nas cuidadoras. En conclusidn, prestar una atencién social y
psicolégica adecuada a las personas cuidadoras informales
(e.g. la familia) y formales (e.g. enfermeria) supone cuidar de
las personas que cuidan. Una persona cuidadora, puede supo-
ner mejoria o agravamiento tanto de la salud y calidad de vida
del paciente y ademds generar consecuencias socio-econémica
al sistema de salud.

Desde la atencion al paciente al cuidado dela
persona cuidadora
La repercusion que tienen los distintos factores de riesgo en la
evolucion de la enfermedad oncoldgica y su implicacién en las
conductas suicidas depende en gran medida de las diferencias
que pueden existir entre paises en cuanto al sistema de salud,
sistema familiar y prevencién de riesgos. La presencia proba-
ble de trastornos psiquidtricos en pacientes oncolégicos y su
relacién con la aparicién de conductas suicidas deja de mani-
fiesto la relevancia de que los equipos de profesionales de la
salud se coordinen y trabajen juntos por la persona, atendien-
do a su bienestar fisico, mental, existencial y social. La iden-
tificacién temprana y la entrega oportuna de un tratamiento
farmacolégico y psicoldgico, en los momentos criticos y sobre
todo considerando la evolucién de la enfermedad a diferentes
niveles favoreceran una mejor calidad de vida del paciente y
su entorno.

Muchos de los estudios sobre suicidio mencionan
c6mo los pacientes buscan ayuda en sus circulos, familiares o
profesionales. Los cuidadores, formales e informales, cumplen
un rol fundamental en el pronédstico y evolucién del paciente
oncoldgico. Considerando las circunstancias de alta demanda
y estrés a las cuales se ven enfrentados se hace necesario enfa-
tizar la importancia de su propio cuidado. Asegurar una buena
salud mental de los cuidadores es un factor clave que facilita-
ra la intervencién y la deteccién temprana de sintomatologia
asociada al desarrollo de conductas suicidas o el malestar que
lleva al suicido. Por lo tanto, una identificacién temprana y un
cuidado 6ptimo al paciente, al familiar y al profesional, son
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claves en la prevencién e intervencién del riesgo suicida en
pacientes oncolégicos.
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CAPITULO 6
El poder de la transformacion y el cambio

Jennifer Middleton?
Centro de Desarrollo de la Persona, Chile

Al inicio de mi trabajo con pacientes con cancer, en 1979, sélo
estaban abiertas las puertas para atender a pacientes en las
ultimas etapas de la enfermedad. Enfrentamiento a la muerte,
manejo del dolor, psicoprofilaxis de los tratamientos, duelo y
aceptaciéon de las mutilaciones, apoyo psicoldgico al pacien-
te y a la familia, eran los objetivos fundamentales. Siempre
senti que mi aporte era limitado, simple y sobretodo, tardio.
Comencé a juntar antecedentes de mis pacientes, a estudiar
mads de 1300 fichas, trabajo que incluia sus historias persona-
les, sus suefios y frustraciones, las caracteristicas psicolégicas
que presentaban y su sentido de vida, ademads de evaluaciones
psicolégicas. Fue asi como en 1991 publiqué el libro “Yo (no)
quiero tener cancer”, en su primera versién. Ahi sintetizo to-
dos estos datos y concluyo que los pacientes de cincer presen-
tan denominadores comunes que se pueden resumir como:

— Sensacion de sentirse frustrado frente a los propios lo-
gros. La persona siente insatisfaccién en relacién a su
vida de pareja o laboral o ambas. Siente que se equi-
vocd, que no eligié bien, que ha fracasado, que no hay
vuelta atrds y que estd en “un callején sin salida”. Sus
creencias y miedos le impiden enfrentar la situacién y
rectificar rumbos, asi como la presién social y/o reli-
giosa. Se siente atrapada, se angustia y se estresa.

— Autoimagen desvalorizada que conduce al “hacer mérito”
permanentemente. La persona se siente disminuida

1. Psicéloga Clinica de la Universidad de Chile. Psicooncéloga. Co-directora
del Centro de Desarrollo de la Persona. Miembro del Colegio de Psicélogos
de Chile y de la Sociedad Chilena de Psicologia Clinica. Correspondencia
dirigirla a: jm@persona.cl
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frente a sus pares, incapaz, poco apta. Mas fea, menos
inteligente, mediocre, etc. Para revertir estos senti-
mientos, hace lo imposible por “estar a la altura”, por
ser considerada, querida, valorizada. Estd siempre
alerta para compensar sus falencias. Se posterga, se
instrumentaliza. Abusa de si misma.

Poca cercania emotiva. Las emociones no son conside-
radas al momento de actuar o relacionarse. La perso-
na no sabe, no tiene conciencia de lo que siente. Toma
decisiones desde lo racional, lo que “deberia ser”, e
ignora sus ganas, lo que a ella le pasa a nivel emoti-
vo. Actia como una mdaquina en piloto automatico,
reprime las emociones que son parte de la vida y que
deberian ser “la brujula” que nos guia en un vivir sano
y en equilibrio. Cumple con los mandatos del mundo
externo sin preguntarse el costo que tiene a nivel in-
timo el hacerlo.

Aversion a la situacion vital. La vida pierde atractivo,
porque es téxica, rutinaria, porque no coincide con lo
que a la persona la entusiasma o apasiona. Se pierden
los deseos de crear, el placer y la alegria de vivir. Es
una suma diaria de obligaciones sin sentido, sin gra-
tificaciones.

Sobrecarga de culpas: gran necesidad de autocastigo.
Por motivos religiosos, éticos o de otra naturaleza o
aprendizajes mal entendidos, la persona mira su vida
como una sucesion de errores imperdonables, para lo
cual merece un castigo permanente. Se niega el placer
de vivir y en reemplazo vive en el autosacrificio y el
sufrimiento, muchas veces construido por ella misma.
Duelo no elaborado. En sus historias, estas personas
han presentado muchas veces pérdidas significativas
que no han procesado en forma sana. Porque no se
han dado el permiso, porque no han tenido el tiempo,
porque no lo han considerado necesario. Han repri-
mido la pena y la rabia y han sepultado estas emo-
ciones en lo més profundo del inconsciente, a veces
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ayudados por una bateria de medicamentos que los
han anestesiado. Como he dicho en muchas oportu-
nidades “anestesiamos el alma y se expresa el cuerpo”.
He constatado que numerosos pacientes han estado
medicados con antidepresivos por varios afios antes
de enfermarse.

Todos los pacientes presentaron varios de estos denominado-
res con mayor o menor intensidad, los que han trastocado la
esencia misma de la persona, condicionando su ser y su que-
hacer. En los afios posteriores no he hecho mas que corroborar
estas observaciones y comprobar que las personas presentan
altos niveles de estrés para enfrentar estas situaciones, lo que
les conduce a la escalada que comienza con disfunciones mas
o menos importantes (jaquecas, insomnio, dolores multiples,
etc.) y termina en enfermedades crénicas o agudas severas
(cancer, artritis, esclerosis en todas sus versiones, etc.).

No me parecié prudente hablar de una personalidad
proclive al cancer, porque estimo que la vida es dindmica y es
un flujo, donde no podemos “congelar” al paciente con cier-
tas caracteristicas.Toda persona tiene la oportunidad de hacer
cambios y revisar lo que ha sido su vida, actitudes, creenciasy
conductas. Tampoco estoy de acuerdo con relacionar el 6rga-
no afectado con ciertos conflictos especificos porque mi expe-
riencia me ha mostrado que esto no siempre corresponde. Es
cierto que, por ejemplo, el paciente afectado de un cancer de
tiroides casi siempre presenta una represién emotiva notable,
pero este rasgo se presenta en la mayoria de los pacientes de
cancer, no sélo en este cancer.

Con los estudios y las conclusiones antes menciona-
dos comencé a darme cuenta que la enfermedad es el resul-
tado de un largo proceso que la medicina no considera. ;Qué
nos lleva a la enfermedad? ;Qué pasa en nuestro organismo
durante los meses o afios previos al diagnéstico? ;Por qué
nuestro sistema inmune no pudo hacer el trabajo que debia
hacer? Busqué respuestas en la literatura y me encontré con
personas como Carl Simonton y Lawrence Le Shan que esta-
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ban trabajando con pacientes de cancer hacia afios, pero aun-
que su trabajo consideraba los factores psicoldgicos, los cam-
bios que proponian y las técnicas de trabajo no respondian a
mis preguntas. La psiconeuroinmunoendocrinologia estaba
recién intentando entender las conexiones entre los sistemas
y tampoco me daba respuestas como existen hoy en forma tan
clara y categérica aunque esta ciencia estd muy poco incluida
en las mallas de las carreras en el &mbito de la salud, incluso la
carrera de psicologia.

Cuando en 1988 Jens Bucher se integrd y formamos el
Centro de Desarrollo de la Persona, trajo consigo muchos co-
nocimientos fundamentales para desarrollar nuestro trabajo.
El modelo epistemoldgico de la Medicina Tradicional China y
la Psicologia Funcional de Max Luischer pasaron a constituir
un pilar basico fundamental en nuestro trabajo; Rilke, Laotsé
y otros grandes maestros pasaron a ser parte de nuestro len-
guaje terapéutico. Jens creé el modelo tedrico con el que tra-
bajamos e hizo la diferencia entre Psicooncologia Reactiva, lo
que habitualmente conocemos por Psicooncologia, y Psicoon-
cologia Proactiva. Esta ultima tiene los siguientes objetivos:

Prevencion

En nuestra medicina la prevencién primaria practicamente no
existe. Fuera de algunas campafias contra el tabaquismo, el
SIDA, y recién ahora, algunas recomendaciones de alimenta-
cién sana, creo que existe poco mas. La deteccién precoz (Pa-
panicolau, mamografias, exdmenes de prdstata, etc.), lo que
la medicina llama “prevencién del cdncer”, es muy necesaria,
pero no nos permite actuar “antes” de enfermarnos, lo hace
cuando la enfermedad ya estd instalada.

Hoy sabemos que la epigenética es fundamental en
la presentacién del cancer y que la incidencia de los factores
hereditarios es minima. Sin embargo, la medicina no pone el
acento en un estilo de vida sano en todos sus aspectos, sino
en los tratamientos del cancer y la mayoria de los recursos se
gastan en la etapa terminal del paciente, donde se le alarga la
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vida mecdnicamente, con tratamientos de alto costo y mucho
sufrimiento.

Recuperacion de la vitalidad

La vitalidad es la energia que nos da la naturaleza para poder
funcionar en la vida en todos los &mbitos. Sin vitalidad pode-
mos llegar ala muerte. Cada tratamiento del cdncer depreda la
vitalidad y por eso es basico ayudar al paciente a recuperarla.
Al bajar la vitalidad, baja la efectividad del sistema inmune y
lo que mds necesita la persona es tener este sistema en con-
diciones 6ptimas para destruir las células cancerosas. Si esa
persona enfermé es porque por diversas razones este sistema
no estaba funcionando; todos producimos células cancerosas
pero al estar sanos tenemos la capacidad de destruirlas. Si el
paciente no recupera la vitalidad, el pronéstico no sera bueno,
sin embargo a menudo no se dan las condiciones para que esto
ocurra y el paciente y el equipo médico no asignan a esto la
importancia que requiere.

Intervencion activa en la recuperacion

En la medida en que el paciente participa en su proceso y no
es un observador pasivo, las posibilidades de mejorar el pro-
néstico aumentan. Hay numerosas investigaciones que ava-
lan esto. Cuando la persona es parte del equipo, pregunta,
cuestiona, estudia, aporta y reclama si es necesario, mejora
su 4nimo, se siente integrada, considerada y no un “objeto”
del cual se dispone. El tratar a los pacientes como “nifios que
no saben” y hay que decidir por ellos, afecta negativamente
su prondstico. La sensacién de que perdieron el control sobre
si mismos y el curso de sus vidas los deprime y les hace sentir
ajenos a su propia existencia.

Mejor enfrentamiento al estrés
El estrés se define como la adaptacién del organismo a una
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situacién de amenaza. Nosotros hacemos la diferencia entre
el enfrentamiento y el manejo del estrés. Como lo primero en-
tendemos la identificacién de la amenaza, sureinterpretacién
y enfrentamiento, y por manejo, las actividades que se pue-
den realizar una vez que ya el estrés se ha instalado (medita-
cién, yoga, ejercicio fisico, etc.) Como veremos mas adelante,
el estrés baja el sistema inmune y esta detrds de la mayoria de
las enfermedades.

Promover estilos de vida sanos

Pensamos que es importante que la persona aprenda a vivir
sanamente en un mundo bastante insano donde estos con-
ceptos son poco valorados. Esto incluye los cambios de ali-
mentacidn, la atencién corporal, el contacto con la naturaleza
y la espiritualidad, el sentido de vida y la autonomia, entre
otros. Los costos en salud, tanto econémicos, como fisicos,
psicolégicos, familiares y laborales bajarian notablemente si
promoviéramos estilos de vida sanos, ojald desde las escuelas
y la familia. Si cada uno de nosotros aprendiera a vivir mds
sanamente, podriamos dedicar més tiempo a disfrutar la vida
y menos a las enfermedades, médicos y hospitales.

Con estos importantes conocimientos y aportes nues-
tro trabajo cambi6, se enriquecié y nos permiti6 ayudar a los
pacientes a intentar revertir su enfermedad, mucho maés alla
del simple acompafiamiento y apoyo. El trabajar con pacientes
de cancer con estos objetivos es un tremendo desafio, como
lo es entregar herramientas para la prevencién de ésta y otras
enfermedades. En base al modelo teérico mencionado pode-
mos identificar la escalada que va desde el estrés, a la enfer-
medad, lo que nos permite muchas veces intervenir antes que
ésta se haga presente. Esto requiere que el paciente se haga
responsable por su salud y enfermedad, lo que NO significa
que se sienta “culpable” de ella.

Nuestra cultura no nos ensefia el autocuidado, ni
un sano enfrentamiento al estrés, como tampoco a rechazar
formas de conducta cancerigenas. Las adoptamos socialmen-
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te como naturales, sin estar conscientes de los riesgos ni del
peligro de adoptarlas. Fumar, comer poco sano, aceptar altos
niveles de estrés en nuestras vidas, tolerar las frustraciones, la
agresion y la toxicidad en todas sus formas, nos parece parte
de la vida, porque muchas veces fue eso lo que aprendimos,
ya sea a través de los modelos parentales, la educacién o las
experiencias. El descubrir los dafios que estas conductas nos
han provocado y aprender a eliminarlas, es parte fundamen-
tal de nuestro proceso de terapia. Al hacerse responsable, la
persona va develando cuanto se ha dafado y qué conductas
debe cambiar si quiere recuperar su salud. Esta es la autores-
ponsabilidad; nada tiene que ver con las culpas. Sin embargo,
el proceso de hacerse responsable y a cargo de la recuperacién
no es un proceso ficil. Hemos crecido pensando que es la me-
dicina la que esta a cargo de nuestra salud, que el “focus” de
control estd afuera, no en nosotros. Delegamos el proceso de
recuperacién en el mundo externo y no nos hacemos cargo.

Nuestra experiencia es que este modelo ni siquiera es
puesto en duda por algunos pacientes; cuando escuchan que
tienen que participar activamente en su recuperacién y no ser
un observador pasivo de ella, a veces renuncian al proceso te-
rapéutico. Algo asi como: “Ademaés de tener cancer, ahora ten-
go que trabajar para sanarme”. Por el contrario, el ser proac-
tivo resulta en una sobrevida mas larga, a veces la remisién
completa a pesar de un mal prondéstico, y sin lugar a dudas,
una mejor calidad de vida. La persona siente que al ser parte
y liderar el equipo encargado de su recuperacién, aumenta su
vitalidad, entusiasmo y esperanza, ademdas de mejorar su au-
toestima. Entiende que hay una diferencia entre curar de un
tumor y sanar.

En la literatura podemos encontrar muchos ejemplos
de personas que habiendo recibido un muy mal prondstico a
corto plazo, estan vivas después de muchos afios, sanas, vi-
tales y algunas a cargo de organizaciones para ayudar a otros
pacientes. Es el caso de Ian Gawler, Greg Anderson y Anita
Moorjani, entre otros.

El primero, teniendo un prondstico de vida de un par

141



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

de semanas y conociendo por su experiencia el efecto de la
meditacién sobre el sistema inmune, decidié meditar 5 ho-
ras diarias durante el primer afio. Después algo menos, pero
siempre centrado en la meditacién y sus beneficios. Junto con
eso hizo cambios drésticos en su alimentacién y estilo de vida.
Hoy estd vivo después de mas de 25 afios y tiene un centro de
recuperacién para enfermos de cancer en Sydney, Australia.

Greg Anderson, con un cancer de pulmén etapa IV y
en muy malas condiciones fisicas, ya en silla de ruedas y con
un prondstico también de un par de semanas, decide hacerse
cargo de su recuperacion frente a las palabras “no hay esperan-
zas, preparate” de su médico. Investiga y planifica y logra hoy
estar vivo también después de muchos afios. Lidera la organi-
zacién mundial Cancer Recovery.

Anita Moorjani se recupera de un linfoma terminal y
hoy recorre el mundo trasmitiendo su experiencia después de
varios afios de estar sana, habiendo entendido las razones que
gatillaron su enfermedad y cambiando sus prioridades exis-
tenciales.

Estos ejemplos tienen en comun que las tres perso-
nas decidieron hacerse cargo activamente de su recuperacién
en una situacién cercana a la muerte. Es la caracteristica que
hemos visto repetidas veces en la literatura y en nuestros pa-
cientes que logran sanarse. Sin embargo, el ser paciente pasivo
aparentemente es muy atractivo; la persona pasa a ser “victi-
ma” de la enfermedad y tiene “ganancias secundarias” para vi-
vir en ese estado: el afecto y la consideracién que quizas nunca
recibid, dejar de asumir muchas responsabilidades, quedarse
en una “zona de confort existencial conocida”, etc. En referen-
cia a esta “zona de confort existencial” es importante registrar
todas las trampas y dificultades que la persona se construye
para no salir de ella. Conductas de fuga, como exceso de me-
dicamentos, alcohol, drogas, hiperactividad y religiosidad mal
entendida (“estoy en las manos de Dios, El me va a sanar”),
entre otras. Priorizar muchas cosas antes de la terapia, evitar
conflictos, falta de tiempo, falta de dinero, falta de energia,
“mi médico piensa que no es el momento”, etc., son argumen-
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tos que se expresan para evitar salir de la zona de confort.

Es evidente que los cambios provocan alteraciones en
el sistema familiar y laboral que no siempre son bien recibidos
por el entorno que se ha acostumbrado al exceso de generosi-
dad de la persona, su complacencia, su represién emocional y
su autopostergacién, caracteristicas que se repiten una y otra
vez en los pacientes de esta enfermedad. Cuando la persona
comienza a poner limites, a expresar sus rabias, penas y re-
sentimientos reprimidos, y a ponerse en primer lugar, por
ejemplo, el entorno responde con frecuencia con agresién,
poca tolerancia y temor, pidiendo al equipo médico que inte-
gre a un psiquiatra para medicarla, con el fin de “calmarla”, o
sea, “reprimirla” nuevamente y con esto perpetuar el modelo
de conducta que probablemente influyé en la presentacién de
la enfermedad. Para enfrentar los cambios las personas tie-
nen que estar muy dispuestas a asumir las consecuencias, ser
valientes y decididas y estar muy comprometidas con la vida.
Muchas veces carecen de la vitalidad y las ganas para hacerlo,
se atemorizan y optan consciente o inconscientemente por la
muerte, como un camino mas fécil y paradojalmente “menos
complicado”. Para ser leal a si mismo en esta cultura se nece-
sita mucha valentia. La presién social nos lleva a conductas
“autodestructivas” en el trabajo, la pareja y la familia, que van
en contra de nuestra salud. Todas tienen como comun deno-
minador los altos niveles de estrés que producen. Trabajar
sin limites, reprimir emociones, tolerar la toxicidad de otros,
etc., nos inundan de cortisol, adrenalina y todas las hormo-
nas de estrés que, mantenidas en el tiempo, afectan nuestro
organismo en todos sus sistemas, dando lugar a un mal fun-
cionamiento con las consecuencias que conocemos: sistema
inmunolégico débil, problemas cardiovasculares, digestivos,
neurolégicos, etc. De ahi, a una enfermedad crénica como el
cancer o cualquiera otra, hay sélo un paso.

Después de tantos afios trabajando con estos pacien-
tes puedo asegurar que si no hay cambios, no hay mejoria defi-
nitiva. Los tratamientos médicos son insuficientes para recu-
perar la salud. Todos ellos tienen un alto costo en la vitalidad
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del paciente y efectos secundarios importantes. Con todas las
investigaciones realizadas el cancer no ha disminuido; mds
bien ha aumentado y se presenta ahora en personas mucho
mads jovenes. (Por ejemplo estamos recibiendo a menudo en
terapia a mujeres de 18 a 30 afios con cancer de mama, lo que
antes era muy poco frecuente). La enfermedad recurre una y
otra vez hasta que la persona no enfrenta seriamente y con
compromiso los cambios profundos que tiene que realizar si
quiere recuperar la salud y debe estar dispuesta a pagar los
costos que esto significa.

Los factores de riesgo del cancer son mdltiples y po-
siblemente no podemos abordarlos todos, pero si podemos
hacer un trabajo integral que trate de modificar los mas po-
sibles. Hoy sabemos que el factor genético - hereditario, por
ejemplo, es cada vez menos relevante y que ademds podemos
incidir en la expresién o no expresién de los genes que hemos
heredado. Cuando la persona tiene poca energia y vitalidad
a consecuencia de la enfermedad y de los tratamientos, a ve-
ces le es dificil comprometerse a trabajar en sus cambios, los
que estdn relacionados con todas las dreas de su estilo de vida:
desde la alimentacién hasta el sentido de la existencia, pasan-
do por sus emociones profundas, muchas veces reprimidas y
bloqueadas, y desde luego, la identificacién de sus estresores,
entre otros aspectos.

La base de nuestro modelo tedrico es comprender cual
fue el proceso que llevé a la persona a la enfermedad, no sola-
mente ver el sintoma, en este caso el cancer, como lo enfoca
la medicina alopatica. Es necesario develar y comprender el
proceso que llevé a la persona a enfermar: ahi estd la clave
de la recuperacién. Cuando la persona percibe que a través
del trabajo terapéutico puede reencontrarse con su verdadera
esencia, aquélla que quizas perdié hace mucho tiempo, que re-
cuperarla es la piedra fundamental para sanar, muchas veces
estd dispuesta a intentarlo. Sobretodo cuando percibe que la
recuperacién exclusivamente a través del tratamiento médico
es parcial y no sostenida en el tiempo.

A través de este proceso de exploraciéon interna, mu-
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chas veces doloroso, y no siempre exitoso, la persona va sa-
nando heridas, se va liberando de emociones que han sido
mantenidas bloqueadas muchas veces por afios. Descubre que
sus prioridades vitales no son las propias, que han sido im-
puestas por los padres, la cultura, la educacién y la religiéon y
que al mantenerlas estd atentando contra su salud y su vida.
Se estd autoagrediendo, atropellando y abusando de si mis-
ma y que permite a su entorno también hacerlo. Los prime-
ros pasos suelen ser muy duros, con verdaderas explosiones
de rabia y pena. La persona suele asustarse y dejar la terapia.
Sin embargo, cuando percibe la liberacién interna que esto le
produce, esta dispuesta a comprometerse cada vez mas. Mu-
chas veces hemos escuchado a los pacientes decir: “Si no fuera
por el cancer, jamas me habria conocido a mi mismo(a), estoy
agradecido(a) de la enfermedad”.

Nuestro trabajo comienza con una exhaustiva entre-
vista sobre el estilo de vida de la persona en todas sus &reas,
su sintomatologia fisica y psicolégica a través del tiempo (lo
que hemos llamado “los reclamos de la persona maltratada”),
su historia personal, las influencias de su entorno alo largo de
su vida, etc. Nos es muy importante que la persona esté dis-
puesta a asumir la responsabilidad sobre su salud y que quiera
integrar un equipo de trabajo liderado por ella, donde todos
somos parte (familia, equipo médico, psicooncélogo, nutricio-
nista, etc.) y cooperamos con el apoyo, nuestros conocimien-
tos y todo lo que sea necesario: todo el equipo al servicio de su
recuperacién. Estamos presentes en acompafiarlo y apoyarlo
en los aspectos habituales que cubre la psicooncologia reacti-
va: manejo del dolor, psicoprofilaxis de los tratamientos, so-
porte familiar, etc. y procuramos que se sienta acompanado
en todo momento, trasmitiendo un profundo respeto por los
tiempos que quiera tomar para realizar el proceso, sin dejar de
expresarle, que mientras antes altere sus prioridades y se re-
encuentre consigo mismo, es mas probable que también altere
su proceso de recuperacion.

Quiero ilustrar lo expuesto con el siguiente caso real,
donde he alterado algunos detalles para evitar la identifica-
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cién de la persona, aunque cuento con su autorizacién para
citarla:

Carla es una mujer de 60 afios, casada, con tres hijos,
profesora. Llega a su primera entrevista hace 10 afios con un
diagndstico de cancer de colon con metastasis pulmonares.
Su estado fisico era deplorable. Habia sido intervenida qui-
rirgicamente, estaba recibiendo quimioterapia y radioterapia
alternadamente en lo tltimos meses previos a la entrevista.
Su estado psicolégico era depresivo, con sintomas de angus-
tia, insomnio e irritabilidad. Como consecuencia, su vitalidad
estaba en niveles minimos. Durante la primera entrevista le
pregunto si quiere vivir (cosa que hago habitualmente para
asegurar que la persona va a cooperar con el tratamiento) y me
responde: “Si, por mis hijos”. Este es un mal punto de partida;
es importante que la persona quiera vivir por si misma, no por
otros. Me sefala que estd cansada y que asi, no le es atractivo
vivir por ella. El primer objetivo con Carla es ayudarla a recu-
perar su vitalidad e identificar por donde la esté perdiendo y
qué situaciones puede evitar en este sentido. También como
puede mejorarla, aunque sea muy de a poco. Le pido me res-
ponda el siguiente cuestionario que aparece en mi libro “Yo
(no) quiero tener cancer” y estas son sus respuestas:

Autoevaluacién de candidatura para la enfermedad

A continuacién aparecen una serie de preguntas cuyas res-
puestas la ayudaran a saber lo cerca o lejos que puede estar de
enfermarse:

1.- Digase “Me quiero incondicionalmente”. Escuche y analice
su respuesta.

R: Me quiero, pero no incondicionalmente, eso me parece
muy egoista.

2.- Haga una lista de sus habitos autodestructivos, que pue-
den ser:

Fumar
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Beber alcohol

Consumir drogas

Consumir sedantes

Comer en exceso

Comer alimentos poco sanos
Evitar el ejercicio

No usar cinturdén de seguridad
Tragarse las rabias

Vivir aceleradamente

Otros:

R: Todas las anteriores y supongo que muchas otras.

3.- Haga una lista de los regalos que se hace a diario, o al me-
nos, una vez por semana:
R: No tengo tiempo.

4.- Enumere sus sintomas fisicos (dolor de cabeza, colon irri-
table, alergias, dolores musculares, etc.):

R: Sufri de todo esto por arios pero logré sobrellevarlos con
medicamentos. Hoy sélo tengo los efectos de los tratamientos y el
cdncer.

5.- Con qué frecuencia hace ejercicios? s De qué tipo? ; Cudnto
lo disfruta?

R: No he hecho ejercicios en afios. Era deportista en el co-
legio.

6.- Haga una lista de las personas con las que convive habi-

tualmente y sepérelas en “energizantes” y “desenergizantes”.
R: Energizantes: algunas amigas, mi hija mayor. Desener-

gizanes: mi mamd, a veces mi pareja, a veces mis otros dos hijos.

7.- $Con qué frecuencia practica algun tipo de ejercicio de rela-
jacién (yoga, meditacién, etc.)?
R: Nunca.

8.- ¢De qué manera cicla a lo largo del dia entre fase activa,
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fase receptiva y fase de suerio? ;Cuantas horas por cada fase?
¢En que orden?
R: 18 horas activa, el resto trato de dormir.

9.- Cudnto duerme y c6mo?

R: Trato de dormir 6 horas, pero lo hago en forma inte-
rrumpiday poco profunda. Siempre ha sido asi desde que tengo mis
hijos y trabajo.

10.- ;Cémo son sus fines de semana?
R: Hago lo que no alcanzo a hacer en la semana, aunque
ahora menos porque estoy con licencia.

11.- Siendo O = Nulo y 10 = Excelente, evalte del 0 al 10 su
nivel de satisfaccién en las siguientes édreas:

Pareja 4
Laboral 3
Familiar 6
Recreacién 0
Entusiasmo Vital 0

12.- Ud. divide su tiempo despierto en dedicacién al presente,
al pasado y al futuro ;Qué porcentaje asigna a cada aspecto?

Presente 80%
Pasado 10%
Futuro 10%

13.- ;Sabe Ud. hacer chacota? ;Se siente espontdneo/a y libre
con frecuencia?

R: Hace mucho tiempo que no lo hago. Pocas veces me
siento espontdnea y libre.

14.- ;Respeta Ud. su intimo modo de ser? ;Cudnto?
R: No.

15.- jArmoniza Ud. con la naturaleza o mas bien la rechaza?
;Cuanto tiempo le dedica a ella?
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R: Me encanta pero le dedico poco tiempo.

16.- ;Se siente querido/a y respetado/a como persona? ;Se
siente una persona valiosa?
R: Si, mucho.

Analice sus respuestas y saque sus propias conclusiones
R: Parece que tengo harto que cambiar y aprender.

La evaluacién a través del Test de Luscher mostr6 al-
tos niveles de estrés, defensa, aversién a su situacién vital,
agotamiento, necesidad de recuperacién y bloqueo de la entre-
ga emotiva. Un actuar por fuerza de voluntad, no por ganas,
caracteristica que se repite casi siempre en los enfermos de
cancer. Carla inicié un proceso de cambio muy profundo con
entusiasmo y compromiso y con un gran apoyo de su familia.
Cambi6 su trabajo, aprendié a respetarse, a disfrutar, cambi6
su alimentacién, sus tiempos de descanso, inici6 la practica
de la meditacién y el yoga, junto con ejercicio fisico. Después
de 10 afios estd sana y sigue manteniendo este estilo de vida.

Creo que la historia de Carla muestra claramente que
el cdncer es muchas veces recuperable siempre que el trata-
miento se aborde desde un punto de vista integral, realizando
los cambios necesarios en el estilo de vida, en un sentido am-
plio, no superficial, y manteniéndolos en el tiempo.

Quiero agregar para concluir, que el desarrollar este
trabajo en el dia a dia, el contacto con las personas que sufren
esta enfermedad, el ser testigo de su cambio y transformacién
para mejorar sus vidas y la exploracién permanente de nuevas
herramientas, es un trabajo que me apasiona y del cual apren-
do todos los dias. Agradezco ala vida el privilegio de realizarlo
y a mis pacientes por dejarme acompariarlos en este proceso.
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CAPITULO 7
Espiritualidad en cuidados paliativos

Gisela Contreras Urrea®
Marie Caroline Sepulchre?
Universidad de Concepcion, Chile.

Introduccién

Muchas veces como trabajadores del 4rea de la salud, especi-
ficamente trabajando con personas con cancer en etapa avan-
zada, nos hemos enfrentado con algunas situaciones que su-
peran el tratamiento fisico y emocional, situaciones que con el
paso del tiempo hemos aprendido que tienen que ver con un
aspecto mas bien desconocido, que es la espiritualidad, la que
puede manifestarse como factor protector ante la eminente
visualizacién de la muerte que conlleva miedo y sufrimiento.
En lo concreto hemos observado en las personas intranqui-
lidad, que no es ansiedad, falta de paz, que no es angustia,
necesidad de estar solo y en silencio, sin que esté deprimido,
y asi otras manifestaciones que parecieran ser algun sintoma
emocional, pero no lo es. Del mismo modo hemos visto como
decantan los problemas emocionales e incluso fisicos cuando
hemos observado la resolucién a nivel espiritual de un deter-
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minado acontecimiento en la vida de las personas.

La realidad anterior, por tanto, también nos ha en-
frentado o nos ha obligado a considerar a la espiritualidad
dentro de nuestra evaluacién y posterior tratamiento. En to-
dos los manuales sobre terminalidad y/o cuidados paliativos
se grafica la importancia de esta dimensién y es considerada
como un area de intervencién en los cuidados de las personas
al final de la vida. Surge entonces la pregunta de c6mo se reali-
za en lo practico y cudles son las herramientas con las que con-
tamos para hacerlo, como es posible inferir, los instrumentos
o herramientas somos las propias personas que trabajamos
con el usuario que presenta una enfermedad avanzada, por lo
que es légico preguntarse qué tan bien nosotros, el personal
de salud, conoce los aspectos que conforman la espiritualidad
e incluso si estamos conscientes o no de nuestra propia espi-
ritualidad.

En general hemos hecho equivalente la espiritualidad
alareligién, por tanto histéricamente se ha encargado esta ta-
rea al personal del clero (pastores, sacerdotes, asistentes espi-
rituales, voluntariados cristianos, iglesias), que en la mayoria
delos casos son personas ajenas a las unidades de salud, lo cual
ha generado algunas brechas de comunicacién. El apoyo brin-
dado por estas agrupaciones ha sido de inmenso valor, porque
apesar de las diferencias en las miradas del que hacer han sido
las Unicas instancias preocupadas de la espiritualidad de las
personas. Sin embargo, este apoyo no es suficiente ya que por
una cuestién de cobertura no pueden cubrir a todas las perso-
nas y por otra nos enfrenta que no todas las personas perciben
a la religién en si misma como algo valorable para ellos/ellas.
De ahi también el cuestionarse respecto de las personas que
no presentan alguna creencia religiosa jquedan desampara-
dos en su cuidado espiritual?, por lo tanto queda en videncia
que solo lo religioso no conforma lo espiritual, y nos presenta el
desafio de poder reconocer la espiritualidad en su mds amplio
sentido. Entonces son varias las preguntas que aparecen en
este momento ;es el cuidado espiritual necesario para abordar
anuestros pacientes portadores de cancer que en ocasiones va
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a ser la causa de su muerte?, con lo anteriormente expuesto
queda claro que si, pero scémo tiene que ser abordado? Si in-
tuimos que es necesario jquién tiene que brindarlo?, ;todos
los agentes de salud?, ;es necesario identificar un experto en
cuidado espiritual?, ;cudl seria la figura de este experto? En
este capitulo se pretendera desarrollar el concepto del cuidado
espiritual brindado por el equipo de salud en oncologia.

Hacia una definicion de espiritualidad en salud

El concepto de espiritualidad ha ido cobrando cada vez mas
importancia, sobrepasando los limites de la religién y de la
moral, especialmente en el mundo occidental, hasta conver-
tirse en un constructo estudiado ampliamente por el campo
de la salud (Koenig, 2008).

Espiritualidad proviene del latin espiritu, que significa
respiracion, es decir, vitalidad, y en cuanto a la relacién con el
alma significa la capacidad de trascendencia (Volker, 2006). Se
ha denominado “espiritu” de mil maneras en el transcurso de
la historia y de las culturas, teniendo en comun todas que se
trata de una busqueda universal humana de felicidad con una
sed inagotable de plenitud.

Para contextualizar el cuidado espiritual y poder de-
finirlo en clinica es necesario recordar que desde el inicio del
siglo XX, con el desarrollo de las distintas corrientes en psi-
cologia, se ha podido dar un carécter cientifico a los fenéme-
nos del comportamiento espiritual-religioso. Podemos decir
entonces que la espiritualidad, como parte de esta psicologia
de la religién es caracterizada “como un esfuerzo constante
orientado a describir y analizar la relacién consciente que el
espiritu limitado del hombre ha mantenido en el curso de los
siglos con el Trascendente” (Flors, 1963).

Sobre todo en la segunda mitad del siglo XX empieza a
aparecer mayor interés para las investigaciones cientificas de
la religién y la espiritualidad en el drea de la salud (Moreira-Al-
meida, Lotufo & Koenig, 2006). Segin Koenig, McCullough y
Larson (2001) “la espiritualidad es la busqueda personal para
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entender las respuestas a las dltimas preguntas sobre la vida,
su significado, y la relacién con lo sagrado o lo transcendente,
que puede o no conducir al desarrollo de rituales religiosos y la
formacién de una comunidad”, mientras que la religién es un
sistema organizado de creencias, practicas, rituales y simbolos
disefiados para facilitar la cercania a lo sagrado o transcenden-
te (Dios, un poder més alto, la verdad o la realidad ultima).

Existe una evolucién en el transcurso del siglo XX que
corresponde a la historia de la espiritualidad. Desde el mode-
lo mas tradicional que evalda la espiritualidad a partir de la
religiosidad, hasta llegar a una versién moderna, aquella que
considera en su definicién, religién, valores humanos, salud
mental y laicismo. Ese tltimo modelo considera la espirituali-
dad incluyendo al agnéstico y ateo.

Existen varios grupos que trabajan sobre la espiritua-
lidad en cuidados paliativos, y se ha propuesto varias defini-
ciones en el entorno clinico. Todas presentan la espiritualidad
como dindmica y conciben a la persona en su dimensién espi-
ritual, como un ser en relacién.

La conferencia de expertos de Ginebra del 2013 afir-
ma: “La espiritualidad es un aspecto dindmico e intrinseco de
la humanidad a través del cual las personas buscan un signifi-
cado, un propésito y una transcendencia tltima y experimen-
tan una relacién consigo mismos, con la familia, con los demas,
con la comunidad, con la sociedad, con la naturaleza, con lo sig-
nificado y con lo sagrado. La espiritualidad se expresa a través
de las creencias, los valores, las tradiciones y las pricticas”.

Oncologia evoca enfermedad grave, si bien los avances
en medicina han logrado mejorar el prondstico de una enfer-
medad oncolégica, anunciarla a un paciente es evocar el dolor
y la muerte. Cuando el hombre piensa en su finitud surge una
serie de preguntas transcendentales acerca del dolor, del sen-
tido de la vida, del sentido de la muerte.

Cicely Saunders (1975), una persona emblemadtica en
los cuidados paliativos percibié muy bien esa situacién. Junto
con otros profesionales desarroll6 el concepto de dolor total, es
decir un dolor que no es solamente fisico sino que afecta otras
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esferas del ser humano como su psiquis, sus emociones, su rol
social, sus creencias, su espiritualidad. Un dolor relacionado
a la pérdida, a la muerte. Una persona que se ve confrontada
a una enfermedad que pudiese provocarle dolor y acortar su
expectativa de vida es una persona que presenta muchas ne-
cesidades y entre otras espirituales.

El principio de los cuidados paliativos oncolégicos es
realizar una atencién centrada en el paciente y responder a
sus necesidades especificas para otorgarle la mayor autono-
mia posible y un bienestar hasta el final de la vida. Conocer
esas necesidades y poder identificarlas en nuestros pacientes
es un primer paso para abordar el cuidado paliativo. Conocer
las necesidades espirituales, implica interiorizarse con un mo-
delo moderno de espiritualidad que considera la religién, los
valores humanos, la salud mental, el laicismo. Pudiendo inte-
grar esos conocimientos y tenerlos considerados al momento
de atender los pacientes nos van a llevar a desarrollar una ac-
titud compasiva frente el sufrimiento.

En la unidad de Cuidados Paliativos en la cual traba-
jamos, para incorporar la espiritualidad en el cuidado de los
usuarios, nos hemos centrado en el concepto de necesidad
espiritual desarrollado por Torralba (2010), el cual nos per-
mite identificar y estar alerta a las necesidades espirituales
en su mas amplio sentido, este concepto de espiritualidad ha
sido compartida con la red de salud en las Jornadas de Cuida-
dos Paliativos las cuales se desarrollan anualmente. A saber
las dimensiones de espiritualidad anteriormente sefialadas
incluyen: necesidad de sentido, necesidad de reconciliacién,
necesidad de reconocimiento de la identidad, necesidad de
orden, necesidad de verdad, necesidad de libertad, necesidad
de arraigo, necesidad de orar, necesidad de lo ritual-simbdlico,
necesidad de soledad y silencio, necesidad de cumplir el deber,
necesidad de gratitud.

Hacia un abordaje integral de la espiritualidad en salud
De acuerdo a lo anteriormente planteado, es que existe con-
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senso en considerar que el cuidado espiritual no es responsa-
bilidad exclusiva de los agentes religiosos, sino que es necesa-
ria la participacién de los profesionales de la salud.

Aunque no hay muchos estudios en el drea de inter-
vencién espiritual. Se observa que ha habido un aumento pau-
latino y creciente sobre el disefio de intervenciones que hacen
referencia al valor de la espiritualidad en salud (Kennedy, Ab-
bott & Rosenberg, 2002; Cunningham, 2005; Martinez, Smi-
th & Barlow, 2007).

El desarrollo de la psicologia y algunas ramas de ella
como la psicologia de la religién ha permitido revisar la reli-
gi6n y la espiritualidad desde el punto de vista del comporta-
miento, lo cual ha sido un aporte para el estudio la espirituali-
dad en salud y su definicién en el marco cientifico.

Una de las principales caracteristicas de los cuida-
dos paliativos es brindar una atencién integral en pos de un
bienestar hasta el final de la vida, considerando el proceso de
muerte como un proceso natural. Esta ultima etapa de la vida
conlleva a los agentes en salud y a los pacientes en compartir
en un terreno lleno de preguntas acerca el sentido de la exis-
tencia y mds alld de la muerte. En nuestra cultura occidental
la muerte es significado de sufrimiento, vinculado al miedo, la
culpa, lalucha, alimentado a veces por una religiosidad cristia-
na que ha perdido su foco. Esto se traduce que en la practica
clinica se produzca insatisfaccién, malestar, tensién por parte
de los usuarios lo que refuerza la importancia de adquirir co-
nocimientos y habilidades adecuadas para abordar el aspecto
espiritual ante el dolor y la pérdida.

Como anteriormente se sefial6 en la unidad de alivio
del dolor y cuidados paliativos en la cual nos desemperiamos,
hemos socializado un modelo sobre el cual nos hemos basado
para evaluar e intervenir el 4rea de la espiritualidad y el que se
desprende del modelo de Torralba (2010) de las necesidades
espirituales.

A continuacién comentamos cada una de las dimen-
siones que configuran esta visién de espiritualidad y hacia
donde apuntamos nuestra intervencién, la que no necesaria-
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mente se realiza de forma exclusiva sino que integrada en cada
una de las acciones desarrolladas por médicos, enfermeras,
psicélogas, trabajador social y kinesidloga.

La necesidad de sentido se refiere a los significados
que las personas tienen en el momento actual de su vida, lo
importante aqui entonces es reconocer la presencia de sentido
o de vacuidad del ser; la necesidad de reconciliacién esta
referida a la necesidad de cerrar ciclos, de perdonar, de pedir
perddn, en la etapa en la que nuestros usuarios se encuentran
esta necesidad es urgente, aqui el trabajo debiera estar orien-
tado a procurar procesos de reconciliacién necesarios para la
persona; la necesidad del reconocimiento de la identidad
estd relacionado con conocer y ser reconocido, no ser una per-
sona andnima sino que alguien con nombre y apellido, en lo
concreto el equipo debe procurar que las personas se les llame
y se les reconozca como tales, ya que en esta etapa donde hay
una amenaza real de la disolucién del ser el reconocimiento de
quien es, pasa a tener una real trascendencia; la necesidad de
orden tiene que ver con la necesidad que tenemos de tener un
orden que nos ayude a priorizar tanto eventos, experiencias,
emociones o sentimientos, tanto de tipo interno como exter-
no, esto es relevante porque la enfermedad pasa a ser un dis-
ruptor del orden tanto intra como extra psiquico, las priorida-
des toman un curso diferente, la funcién del equipo es facilitar
el reordenamiento, es necesario un facilitador para ayudar en
este proceso; la necesidad de verdad tiene que ver con que
ésta es un derecho universal, conocer la esencia de las cosas,
en este caso de la realidad que vive en cuanto su enfermedad,
sin embargo aqui el equipo debe ser cuidadoso de la “verdad
soportable”, es decir indagar y respetar el deseo de la persona
de “hasta cuanto desea saber” e incluso reconocer el deseo de
“no saber”; la necesidad de libertad esta relacionada con el
sentido de autonomia que es un hecho tan propio de los seres
humanos, la posibilidad de elegir hasta el dltimo momento,
sin embargo esta libertad va mas alla de la autonomia, se rela-
ciona con la posibilidad de soltar todo aquello que le enajena
y subordina, la enfermedad en si misma es un coartador de
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las libertades fisicas, sin embargo se puede apelar y contactar
a la persona con la posibilidad de obtener la libertad interior,
ala que incluso estd subordinada la libertad fisica; la necesi-
dad de arraigo se relaciona con la pertenencia a algin grupo,
donde es reconocido, respetado y principalmente amado, por
lo que el equipo debe tener especial cuidado con aquellas per-
sonas que por diversas circunstancias se encuentran en con-
textos donde se sienten extrafios, situaciones principalmente
vivenciadas con los adultos mayores u otras personas que por
su discapacidad producto de su enfermedad tienen que dejar
sus casas, barrios e incluso ciudades, no importa cuanta como-
didad tengan en sus nuevas residencias, siempre esta la nece-
sidad de aquello del cual se sienten parte y lo cual es construc-
cién propia; igual o mas cuidado con aquellas personas que
estan o tuvieron que ser institucionalizadas en residencias; la
necesidad de orar hace referencia a un aspecto en el cual lo
religioso toma trascendencia, que es la necesidad de interlo-
cutar con un Tu invisible y trascendente, mientras mds fragil
se percibe la persona, esta necesidad se hace mas imperiosa,
por lo que es importante que el equipo conozca o refuerce este
tipo de précticas en los usuarios, para enfatizar un poco mas
esta idea, existe evidencia que ademds de la implicancia espi-
ritual de la oracién/meditacién, también tiene un efecto en el
control de los sintomas; la necesidad de lo ritual simbélico
se evidencia de forma mads clara cuando hay una imposibilidad
de expresar sentimientos profundos, por incapacidad propia,
por no poder verbalizarlos o por que el cuerpo es un obstaculo
para hacerlo, entonces lo figurativo cobra fuerza, los rituales
pueden ser de tipo religiosos o no religiosos; la necesidad de
soledad y silencio es algo que es importante evidenciar, ya
que es una manifestacién que aparece con frecuencia, y que
si no es considerado como una dimensién de lo espiritual se
podria caer en la tentacién de patologizarlo, esto ademads por-
que es un aspecto que a la familia le preocupa bastante, por
ejemplo el que la persona no quiera esta con los nietos con
los que antes compartia, o que les moleste “el ruido”, etc., es
muy dificil de aceptar por parte de la familia, quienes de in-
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mediato lo visualizan como un trastorno del 4nimo al que hay
que “tratar”, el validar a la persona en esta necesidad y nor-
malizar esta actitud con la familia puede ser muy liberador de
tensién; con respecto a la necesidad de cumplir el deber,
primeramente se debe decir que los deberes son subjetivos,
el sentir de un deber incumplido es un generador de mucha
incomodidad interior, el sentido del deber cumplido se hace
mas presente al final de la vida, por lo que el equipo puede
ayudar a facilitar este proceso a través de las diferentes dis-
ciplinas que conforman el equipo; y finalmente la necesidad
de gratitud que apunta a la necesidad de ser reconocido, que
nos den las gracias, necesidad que se hace perentoria al final
de la vida, el equipo puede propiciar esta instancia a través de
la intervencién familiar.

Aqui es importante sefialar que en el ejercicio de estas
actividades el equipo se ha dando cuenta de que la espirituali-
dad o el nivel de desarrollo de la espiritualidad es diferente en
cada una de las personas, encontrdndose por ejemplo familias
con un desarrollo espiritual muy elevado, usuarios que en el
proceso de la enfermedad se han encontrado o reencontrado
con su espiritualidad o usuarios que desde antes de su proceso
de enfermedad tenian integrado en sus vidas la espirituali-
dad. Independientemente del caso, la espiritualidad termina
siendo un indicador muy importante en la calidad de vida de
la persona y de su familia y reconocidas por ellos como una
fortaleza.

Finalizando podemos decir ademds que es importante
considerar que:

1.- Se debe considerar la definicion amplia de la es-

piritualidad que considera religion, valores huma-

nos, salud mental, laicismo. Por lo que se hace muy
necesario conocer la realidad del usuario, por ejemplo
conocer si vivencia su espiritualidad a través de una
religién, conocer la religién de su paciente, sin juzgar-
la, ya que ésta puede ser que le de sentido a su expe-
riencia de enfermedad actual, es necesario también de
ir un poco mas alla e interesarse por los valores huma-
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Nnos que se expresa 0 No en su paciente.

2.- Estar dispuesto/a a interiorizarse con su pro-
pia espiritualidad primero identificarla y luego
reconocer las propias necesidades. De este modo
se puede fomentar la compasién hacia si mismo y ha-
cia los demads y se fomentara una relacién transversal
donde dos seres sufrientes se encuentran y salen de
ese encuentro mas enriquecidos.

3.- Desarrollar habilidades comunicacionales: con-
versacion abierta, sin juicio, centrada en la perso-
na demostrando un verdadero interés por ella. La
comunicacién que se da en un espacio de sufrimiento,
con una gran carga emocional repercute sobre los pro-
fesionales de salud. Tenemos que tener cuidado por
ejemplo del lenguaje bélico que muchas veces utiliza-
mos y que puede ser generador de mayor sufrimiento
en las personas como lo es la analogia bélica de “luchar
contra la enfermedad”, o la participacién muchas ve-
ces involuntaria en la conspiracién o pacto de silencio,
que como ya hemos visto atenta contra la espirituali-

dad del ser.
Hacia un perfil de consejero espiritual

Nos acercamos ahora a la reflexién que da partida a este ca-
pitulo, ;Quiénes del equipo deberian hacerse cargo del cuida-
do espiritual? y ;cudles deberian ser las cualidades ideales de
éste?

En nuestra experiencia como equipo, podemos decir
que al contar en nuestros repertorios cognitivos con la forma
de visualizar la espiritualidad no restringida a una cuestién
religiosa sino a una dimensién mdas amplia, se ha permitido
que todas (somos un equipo compuesto sélo por mujeres) es-
temos sensibilizadas y por lo tanto més atentas a identificar
aspectos de la espiritualidad en las personas a las que atende-
mos, incorporandose incluso en el lenguaje de la presentacién
de los casos clinicos.
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También, y de a poco, se haido dando desde instancias
informales, una reflexién respecto de la propia espiritualidad
que ha permitido en algunos casos movilizar energia en ese
sentido promoviendo un desarrollo espiritual. En lo concreto
y tal como se observa en los usuarios, hay personas en el equi-
po que tienen mas experiencias asociadas a la espiritualidad,
otras estdn en contemplacién, otras que por caracteristicas de
personalidad o el tipo de actividad realizada estdn mds conec-
tadas con esta area, por ejemplo los psicélogos quienes por
el tipo de intervencién y disponibilidad de tiempo para cada
usuario pueden participar en mayor medida en la intimidad
de éste y observarla con mayor claridad, lo cual genera un pro-
pio reflejo de esta realidad en su persona.

Esta posibilidad de “sacerdocio universal” por parte de
los equipos de salud, respecto de los cuidados espirituales,
sin embargo nos enfrenta a otra realidad que es ;cé6mo viven
la espiritualidad los profesionales de la salud? o mas bien po-
driamos hacernos la pregunta si ellos estdn o no conscientes
de ella.

En el ejercicio de la profesién hemos encontrado en
multiples ocasiones que ante alguna pregunta, por parte de un
usuario, que tiene que ver con la espiritualidad, las personas
han recibido respuestas, por parte de comparfieros de la salud,
que muy poco tienen de espirituales. Respuestas como “yo no
creo en Dios”, “usted creerd eso, pero las pruebas dicen que...”
o cosas por el estilo. El resultado es que sin querer violenta-
mos a las personas en una de las dimensiones mas importan-
tes que le conforman, la espiritual, pero esto como podemos
analizar se debe a una falta de conexién y desconocimiento de
lo que es espiritualidad y el propio reconocimiento de la espi-
ritualidad en ellos mismos, por lo que nuestra responsabilidad
también estd en sensibilizar a otros compafieros de la salud
respecto de esta vivencia.

Por lo tanto, ante la pregunta que nos hacemos res-
pecto de quiénes son las personas mds idéneas en salud para
trabajar en la dimensién espiritual, pensamos que tendrian
que ser todos quienes trabajamos en salud, sin embargo para
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esto, pensamos que lo ideal seria que fueran personas con un
desarrollo y conciencia de las propias necesidades espiritua-
les, lo que propiciaria mas empatia y atencién a las necesida-
des espirituales de los otros.

A partir de esta concientizacién hemos ido incorpo-
rando esta dimensién en nuestras evaluaciones. En lo concre-
to, en los ingresos de enfermeria se pregunta respecto de la
profesién de alguna fe, luego en la evaluacién psicoldgica que
se realiza a la totalidad de los usuarios de la unidad se profun-
diza respecto de sus creencias, fe profesada y el significado de
ésta en su vida y proceso actual, ademds se explora el signifi-
cado de vida actual y sentido de trascendencia, esperando que
con el tiempo se vaya mejorando e integrando mas dimensio-
nes a esta evaluacién.

Por otro lado, también compartimos con las familias
de los usuarios respecto de la espiritualidad de quienes cuidan
y en ellos mismos, esto en una instancia que se realiza con
todas las familias que recién ingresan a la unidad, en una ins-
tancia programada semanalmente, denominada “reunién de
induccién”.

Conclusién

Hacernos cargo del cuidado espiritual, es aceptar hacernos
cargo de un cuidado que no tiene un orden establecido, es un
cuidado que nos lleva a compartir un camino “sinuoso con
muchos obsticulos y asperezas”. Llevados de un lado a otro,
con la certeza que hay algo que se teje como “una sola linea
de fondo”. No todos los agentes en salud tendrian que entrar
en ese camino, ya que requiere una preparacién. Sin embargo,
saber lo que son los cuidados espirituales, saber que es parte
de una necesidad intrinseca de nuestros pacientes y que cuan-
do se vive situaciones extremas, amenazando la vida resurgen
con mas fuerza, considerarlas, plantearlas, son distintas ma-
neras de hacerse cargo del cuidado espiritual. El cuidado espi-
ritual empieza por ver las necesidades, respetarlas, sin juzgar.
Hacer el paso de caminar en ese sendero sinuoso con su pa-
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ciente es resorte de una preparacién especifica que requiere
mayor conocimiento en psicologia, en autoconocimiento, en
su propia creencia. En oncologia, y especificamente en cuida-
dos paliativos, los agentes en salud tienen que considerar el
cuidado espiritual de sus pacientes, y si bien no tienen por
qué caminar con ellos en este sendero, es importante identifi-
car alos comparfieros/as con una sensibilidad especial que serd
parte del este cuidado, lo que no quita que todo el equipo se
vaya preparando y cada uno de ellos/as, pueda tomar este rol
cuando se necesite. No dar ninguna respuesta o negar estas
necesidades seria una falta ética a ellos y a nosotros. Es dificil
sostener el sufrimiento y el degaste de este proceso si no hay
una experiencia personal de una transcendencia, por lo tanto
el experto en cuidado espiritual deberd ser alguien que tenga
una vida interior activa y constante.

Referencias Bibliograficas

Barreto, P, Fombuena, M., Rebeca, D., Galiana, L., Oliver, A.,
& Benito, E. (2015). Bienestar emocional y espiritualidad
al final de la vida. Medicina paliativa, 22(1), 25-32.

Bayes, R. (2008). ;Es posible la felicidad en el paciente onco-
l6gico al final de la vida?. Psicooncologia, 5(2-3), 211-216.

Benito, E., Barbero, J., & Payis, A. (2009). El acompafiamien-
to espiritual en cuidados paliativos: una introduccién y
una propuesta. Psicooncologia, 6(2-3), 531-532.

Benito, E., Barbero, J., & Donas, M. (2014). Espiritualidad en
clinica: una propuesta de evaluacién y acompariamiento espi-
ritual en cuidados paliativos. Madrid: Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos.

Cunningham, A. (2005). Integrating spirituality into a group
psychological therapy program for cancer patients. Inte-
grative Cancer Therapies, 4(2), 178-86.

Espindula, J., Rainer, E., & Ales, A. (2010). Religién y espiri-
tualidad: una perspectiva de profesionales de la salud. La-
tino-Am. Enfermagem, 18(6), 8.

Flors, J. (1963). La tradicién de Hurtado, personificado en
Fray Juan de la Cruz, en contacto con las nuevas modali-

163



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

dades de espiritualidad. En Las corrientes de espiritualidad
entre los dominicos de Castilla durante la primera mitad del
siglo XVI. Trabajos del II Congreso de Espiritualidad orga-
nizado por el Centro de Estudios de Espiritualidad de la
Universidad Pontificia de Salamanca.

Gémez, I. (2011). La inteligencia espiritual como oportuni-
dad educativa de la ERE. Comisién de Innovacién Peda-
gbgica de la Delegacién Episcopal de Ensefianza de Za-
ragoza Sitio web: https://innovareli.files.wordpress.
com/2011/08/0-la-inteligencia-espiritual-como-oportuni-
dad-educativa-de-la-ere.pdf.

Kennedy, J., Abbott, R., & Rosenberg, B. (2002). Changes in
spirituality and well-being in a retreat program for cardiac
patients. Alternative Therapies in Health and Medicine, 8(4),
64-73.

Koenig, H., McCullough, M., & Larson, D. (2001). Handbook of
religion and health: a century of research reviewed. New York:
Oxford University Press.

Koenig, H. (2008). Concerns about measuring “spirituality” in
research. The Journal of Nervous and Mental Disease, 196(5),
349-355.

Kozak, L., Gardiner, L., & Bezy, E. (2010). Introducing spiri-
tuality, religion and culture curricula in the psychiatry re-
sidency programme. Med Humanities, 36, 48-51.

Morales, F., & Ojeda, M. (2014). El cuidado espiritual como
una oportunidad de cuidado y trascendencia en la atencién
de enfermeria. Salud en Tabasco, 20(3), 94-97.

Martinez, J., Smith, T., & Barlow, S. (2007). Spiritual inter-
ventions in psychotherapy: evaluations by highly religious
clients. Journal of Clinical Psychology, 63(10), 943-960.

Moreira-Almeida, A., Lotufo, E, & Koenig, G. (2006). Reli-
giousness and mental health: a review. Revista Brasileira de
Psiquiatria, 28(3), 242-50.

Puchalskia, C., Ferrellb, B., Viranib, R., Otis-Greenb, S., Bair-
db, P, Bulla, J., Chochinovc, H., Handzod, G., Nelson-Bec-
kere, H., Prince-Paulf, M., Puglieseg, K., & Sulmasyh, D.
(2011). La mejora de la calidad de los cuidados espirituales

164



PSICeNCOLOGIA. Aportes a la Comprensién y la Terapéutica

como una dimensién de los cuidados paliativos: Informa
del consenso. Informe especial. Medicina Paliativa, 18(1),
55-78.

Quiceno, J., & Vinacdia, S. (2009). La salud en el marco de la
psicologia de la religién y la espiritualidad. Divers. Perspect.
Psicol, 5(2), 321-336.

Saunders, C. (1975). The care of the dying patient and his family;
documentation in Medical Ethics, London Medical Group (5).

Torralba, F. (2010). Inteligencia espiritual. Espafia: Plataforma.

Volker, G. (2006). Filosofia de la Psicologia. Barcelona: Herder.

Veloza, M., & Pérez, B. (2009). La espiritualidad: componente
del cuidado de enfermeria. Hallazgos, 6(11), 151-162.

165






CAPITULO 8
Acompaifiamiento terapéutico al final de la vida

Andrea Ortiz Sanhueza®
Complejo Asistencial Dr. Victor Rios Ruiz,
Los Angeles, Chile

Introduccién

El acompaniar a pacientes en el proceso final de su vida es una
experiencia profesional enriquecedora y llena de aprendizajes.
Sin embargo, se hace necesario que el terapeuta este observan-
do constantemente sus propias vivencias, resignificando la
muerte y evaluando las motivaciones que le llevan acompanar.

Es asi que a partir de los 10 afios que llevo acompa-
fiando a los pacientes en una etapa tan transcendental como
es la muerte, me permito mostrar uno de los tltimos trabajos
terapéuticos que he desempefiado, esto principalmente dado
ala gran bondad del paciente y del entorno familiar de querer
narrar su proceso hasta al final, recuerdo en uno de los en-
cuentros que tuvimos, el paciente me dice “...quiero que escri-
bas un libro y que narres tu experiencia para que puedas ayu-
dar a otros...”. Pasada unas semanas del fallecimiento, recibo
esta invitacién de ser parte de este libro.

A partir de este hecho tan sincrénico, el caso clinico
que se describe y analiza es el de Ramoén, de 79 afios, oriundo
de la regién del Nuble, séptima region, Chile, quien es diag-
nosticado de cancer de pancreas con metéstasis maltiples. De-

1. Psicéloga, Licencia en Psicologia, Universidad Diego Portales. Psicooncé-
loga (c) en Universidad de las Ciencias Empresariales y Sociales, Argentina.
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mente desempenia labores en la Unidad de Cuidados Paliativos, Patologia
Mamaria e Infecciones de Transmisién Sexual del Complejo Asistencial Dr.
Victor Rios Ruiz, Los Angeles. Presidenta de la Asociacién de Psicooncologia
de Chile (APChi). Correspondencia dirigirla a: andreao_s@hotmail.com
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bido a que la enfermedad se encuentra en etapa avanzada es
derivado a la unidad de cuidados paliativos de su localidad.

A partir del caso surgen algunas preguntas que cons-
tituyen el problema a responder en el desarrollo del trabajo:
¢Qué beneficios genera el acompafiamiento terapéutico al fi-
nal delavida? Y, ;c6mo influye la disposicién del terapeuta en
la resolucién de las necesidades espirituales del paciente?

Cuando un paciente recibe el diagndstico de cancer lo
asocia de inmediato con la muerte, situacién que se acrecien-
ta por la desinformacién que puede tener por parte del equipo
tratante, por el prondstico, por experiencias previas, por cam-
bios que debe afrontar producto de la enfermedad, ademés del
silencio que muchas veces impera en el entorno familiar.

Esto trae aparejado necesidades psicoldgicas y espiri-
tuales que debera afrontar, como la perdida de control, de la
independencia, de intereses, de expectativas futuras, de sue-
flos y esperanzas, como también de roles y de posicién social;
en definitiva, numerosas perdidas que alteran el funciona-
miento normal de la vida.

Y es ahi donde el acompafiamiento terapéutico sur-
ge como un puente, como un acompafiante de camino. Esta
situacién requiere del profesional de la salud ciertas caracte-
risticas para dicho trabajo como, por ejemplo, escucha activa,
comprension, aceptacién incondicional, generosidad, nobleza
y respeto del silencio del otro.

Resolver estas necesidades permite que el pacien-
te aborde su propia muerte, elaboracién que depende de su
historia de vida, de los significados que le atribuye a la enfer-
medad, de su etapa evolutiva, y también de si habla, niega o
reprime ésta circunstancia.

Primera parte. Antecedentes tedricos
1. Ansiedad y temores ante la muerte

La muerte es vivenciada distintamente por los pacientes, lo
cual depende de sus caracteristicas personales y vivencias
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previas. Sin embargo, hoy en dia, nadie cuestiona el hecho de
que la mayoria de los pacientes en etapa avanzada de la enfer-
medad son conscientes de que su vida termina; a pesar que
no todos hablan de ello, e incluso algunos evaden cualquier
comentario al respecto. Es por esto que para dar comienzo a
este capitulo se toman algunos conceptos referidos a como vi-
vencia el paciente el proceso de la muerte, y cuales son sus
mayores ansiedades, temores y miedos.

Ya decia Publio Cyro (s.f.) en sus sentencias que: “el te-
mor a la muerte es peor que la muerte misma. No esla muerte,
en efecto, lo que inspira terror, sino las representacién antici-
pada de la muerte” (Gémez Sancho, 2002, p.239).

Y segun Epicuro, (s.f.) en su carta a Meneceo:

“La muerte nada es para nosotros, porque todo bien y todo
mal residen en la sensacién y la muerte es privacién de los
sentidos. Por lo cual el recto conocimiento de que la muerte
nada es para nosotros hace dichosa la mortalidad de la vida,
no porque afiada una temporalidad infinita, sino porque eli-
mina el ansia de inmortalidad, nada terrible hay, en efecto, en
el vivir para quien ha comprendido realmente que nada temi-
ble hay en el no vivir. De suerte que es necio quien dice temer
la muerte, no porque cuando se presente haga sufrir, sino por-
que hace sufrir en su demora. En efecto, aquello que con su
presencia no perturba, en vano aflige con su espera. Asi pues,
el mis terrible de los males, la muerte nada es para nosotros,
porque cuando nosotros somos, la muerte no esta presente, y
cuando la muerte esté presente, entonces ya no somos noso-
tros” (Garrobo Reyes, 2011, pp.9-10).

Por otra parte, Gémez Sancho (2002) explica que du-
rante el periodo de la crisis aguda la ansiedad crece hasta al-
canzar el vértice de la tolerancia. Nadie puede soportar por
mucho tiempo una ansiedad en grado méximo; por ello, el
enfermo echard mano de no importa qué recurso psicoldgico
para reducir su ansia.

Ademas, explica que, en términos generales, la cons-
ciencia de la muerte como causa de crisis puede ser analizada
bajo cinco aspectos distintos: el acontecimiento estresante

169



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

supone un problema, que, por definicién, no es posible de ser
resuelto en el futuro inmediato; el problema pone a prueba
recursos psicolégicos, pues se encuentra mas alld de los tra-
dicionales métodos para resolver problemas; la crisis es una
amenaza que pone en peligro el futuro de la vida, periodo que
se caracteriza por una tensién que alcanza el punto méximo y
después cae; la situacion de crisis despierta el pasado, cercano
y lejano, y problemas fundamentales no resueltos, que no ne-
cesariamente seran resueltos, puesto que durante el proceso
de morir pueden surgir otros relacionados con la dependen-
cia, la pasividad, el narcisismo o la identidad.

La ansiedad y el miedo son las respuestas que con més
frecuencia se asocian a la muerte en nuestra cultura. Sin em-
bargo, esto va a depender de si se trata de la muerte propia o la
de otros, la de un familiar, amigo o allegado; pudiendo generar
ansiedad tan sélo el hecho de imaginar, pensar, o hablar de
ella (Gatto, 2011).

De esta manera, la ansiedad ante la muerte no es
como otras ansiedades y, al mismo tiempo, forma parte de
esas otras formas de ansiedad y de las reacciones ante la pér-
dida y el cambio. Es una ansiedad que engloba muchas otras,
aunque permanece distinta (Lonetto y Templer, 1988).

Go6mez Sancho (2002) refiere que Templer (s.f.) define
la ansiedad ante la muerte como un estado emocional desa-
gradable producido por la contemplacién de la muerte propia.
En este sentido, la ansiedad ante la muerte hace referencia a
una amenaza general, y sobre todo difusa, que puede causar
dario a la supervivencia personal. Entonces, la funcién de la
ansiedad es alertar ante un peligro difuso, por lo cual tiene
una funcién adaptativa.

Por cierto, advierte el autor, que el temor a la muer-
te es universal, y sefiala que es muy conocido el criterio de
Freud segiin el cual la muerte propia es inimaginable, y que en
el intento de observarla, sélo se es un mero espectador de la
muerte de otros.

A continuacién Gémez Sancho (2002) menciona que,
segun Burneell (1994), existen una serie de eventos que gene-
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ran temor a la muerte y que pueden contribuir al sindrome de
ansiedad ante dicha experiencia, los cuales son:

En primer término se teme la experiencia de morir, en
si misma. Ademds, es muy frecuente que las personas grave-
mente enfermas manifiesten tener mdas miedo al dolor que ala
muerte; también, miedo a pasar las ultimas semanas o meses
de vida en una institucién; temor a sentirse avergonzado y a
perder la dignidad; temor a dejar de ser o el temor a la nada,
es decir, el temor a la aniquilacién; temor a estar solo después
de morir y a estar separados de los seres queridos; temor a
pasar los ultimos dias o semanas de vida rodeado de maqui-
nas, tubos y aparatos, para mantener las funciones corporales
y controlar el cuerpo el tiempo que quede de vida; y temor al
fracaso.

Por otra parte, desde perspectivas teolégicas, filosé-
ficas y psicolégicas existe una visién de naturaleza multidi-
mensional respecto a la ansiedad ante la muerte. Esta ansie-
dad involucra la preocupacién por el impacto cognoscitivo y
emocional del morir y de la muerte; la anticipacién y el mie-
do a alteraciones fisicas que el morir y la muerte comportan;
implica tomar conciencia de la limitacién del tiempo entre el
nacimiento y la muerte; la preocupacién por el estrés y el dolor
que acompafian a la incapacidad; el temor a la enfermedad; y
el morir (Lonetto, 1988) (Gémez Sancho, 2002).

Por consiguiente, el proceso de morir genera en el pa-
ciente estados de ansiedad, miedo y temor, que estdn asocia-
dos a los diversos cambios que presenta a lo largo del proceso
de enfermedad, por lo cual la ansiedad debe ser considerada
desde lo multidimensional; en tanto que su intensidad varia
segun el tipo de personalidad, el estilo de vida, el grado de
emocionalidad del individuo, segin las experiencias previas
ante la muerte, y segun la propia concepcién de la muerte.
Cabe serialar que la ausencia de solidaridad genera aislamien-
to y abandono, sensaciones que se incrementan en las perso-
nas que estdn préximas a partir.

De esta manera, en personas que transitan la eta-
pa terminal de la enfermedad se han analizado las actitudes

171



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

ante la inminencia de la muerte, en las que se observa que
inciden distintos factores: personalidad, duracién y tipo de
enfermedad, interaccién con los profesionales del equipo de
salud, edad del paciente, lugar de la asistencia, entorno fami-
liar, educacién, creencias religiosas, y presencia o no de dolor.
Estas actitudes, unidas al sufrimiento psiquico, se articulan
en torno a dos procesos: la agonia y el acto de morir como tal
(Gatto, 2011).

Grau y Chacén (s.f.) refieren que, segiin Rebolledo
(1999), la muerte es la ausencia de relacién cognitiva del indi-
viduo consigo mismo y con su entorno, que provoca una au-
sencia que se prolonga en la conciencia colectiva. Esto hace
referencia a la desvinculacién que tiene el paciente con su en-
torno, desconexién en que las preocupaciones dejan de existir,
refugidndose en el si mismo, y aisldndose de su entorno fami-
liar y social.

Ademas los autores distinguen, la muerte en si mis-
ma, como transicién entre el estar vivo y el estar muerto,
como experiencia nunca dolorosa que nadie ha podido descri-
bir; el proceso de morir, que puede ser largo, doloroso y con
sufrimiento; y el proceso de duelo, que es un proceso pleno
de sufrimiento para el familiar o para quien experimenta la
pérdida. De hecho, gran parte del temor reside en el proceso
de agonia y no en el morir como tal.

Finalmente, explican que en la Gltima etapa de la vida
se identifican distintos tipos de miedo: miedo al proceso de
agonia en si mismo; miedo a perder el control de la situacién;
miedo a lo que acontecerd a los suyos tras su muerte; miedo
al miedo de los demads; miedo al aislamiento y a la soledad;
miedo a lo desconocido; y finalmente, miedo a la vida que se
ha tenido y a que ésta no haya tenido significado.

2. Necesidades espirituales del paciente muriente
La espiritualidad para Puchalski y Romer (s.f.) segiin lo sefiala
Bayés (2006), “es lo que permite a una persona la experiencia

trascendente del significado de la vida” (p.15); en este senti-
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do, “se expresa a menudo como una relacién con Dios pero
esta relacién también puede darse con la naturaleza, la musi-
ca, la familia, la comunidad, en la medida en que tales valores
dan a una persona sentido, significado y propédsito a su vida”
(p.233).

Es asi que la esfera espiritual es una caracteristica
especifica del ser humano. Ahora bien, existen una serie de
necesidades que el hombre debe cubrir al final de su vida, jus-
tamente Alba Payas (2002) sefiala que, “en la ultima etapa de
la vida, la persona afronta diversas necesidades espirituales
fundamentales que, si son elaboradas de forma efectiva, le
ayudaran a encontrar significado a su vida y a mantener la es-
peranza y aceptacién delante de la muerte” (p.36).

A partir de esto, Gémez Sancho (2002) plantea que
los pacientes en etapa avanzada de la enfermedad presentan
una serie de necesidades espirituales, entre las que enumera:
revisién y necesidad de contar cosas, sentimientos de culpa,
perdonar y ser perdonados, reconciliacién, terminar proyec-
tos inacabados, hacer algo que deberia haber hecho (relacio-
nadas con el pasado). A esto agrega que presentan ira contra
el destino, contra Dios, la medicina y la familia; la necesidad
de encontrar sentido al sufrimiento, y de lograr crecimiento
personal y espiritual a través de la enfermedad (relacionadas
con el presente). Y, finalmente, sila persona es religiosa puede
tener conflictos con dios, la esperanza de amar y ser amado,
de encontrar significado a la vida, de encontrar el misterio de
la muerte y de otra vida, y también la esperanza de recorrer el
camino confortablemente y de no ser abandonado (relaciona-
das con el futuro).

Por su parte el Grupo de Trabajo de Espiritualidad en
Cuidados Paliativos de la SECPAL (s.f.) propone una clasifica-
cién que responde a una revisién de literatura de la que sur-
ge la convergencia de diferentes autores que refieren al tema.
Clasificacién que cita Rufino (2015) en su Tesis Doctoral:

Necesidades de ser reconocido como persona, necesi-
dad de encontrar sentido a la existencia y al devenir (la bus-
queda de sentido), necesidad de liberarse de la culpabilidad,
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de perdonarse, necesidad de reconciliacién, de sentirse per-
donado, necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo,
necesidad de continuidad, de un mas alld, necesidad de au-
tentica esperanza: Thieffey (1992) explica que la situaciéon de
crisis que representa la enfermedad grave coloca al sujeto en
una nueva relacién en el tiempo: respecto al pasado, necesidad
de volver a releer su vida; respecto al futuro, el tiempo que
queda puede ser vivido como una frustracién, una angustia,
pero también puede ser una la apertura a la trascendencia de
la muerte, necesidad de expresar sentimientos y vivencias re-
ligiosos y necesidad de amar y ser amado.

Por consiguiente, es necesario propiciar espacios de
resolucién de necesidades espirituales del paciente para fa-
vorecer el afrontamiento de la propia muerte; y aceptar que
acompanar al que sufre no implica un cese de su dolor, en rea-
lidad ésta es la forma de humanizar el proceso.

3. Acompariamiento terapéutico al final de la vida

A partir de la bibliografia consultada, y también de la propia
experiencia profesional, se observa que el conocimiento de
un pronoéstico desalentador genera, tanto en el paciente como
en el grupo familiar, un impacto psicoldgico que altera todas
las areas del individuo, por lo cual es necesario un acomparia-
miento terapéutico con la finalidad de ayudar a asimilar los
cambios y pérdidas que debe afrontar, producto de la enfer-
medad, como también acompafiar en el proceso del morir.

Sibien el término acompafiamiento terapéutico se co-
mienza a emplear con pacientes que presentan algin compo-
nente psiquidtrico, hoy en dia se aplica en distintas 4reas de
la praxis de los profesionales de la salud. Especificamente con
éste término se hace referencia a:

“Un dispositivo de baja exigencia, no directivo, que
desde una perspectiva clinica y socio —comunitaria brinda
atencién y apoyo a familiares y usuarios ambulatorios, en es-
pacios publicos o privados, individual o grupal promoviendo
la participacién y la autonomia del usuario en la toma de de-
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cisiones acerca de su tratamiento, sea éste en el &mbito de la
prevencion, la asistencia o la insercién social” (Gald6s & Man-
delstein, 2009) (Segui, 2013, p.13).

Entre las funciones del acompafiante terapéutico
Segui (2013) adopta las enumeradas por Mauer y Resnizky
(2004), quienes identifican: contener al paciente en su coti-
dianidad, ofrecerse como referente, ayudar a regularse como
organizador psiquico, registrar y ayudar a desplegar la capaci-
dad creativa, orientar un espacio social, y crear un puente al
mundo que lo rodea.

Desde la visién de la medicina paliativa, “el acompa-
fiamiento es la actitud del que no abandona sino que busca
alternativas para paliar y emplear medios proporcionados a la
situacién y al pronéstico del paciente, algo que, de alguna ma-
nera, refleje los principios de la Medicina Paliativa” (Espinar,
2006, p.173).

Es por esto que acompaiiar al que sufre supone, en el
profesional, una serie de actitudes con las que debe contar al
momento de otorgar lo necesario al paciente. Por ésta razén
Montigny (1991) senala que el “acompanar significa seguir al
enfermo, estar a su lado, donde sea que se encuentre” (p.15).

Es asi que el profesional que ejerza el acompariamien-
to debe ser consciente de sus motivaciones, pues solo en ese
momento puede asumir el trabajo con toda responsabilidad.
Incluso, el ser consciente de las propias significaciones, en
cuanto al proceso de la muerte, permite evaluar e identificar
preocupaciones y necesidades espirituales del paciente, sien-
do un canal para que puedan traspasar ese proceso de la mejor
forma posible, acomparidndolo en el silencio, a través de una
mirada, con una sonrisa, con un gesto o una palabra, que pue-
dan aliviar, paliar o disminuir, aquellas angustias que surgen

al final de la vida.
Segunda parte. Presentacion del caso Ramoén

Ramoén tiene 79 afios, es carabinero jubilado desde hace 30
aflos, y trabajé desde entonces en Ferias Car como asesor de
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seguridad para evitar el robo de ganado, en lalocalidad de Nu-
ble, VII regién de Chile. En el mes de febrero del 2015 deja
éste trabajo por sentirse decaido. Hace 56 afios esta casado
con Rosa, una mujer 11 afios mayor que él, con quien vive.
Ramén tiene 6 hijos de su matrimonio, cuyas edades oscilan
entre los 46 y 57 afios. Rosa es ama de casa y tiene 6 hijos de
un matrimonio anterior. Sus hijos menores fueron criados por
Ramén. Ambos pertenecen a un nivel socio econémico medio
alto. Ramén se muestra como un hombre muy correcto y pre-
ocupado por su actual estado de salud. Refiere querer saber lo
que tiene, pues ningun estudio realizado ha arrojado un diag-
nostico. No muestra indicadores de resistencia al proceso psi-
coterapéutico. Es una persona de contextura media, delgado,
de cabello castafio oscuro, ojos grandes de color verdes pene-
trantes, y su timbre de voz es profundo. Su apariencia, en ge-
neral, es la de un hombre misterioso, observador, intelectual y
culto. Tiene una red social bastante amplia, y es muy querido
y respetado por su entorno laboral y demés conocidos, debido
a su trayectoria laboral y a su corazén bondadoso.

La relacién con Rosa es distante, al igual que con sus
hijos. Refiere que surol en la casa esta mas asociado al provee-
dor econémico, que al afectivo. Ahora que se siente decaido,
sefiala que no ha pedido ayuda, pues no quiere preocupar ni
molestar a su esposa ni a sus hijos; aunque menciona tener
personas de confianza, como sus nietas y su hermana, quienes
lo ayudan y guian con los estudios médicos, especialmente su
nieta mayor que trabaja en una unidad de cuidados paliati-
vos. Ramoén comenta ser un amante de la lectura, pasién que
comienza cuando se postula a la escuela de suboficiales de
carabineros en los afios 60’. En cuanto a su historia familiar
comenta que fue muy sacrificada. Su madre fallece dando a
luz cuando él tenia 8 afios, y respecto a su padre lo describe
como un hombre mujeriego y con problemas con el alcohol.
Desde la muerte de su madre es contenido afectivamente por
una de sus hermanas, la tnica con la que actualmente tiene
muy buena relacién; con el resto no es mala, pero es distan-
te. Realiza diferentes actividades fisicas (caminar, encender el
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fuego de la chimenea, conducir, etc.) es autovalente, aunque
refiere no tener fuerza para trabajar en la huerta, actividad
que le resulta placentera. Dice creer en Dios, es catdlico, y si
bien no practica activamente la religién, lee la biblia. Su pri-
mera consulta es en mayo del 2015y es derivado por la unidad
de cuidados paliativos. Todas las consultas se realizan en su
domicilio, principalmente, por la comodidad que le ocasiona.
Su diagnéstico es cancer pancredtico con metdstasis multiples
(pelvis, cavidad peritoneal, hueso y pulmén), sin posibilidad
de tratamiento curativo, por lo cual se le ofrece control de
sintomas en la unidad de cuidados paliativos. Al momento
de conocer su diagnostico manifiesta: “y yo que pensé que era
gastrico” (con piernas y brazos entre cruzados, y mirada pro-
funda). Las sesiones con Ramén duran aproximadamente una
hora y media, al comienzo se efectiian una vez por semana, y
aumentan en tramos finales de su enfermedad. Si bien habla
de sus emociones, de sus preocupaciones y de sus temores en
forma abierta, solo en algunas ocasiones manifiesta estar an-
gustiado, incluso en varias oportunidades reitera que no quie-
re ser una molestia.

Tercera Parte. Descripcion y anadlisis del caso Ramén

En la primera sesién Ramén aun desconoce su diagnéstico:
“Desde febrero me siento decaido. Si bien he ido a la capital a
realizarme exdmenes, no arrojan ningun resultado. Me sien-
to preocupado. Ademas, he bajado mucho de peso durante el
ultimo afio... los médicos me dicen que puede ser diabetes...
pero me siento decaido”. Comenta que quiere que su nieta lo
acompafie a la primera consulta con el oncélogo, porque le tie-
ne confianza y es mas despierta: “Quiero ir con ella, pues co-
noce del tema, quiero salir de la incertidumbre”, ademas cree
que no debe ser bueno lo que tiene. A la semana siguiente le
confirman el diagnéstico de cancer de pancreas con metasta-
sis multiples: “Me siento tranquilo ahora que sé. No quiero ha-
cerme nada, si me dieran la posibilidad de algin tratamiento.
Es lo que me toca vivir y lo tomo como corresponde. He vivido
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mi vida a concho?® Confieso que he vivido” (refiriéndose a un
libro de Pablo Neruda).

En estas lineas se observa que la actitud que pre-
senta Ramoén al desconocer su diagnéstico es un hecho que
lo intranquiliza y lo angustia, actitudes comunes que suelen
presentar los pacientes previos al conocimiento. Luego, al ser
informado en forma clara y empatica, sobre su diagndstico y
prondstico, disminuye su ansiedad y preocupacién, que favo-
rece al adecuado afrontamiento de su enfermedad y al proceso
de aceptacién. Por otra parte, el hecho de conocer su diagnds-
tico le ha permitido atender a preocupaciones o necesidades
espirituales. Es asi que Ramén a largo de las entrevista dice
estar preocupado por el futuro de su familia, principalmente
por su esposa. Quiere dejar todo en orden, para evitar proble-
mas entre los hijos de su matrimonio, y los de Rosa.

En la segunda entrevista, ante la pregunta sobre ;qué
necesita de la terapia? responde: “Solo quiero amor... que me
llenen de amor”. Esta situacién actualmente parece preocu-
parle, a pesar de la relacién distante con su grupo familiar. Por
ejemplo, comenta que con sus hijas menores, de 47 y 46 afios,
se distancia a partir de la adolescencia de ambas, circunstan-
cia que se profundiza a partir de decisiones equivocadas que
tomaron: “Esas chicuelas, no han sabido elegir bien, jimagina-
tel, traen puras preocupaciones a su madre. De estas chicuelas
no hago una. Ademads, si no se han preocupado antes de noso-
tros, menos los haran ahora”.

Si bien el paciente se muestra sereno, alude en sus
dichos a diversas necesidades espirituales, entendiendo es-
tas necesidades como una busqueda personal de sentido, de
significado de la vida o la muerte, del valor del si mismo, no
satisfechas en el paciente, que podrian influir negativamente
en el afrontamiento de su enfermedad. Por ésta razén es in-
dispensable abordar al paciente de una forma integral, abar-
cando cada una de las dimensiones de su persona, es decir, as-
pectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales. Sabiendo

2. Término que se utiliza en Chile para sefialar que se ha vivido al maximo.
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que aquellas necesidades inconclusas al final de la vida pueden
acrecentar sentimientos de angustia, temores y miedos, lo que
podria influir negativamente.

En definitiva, se observan en el discurso del paciente
necesidades no satisfechas como la de amar y ser amado y la
de reconciliacién y ser perdonado, a las que alude en la peti-
cién que hace ala terapeuta, como también en el requerimien-
to de dejar arregladas cosas inconclusas.

Por otra parte, Ramoén comenta que no es la primera
vez que enferma, y que en tales circunstancias ha sido ayuda-
do por su hermana. Sin embargo, reitera que no quiere moles-
tar.

Esta actitud de no querer molestar ha generado en el
paciente falta de adherencia al tratamiento, por ejemplo, al
comienzo no duerme y se muestra inapetente, se aguanta el
dolor y no pide nada por temor a ser una carga para los demads.

En consecuencia Ramoén presenta ciertas dificultades
para aceptar los cambios que han surgido producto de su en-
fermedad; ademas, el verse reducido por la enfermedad ha ge-
nerado sentimientos de pérdida de control e inutilidad, como
también temor a la dependencia, lo que puede estar asociado
a la necesidad espiritual de ser reconocido como persona, a
pesar de las limitaciones que puede estar afrontando debido
al momento que le toca transitar.

Sin embargo, desde el conocimiento de su enferme-
dad, Ramén se muestra muy receptivo a escuchar los distintos
puntos de vista de los profesionales de la unidad, lo que favo-
rece, luego, a la adherencia al tratamiento: “escucho y obe-
dezco porque son ustedes los que conocen mejor todo esto...
confio en su palabra”.

Uno de los temas que se aborda en sesién es la impor-
tancia de trabajar los temas no resueltos: “Ramén, se que esta
mds tranquilo desde que conoce su diagndstico, y sabe que
puede contar con nosotros. También entiendo que no quiera
molestar, pero debe saber que estamos para ayudarlo. Sien al-
gun momento ve que los medicamentos no le estan haciendo
el efecto esperado, o existe algin otro sintoma que no habia
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sentido anteriormente, debe avisarle a la enfermera de la uni-
dad. También es importante poder trabajar aquellas cosas que
usted le preocupan, muchas veces esas cosas pesan mas que la
propia enfermedad, y esto puede influir negativamente en su
afrontamiento”.

Ramoén: “Y, a partir de su experiencia ;qué opina de
dejar las cosas arregladas?”.

Terapeuta: “He visto de todo, sin embargo, debemos
hacer lo que a usted le de tranquilidad. Ahora, respondiendo
a su pregunta, a lo largo de los afios en que he acompafiado a
pacientes a resolver sus necesidades espirituales, he visto que
estdn mas tranquilos una vez resueltas... y si ahora le preocu-
pan tanto o le quitan el suefio, jporque debemos esperar?”

Ramoén reflexiona y sefiala que quiere arreglar algunas
cosas que le preocupan. Ahora que esta lucido y autovalente
ha conversado con su esposa sobre el tema de la herencia.

Se advierte que a medida que transcurre el proceso

psicoterapéutico el paciente se muestra cada vez més dispues-
to a expresar sus emociones, sus temores, miedos y preocu-
paciones. Justamente, como se expuso en el marco tedrico, es
importante que el paciente observe una buena disposicién del
terapeuta, que le ofrezca un espacio para expresar libremen-
te su emocionalidad, y que actie como contenedor, pues este
proceder abrird su corazén y motivard a que exprese sus preo-
cupaciones y temores mas intimos.
Si bien Ramoén no llora en sesién, muestra gratitud ante sus
nietas (sus cuidadoras): “antes pensaba que no existian los 4n-
geles, pero aqui tengo dos, son un siete (haciendo alusién que
han sido muy buenas con él). Jamds pensé en recibir tanto
amor y dedicacién de ellas”.

Ambas nietas son parte importante del proceso de
adaptacién y resolucién de sus necesidades, y pasan a ser el
mundo de Ramoén. Seguramente ellas han satisfecho, con sus
cuidados, su compafiia y su compasion, la necesidad de amar
y sentirse amado de su abuelo, de ahi la gratitud que siente
hacia ellas.

En las primeras sesiones Ramén dice: “Antes de es-
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tar enfermo, jamds me senti un viejo, a pesar de mis 79 afios.
Esta enfermedad me ha hecho dejar de hacer cosas que me
gustaban, como sembrar y cosechar. Esto es lo que mas me ha
dolido, dejar de hacer cosas que antes podia hacer sin ningin
problema”. A partir de estas expresiones se le sugirié realizar
actividades que pudiera hacer segin sus capacidades fisicas,
con el fin de disminuir sentimientos de inutilidad.

Por otra parte se incorporaron técnicas que favorecie-
ran la expresién emocional, con la finalidad de satisfacer su
necesidad de afecto. Por ejemplo: se le pide a las nietas que le
verbalicen lo importante que es su abuelo para ellas, expre-
siones como “te quiero”, “eres importante para nosotros”, “te
vamos a cuidar”, etc. También se utilizan lecturas de textos
significativos para él, el propdsito es focalizar y trabajar sus
cuestionamientos existenciales, desde el aqui y ahora, y segiin
sus tiempos de elaboracién, desde una escucha activa y desde
la aceptacion incondicional.

Por otra parte, en cuanto a los sintomas asociados a
su enfermedad estaban controlados, aunque durante la altima
semana de vida comienza con vOmitos reiterados, situacién
que lo angustia: “{Esto ya no es vida! No quiero molestar”. Pro-
fesionales del equipo tratante lo tranquilizan diciéndole que
no molesta, que estdn para ayudarlo, y que cambiaran el trata-
miento para que se sienta mejor.

En los ultimos encuentros Ramén mantiene tomada
la mano de la terapeuta, y le pide que le lea partes de la biblia,
principalmente los salmos, pues escucharlos, lo tranquilizan:
“Estoy tranquilo, jcuanto tiempo faltara? Ya he resuelto todo,
;puede orar por mi?”.

Esto refleja otra necesidad del paciente, la de expresar
sentimientos y vivencias religiosas. Por cierto, esta necesidad
es independiente de una orientacién religiosa, es una forma
especifica de expresar sentimientos religiosos ante la cercania
de la muerte. En tal oportunidad se utiliza material proporcio-
nado por el propio paciente, y se advierte que al escuchar los
Salmos disminuye su estado de angustia.

En consecuencia es indispensable, como terapeutas,

181



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

contar con un abanico de recursos con la finalidad de tener
puntos de encuentro con el paciente. Si bien Ramén no es
practicante activo de la religion, en las dltimas semanas de
vida tiene un acercamiento a lo religioso. Acercamiento que
es fortalecido por sus nietas y su familia, quienes son parte, al
igual que la terapeuta, en las lecturas y oraciones. Por cierto,
esta disposicién presentada por la terapeuta favorece no sélo
la tranquilidad del paciente sino también del grupo familiar.

Respecto a los preparativos de su sepelio Ramén pide
que todo sea sencillo, sin discursos, pues las cosas para él se
dicen en vida. Da algunas indicaciones respecto a su urna, su
ropa y otros detalles, con gran entereza: “Quiero que esto les
sirva de experiencia”.

En sus ultimos dias se le administra morfina, debido
al dolor, ademas de suero subcutdneo para hidratarlo. “Estoy
cansado... jpuede decirles que estoy durmiendo? (al saber de
alguna visita). La verdad que no creia que uno podria cansarse
tanto al estar enfermo. Cuando me tocaba visitar a mis amigos
enfermos y me decian que se cansaban, no les crefa, ahora me
doy cuenta que era verdad”.

Cuando Ramén entra en proceso de agonia recibe la
visita de los profesionales del equipo tratante, quienes contie-
nen a una de sus nietas y a hijas de Ramoén que alli estaban:
Terapeuta: “Entiendo el dolor que sienten, pero en este mo-
mento Ramén necesita sentir que estardn bien. A él le tran-
quiliza la lectura de salmos y canticos. Les sugiero restringir
las visitas por el estado de salud de Ramoén”.

Nieta y terapeuta leen en voz alta algunos salmos y
canticos (los latidos del corazén de Ramén bajan su intensi-
dad), luego se suman los hijos de Ramén. Finalmente, fallece
pasados unos minutos.

Comentarios finales
Indudablemente, conocer que se estd enfermo de cancer ge-
nera, tanto en el paciente como en su entorno familiar, una

crisis emocional. Concretamente se inician replanteos, anali-
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sis y evaluaciones respecto a como se ha vivido la vida, por lo
cual surgen, al final de la vida, necesidades espirituales que
se necesitan abordar puesto que pueden influir en el proceso
de enfermedad de forma negativa o positiva. Por ésta razén
es bueno que el paciente exprese, si asi lo desea, este tipo de
cuestionamientos. Ademads se debe tener en cuenta que el pa-
ciente sabe y observa quién puede recibir y empatizar con su
tristeza, con su angustia y su incertidumbre, y quién no. Es
asi que diferentes miembros de una misma familia pueden te-
ner visiones muy distintas respecto a la realidad que vive su
ser querido.

Es a partir de este contexto que se hace necesario el
acompafiamiento terapéutico, como un puente entre el mun-
do interno del paciente y lo social, como un acompanante de
camino, un profesional dispuesto a ayudar, escuchar y conte-
ner. Yalo decia Jaramillo (1992): “Que el paciente al conocer o
intuir la gravedad de su enfermedad, observara la disposicién
o conducta que presente el equipo tratante, entorno familiar y
social. A partir de esto el vera con quien podra expresar aque-
llo que le aqueja, angustia o desconcierta. De esta manera, el
paciente percibird no solo aquellos cambios que afronta pro-
ducto del deterioro fisico asociados a su enfermedad, sino que
también aquellos cambios que afronta su entorno mds cerca-
no, lo que reafirmara aquello que teme y tendrd la certeza que
se afrontard a su propia muerte” (p.44).

De esta manera, dar acogida al sufrimiento del pa-
ciente, evaluando sus preocupaciones y temores, permitird
que pueda expresar libremente lo que le ocurre, situacién que
favorece el afrontamiento de su enfermedad, como también
propicia a una muerte digna.

En Ramoén, con una historia de vida marcada por su-
frimientos y carencias afectivas, emerge al final de su vida la
necesidad espiritual de ser amado y amar, algo que en otras
instancias no se planteé. El escucharlo y validar esta necesi-
dad le permite verbalizarlas a sus seres queridos mas cercanos,
especialmente sus nietas, con quienes se permite muestras de
carifio. Ramén logra vivir una muerte tranquila y solemne,
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cargada de emocionalidad. Seguramente la entereza y forta-
leza sostenida a lo largo de todo el proceso hace que pueda
hablar libremente de la muerte, sin tapujos. También expresa
su agradecimiento con la vida vivida, y se muestra satisfecho
con sus logros. Todo esto hace del proceso psicoterapéutico
un proceso enriquecedor no sélo para el paciente, sino para el
terapeuta en su rol de acompafiante.

Finalmente es oportuno destacar palabras de la Dra.
Bosnic (2015) cuando afirma que: “Hay personas que mueren
como cucarachas, pero hay otras que mueren como un Leén”.
Ramoén murié como un Leodn.
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CAPITULO 9

Reflexiones, desafios y experiencias en el actuar
psicooncolégico: un acercamiento desde el
Hospital de Talca

Alexandra Muiioz Chéavez'
Camila Puga Rillon®
Unidad de Oncologia y Cuidados Paliativos,
Hospital Regional de Talca, Chile

Introduccién

Elrol del psicélogo atin es desconocido y poco comprendido en
el &mbito de la salud, tanto por parte de los equipos de trabajo
como por los propios pacientes. Insertarse en un contexto la-
boral, donde la utilidad y funcionalidad del psicélogo se suelen
desconocer, tiene sus dificultades y desafios.

El siguiente capitulo trata sobre la experiencia de in-
tegracion del profesional psicélogo a la Unidad de Oncologia
y Cuidados Paliativos del Hospital Regional de Talca (HRT),
que nace en el afio 1978, conformada por diversos programas
ministeriales, pero que a pesar de presentar un equipo multi-
disciplinario en la atencién del paciente sélo recientemente en
el afio 2012-2013 se incorporan dos profesionales psicdlogas
al equipo de trabajo, abarcando el 4rea adulta y pediatrica.

1. Psicologa, Licenciada en Psicologia, Mencién Salud, Universidad Catélica
del Maule. Diplomada en Psicooncologia, Universidad Austral de Chile. Te-
rapeuta Flores de Bach, Escuela y Centro de Terapias Bioenergéticas “Sende-
ro del Alma”. Miembro de la Asociacién de Psicooncologia de Chile (APChi).
Psic6loga programas PINDA y PAD y CP Infantil y apoyo a programas PAN-
DAy PAD y CP adultos, Hospital Regional de Talca.

2. Psicologa Clinica, Magister en Psicologia Analitica Junguiana, Universi-
dad Adolfo Ibafiez. Diplomada en Psicooncologia, Universidad Austral de
Chile. Acreditada por CONAPC. Miembro de la Asociacién de Psicoonco-
logia de Chile (APChi). Psic6loga programas PANDA y PAD y CP adultos,
Hospital Regional de Talca.
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En consecuencia, se plantearan las estrategias de tra-
bajo que han sido favorables para brindar apoyo y orientacién
a los pacientes y sus familiares en las diferentes etapas de la
enfermedad. Asimismo, se mostrardn las metas y los desafios
que quedan por delante, tanto en disefios y alternativas de
atencién psicolégica, como en la educacién de aspectos psico-
légicos relacionados con la enfermedad, considerando siem-
pre, que no hay una forma determinada de enfrentar el cancer
o la muerte y que cada paciente es diferente y necesita una
estrategia de intervencién personalizada.

Nuestro contexto

El trabajo en la Unidad de Oncologia y Cuidados Paliativos, es
bastante dindmico y desafiante, requiere de vocacidn, flexibi-
lidad, constancia y humildad, para enfrentarse de modo per-
manente al dolor y al sufrimiento, a la fragilidad de la vida, y
al cuestionamiento por el sentido de la existencia, entre otros
temas que surgen a raiz de una enfermedad compleja. Existe
diversidad en los pacientes, cada uno es un mundo y tiene su
propia manera de vivir el cAncer. No todos necesitan o les hace
sentido la atencién psicoldgica, para muchos puede ser una
enfermedad muy dificil de asumir, pero para otros pacientes
es un aprendizaje, una leccién de vida que la reciben con acep-
tacién y agradecimiento. Hay personas que mueren en paz y
con gran sabiduria, y otras que su proceso de término es largo
y doloroso. Sin embargo, la mayoria de los pacientes inspiran
y dejan grandes ensefianzas.

La Unidad de Oncologia y Cuidados Paliativos del
Hospital Regional de Talca, es el unico centro de la Regién
del Maule que estd acreditado por el Ministerio de Salud para
brindar tratamiento oncolégico. Es principalmente de caracter
ambulatorio y cuenta con los siguiente programas: Programa
Nacional de Drogas Antineoplésicas del Adulto (PANDA), Pro-
grama Nacional de Drogas Antineoplésicas Infantil (PINDA)
que funciona como Centro Parcial o de Apoyo, y Programa de
Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos Adulto e Infantil (PAD
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y CP). Se otorga atencién por un equipo multidisciplinario,
abarcando atenciones como: quimioterapias ambulatorias,
procedimientos simples e invasivos, atencién domiciliaria,
controles médicos y por enfermeras, entre otros.

El programa PINDA y Programa PAD y CP infantil, a
partir del afio 2014 pasé a ser un Centro Parcial, debido a que
cuenta con un sélo médico, cuyos focos de trabajo principales
son: pesquisar el diagndstico de cancer, derivar a los nifios/as
al Hospital Luis Calvo Mackenna ubicado en Santiago, hacer
seguimiento para los nifios/as que retornan, hacer atenciones
en algunos tratamientos especificos y acompafiamiento du-
rante el duelo y buen morir.

En el programa PANDA y Programa PAD y CP adulto,
los diagnésticos de tumores sélidos, las cirugias correspon-
dientes, y las hospitalizaciones de pacientes inmunodepri-
midos o de otros pacientes que requieren internarse para su
tratamiento quimioterapéutico o presentan otras complica-
ciones, actualmente dependen de otros servicios del hospital,
tales como: Servicio de Medicina, Urologia, Programa de la
Mujer, entre otros.

Actualmente estd en proceso de implementacién la
Unidad de Radioterapia de caricter regional, y con ello se de-
sarrollard un proyecto a nivel hospitalario de crecimiento para
la Unidad de Oncologia, que permitird satisfacer el aumento
de la demanda existente, en términos de adecuacién de cober-
tura y calidad de atencién.

Historia de la Unidad de Oncologia del HRT

La Unidad de Oncologia nace en el afio 1978, abarcando los
tratamientos de cancer de mama y colon. De modo progresi-
vo se van incorporando distintos programas ministeriales. A
continuacién se presenta una tabla resumen de la historia de
la unidad:
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Tabla 1: hitos y acontecimientos de la Unidad de Oncologia del HRT

ANO

ACONTECIMIENTOS

1978

Se crea la Unidad de Oncologia Ambulatoria, con fines de diag-
nostico y tratamiento de quimioterapia especialmente en cancer
de mama y colon de caracter regional. Control y seguimiento pa-
tologia mamaria a cargo de cirujanos de mama.

1994

Se incorpora a la unidad el primer oncélogo médico.

1996

Se inicia policlinico de Cuidados Paliativos.

2002

Se inicia el programa de cancer infantil (PINDA), de caracter re-
gional. Actualmente funciona parcialmente, por lo que sélo se
realiza quimioterapia oral y endovenosa en leucemias y linfomas,
seguimientos y cuidados paliativos.

2005

Se incorpora la Unidad de Atencién Domiciliaria para pacientes
del Programa Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos (PAD-CP), a
cargo de una enfermera para la gestién del cuidado domiciliario
perteneciente a la comuna de Talca.

Se inicia también el Programa de Linfoma del Adulto Regional
(GES), el cual comprende el estudio, confirmacién, diagnéstico,
etapificacién, tratamiento (quimioterapia) y seguimiento durante
10 ailos.

2007

Se inicia el Programa de Leucemia del Adulto (GES) Regional.

2008

En este afio la Unidad de Oncologia se traslada a la nueva planta
fisica, en el zécalo del CDT.

2012

Se incorpora al programa PINDA y Programa de Alivio del Dolor y
Cuidados Paliativos Infantil la primera psicéloga en la Unidad de
Oncologia, con un cargo de 22 horas honorarios, dependiente del
Programa Chile Crece Contigo.

2013

Se incorpora la primera psicéloga de adultos al programa PANDA
y Programa de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos, con un car-
go a contrata por 44 horas.

2015

Cargo de psicéloga PINDA pasa a ser contrata y contar con 44 ho-
ras. Se destinan 22 horas al programa PINDA y PAD y CP infantil
y 22 horas de apoyo al Programa PANDA y PAD y CP adultos.

Fuente: Manual de Organizacién de la Unidad de Oncologia
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Estadisticas de la unidad de oncologia en el
area psicooncolégica

En la actualidad, el cancer ha pasado a ser la primera causa
de muerte, tanto a nivel nacional como regional (MINSAL,
2012). En la unidad se ha percibido un significativo aumento
de la demanda asistencial, en todos los programas que presen-
ta. Dia a dia, personas provenientes de distintas localidades
de la Regién del Maule consultan por motivos oncoldgicos, lo
que se demuestra con el flujo de pacientes que en el afio 2015
lleg6 a 2.300 aproximadamente, considerando los ingresos y
seguimientos (SisMaule, 2015). En lo que se relaciona con las
atenciones de psicooncologia del drea adulta las atenciones
durante el afio 2014 fueron 888 y durante el afio 2015 fueron
1.612, habiendo un aumento de 724 atenciones. Ademas cabe
mencionar que sélo dentro de la comuna de Talca, el programa
de Cuidados Paliativos Adultos, present6 118 fallecimientos
en el afio 2015. Con respecto a las atenciones de psicoonco-
logia del 4rea infantil el afio 2014 fueron un total de 254 y en
el afio 2015 un total de 454 atenciones. Considerando que se
destinan 22 horas en jornada de trabajo; esto implicaria un
aumento de 200 atenciones. En relacién al nimero de muer-
tes, en el programa de Cuidados Paliativos Infantil en el afio
2015 fueron 3 Estadisticas anuales del drea de psicooncologia
2014-2015).

Actuar psicooncolégico

Se ha establecido diversas modalidades de atencién psicolé-
gica para ajustarse a las necesidades de la unidad, volumen
y demandas de los pacientes y familiares. Si bien, gran parte
de la atencién es ambulatoria, también se atienden a pacien-
tes hospitalizados y se realizan visitas domiciliarias. Se otorga
atencién a pacientes y familia de manera individual o grupal
en todas las etapas de la enfermedad.

Los pacientes de la Unidad de Oncologia y Cuidados
Paliativos reciben atencién psicolégica a través de diversos
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medios, tales como: interconsulta de otro profesional, pes-
quisa del profesional psicélogo en distintos contextos, volun-
tad del paciente o familiar. El paciente es evaluado mediante
entrevista psicolégica, donde se recogen: principales antece-
dentes (familiares, psicolégicos y médicos), sintomatologia
psicolégica, factores de riesgos, estilos de afrontamientos,
recursos psicolégicos, adaptacién a la enfermedad, motivo de
consulta psicolégica, entre otra informacién. Posteriormente,
se disefia la estrategia de intervencidn, la cual dependera de
los resultados de la evaluacién y del grado de interferencia de
la sintomatologia del paciente.

Al recibir un paciente un diagnéstico de cancer y du-
rante el proceso de la enfermedad, se desencadena en él/ella
y su familia una serie de reacciones emocionales asociadas a
la vivencia de un duelo o pérdida significativa. Entre estas re-
acciones se encuentran: shock, angustia, rabia, pena, miedo,
culpa, fatiga, ansiedad, entre otras; ya que en un corto periodo
tiempo han de adaptarse a una enfermedad que amenaza su
supervivencia y provoca diversos cambios a nivel fisico, psi-
colégico y social (Arranz & Ulloa, 2008). Un gran numero de
pacientes manifiesta incomodidad ante estas reacciones, pero
cuando reciben atencién psicoldgica, en su gran mayoria lo-
gran normalizarlas y alcanzar estabilidad emocional. Desde la
intervencién psicoterapéutica se trabaja en torno a que per-
ciban sus recursos psicoldgicos y estilos de afrontamiento,
adquieran una buena red de apoyo, mejoren la adherencia y
disposicién a su tratamiento, obteniendo a través de esto, un
manejo adaptativo de la enfermedad. Se realiza seguimiento
por un tiempo y luego se deja la invitacién a que ellos soliciten
atencién psicolégica en caso de necesitarlo, y pueden partici-
par de las distintas actividades que se ofrecen en la unidad.

Otros pacientes presentan estas reacciones emocio-
nales esperadas pero con una sintomatologia psicolégica mds
acentuada que no alcanza a constituir un cuadro psicopatolé-
gico. Sus niveles de ansiedad o angustia se elevan y su estado
animico, relaciones interpersonales y conducta se ven afecta-
dos. Ante esta situacion se ofrece psicoterapia, se trabaja con
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su familia y se invita a participar de las distintas actividades
que se dan en la unidad. Cuando los pacientes tienen adheren-
cia a la psicoterapia se han visto cambios favorables para ellos
y sus familias.

Asimismo existen pacientes que pueden presentar un
trastorno psicolégico definido por el DSM (Manual Diagnés-
tico y Estadistico de los Trastornos Mentales), y/o varios fac-
tores de riesgos como: baja adherencia terapéutica, baja red
de apoyo, antecedentes psiquidtricos, uso problematico de
drogas, ideacién o intento de suicidio, entre otros. No logran
adaptarse adecuadamente a la enfermedad, generando un
gran sufrimiento para si mismo, para su entorno familiar y el
equipo tratante. En consecuencia se les ofrece: psicoterapia,
trabajo con la familia, y derivacién a psiquiatria si es perti-
nente. Si bien estos casos son menos frecuentes, son de mayor
complejidad. No obstante, algunos logran la adaptacién a la
enfermedad, dependiendo de los recursos psicolégicos, vincu-
lo terapéutico, activacién de redes, entre otros factores que
pueden ser determinantes.

Cartera de servicios psicolégicos en programa
PINDA, PANDA y PAD y CP

I Atencion psicoterapéutica

(a) Atencion psicolégica individual a pacientes on-
colégicos y/o familiares: esta atencién tiene como finalidad
establecer evaluacién, diagnéstico e intervencién psicolégica
a seguir, ya sea para complementar y apoyar el tratamiento
médico y/o trabajar otras temadticas personales conflictivas
que estén interfiriendo en el tratamiento. La atencién a fami-
liares, puede darse con o sin la presencia del paciente, tanto
durante la enfermedad como en el proceso de duelo en caso de
fallecimiento. En relacién a los pacientes pedidtricos, se reali-
za atencidn a ellos acorde a sus necesidades y segun la etapa
del tratamiento que se encuentren. Debido a que el proceso
de seguimiento es largo (aproximadamente 10 afios), surgen
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muchas instancias donde se debe reforzar o psicoeducar al pa-
cientey a sus padres, ya sea en el manejo de los cuidados, iden-
tificacién de sintomas u otros temas relacionados con la enfer-
medad o que sean objeto de atencién psicolégica. En cuanto a
los padres se les atiende principalmente para orientar y dar un
espacio de contencién y acompafiamiento.

Esto se puede reflejar en un caso muy recordado en la
Unidad de Oncologia Infantil de una paciente de ocho afios
ingresada con un diagnéstico de tumor rabdoide (tumor que
afecta al sistema nervioso central) en etapa de recaida de la
enfermedad. Se establecié acompafiamiento y seguimiento
desde el momento del diagnéstico, tanto a la paciente como la
madre. Al ir avanzando rapidamente la enfermedad de la pa-
ciente, es internada en la UCI pediatrica y se realiza acompa-
flamiento intensivo, ya que la nifia pierde todas sus habilida-
des motoras y del habla, por lo que queda con dificultades en
la comunicacién, pero sin pérdida de conciencia. Ademas, se
encontraba con traqueotomia, alimentacién por sonda y uso
de patiales por no controlar esfinter. La paciente fallece en la
UCI pediatrica después de haber estado un mes aproximada-
mente. Se acompafia a la madre y a la hermana en su proceso
de duelo, siempre estando permeables a esta ayuda. Se conti-
nua por ocho meses en trabajo de duelo, otorgandoles apoyo
psicolégico y contencién emocional acompafiado con Flores
de Bach. En el transcurso de la psicoterapia, la madre comien-
za a realizar cambios en su vida, declarando que “la muerte de
mi hija no puede ser en vano, ella vino a ensefiarme, tengo que ser
fuerte”, luego de lo cual toma una serie de decisiones en varios
aspectos de su vida: se separa de su esposo, padre de sus hi-
jas, comienza a trabajar, algo que habia postergado por afios y
al tiempo después decide estudiar una carrera técnica. Es un
proceso que no ha sido facil, pero que sin duda, su motor ‘es
su pequerio angelito que hoy estd en el cielo”. Este ha sido un gran
ejemplo de resiliencia, crecimiento y amor que se ha destacado
en nuestra unidad.

(b) Recepcion de quimioterapia (QMT): esta idea
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surge de una paciente en una actividad grupal, y es acogida e
implementada por el equipo multidisciplinario. Se realiza re-
cepcién psicolégica de pacientes y familiares que vienen por
primera vez a QMT, con el fin de entregar orientacién y con-
tencién emocional, aplicar y ensefiar técnicas de relajacién,
y ofrecer los servicios psicoldgicos con que cuenta la unidad.
Antes de entrar a la QMT, cada paciente es atendido por una
psicéloga, que evalta: el estado animico y emocional actual
del paciente, niveles de ansiedad, nivel de informacién de su
enfermedad y significacién personal de ésta, nivel de informa-
cién del tratamiento de quimioterapia y de los cuidados prin-
cipales que hay que tener. Se han observado buenos resulta-
dos de esta intervencién evaluados por los mismos pacientes
y familiares.

(c) Acompariamiento durante quimioterapia: se
acompaiia al paciente durante la quimioterapia, ya sea por
medio de sugerencia de otro profesional del equipo o solicitud
del paciente. La finalidad es dar a conocer la atencién psicol6-
gica de la unidad, pesquisar casos que requieran psicoterapia,
entregar orientacién y/o contencién emocional, e intervenir
en crisis en caso de que sea requerido. En el caso de los nifios/
as que se encuentren en quimioterapia, se hace un acompa-
flamiento al paciente y cuidador, realizando alguna actividad
ludica y recreativa, aparte de cumplir los objetivos ya descri-
tos. Esta intervencién ha sido beneficiosa, ya que ha ayudado
a fortalecer el vinculo entre paciente y cuidador, aliviando asi
la carga de los padres y concediendo un espacio propio a los
nifios/as, de esta manera se genera una asociacién mds positi-
va de la experiencia de tratamiento para ambas partes. Como
sefialara una paciente de 6 afios: “tia no quiero que se termine
el tratamiento porque no las voy a ver mds y no voy a pintar estos
dibujos”.

(d) Atencién psicolégica a pacientes hospitaliza-
dos: se realiza visita a pacientes con enfermedades hematoon-

coldgicas hospitalizados en Sala de Medicina de Aislamiento,
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para evaluacién, acompafiamiento y proporcién de atencién
psicolégica en caso de necesitarlo. Como es sabido, los pacien-
tes con enfermedades hematoldgicas pasan largos periodos
de hospitalizacién y suelen tener complicaciones por inmu-
nosupresion, lo que puede provocar diversas sintomatologias
psicolégicas, tales como: dnimo depresivo, ansiedad, angustia,
desesperanza, aislamiento, irritabilidad, labilidad emocional,
entre otras. De igual forma, se realizan visitas a pacientes que
estan hospitalizadas en la Sala de Gineoncologia, principal-
mente para otorgar acompafamiento y contencién emocional
a las pacientes que han sido operadas o estan recibiendo un
tratamiento. Por otro lado, se hace seguimiento a pacientes
en psicoterapia ambulatoria que por algin motivo han sido
hospitalizados. Y también, se evalta a otros pacientes oncolé-
gicos hospitalizados en caso de ser requerido o solicitado por
interconsulta. En relacién a los pacientes pedidtricos oncolé-
gicos, se realiza el acompafiamiento durante la hospitaliza-
cién, entregando la contencién emocional que sea necesaria
y proporcionando actividades lidicas, en entre otras activida-
des terapéuticas. De esta manera, se promueve el desarrollo
del nifio/a, ademads de apoyar a los padres, quienes traen una
alta carga emocional, asociada al estrés que genera este tipo
de situaciones.

(e) Visitas domiciliarias: se realizan visitas domi-
ciliarias a pacientes y/o familiares del Programa de Cuidados
Paliativos Adulto e Infantil que no puedan asistir a la unidad,
por razones de enfermedad y/o cuidados. Se efectiian evalua-
ciones psicoldgicas, estableciendo motivo de consulta e inter-
vencién, determinando la frecuencia de vistas segin la gra-
vedad del caso. Se incluye a la familia de manera conjunta o
individual, segtn las necesidades presentadas. En la gran ma-
yoria de los casos, el objetivo principal del acompafiamiento
es facilitar un buen morir. Como dijo un paciente de 57 afios
en sus ultimos dias: “acepto mi muerte, que me guste o no, esa
es otra respuesta”, sintetizando y reflejando con esta frase la
complejidad de su proceso.
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Para los familiares de aquellos pacientes de la comuna
de Talca que fallecen y que han tenido mds de cuatro controles
en el Programa de Cuidados Paliativos y Alivio del Dolor, se
les entrega una carta de condolencia, ofreciéndoles apoyo psi-
colégico durante su proceso de duelo. En cuanto a los pacien-
tes pediatricos, al ser tan pocos al afio, el equipo del PINDA
acompaiia a la familia en el velorio y/o funeral y se les entrega
carta de condolencia. Estas acciones han sido de gran relevan-
cia para que los familiares puedan sentir el apoyo emocional
del equipo multidisciplinario (médico, enfermera, psicéloga,
paramédico) y exista una continuidad de la atencién psicolé-
gica, fundamental para la elaboracién del duelo. Por lo demas,
el participar en los ritos funerarios como equipo nos permite
cerrar el ciclo con cada paciente, viviendo de mejor manera
nuestro duelo y contribuyendo a nuestro propio autocuidado.

(f) Uso de terapias complementarias: a partir de
enero de 2015, con el fin de entregar a los pacientes otras al-
ternativas a su tratamiento y privilegiar su bienestar y recupe-
racién, fomentando el apoyo espiritual y emocional, se imple-
menté en el Programa PINDA, el uso de la Terapia de Flores de
Bach como apoyo al tratamiento psicoldgico. Esto va dirigido
a pacientes y sus cuidadores principales en seguimiento o que
se encuentren en el Programa de Cuidados Paliativos y Alivio
del Dolor. Las esencias florales ayudan en el autoconocimien-
to, pueden utilizarse para actuar sobre el ser humano en mul-
tiples planos interactivos con un minimo de reacciones adver-
sas. Estas actiian mas alld de mejorar el sintoma, dirigiéndose
mas bien a modificar caracteristicas negativas en la conducta
de los pacientes. Se considera a la Terapia Floral como un tra-
bajo complementario al trabajo terapéutico psicolégico o de
salud, ya que a través de ella se educa al paciente, por medio
de la conversaciéon y la escucha activa, se le acomparia y se guia
en la toma de conciencia acerca de su manera de vivir (CEOC,
2010).

El objetivo general es poder contribuir a la tranquili-
dad, estabilidad emocional, disminucién del estrés y del dolor
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en los pacientes con diagnédstico oncolégico y su cuidador. Los
casos registrados en total han sido 56 personas, de los que se
dividen en: 13 nifios y/o adolescentes, 15 nifias y/o adolescen-
tes y 28 madres y/o cuidadores principales. Con respecto a la
cantidad de meses utilizada esta terapia, se pueden dividir en
lo siguiente: duracién de 1 mes se registraron 19 participan-
tes, duracién de dos meses se registraron 10 participantes y
durante 3 meses o mas 28 participantes. Cabe sefialar que el
mayor motivo de consulta ha sido: en el drea emocional, so-
bre todo por el manejo de la rabia, ansiedad, angustia, miedo,
culpa y poca tolerancia a la frustracién. En el drea conductual
se presenta en mayor medida la agresividad en nifios/as, ago-
tamiento en las madres y/o cuidadores y manifestaciones de
pesadillas o terrores nocturnos. Y en el drea cognitiva se ma-
nifiestan pensamientos negativos y obsesivos asociados a la
enfermedad, y dificultades en la concentracién.

(g) Evaluacion calidad de vida pediatrica: como el
programa PINDA es un centro de apoyo, se cuenta con pacien-
tes en su mayoria en seguimiento y cuidados paliativos, sien-
do la principal preocupacién los cuidados y calidad de vida. Se
estipul6 a nivel nacional por todos los psicélogos que trabajan
en esta area, llevar un registro de esto, para tener un panora-
ma nacional al respecto. Para lo cual se utiliza como bateria el
Cuestionario Peds QL, Inventario de Calidad de Vida Pedia-
trica, considerando a nifios/as desde los 2 hasta los 18 afios
y sus respectivos padres. A partir del segundo semestre del
afno 2015 se empezé a aplicar el cuestionario a pacientes que
tienen hasta cinco aflos de seguimiento y a los pacientes que
se encuentran en cuidados paliativos.

IT Actividades grupales

(a) Talleres para padres de pacientes oncolégicos:
surge a partir de las necesidades comunes pesquisadas en las
sesiones individuales con los padres. Se entrega contencién,

se promueve el autocuidado y se psicoeduca en temas relacio-
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nados con la enfermedad, de tal forma de entregarles herra-
mientas que fortalezcan sus competencias parentales, recur-
sos personales y familiares.

(b) Taller de nifios/as: estan dirigidos tanto a los
nifios/as vinculados con el drea infantil como al 4rea adulta
de la unidad. En estos talleres participan pacientes con sus
hermanos, asi como también nifios/as cuyos padres estdn en
tratamiento oncolégico y nifios/as en proceso de duelo. El ob-
jetivo es proporcionarles a los nifios/as que estan pasando por
una dificil situacién, herramientas para enfrentarla adecuada-
mente, y tengan menores repercusiones negativas en un futu-
ro. Asimismo, se tiene como objetivo que asocien el hospital
como algo positivo y que obtengan el espacio donde compartir
con niflos/as que tienen vivencias similares. Dentro de los te-
mas que se han abordado esta: el reconocimiento y manejo de
las emociones, identificacién de fortalezas y debilidades per-
sonales, comunicacién asertiva, autocuidado, técnicas expre-
sivas, entre otras.

(c) Encuentros de pacientes con cdncer de mama:
son reuniones donde se trabajan distintas temdticas que van
surgiendo segn la necesidad del grupo, se van creando de
manera conjunta los encuentros, evitando la imposicién de
temas a trabajar. Las mismas pacientes proponen ideas y ha-
cen sugerencias que se pueden implementar en la unidad. Los
Encuentros se han convertido en un espacio de apoyo para las
pacientes, en donde pueden darse tiempo para ellas y hablar
de su enfermedad. Conjuntamente, comparten su experiencia
con personas que han vivido la misma enfermedad y/o que
pueden estar en distintas etapas. Entre los temas que se han
abordado estdn: sexualidad, autoestima, ejercicios de autoco-
nocimiento, introspeccién, manejo de emociones y entre otras
herramientas personales.

(d) Taller de familiares en proceso de duelo: son
reuniones cuyo objetivo es que los participantes elaboren su
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duelo y lo aprendan a vivir de manera mds activa. En esta ins-
tancia se proporciona orientacién, psicoeducacién, y acompa-
flamiento. Asimismo se da la posibilidad de poder compartir
con otros que también estdn viviendo la pérdida de un ser
querido. Dentro del proceso es fundamental que la persona
pueda hablar del tema, restablecer la funcién que la persona
fallecida cumplia para él o ella, y reubicarla emocionalmente.
Ademds de exponer y trabajar con los sintomas fisicos, con-
ductuales, cognitivos y emocionales mds frecuentes en el pro-
ceso de duelo. Se promueve de igual modo el desarrollar herra-
mientas personales, que faciliten la adaptacién a la pérdiday a
una nueva vida sin ese ser querido.

(e) Danza terapia: este taller se ha realizado exitosa-
mente de modo ocasional por una instructora que voluntaria-
mente ha ensefiado este método creado por Loreto San Juan.
Se ha confirmado sus beneficios en pacientes de oncologia, ya
que es un enfoque multi-sensorial que ayuda a los pacientes
a expresar las experiencias de su enfermedad. Es un exce-
lente complemento para aliviar los efectos colaterales de las
terapias tradicionales, permite reducir la fatiga, la ansiedad,
depresion y percepcién del dolor y aumenta el vigor, la ener-
gia vital, mejora auto-imagen y estados internos del paciente
(Sebiani, 2005). Es una danza meditativa, de autoconocimien-
to y descubrimiento personal, de la cual nuestros pacientes y
familiares se han visto beneficiados. Ha sido descrita por sus
participantes como “un momento de liberacién, de conexién con
uno mismo y de olvido de la enfermedad”.

(f) Taller de mandalas: las sesiones de este taller han
sido impartidas por una paciente de la unidad, quien durante
su proceso de tratamiento de quimioterapia le fue muy util
aprender esta técnica. Han sido dirigidos a pacientes, fami-
liares, funcionarias y voluntarias, han tenido como finalidad
propiciar herramientas para el autocuidado. Los mandalas
son circulos sagrados, que representan la unién y la totalidad
de la psiquis y el universo. Tiene diversos beneficios, es esen-
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cialmente una forma de meditacién en accién, a medida que
avanzamos en ellos los pensamientos se liberan, la mente se
despeja y logramos conectarnos con nuestro corazén. Ade-
mds, “sirven para equilibrar nuestros cuerpos fisico, emocio-
nal, mental, energético y espiritual, transitar y liberar emo-
ciones, crear nuestra vida haciendo realidad nuestros suefios
y atraer, sanar y cerrar relaciones y situaciones, armonizando
de este modo los diferentes aspectos de nuestra vida” (Cadena
citado en Godoy, 2012, p.31). Ha sido favorable esta técnica
para los participantes de estos talleres, ya que han podido cal-
mar su ansiedad y tener un momento de relajacién y conexién
con ellos mismos.

(g) Evento de belleza: es una actividad que se realizé
para entregar a las pacientes y madres de pacientes pediétri-
cos una tarde de “regaloneo” y distraccién, con el fin de re-
conectarse con su feminidad y fortalecer su autoestima, que
muchas veces se deja de lado por situacién de enfermedad o
por cuidar a un hijo/a con cancer. Este evento se pudo llevar
a cabo gracias a la colaboracién de la Corporacién Ven y Ayu-
dame. Se invit6 a Josefina Soza, quien tiene una empresa so-
cial llamada “Pafiuelos con Sonrisa”. Esta fue inspirada por su
madre que tuvo cancer de mama, y le fue muy dificil superar
la caida del cabello. Josefina dio una charla que incluia su tes-
timonio y consejos de principales cuidados estéticos para las
pacientes en QMT. Fue poniendo pafiuelo por pafiuelo a cada
una de ellas, muchas se sacaron su peluca por primera vez en
publico y otras se miraron por primera vez al espejo, después
de haber perdido el pelo. El evento conté con un coffee break,
bingo y diversos servicios de peluqueria, tales como manicure,
peinados, maquillaje, entre otros.

(h) Encuentro de duelo: se efectué una jornada vi-
vencial, donde asistié un gran nimero de familiares de pa-
cientes de la unidad que han fallecido y que estan viviendo
actualmente un proceso de duelo. Este encuentro fue organi-
zado en conjunto con la Universidad Catélica del Maule (PMI
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Oncologia) y La Corporacién Ven y Ayadame. En el evento se
conté con la destacada participacién del matrimonio Mon-
ge-Mdarquez, quienes compartieron su doloroso testimonio
del tratamiento y muerte de su hija por cdncer. Después de un
tiempo, desde el dolor fue configurandose en esta familia una
experiencia de aprendizaje dando paso a la resiliencia. Es asi
como han escrito un libro llamado “Al otro lado del Camino”,
y recientemente inauguraron una fundacién, Fundacién Ca-
mino, que es una casa de acogida en Santiago para niflos que
llegan de regiones a hacerse un tratamiento oncolégico. Poste-
riormente, en la jornada, se realizaron actividades reflexivas y
experienciales para que cada persona pudiera contactarse con
su dolor. En general, los familiares quedaron muy contentos y
agradecidos por la experiencia vivida. Relataron lo valioso que
les significé el poder encontrarse en un lugar donde pudieron
compartir libremente su dolor, que la mayoria de las veces
queda en tierra de nadie. En la encuesta de evaluacién de la
actividad un participante escribi6 en las sugerencias: “que este
tipo de actividades se repitan, de verdad que hacen bien al alma”.

(i) Charlas educativas: proporcionadas por distintos
profesionales y coordinadas por el equipo de psicologia. Se
organizaron a partir de la sugerencia de los propios pacien-
tes, quienes manifestaron sus necesidades e inquietudes con
respecto al proceso de la enfermedad, tratamientos y cuida-
dos. Los temas de las charlas determinados segun los reque-
rimientos de los pacientes fueron: cémo enfrentar el cancer,
terapias complementarias, quimioterapia y radioterapia, tipos
de exdmenes, nutricién, sexualidad, el cuidador y los cuidados
en pacientes con enfermedad avanzada, entre otros. Estas es-
taban dirigidas a pacientes y familiares, que se les invitaba o
bien participaban de manera espontdnea en la sala de espera.
Por diversos motivos estas charlas ya no se llevan a cabo, y se
ha decidido como unidad que seria mas provechoso elaborar
un material audiovisual con estos temas educativos, que los
pacientes puedan verlo en la sala de espera y en la sala de qui-
mioterapia.
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III Otras actividades

(a) Capacitaciones a voluntarias: la Unidad de On-
cologia cuenta con tres grupos de voluntariados: en el area
adulta se encuentran Las Damas de Verde y Hoy Cuenta Con-
migo y en area infantil, la Corporacién Ven y Ayidame, que ha
apoyado también al drea adulta en grandes eventos y talleres.
En distintas ocasiones se les ha entregado capacitacién de te-
mas relacionados con el cidncer. Los temas van desde la enfer-
medad, tratamientos y cuidados, hasta comunicacién, duelo,
intervencién en crisis, entre otros.

(b) Supervision en terreno: desde el afio 2014 se ha
estado recibiendo alumnos en préctica de la carrera de psico-
logia de la Universidad Catoélica del Maule durante un periodo
de tres meses por 22 horas semanales. Participan en todas las
actividades descritas, con la finalidad que tengan un amplio
aprendizaje del area de la psicooncologia. Esto se ha transfor-
mado en un aporte al desarrollo profesional de los estudiantes
en formacién al conocer esta drea, ya que es una rama de la
psicologia de la salud que ha estado adquiriendo cada vez ma-
yor relevancia a nivel nacional y cuenta con multiples campos
de accién.

(c) Autocuidado del equipo de salud: tema discutido
en congresos y jornadas de psicooncélogos, en cuanto si este
debe ser o no organizado por los psicélogos de la unidad, ya
que también éstos son parte del equipo y necesitan autocuida-
do. En nuestro caso no se halogrado una constancia duradera
con este tipo de actividades, ya sea por la demanda laboral de
la unidad, baja participacién y/o desmotivacién del equipo. Es
un desafio pendiente poder instaurarlo de modo permanente.

(d) Formaciony capacitaciones: el equipo psicol6gi-
co realiz6 de manera conjunta el Diplomado de Psicooncologia
de la Universidad Austral de Chile en la ciudad de Valdivia en
el afio 2014. Ademds, se ha participado en diversas capacita-
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ciones internas del hospital y en distintas jornadas y congre-
sos como: Jornada Anual PINDA, Jornada Anual PAD y CP,
Jornada Autocuidado PAD y CP Zona Sur, SLAGO, Congreso
ACHED, Jornada de Medicina Complementaria, Jornada de
Fundacién Nuestros Hijos, Curso Cuidados Paliativos PUC,
entre otros cursos y actividades de formacién psicoldgica. El
equipo psicoldgico igualmente ha desarrollado exposiciones
en: Primera Jornada Oncologia Regién del Maule, Universidad
Catolica del Maule; Jornada de Duelo, Curso Buenas Practicas
y Manejo de Duelo e Intervencién en Crisis UCI Pediitrica,
Hospital Regional de Talca; Jornada de Pacientes Postrados,
Servicio Salud del Maule y Jornada de Duelo, Servicio Salud
de la Comuna de Maule.

Reflexiones finales

Trabajar en una unidad critica nos sensibiliza y conecta con lo
esencial de la vida. Nuestros pacientes son un gran ejemplo de
valentia, sobre todo cuando hablamos de nuestros pacientes
peditricos, quienes a su corta edad nos demuestran su fuer-
zay coraje en todo momento. Tenemos presente que estamos
en un contexto que nos exige mucha contencién emocional,
preocupacién y atencién personalizada, no obstante, por muy
dificil que sea el proceso de enfermedad, sentimos gran admi-
racién por nuestros pacientes y familiares, por sobreponerse
ante situaciones dolorosas que amenazan su integridad fisica,
psicolégica y social. Nuestro trabajo ha estado marcado por la
motivacién, el amor y las ganas de hacer cosas que ayuden a
que nuestros pacientes y familiares puedan estar mejor. Con
pocos recursos, con ideas simples y escuchando siempre las
necesidades de nuestros usuarios, hemos ido construyendo
un lugar que marca la diferencia, donde los pacientes y sus
familiares se sienten acogidos y respaldados. Como dijese la
esposa de un paciente: “Oncologia es un oasis en medio de este
gran hospital”.

El rol del psicélogo en la Unidad de Oncologia, ha ido
adquiriendo poco a poco mas protagonismo. El equipo multi-
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disciplinario ha ido valorando la importancia de la interven-
cién psicoldgica. Esta apreciacién se debe principalmente a la
necesidad que se presentaba por el resto de los profesionales
de abordar al paciente de manera holistica, la cual no podia
ser cubierta por no contar en su mayoria con las herramientas
y con el tiempo suficiente, debido a su carga asistencial. En
este sentido, el equipo ha tenido una significativa disminu-
cién de la carga emocional; y mediante la derivacién oportuna
han podido generar el enlace adecuado entre el profesional
psicélogo y los pacientes. Ademds cabe mencionar que existia
un requerimiento de los pacientes y familiares de recibir aten-
ci6én y apoyo psicoldgico que no era abordado por terapeutas
que tuviesen conocimientos basicos del funcionamiento de la
unidad y de la enfermedad. De esta manera, hemos podido
observar que los pacientes son acogidos y tratados de manera
integral por un equipo multidisciplinario en un mismo lugar,
presentando buena recepcién y adherencia a la atencién psico-
légica y desarrollando una buena participacién en actividades
y talleres, siendo participes de aportar y muchas veces de ges-
tionar ellos mismos ideas en beneficio de la unidad.

Por otro ultimo, la unién y el trabajo en dupla, ha sido
fundamental para formar un equipo psicolégico. No todas las
unidades hospitalarias tienen el privilegio de contar con dos
psicélogas con jornada laboral completa. Esto nos ha permi-
tido compartir y discutir el trabajo, innovar e implementar
nuevos proyectos en beneficio de nuestros usuarios, potenciar
nuestras competencias, motivarnos y desarrollarnos mas aun
en el drea de la psicooncologia.

Desafios

Es uno de nuestros grandes desafios mantener, renovar y tra-
bajar arduamente en la promocién e implementacién de las
actividades, modalidades de atencién y talleres previamente
mencionados. De esta manera continuar con una entrega de
atencién efectiva y afectiva, que se ajuste al aumento del volu-
men de pacientes, ya que, como se sefialaba anteriormente, la
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poblacién con pacientes que padecen de cancer ha aumentado
considerablemente. Existen proyectos de crecimiento y mejo-
ra para poder adaptarse a este nuevo escenario. El crecimiento
es un desafio en si mismo, el reto es poder crecer como unidad
sin perder la calidad de atencién humana y personalizada con
los usuarios, ya que ese es uno de nuestros principales sellos.

Desarrollar investigaciones en el 4rea, es otro gran
desafio, como por ejemplo, en el caso de la Terapia Floral de
Bach, la investigacién tendria como objetivo verificar su efec-
tividad y postular a proyectos que puedan financiarlas para
poder otorgarlas también al drea adulta de la unidad.

Existe el cuestionamiento sobre si seria beneficioso
evaluar a todos los pacientes, es decir, que todo paciente con
cancer pase al menos por una entrevista psicolégica. Aparte
de desarrollar un instrumento adecuado, que ayude a detectar
qué pacientes requieren con mds urgencia de atencién psicolé-
gica. Lo anterior sigue en discusidn, por el riesgo de intervenir
de sobremanera al paciente, ya que no a todos les acomoda
recibir atencién psicolégica, y/o generar posible desgaste del
profesional y/o disminucién de su disponibilidad de atencién
para los pacientes que realmente lo necesitan.

Por otro lado, es necesario reforzar siempre el autocui-
dado, tanto a nivel personal como de equipo, recordando que
en las unidades de oncologia y cuidados paliativos suelen ser
criticas y de alta demanda. Para ello se debe desarrollar una
estrategia que favorezca la participacién del personal, para
que el autocuidado sea efectivo, se prevenga el burnout y se
contintde dando una atencién de calidad a nuestros usuarios.

De igual forma es nuestra misién trabajar en la edu-
cacién de la prevencién y deteccién precoz del cancer. A pesar
de que trabajamos en atencién secundaria, creemos que so-
mos agentes importantes en la generacién del cambio en la
calidad de vida de cada persona, sobre todo por la experiencia
que nos relatan nuestros pacientes acerca de cosas que se pu-
dieron evitar y por falta de informacién no lo hicieron. Esto es
relevante reforzarlo en adultos e inculcarlo de sobremanera
en nifios/as.
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Finalmente, es reconocible que hay mucho atin por ha-
cer en el dmbito de la psicooncologia a nivel regional y nacio-
nal. Si bien en Chile es una disciplina que esta creciendo, de-
bido a las necesidades existentes, atin hay muy pocos centros
de formacién y la mayoria de los psicooncélogos se forman
fuera del pais. Sin embargo, la Asociacién de Psicooncologia
de Chile (APChi), que se constituy6 en el afio 2014 y de la cual
este equipo psicolégico es miembro, se encuentra trabajando
fuertemente para cambiar esta realidad.
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CAPITULO 10

Las cartas terapéuticas: un medio narrativo para el
abordaje psicoterapéutico de pacientes enfermos
de cancer laringeo

Francisco Araya Carrasco'
Universidad Santo Tomds, La Serena, Chile.

Resumen

Este capitulo busca representar por medio de un ensayo, la
aplicacién de la Psicoterapia Narrativa de Michael White y Da-
vid Epston en el abordaje psicoterapéutico de pacientes enfer-
mos de cancer laringeo. Para ello, se realiza un andlisis y apli-
cacién de los principales conceptos de tal enfoque a este tipo
de pacientes, quienes debido a su enfermedad suelen perder
progresivamente o de manera inmediata sus cuerdas vocales,
lo que les impide establecer una conversacién convencional
con el psicdlogo tratante. Ante eso, modalidades de comunica-
cién como cartas terapéuticas u otros medios narrativos son
formas eficaces y respetuosas de acompaniar a estas personas.
Esta manera de hacer psicoterapia, que enfatiza una aproxi-
macién no/patologizante y no/culpabilizadora, plantea que la
identidad es producto de una construccién que se logra por
medio de historias que relatan la vida de las personas, ante lo
cual, el contacto epistolar es un vehiculo de reflexién y com-
prensién util como hilo conductor de una psicoterapia.
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Introduccién

El presente articulo tiene como objetivo representar la factibi-
lidad de llevar a cabo una psicoterapia con pacientes enfermos
con cancer laringeo, que producto de tal padecimiento han
perdido sus cuerdas vocales y con ello su voz, utilizando un
enfoque Construccionista/Narrativo. Considerando que con-
vencionalmente se define la psicoterapia como un espacio de
relacién eminentemente conversacional (Goolishian, 1991),
resulta interesante e importante delinear de qué manera seria
posible llevar a cabo tal proceso de co-construccién de signifi-
cados mediante el uso del lenguaje sila persona que acude a la
consulta del profesional no esta capacitada para emitir soni-
dos y desarrollar tal conversacién.

El cancer Laringeo se produce comtnmente debido a
factores de riesgo como consumo de tabaco y alcohol; mala
higiene bucal; riesgo ocupacional como exposicién al polvo de
cemento, asbestos y polvo de madera; virus como el Herpes
Virus tipo II; factores genéticos; deficiencias nutricionales y
procesos inflamatorios crénicos de las vias aéreas. Es la pri-
mera causa de muerte dentro de los tumores malignos de ca-
beza y cuello en Chile, con una alta tasa de mortalidad, aproxi-
madamente de 0,9 personas por cada 100.000 habitantes, en
donde los pacientes mas vulnerables a sus consecuencias son
los hombres entre 50 y 80 afios, aunque se ha detectado un
aumento del padecimiento en mujeres. A su vez, es una enfer-
medad que suele detectarse tardiamente, por lo que el trata-
miento y la recuperacién se dificultan (Yafiez, Loyola, Urzida &
Cornejo, 2012; Paré, Paré, Roa, Tagle & Chamorro, 2009). Por
otra parte, el origen y la frecuencia de los tumores malignos
es diverso, lo que aumenta el problema médico a la hora de
planificar un tratamiento apropiado a cada caso (Landaida &
Torrente, 2010).

Aunque el foco de este articulo no es profundizar en
los elementos médicos de la enfermedad, vale la pena men-
cionar que se observan diferentes estadios, a saber: Estadio
0, Estadio I, Estadio II, Estadio III, Estadio IV, Estadio IV A,
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Estadio IV B y Estadio IV C. A medida que la persona va ex-
perimentando un aumento en la gravedad del cancer y por
ende avanza desde un estadio a otro, se va comprometiendo
progresivamente la integridad y funcionamiento de distintos
6rganos y estructuras. Asi, por ejemplo, ya desde el Estadio II
es posible observar como el cancer se disemina a una o ambas
cuerdas vocales impidiéndoles moverse normalmente (Paré,
Paré, Roa, Tagle & Chamorro, 2009).

Los distintos canceres laringeos, y sobre todo los de
mayor gravedad, por lo comun reciben un tratamiento combi-
nado de radioterapia y cirugia, y aunque existen diversos tipos
de procedimientos quirdrgicos curativos para este mal, sélo
en algunos de de ellos es posible salvaguardar la funcién vocal,
observindose ademds una muy baja tasa de curacién en lesio-
nes avanzadas (Paré, Paré, Roa, Tagle & Chamorro, 2009).

Cuando el cancer involucra, entre otras estructuras,
a la totalidad de las cuerdas vocales se debe llevar a cabo una
cirugia denominada Laringectomia Total, producto de la cual
las cuerdas vocales son extirpadas y con ello la persona pier-
de la voz. Para volver a comunicarse oralmente, los pacientes
recurrirdn a prétesis fonatorias o a electrolaringes, asi como a
la técnica de la voz esofdgica que aprenderd de un fonoaudié-
logo, la que tras ser ejercitada resultara en un tipo de voz grave
y menos intensa que se produce en el eséfago (Marin, 2013).
Sin embargo, en muchas ocasiones el volver a hablar se retar-
da debido a que los pacientes y/o los sistemas de salud que les
atienden no tienen los recursos como para proveer de este tipo
de prétesis o bien porque a la persona le es dificil y en ocasio-
nes imposible aprender la técnica de voz esofdgica. En estos
casos, las secuelas de la enfermedad se agravan al profundi-
zarse sintomas y trastornos de indole psicolégica o psiquia-
trica, como ansiedad, crisis de panico, trastornos del estado
de 4nimo, trastornos de la alimentacién, desadaptacién social,
entre otros, a causa de la sensacién de aislamiento y la inco-
municacién. De ese modo, el cancer laringeo no sélo involucra
consecuencias fisicas permanentes como un traqueostoma en
la parte baja del cuello, sino que deja a la persona sin una de
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las habilidades més relevantes de la existencia humana, cual
es el hablar. A ello se suma comtinmente una serie de efectos
sociales adversos como jubilaciones anticipadas, perdida de
espacios de interaccién social y amistades o de pasatiempos y
rutinas (Marin, 2013).

Frente a eso, es relevante el trabajo multidisciplinario
entre logopedas, psicélogos, trabajadores sociales y médicos
de diversas especialidades, en una bisqueda constante de fér-
mulas de tratamiento que le permitan al paciente enfrentar su
enfermedad y al mismo tiempo seguir con su vida, re-adap-
tandose socialmente. En el plano psicolégico, la psicoterapia
serd fundamental, en tanto las personas requerirdn de un
espacio en donde poder expresar, analizar y comprender las
causas y consecuencias de su enfermedad, sus temores, tris-
tezas, esperanzas y posibilidades de futuro. Asi, considerando
las particularidades antes mencionadas del cancer laringeo,
el tratamiento psicoterapéutico debera ser uno que incorpore
herramientas que se adecuen a las caracteristicas del tipo de
paciente sin perder la profundidad y sentido del proceso tera-
péutico y, por el contrario, perfeccionidndolo, fortaleciéndolo
y haciéndolo mas eficiente en el andlisis comprensivo del pro-
blema y en la busqueda de soluciones. Uno de estos enfoques
de trabajo es el Narrativo, propio de las corrientes Postmoder-
nas de Psicoterapia, también llamadas Construccionistas.

La Psicoterapia Narrativa

El enfoque de Psicoterapia Narrativa fue creado por el tra-
bajador social australiano Michael White y el antropélogo
neozelandés David Epston. Es uno de los modelos que surge a
partir del llamado Postmodernismo en Psicoterapia, al cual se
identifica con el socioconstruccionismo, una meta-teoria que,
entre otros aspectos, enfatiza la idea de que frente a un mismo
hecho hay siempre miradas diversas, por lo que la realidad va-
riard segun el contexto, lo que tiene consecuencias a nivel de
abordaje moral y politico, ya que se fomentara la deliberacién
que les permita a las personas desafiar los discursos domi-
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nantes y opresores. En tal &mbito, resultan fundamentales las
narraciones y las auto-narraciones que las personas hacen en
terapia de su propia historia de vida, puesto que estas facilita-
ran un abordaje comprensivo de las situaciones que permitird
unir el pasado del individuo con su presente y su futuro. Los
significados del relato o auto-narracién que la persona haga, le
permitirdn percibirse con estabilidad y posibilidades de lograr
mejoras en su vida o por el contrario concebirse estancada o
en regresion (Gergen, 1996).

Asi, por ejemplo, si un anciano enfermo se auto-narra
sin capacidades y sin esperanzas, como un peso o estorbo para
su familia, estard otorgandose una visién de si mismo en la que
destaca la imposibilidad de construir un futuro mejor, relato
que se transformard en una historia dominante, prohibitiva
y de opresién de su identidad. Como lo que decimos siempre
pasa por la apreciacién social, es decir, como la relacionalidad
antecede a la individualidad, se moldeara una realidad de cua-
lidad relacional consecuente con ese discurso de desaliento. A
su vez, esta historia dominante, que es opresora y dolorosa,
afectard negativamente tanto el pasado como el presente y el
futuro, cada accién u omisién, cada emocién, pensamiento e
interaccién, seran filtrados por los significados, en este caso
desalentadores, de la auto-narracién dominante. En otras pa-
labras, el significado de los eventos y relatos no son neutrales,
ya que dardn forma a la vida futura (Gergen, 1996).

De ese modo, las personas son capaces de construir en
la alteridad discursos que podrian abrirles o cerrarles las puer-
tas de su futuro. Serdn discursos limitados, en los que se des-
tacardn algunas experiencias y significados por sobre otros, en
los que no todo valdra, sino s6lo aquello que sera parte de un
relato previamente acordado, de manera ticita, en el contexto
y microespacio en el que el individuo se desenvuelve (Cafién,
Peldez & Norefia, 2005), siempre, como se menciond, en con-
cordancia con los otros. Es mas, muchas veces estos discursos
restrictivos pertenecerdn mas a esos otros que a la misma per-
sona.

La complejidad que emerge al vislumbrar este sistema
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de co-produccién e intercambio de relatos, es que la Psicote-
rapia Postmoderna se ve obligada a trabajar en la deconstruc-
cién de las narrativas individuales dentro de un marco social,
debido a que los relatos sélo cobran sentido en la interaccién e
intercambio con las personas y comunidades a las que se per-
tenece. De ese modo, al co-construirse relatos alternativos al
relato dominante y opresor, objetivo fundamental a nivel tera-
péutico, se buscara no sélo reflexionar y comprender la propia
historia sino también llegar a actuar, crear, cambiar y buscar
nuevas formas de funcionar que sean consecuentes con el des-
cubrimiento de un nuevo relato del si mismo y la identidad. La
persona podra poco a poco percibir que las verdades del relato
absolutista sélo eran verdades a medias, podra desarrollar su-
ficiente reflexividad como para tomarse a si misma como obje-
to de andlisis y verse con los ojos de los demads para entender
lo que estos hacen y pretenden (Ibafiez, 1994).

Para lograr estos objetivos, el terapeuta construccio-
nista debe poseer un estilo personal y profesional que tras-
cienda el espacio terapéutico y que sea eminentemente céli-
do, democratico y humano, lo que hablard de su conexién y
conviccién con las nociones del modelo que acoge. Sin este
convencimiento, le sera dificil conseguir los resultados que la
literatura terapéutica describe. En ese sentido, debe poseer la
certeza de que el lenguaje y el lenguajear son el camino para el
cambio y para la co-construccién de nuevas realidades; de que
las palabras y su significado son luces que iluminan el relato
histérico de una persona y que, desde ahi, pueden ser también
el faro que irradie hacia un futuro que se anhela, sin importar
los alcances o sufrimientos que devengan del relato dominan-
te; que no es posible conocer y comprender plenamente al otro
si este no nos transmite directamente lo que piensa y siente
respecto a él mismo, su historia y sus relaciones; que el respe-
to por las personas y su vida son el valor mas importante en
un mundo de relaciones.

En este marco, surgen las figuras de Epston y White,
quienes evidenciaron con su obra la idea simple pero trans-
cendente para la psicologia de que las personas dan sentido a
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sus vidas y a sus relaciones relatando sus experiencias, y que
estos relatos, al desarrollarse en el mundo social de quien los
reproduce, llegan a modelar la vida de la persona, pues pro-
ceden y al mismo tiempo se transforman en los relatos que
los otros tienen de ella, en relatos dominantes que no dejan
espacio para nuevas narraciones. Muchas veces, estos relatos
dominantes son indttiles, insatisfactorios y cerrados, incohe-
rentes con la propia historia de la persona, pero ain asi son
representados por esta, probando su poder sobre la continui-
dad de la identidad (White & Epston, 1993).

El fin del trabajo de la terapia Narrativa es lograr que
la persona cree una re-narracién de su historia y sus expe-
riencias, lo cual implica que se requiere de un sujeto activo,
comprometido con la labor de reorganizar los relatos que le
definen, en un marco de reflexividad que facilite la produccién
de nuevas posibilidades, de relatos alternativos con caracter
liberador, de nuevos significados respecto a si mismas, sus re-
laciones y su futuro, para llegar experimentarse a si misma
como alguien mas tutil, mds satisfecha y con un final abierto
(White & Epston, 1993).

Para estos fines White y Epston utilizaban diversas
estrategias, entre ellas, la externalizacién que permitia a las
personas separarse de sus relatos dominantes y vivenciar asi
un sentimiento alternativo de agencia personal; el descubri-
miento de acontecimientos extraordinarios, en torno a los
cuales solian solicitar a la persona un significado, lo que le
exigia organizarlos en un nuevo relato, en una re/escritura de
sus vidas y relaciones, y las cartas terapéuticas, un medio que
podia usarse con distintos objetivos, por ejemplo, para invitar
y motivar a la persona para llevar a cabo el proceso terapéuti-
co 6 para convertir las experiencias en un relato coherente y
realista (White & Epston, 1993).

Las cartas terapéuticas no tienen nada que ver con las
cartas profesionales convencionales o con las historias clini-
cas, comunmente enfocadas en las personas y sus problemas.
Las cartas del enfoque Narrativo no son en ese sentido con-
versaciones del profesional consigo mismo, sino que son un
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didlogo en constante co-construccién, lo que implica que sus
mensajes y significados se pueden corregir, se pueden mejo-
rar, se pueden contestar, refutar o confirmar. Es ademds un
medio por el cual se da cabida a todos quienes forman o for-
maron parte de la historia de interacciones de la persona, a
sus padres, hermanos, amigos, parejas o hijos, de modo que
terapeuta y cliente trabajan co-creando un discurso que inclu-
ye a todos ellos y a las experiencias que les unen en el curso
de un tiempo y espacio determinado. Las cartas finalmente
otorgaran significado a muchos acontecimientos de la vida de
la persona, le daran sentido a lo experimentado, a lo que solia
decirse y a lo que por mucho tiempo pudo ser omitido, dando
coherencia a la continuidad personal y facilitando la busqueda
de nuevas posibilidades al poner en duda la descripcion satu-
rada de problemas de la historia dominante (White & Epston,
1993).

En sintesis, los relatos alternativos, que serdn mds
alentadores, positivos y movilizadores, surgen a partir de la
historia dominante, de vias narrativas paralelas que estaban
suprimidas o que no se habian admitido. Estos relatos estan
en los acontecimientos extraordinarios que contradicen al re-
lato dominante y opresor, y muchas veces parecen ser simples
anomalias incomprensibles, errores, excepciones o detalles en
el armazon histérico que hasta ese punto se creia inmutable,
pero que estaba cargado de significados que era posible mo-
dificar, objetivo para el cual las cartas terapéuticas cumplen
un rol efectivo y se transforman en un medio de auténtica
co-construccién (White & Epston, 1993).

No hay que olvidar que si escucho, leo o escribo una
palabra, esta me remitird a algo visto, oido o vivido, a algo
personal que fue experimentado en un contexto de interac-
cién. En ese sentido, primero vienen las palabras, después el
pensamiento o la emocién. Las palabras podran asi informar
hechos, experiencias, situaciones, pero a la vez podran formar
nuevos significados que influirdn en nuestra manera de vivir

(Andersen, 2005).
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Descripcion de dos experiencias

Eliana

Un profesor llevé a su clase un recipiente de vidrio de 20 litros,
de boca ancha, y cuatro tinas de diferentes materiales. Sin decir
nada, puso el recipiente arriba del escritorio y lo empezé a llenar
con piedras grandes que tomaba de una de las tinas, hasta que el
recipiente estuvo lleno. En ese momento volted a ver a los alumnos
y les pregunto: screen que al recipiente le quepa algo mds? La res-
puesta fue undnime: no le cabe nada mds. El profesor tomd la se-
gunda tina de arena y empezo a ponerla en el recipiente hasta que
quedd lleno de arena. El profesor volvid a preguntar: ;creen que al
recipiente le quepa algo mds? La respuesta ahora fue “puede ser”.
Sin comentar nada, tomé otra tina con sal y empezd a verterla,
sacudiendo para que la sal llenara los huecos entre los granos de
arena. El profesor volvié a preguntar: ;creen que al recipiente le
quepa algo mds? Los alumnos se quedaron callados. Finalmente, el
profesor tomé la ultima tina y vertié agua hasta que cubrié total-
mente el recipiente...

Esa es la fabula de las piedras, aplicable a diferentes situacio-
nes de la vida. Utilizable también en psicoterapia. Por ejem-
plo, un dia, estando en CONALACH?, conoci a una anciana de
80 afios que dias antes de llegar a conversar conmigo habia
sido desahuciada por un cancer laringeo avanzado. Llegé a mi
box porque necesitaba hablar con alguien, para decir aquello
que no podia a su esposo y a sus hijos, porque las relaciones
con sus hijos estaban rotas y con su marido nunca tuvo la po-
sibilidad de comunicarse, ya que era un hombre hostil que so-
lia maltratarla psicolégica y fisicamente. No le permitia salir
de la casa sola, mucho menos de la ciudad, por lo que desde
que se cas6 no volvié a cruzar las fronteras de Santiago. De-
bido a ello, a ese encarcelamiento, sus hijos se habian enfa-
dado con ella profundamente. Ellos también habian sufrido
tal maltrato, sin embargo una vez que encontraron pareja se

2. Corporaciéon Nacional de Laringectomizados de Chile.
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revelaron y se fueron, el mayor a una ciudad lejana, la menor
definitivamente a otro pais, en otro continente. Culpaban a
su madre por no haber tenido el caracter suficiente como para
haber terminado con su situacién, y ninguno de ellos fue nun-
ca a buscarla, esencialmente para no ver al padre.

Ella los amaba, asi como amaba a los nietos que nunca co-
nocié, y deseaba mas que nada en el mundo decirselo a cada
uno de ellos, sin embargo ya no quedaba tiempo, su estado
de salud era tal que tan sélo tuvo fuerzas para ser trasladada
en ambulancia desde el hospital a donde yo me encontraba.
Conversamos una hora y media, a ella practicamente no le sa-
lian las palabras, los susurros mas bien dicho, ya que por la
laringectomia habia perdido su voz, le costaba sostenerse y de
vez en cuando se quejaba de dolor.

Ese dia no hice mucho mas que escucharla, y tan sélo
al final de la sesi6n le hice una pregunta. Nunca he podido
recordar después de ese dia qué le pregunté, no obstante debe
haber sido justamente la pregunta que nadie hasta ese mo-
mento le habia hecho, ya que no pudo contestar y en vez de
aquello solté algunas ldgrimas. Dijo que una vez que se fuera
seguiria pensando en la pregunta y que intentaria respondér-
sela, y que si vivia mds tal vez volveria a contarme.

Pasaron dos semanas sin tener ninguna noticia posi-
tiva, hasta que un dia supe que se habia estabilizado. Tras eso,
regres6 un poco mds repuesta. Traia consigo la respuesta a mi
pregunta, respuesta que tampoco pude recordar tras ese dia.
En retribucién yo le entregué una carta, una que habia escri-
to basdindome en los psicoterapeutas David Epston y Michael
White, dado que como ella casi no hablaba tenia que buscar
una forma eficaz de comunicarme. En esa carta no le decia
nada que ella no conociera, sélo hice una sinopsis de su propia
vida, vista esta vez desde la mirada atenta de un observador
empdtico y sumamente asertivo, que queria mostrarle a través
de un lenguaje afectivo pero frontal, cémo ciertas situaciones
vitales de encierro y maltrato que se contaban desde su in-
fancia habian logrado adormecerla y culpabilizarla. En otras
palabras, le mostré desde mi mirada como otros, sin tener
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ningin derecho, habian llenado el recipiente de su vida con
malas experiencias y sinsabores, hasta que este recipiente no
pudo mads de tristeza y de dolor, saturdndose y enfermando
gravemente al final. Aunque parecia ilusorio, dado su estado y
el poco tiempo de vida que le restaba, le propuse sacar de ese
recipiente todos los elementos dafiinos que otros, sin ningin
derecho, repito, habian introducido, para asi volver a llenarlo,
esta vez con aquellos elementos que llevé escondidos durante
tanto tiempo: su amor, su esperanza, su generosidad.

A la siguiente semana regresé nuevamente, esta vez
con una carta dirigida a mi persona. Comenzamos una psi-
coterapia, en la cual utilizamos lo escrito como principal ve-
hiculo e hilo conductor del proceso de cambio. Poco a poco,
su estado de salud de gravedad terminal pasé a un periodo
de estabilidad, atin cuando el cdncer estaba ahi en expansién.
Asi, tuvo la oportunidad de intentar por primera vez ciertos
cambios que nunca, por temor, llevé a cabo: se revel6 con su
esposo sefialdndole con fuerza que nunca mas se someteria,
haciendo incluso que se trasladara con sus cosas desde la ha-
bitacién que compartian y en donde tantas veces la maltrato,
auna pieza alejada de esa casa antigua. La asistente social ayu-
dé mucho, puesto que pudo lograr con su presencia in situ que
los maltratos no se repitieran. Asi, estando con mas espacio,
con mds tiempo y con nuevas energias, comenz6 a consolidar
sus planes de futuro, porque el futuro habia aparecido otra
vez, el sentido de vida como decia Frankl. Creé una pequefia
empresa en la que se dedicaba a confeccionar mufiecos de tela
que luego ofrecia y vendia a distintas tiendas. Con sus nuevas
ganancias pudo ir de compras y comenzé a vestirse con la ele-
gancia que siempre dese6. Mas importante aun, junté dinero
para pronto irse de viaje. Cada dia, a medio dia, salia a caminar
por la ciudad, recorria y observaba, le sonreia a la gente, se
sentia feliz por haber recobrado su libertad.

Practicamos formas para poder lograr una reconcilia-
ci6én con sus hijos, hasta que el mayor fue un dia a buscarla.
La llevé a la ciudad lejana en la cual él vivia y estando ahi le
presentd a su esposa y a su hijo. Fue querida como abuela,

219



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

respetada como suegra, amada como madre. Asi, dejé de verla
varios meses.

Cuando regresé a Santiago pasé por el lugar en el cual,
esos dias a esa hora, yo solia encontrarme. Al principio no la
reconoci, ya que habia recobrado su peso y el color rosa de su
rostro. Venia delicadamente vestida, sonriente y con vigor.
Me conté que acababa de llegar de Francia, en donde se reen-
contré con su hija y su nieta y vivié mil y una aventuras. Me
dijo también que una de las cartas que una vez le di siempre
la traia consigo y que cuando se sentia débil o triste la sacaba
y la leia. Sin embargo, sefiald, ese dia habia ido a verme para
devolverme esa carta, debido a que ya no la necesitaba y yo, tal
vez, algin dia conoceria a alguien que estuviera en la situacién
en que ella estaba al conocerme. Me pidié que de ser asi se la
diera a esa persona, y que cuando lo necesitara contara a otros
su historia a otros.

La verdad, y lo digo en serio, no hice mucho por Elia-
na, Gnicamente mostrarle como observador de qué manera in-
justa y arbitraria otros habian llenado su recipiente vital con
experiencias, emociones y sentimientos que de otra forma
nunca hubieran existido. Asi se pudo vaciar y volver a llenar,
de/construir como se dice en psicoterapia.

Quizds todo pasé por esa pregunta que le hice y que
nunca mas volveré a recordar, por su pregunta vital. Por esa
pequenia diferencia que hizo la gran diferencia como decia Ba-
teson, y que le permitié vivir en algunos afios toda una feliz y
provechosa vida.

Queda claro en este caso, que no basta con escribir
una nueva historia. La vida no es un texto, sino que mas bien
podria ser la dramatizacién de una narracién, y en ese sen-
tido, la nueva historia que ha sido escrita debe llevarse a la
préctica y debe contar con un auditorio de personas relevan-
tes que puedan atestiguarla. La terapia de re-escritura tendra
un caracter transformador sélo si logra representarse, de ese
modo la persona logrard separar su vida y sus relaciones de los
relatos empobrecedores; cuestionara las practicas de su propio
yo v a las relaciones opresoras y podra re-narrar su historia en
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funcién de practicas alternativas de ese yo y de esas relacio-
nes, mas novedosas y con mejores desenlaces (Epston, White
& Murray,1996).

Al externalizar la experiencia por medio de relatos es-
critos, la persona logra comprender que gran parte de su vida,
de sus pensamientos, emociones y relaciones, no encajan con
la historia dominante, que son distintos, con otras tonalida-
des, pero que hasta ese momento eran imperceptibles produc-
to del temor que impedia registrarlos y significarlos con clari-
dad (Epston, White & Murray,1996).

El Serior X

Siendo psicélogo de la Corporacién Nacional de Laringecto-
mizados de Chile, una tarde la Trabajadora Social, la queri-
da sefiora Perla, me pregunté si podia hacer una excepcién y
atender a un paciente que no habia reservado hora. Dijo que
era importante, ya que hasta ese dia les habia sido imposible
acceder a él y era urgente ayudarle. Antes de hacerlo entrar,
me advirtié que debia tener cuidado, ya que tal sefior tenia un
historial de violencia y solia presentar arranques de ira. Ya les
habia pasado ala fonoaudiéloga y al médico. Ante eso, me pre-
paré. El Sefior X entr6, sin embargo no era como lo habia ima-
ginado. Se trataba de un anciano que producto del cancer lucia
delgado y palido, se notaba a simple vista su falta de energia.
Se sentd frente a mi y me miré con enojo, haciendo gestos de
irritacién, como queriéndome preguntar, ;qué es lo que quiere
usted? ;Por qué me ha mandado a llamar? Quizés por eso se
sorprendié cuando hice la primera pregunta: digame Sefior X,
sen qué puedo ayudarle, qué necesita? Frente a mi consulta,
y seguramente percibiendo mi honestidad, se ri6 con toda la
efusividad que su estado le permitia, con tono irénico al prin-
cipio, pero al finalizar su carcajada con una conmovedora mo-
destia, e intenté decir algo. Dado que le habian quitado sus
cuerdas vocales y que se habia negado al tratamiento fonoau-
diolégico, no se oia nada de lo que decia. Yo intentaba enten-
derle, pero era imposible. Luego, estuvo poco mds de una hora

221



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

hablando conmigo, es decir, él hablaba sin emitir sonidos y yo
escuchaba activamente, asentia o preguntaba cuando lograba
entender algiin mensaje. Pasado ese periodo se levantd, se
acerc6 a miy me dio un abrazo, sonriendo esta vez con agrado.

El Setior X, de origen humilde, trabajé toda su vida
como obrero de la construccién, se casé y formé una familia.
Solia beber en exceso y maltratar a su esposa e hijos. Cuando
se le declaré el céncer y se vieron en él las primeras conse-
cuencias, como por ejemplo pérdida de peso o el cansancio,
su esposa e hijos decidieron expulsarlo de la casa, pues vieron
que al fin tenian la oportunidad de acabar con la violencia del
Sefior X. Estando en esa situacién fue a pedir auxilio a su her-
mana, su Unica familia. Ella, al igual que su esposa e hijos, no
tenia buena relacién con el Sefior X por lo que la tnica posibi-
lidad que le dio fue una pieza en el fondo del patio de su casa,
una pequefia y humeda habitacién que ocupaba para almace-
nar desperdicios y artefactos en desuso. El Sefior X acepté ya
que no tenia otra alternativa. Desde ese momento el consumo
de alcohol aumenté y encerrado en su pieza rechazé todo tra-
tamiento médico. Por el contrario, se mal alimentaba, debido
a que su hermana no compartia con él absolutamente nada
y la pensién que recibia, mintscula como suele ser en estos
casos, la ocupaba casi exclusivamente en alcohol. Es mis, su
sobrino de 25 afios, que vivia adelante con su madre, en dos
ocasiones habia robado al anciano, dejandolo sin su dinero.
En la segunda ocasién, cuando fue sorprendido y ante los re-
clamos del Sefior X, acometié contra él golpeandolo. Un afio
mds tarde estaba al borde de la muerte, sin embargo no por
el cancer sino por la soledad, el abandono, el alcohol y la des-
nutricién. Fue cuando la asistente social se enter6 de su caso.
Lo fue a ver con el médico y logré llevarlo a donde nosotros
trabajdbamos.

Tras la primera sesién el Sefior X comenz6 a asistir
todas las semanas. La caracteristica de las reuniones era que él
conversaba de todo tipo de cosas, seguramente de todas esas
cosas que no habia podido hablar con nadie durante meses y
meses debido al abandono. El problema, claro, era que yo poco
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y nada le entendia, trataba de descifrar algo a través de su len-
guaje no verbal o por medio de una poco entrenada lectura de
labios, sin embargo la mayor cantidad de informacién que en-
tregaba se me escapaba. No obstante, eso no me desalentaba,
por el contrario, entendia que de alguna manera en ese espa-
cio €l se sentia tranquilo, en confianza, y que de alguna forma
vefa en mi a un interlocutor valido para sus relatos e historias.
Entre tanto, comenz6 a asistir a terapia fonoaudiolégica y a
hacer més recurrentes sus visitas médicas. Mejoré su aparien-
cia, higiene y alimentacién, gracias a la ayuda de la asistente
social. Se le veia mds entero y dispuesto a recibir la ayuda que
queriamos brindarle.

Asi, cada semana esperaba afuera de mi box. Comun-
mente no reservaba hora, por lo que aguardaba a que algin
paciente no asistiera para ocupar su lugar, o en el peor de los
casos hacia el final de mi jornada abogaba a mi voluntad para
que le atendiera algunos minutos, lo cual yo hacia, repito, en
el entendido de que esos momentos de charla eran tal vez el
Unico espacio vital en el que podia expresarse y comunicarse
con libertad.

Pues bien, una tarde el Sefior X comenzé a relatar con
angustia que se habia enterado que la menor de sus hijas ha-
bia desaparecido hacia varias semanas. Sefiald, escribiendo
con nerviosismo en un papel, que la habian buscado los ca-
rabineros pero que nada se sabia. Se trataba de una mujer de
29 afios, que tenia una hija pequefia que habia quedado en
el abandono en casa de su abuela. Cuando logré entender el
mensaje del papel le sefialé al Sefior X que quizas era bueno
solicitar la ayuda de la asistente social, lo cual él acepté. Tras
comprobar el hecho con la ex pareja de nuestro paciente, nos
enteramos que la muchacha era drogodependiente desde su
temprana adolescencia, consumia pasta base de cocaina y fre-
cuentaba a personas que llevaban a cabo las mismas conduc-
tas.

Después de algunas semanas la encontramos, estaba
viviendo en una fabrica abandonada en una comuna periféri-
ca de Santiago, junto a algunas otras personas. Presentaba un
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estado de desnutricién evidente, asi como una serie de con-
secuencias psiquicas, secuelas cognitivas y afectivas produc-
to del consumo abusivo de pasta base. Para resumir diré que
tiempo después el Sefior X, al cual la jovencita no dirigia la
palabra, y la asistente social, me pidieron que la atendiera en
una ocasién para generar la derivacién a un centro especializa-
do. La recibi una tarde, y por diversas circunstancias entre las
cuales estuvo la imposibilidad de insertarla en algin centro o
programa, comenzamos a efectuar un proceso psicoterapéu-
tico. Prontamente logramos entablar un vinculo de confian-
za, sin embargo le era dificil hablar acerca de los hechos mas
dolorosos y traumdticos de su vida. Le comenté que existia
la posibilidad de trabajar alternamente con cartas terapéuti-
cas, un modo de expresion y reflexién que le podria permitir ir
abriéndose poco a poco a las circunstancias vitales que hasta
ese instante preferia no enfrentar. De ese modo, comenzamos
a trabajar con epistolas, medio narrativo que conocia gracias
al auto-aprendizaje y a mi paso por la Unidad de Terapia Fami-
liar del Hospital Luis Calvo Mackenna, y que llevaba un tiem-
po utilizando con varios de mis pacientes laringectomizados,
siguiendo lo mds estrictamente posible las pautas y recomen-
daciones de Epston y White (White & Epston, 1993). Sin em-
bargo, hasta ese momento nunca lo habia usado para trabajar
con familiares de los pacientes de la corporacién.

Las cartas que le escribi y las respuestas que ella ela-
bord, le permitieron relatarme lo que consideraba la causa de
su adiccién: los maltratos recibidos durante su infancia y ado-
lescencia por parte de su padre, el Sefior X. Estos eran bruta-
les, no hay otra forma de describirlos, tanto asi que en tres
ocasiones habia sido hospitalizada a causa de varias fracturas.
Evidentemente, el sufrimiento fisico habia pasado, no obstan-
te, el trauma psicoldgico, emocional y sentimental, estaba ahi,
tan fuerte o ain mas fuerte que antes. Y es que como sabe-
mos, y parafraseando al psiquiatra Francis Braceland, el dolor
que no se desahoga con lagrimas puede hacer que sean otros
6rganos los que lloren, en este caso el corazén o el alma, la
vida misma, sumida durante tanto tiempo en la total des-co-
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munién y el ahogo, en la perdicién y el dolor. Pocas veces he
visto a una joven mujer mds atormentada que aquella chica,
pocas veces vi a una persona auto-agredirse de esa forma por
sentirse culpable de algo que ciertamente no fue su culpa. Por
medio de esos relatos escritos tuve frente a mi al que todos
consideraban el verdadero Sefior X, a aquel que tanto temian,
ese que yo no alcancé a conocer, el cual fue rechazado y ex-
pulsado del lado de quienes eran sus mds cercanos por ser un
hombre extremadamente violento y autoritario, malvado a
los ojos de quienes a diario debian soportar su compania. Por
medio de esas cartas, tuve frente a mi a un personaje sinies-
tro que era capaz de realizar actos fuera de toda cordura en
contra de quienes a la vez, tal vez, queria. El mismo sefior que
semana tras semana buscaba mi compariia, mi oido, para no
sentirse incomunicado, para llorar su tristeza, su soledad, que
vez tras vez agradecia con sinceridad mi tiempo y compren-
sién, que me daba abrazos apretados de vez en cuando, que
me miraba a los ojos y estrechaba mi mano.

¢Podria yo haber solicitado de su hija, inocente vic-
tima de su hostilidad, perdén, generosidad o compasién?
¢Podria haber intentado elaboraciones o redefiniciones de
tan macabras experiencias? Pues lo intentamos, a través de
esas epistolas quisimos alcanzar ese anilisis, esa reflexién,
esa comprension, tan necesaria, quisimos hacer observacién
atenta y total de la culpa, pretendimos poner en tela de juicio
toda creencia, idea, relato o guién mental surgido tras tales
experiencias, sobre todo aquellos significados cargados de dis-
cordia, culpa, baja autoestima, descontrol y miedo que eran
pilares de una narrativa dominante sélida e inmutable, en
donde ella era indeseada, incapaz, culpable.

Entre tanto, dejé de ver al Sefior X, porque su estado
de salud habia empeorado y se encontraba grave. Estuvo algu-
nos dias hospitalizado y luego llevado de vuelta a su pieza sin
mayores esperanzas. Esa misma semana conversé con su hija,
ella me dijo que por propia voluntad, sin que nadie se lo hu-
biera sugerido, se iria a vivir con su padre en su pequefia pieza
para cuidarlo y hacer dignos sus dltimos dias. Y asi fue. Por ella
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me enteraba del estado del Serior X, el cual dia a dia era peor.
La asistente social procuraba que tuvieran lo necesario para su
dia a dia, pero como dije, ya no habia una cura médica posible.
La joven continué asistiendo a sus sesiones de psicoterapia,
proseguimos con las cartas y las conversaciones, y abordamos
por supuesto un tema central del trabajo: el duelo que estaba
viviendo, el que a su vez se mezclaba con anteriores pérdidas
aun no elaboradas, nacidas del maltrato y la violencia.

Tres meses después el Sefior X fallecié. Lo hizo con su
hija junto a él, atendiéndolo y queriéndolo, compadeciéndose
por ese anciano desvalido y solo, que tanto err6 y que llevd
una vida tan equivocada. Ella dejé el consumo de drogas casi
inmediatamente cuando comenz6 a vivir los hechos aqui na-
rrados, sin que nadie tuviera que interceder mucho para que lo
hiciera. Tras la muerte del padre consiguié un empleo y se hizo
responsable de su hija. La ultima vez que la vi ya no habia se-
nas de su antigua adiccién. Ciertamente se trataba de una mu-
jer fuerte, tanto como para poder perdonar y acoger a quien
mas la hizo sufrir. Dificil es saber si el dolor de su infancia ya
no estd, lo mas probable es que atin asome periddicamente en
ella y en los relatos que de si misma narra. Aun asi, sus virtu-
des, su capacidad de amar, también deben de asomar en su
corazén, en su alma y en su vida misma.

Las cartas en este caso ayudaron a la hija a encontrar
la forma de abordar una historia que hasta ese instante ex-
cedia sus recursos. Porque si bien todos somos ricos en ex-
periencia vivida, a veces no sabemos qué hacer con esta ex-
periencia, qué forma darle o cdmo redefinirla, cominmente
por una falta de medios para hacerlo. En ese sentido, para dar
significado a nuestra experiencia debemos poder organizarla,
enmarcarla en un modelo de experiencia, trabajo que se faci-
lita por medio de la narracién, ya que esta otorga una unidad
de significado e interpretacién de dicha experiencia (Epston,
White & Murray, 1996).

Somos historias, buenas, malas, alegres y tristes, pero
sean como sean, s6lo por medio de estas historias es posible
encontrar el sentido de cambio de nuestras vidas, la percep-
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cién de un futuro diferente al presente. Los relatos permiten
aquello, se construyen con comienzos y finales, y tienden al
flujo continuo de la vida (Epston, White & Murray, 1996).

En este caso, el proceso narrativo conversacional y
epistolar no sélo facilité re-escribir y re-leer la propia historia,
sino que también permitié acercarse a la posibilidad del per-
dén. Ello es complejo, debido a que a veces las personas tienen
buenas razones para aferrarse a la tristeza y a la rabia, estados
emocionales intensos que impiden concretar la posibilidad de
re-escribir el pasado. Aun asi, para avanzar es necesario en-
contrar el balance personal para perdonar y seguir adelante.
Este perdén considera dejar a un lado ideas preconcebidas del
mismo, como por ejemplo, que perdonar es injusto porque se
descarta la venganza y el castigo al culpable; que se deja de
sentir la ira que podria usarse para ayudar a otras victimas;
que se podria evidenciar amor hacia el culpable y falta de amor
hacia uno mismo y entender que la integridad dafiada es la de
quien violenta, no la de la victima. Pero finalmente, el perdén
transforma la amargura en neutralidad o incluso en buenos
recuerdos si se accede a las excepciones positivas que siempre
existen, lo que posibilita una mayor satisfaccién con la vida y
una mejor proyeccién de esta. En el fondo, se trata de com-
prender que no se puede dafiar al culpable no perdonandolo,
pero que uno se puede liberar perdonandolo (Seligman, 2005).
En el fondo, como decia Viktor Frankl (1979), si no esta en las
manos de una persona cambiar una situacién que le produce
dolor, siempre podrd escoger la actitud con la que afronte ese
sufrimiento.

Entonces, en este caso las cartas terapéuticas fueron
el medio para acercar a un padre gravemente enfermo e inco-
municado, con un historial de maltratador, a una hija dafiada
y extraviada que pudo encontrar en si misma los recursos para
re-definir su historia, comprender que el relato dominante de
su pasado, de violencia, castigo y miedo, no era el verdadero ni
el propio relato, sino s6lo una versién sesgada y limitada de su

identidad.
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Conclusiones

La psicoterapia narrativa se centra en los significados que
para las personas tienen las historias importantes de su vida,
las que a veces desde otros modelos se tiende a no explorar,
dando por sentados los esquemas y representaciones en tor-
no a un concepto, idea o situacién, lo que constituye un acto
positivista del terapeuta que piensa que puede y debe enten-
der todo desde su propio marco referencial. En cambio, desde
la narrativa aparece la curiosidad y necesidad de describir e
interpretar aquellas narraciones de vida que podrian parecer
accesorias o eminentemente légicas, pero que por el contra-
rio tienen alojada en su médula la posibilidad del cambio, por
medio de la comprensién en un espacio de conversacién que
puede resultar conmovedor. Asi, la terapia de re-escritura se
caracteriza por los medios que usa, por los documentos tex-
tuales que se crean y abordan bajo la mirada atenta del tera-
peuta, en un proceso dialogal en el que paciente y profesional
se reflejan, pero en el que a su vez el marco de conversacion se
amplia al incorporar otras audiencias, cominmente la familia
o parte de ella (Epston, White & Murray, 1996).

La narrativa, que enfatiza la comprensién por sobre la necesi-
dad de intervenir, confrontar o diagnosticar, se sitia de este
modo como un enfoque efectivo, practico y eficaz para trabajar
con personas enfermas con cancer laringeo y que producto de
tal afeccién han perdido su voz. Las cartas terapéuticas seran
el medio a través del cual estas personas podran narrar pasajes
significativos de su vida y recibir del terapeuta el reflejo de las
historias que ha oido y/o leido, respuestas en las que intentara
acentuar aquellos episodios y significados que sustentan las
relatos dominantes y opresores que impiden acceder a histo-
rias alternativas mds sanas y benignas para la propia identi-
dad. En estos casos, dada la magnitud de la enfermedad y las
historias personales y relacionales que hay detras, los pacien-
tes van a psicoterapia porque tienen una historia que contar,
que por lo comun es dificil, desconcertante o dolorosa, una

228



PSICeNCOLOGIA. Aportes a la Comprensién y la Terapéutica

narracién agobiante frente a la cual el terapeuta debe respon-
der con respeto y con la posibilidad de co-construir un relato
nuevo (Gergen & Kaye, 1996).
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CAPITULO 11

Adherencia al tratamiento por cincer en el contexto
de la medicina personalizada

Cristidn Neves Escaffi’
Corporacion Nacional Maxi Vida, Chile

Resumen

La medicina personalizada y la inclusién de terapias orales en
el tratamiento por cadncer han implicado un cambio en la for-
ma en que los proveedores de servicios de salud abordan al
paciente y a la enfermedad. De igual forma, los avances tecno-
l6gicos y de acceso a informacién por parte de los pacientes y
sus familias han permitido una mayor participacién de éstos
en la toma de decisiones en salud. Estos cambios han resulta-
do en la necesidad de comprender e incorporar a la practica
clinica conceptos que hasta hace algunos afios eran ajenos a la
medicina tradicional como adherencia al tratamiento. El pre-
sente capitulo consiste en una revisién de este concepto en
el contexto de la oncologia moderna, y su aplicacién en dos
patologias oncoldgicas: la leucemia mieloide crénica (LMC)
y el tumor del estroma gastrointestinal (GIST, por sus siglas
en inglés). Finalmente, se elaborard un marco comprehensi-
vo de la adherencia al tratamiento por cadncer que permita a
los proveedores de servicios de salud disefiar intervenciones
efectivas.
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Introduccién

El desarrollo de nuevas tecnologias y nuevos medicamentos
para el tratamiento del cancer ha mejorado los resultados de
intervencién en patologias que hace unos aflos atrds eran
consideradas fatales (Langeveld, Ubbink, Last, Grootenhuis,
Voute & DeHaan, 2003; Lansky, List & Ritter-Sterr, 1986;
Rowland, Mariotto & Aziz, 2004). Los tratamientos para el
cancer han mejorado en términos de eficacia y comodidad en
su administracién lo cual ha repercutido positivamente en
la efectividad de los tratamientos y la calidad de vida de los
pacientes. Sin embargo, a pesar de estos avances, un porcen-
taje mas alto de lo esperado de pacientes no logra resultados
6ptimos, lo que algunos autores relacionan a una baja en la
adherencia al tratamiento (Marin, Bazeos, Mahon, Eliasson,
Milojkovic, Bua, Apperley, Szydlo, Desai, Koslowski, Paliom-
peis, Latham, Foroni, Molimard, Reid, Rezvani, de Lavallade,
Guallar, Goldman & Khorashad, 2010). La no adherencia a los
tratamientos conduce a peores resultados terapéuticos, mayor
tasa de hospitalizacién y mayores costos médicos tanto para
los pacientes como para el sistema de salud en general (Dar-
kow, Henk, Thomas, Feng, Baladi & Goldberg, 2007; DiMateo,
Lepper, Giordani & Croghan, 2002; Sokol, McGuigan, Verbru-
gge & Epstein, 2005). Es por esto que revisar el concepto de
adherencia, y su aplicacién al tratamiento por cancer es nece-
sario en el contexto de la oncologia moderna.

Concepto de adherencia

El concepto de adherencia es el resultado de una serie de con-
cepciones relativas a la relacién médico-paciente y la adminis-
tracién y uso de las recomendaciones de los proveedores de
servicios de salud a las personas. En un comienzo, se utilizé
el concepto de “seguimiento” o “cumplimiento” (compliance,
en inglés). Este concepto se vincula al modelo biomédico de
salud, donde la relacién asimétrica de poder entre médico y
paciente hace de este tltmo un ente pasivo, cuyo objetivo es
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el “seguimiento” o “cumplimiento” del régimen determinado
por el profesional de la salud. Este modelo ha sido amplia-
mente criticado, mostrando sus fallas internas, y las conse-
cuencias a nivel de salud (Engel, 1977). Como respuesta a
estas fallas del modelo biomédico, surge el modelo biopsico-
social de salud, que pretende incorporar variables sistémicas
a la comprensién de la salud, asumiendo la complejidad del
fenémeno humano, lo cual ha resultado en la incorporacién
de conceptos como “contexto”, “relacién”, y “comunicacién”,
entre otros. Fundamentalmente, este modelo pretende com-
prender la salud como un fenémeno multideterminado, don-
de factores bioldgicos, psicolégicos y sociales, situados en un
espacio-tiempo determinado se complementan para generar
un resultado en salud. Con el desarrollo del modelo biopsico-
social aparecen conceptos como “relacién médico-paciente”,
“personalidad del paciente”, “afrontamiento psicolégico a la
enfermedad”, entre otros. En este contexto, el concepto de
“cumplimiento del tratamiento” da un giro hacia “adherencia
al tratamiento”.

El modelo biopsicosocial asume que las personas son
agentes activos en la construccién del conocimiento y en el
establecimiento de relaciones. Para el &mbito de la salud, esta
idea es central, y supone un desafio para la formacién de pro-
fesionales y la practica clinica. El concepto de adherencia, des-
de esta perspectiva, supone un “punto de encuentro” entre la
recomendacién del profesional de la salud y el paciente, quien
es activo en la toma de decisiones respecto de su propia salud,
y se relaciona con mayor simetria con el equipo de salud, quien
es un agente de colaboracién en la recuperacién de la salud. Si
bien, la definicién de adherencia mas aceptada actualmente es
la de la Organizacién Mundial de la Salud (2003), que la define
como: la medida en la cual el comportamiento de una persona
—tomar un medicamento, hacer ejercicio y/o ejecutando cam-
bios en los habitos— corresponde con las recomendaciones
acordadas con el proveedor de servicios de salud; es ttil tener
en consideracién la definicién propuesta por DiMateo y Di Ni-
cola (1985), mas alineada con el nuevo paradigma. Para ellos,

»
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la adherencia es una accién voluntaria de colaboracién, que
conduce a una conducta de mutuo acuerdo con el equipo mé-
dico, con el objetivo de producir un objetivo clinico especifico
deseado. Esta definicién es interesante, por cuanto define la
adherencia como: i) una conducta, ii) de caracter voluntario;
iii) activo por parte del paciente; iv) que involucra un cierto
grado de conocimiento e informacién del procedimiento; y v)
como una relacién mds simétrica con el proveedor de servicios

de salud.
Adherencia al tratamiento en enfermedades crénicas

Los estudios en adherencia al tratamiento por enfermedades
crénicas realizados sobretodo en paises desarrollados mues-
tran una adherencia de aproximadamente el 50% (WHO,
2003). En aquellos casos en que el tratamiento incluye dieta
y ejercicio fisico esta cifra disminuye hasta un 35% (DiMatteo
y cols, 2000). Se cree que esta cifra disminuye ain mas en los
paises en vias de desarrollo debido a los bajos recursos dispo-
nibles en el 4rea salud y la gran desigualdad en la prestacién de
los servicios (WHO, 2003).

La adherencia a los medicamentos es definida opera-
cionalmente como la cantidad de pastillas que efectivamente
toma una persona en relacién a la dosis e intervalo de ingesta
prescrita por el médico (Osterberg & Blashke, 2004). Esta de-
finicién permite varias formas de no-adherencia. Un primer
tipo de no-adherencia estd constituida por aquellos casos en
que un médico prescribe un tratamiento medicamentoso y
este nunca se lleva a cabo. El segundo tipo de no-adherencia esta
constituido por aquellos casos en que la persona no persis-
te en el tratamiento, dejando de tomar los medicamentos sin
el consentimiento médico. La literatura muestra que la ma-
yoria de las personas que deja el tratamiento lo hace durante
los primeros seis meses (Benner, Glynn, Mogun, Neumann,
Weinstein & Avorn, 2002). El tercer tipo de no-adherencia esta
constituido por aquellas personas que no toman las pastillas
segun lo indicado. Esta conducta incluye saltarse las dosis, no
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seguir el tratamiento en los intervalos de tiempo o en las dosis
prescritas.

Las tasas de adherencia suelen ser m4s altas cuando se
trata de enfermedades de tipo aguda, en oposicién a enferme-
dades de tipo crénica, donde la adherencia es baja, mostrando
tipicamente una caida a partir del sexto mes de tratamiento
(Cramer, Rosenheck, Kirk, Krol & Krystal, 2003; Haynes, Mc-
Donald & Garg, 2002; Jackevicius, Mamdani & Tu, 2002). Asi-
mismo, Caro, Salas y Speckman (1999) reportaron que la tasa
de adherencia en pacientes con presién alta disminuye consi-
derablemente con el paso del tiempo, llegando a 78% luego de
12 meses y a 46% luego de 54 meses.

La relacién entre adherencia al tratamiento y el con-
trol de las enfermedades ha sido ampliamente estudiado. Las
investigaciones centradas en la adherencia en personas con
asma, hipertensién, diabetes y VIH-SIDA evidencian la difi-
cultad de los pacientes para adherir a los tratamientos (Perei-
ra, Berg-Cross, Almeida & Machado, 2008; Sodergard, 2006;
Whal & Nowak, 2000; Tubiana-Rufi, Moret, Czhernichow &
Shwalow, 1998). Estos problemas podrian ser sintométicos de
una forma de entender la relacién entre proveedor de servi-
cios de salud y pacientes que es incompleta e ineficiente.

En oncologia, desde finales de la década del noventa,
se han producido grandes avances con la aparicién de drogas
antineoplésicas orales, por ejemplo, Capicetabina (1998) para
el cincer de mama y cancer de colon, Imatinib (2001) para leu-
cemia mieloide crénica y tumor del estroma gastrointestinal
y Gefitinib (2003) para cancer pulmonar de células no peque-
fias, las cuales son pioneras en una serie de medicamentos que
incluye agentes citotoxicos, inhibidores moleculares dirigidos
especificamente a receptores celulares y otras proteinas, y
agentes dirigidos al microambiente tumoral. Entre los nuevos
medicamentos orales, Imatinib ha sido especialmente impor-
tante para el estudio de la adherencia al tratamiento medica-
mentoso en cancer, debido a que es un agente con alta espe-
cificidad, muy efectivo en el control de la leucemia mieloide
crénica, y de ficil administracién. Este medicamento también
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se utiliza como terapia adyuvante en tumores del estroma
gastrointestinal. En el caso de la LMC, se utiliza como tnico
tratamiento.

A continuacién, se hara una revisién breve de ambas
patologias, y de Imatinib como tratamiento, para luego resu-
mir la literatura sobre adherencia a Imatinib, y abstraer al-
gunas ideas que permitan la construccién de un modelo para
trabajar la adherencia en cancer.

Leucemia mieloide crénica (LMC) y tumores del
estroma gastrointestinal (GIST)

LMC es un desorden mieloproliferativo de las células madres
(Linker, Damon, Navarro & Gee, 2002). La LMC tiene tres
fases: crénica, acelerada y blastica (Dollinger & Rosenbaum,
2008). Esta patologia se encuentra asociada a una anorma-
lidad genética, la presencia del cromosoma Filadelfia (Phila-
delphia Chromosome, PH+). Aproximadamente el 90% de los
pacientes con LMC es Ph+. El cromosoma Filadelfia es un cro-
mosoma que se produce de un intercambio entre fragmentos
de los cromosomas 9 y 22. Este intercambio es llamado tras-
locacién (Khouri, Garcia & Deisseroth, 1997). Esta trasloca-
cién produce un gen de fusién denominado ABL-BCR (Khouri,
Garcia & Deisseroth, 1997), el cual produce la oncoproteina
P210BCR/ABL que aumenta la actividad de la tirosina kina-
sa (TK). La presencia de esta proteina causa la independencia
del factor de crecimiento celular en las células hematopoiéti-
cas (Shet, Jahagirdar & Verfaillie, 2002). Este proceso celular
induce los signos y sintomas de la leucemia, algunos linfomas
y otros sindromes similares a LMC, dando cuenta de una rela-
cién causal en el caso de las leucemias (Hochhaus & La Rosée,
2004).

Sin tratamiento, el pronéstico de esta enfermedad es
la muerte (Marin et al., 2010), sin embargo, desde la aparicién
de Imatinib las posibilidades de sobrevida a 5 afios se incre-
mentaron sustancialmente (Larson, Druker, Guilhot, O’Brien,
Riviere, Krahnke, Gathmann & Wang, 2008).

236



PSICeNCOLOGIA. Aportes a la Comprensién y la Terapéutica

Existen dos tipos de respuesta al tratamiento para la
LMC: la primera es denominada respuesta hematolégica com-
pleta, caracterizada por una normalizacién de conteos peri-
féricos sanguineos (como conteos de glébulos blancos menor
a 10x10°/pL; conteo de plaquetas bajo los 450x10°/uL), la
ausencia de células inmaduras, la ausencia de sintomas sisté-
micos, y la ausencia de esplenomegalia (aumento de tamafio
del bazo) (Dollinger, Rosenbaum, Tempero, Mulvihill & Fos-
ter, 2002); y la segunda respuesta es conocida como respues-
ta citogenética (a veces descrita como respuesta molecular), y
considera una reduccién en la manifestacién del cromosoma
filadelfia (Ph+). Cuando el rango de células con Ph+ fluctia en-
tre 35-90% de las células, la respuesta se denomina respuesta
citogenética menor; cuando fluctiia entre 1-34% se denomina
respuesta citogenética parcial; y cuando las células no presen-
tan Ph+ (0%) se denomina respuesta citogenética completa
(DeVita, Hellman & Rosenberg, 1997). Este es el objetivo te-
rapéutico para los tratamientos actuales.

Los tumores del estroma gastrointestinal (GIST) son
un tipo infrecuente de tumor de origen mesenquimaético, tipo
sarcoma. Representan menos del 1% de los tumores gastroin-
testinales (Duffaud & Le Cesne, 2009; Mufioz y cols, 2006), y
al 20-30% de los sarcomas de partes blandas (Mufioz & cols,
2006). Su incidencia es de 4-10 por cada 1.000.000 al afio,
afectando a mujeres y hombres de forma similar, con una me-
diana de edad de entre 55 y 65 afios (Fernandez & Aparicio,
2004). Aproximadamente un 90% de los GIST posee la expre-
sién del c-kit, un receptor de membrana con actividad quiro-
sina tinasa anormal. Este corresponde al marcador mas im-
portante para diagnosticar GIST. A partir de los afios noventa
se descubrié que el comportamiento maligno del GIST seria
producto de mutaciones producidas en los genes codificados
por el receptor c-kit o por el factor de crecimiento derivado
de plaquetas a (PDGFRA) (Heinrich, Corless, Duensing y cols,
2003; Hirota, Isozaki, Moriyama y cols, 1998). Se sabe ademas
que entre un 80-86% de los GIST tienen mutaciones deriva-
das del gen KIT (Corless, Fletcher & Heinrich, 2004), ubicado
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en el cromosoma 4 (q11-12), y que estas mutaciones son uno
de los predictores de la respuesta al tratamiento (Yang, Du,
Lazar, Pollock, Hunt, Chen, Hao, Trent & Zhang, 2008). El
proceso de activacion se produce en forma de cascada, a tra-
vés de diversas vias relacionadas al crecimiento proliferacién
y apoptosis celular (Mufioz y cols, 2006). Por lo general, los
tumores del estroma gastrointestinal evolucionan de manera
asintomadtica. En aquellos casos sintomaticos, las manifesta-
ciones clinicas se relacionan con el lugar donde se encuentra
el tumor, lo cual produce dolor o malestar abdominal vago, he-
morragia digestiva, masa abdominal, anorexia, baja de peso,
nauseas o anemia (Murfioz y cols, 2006).

Tratamiento de la LMCy GIST

Actualmente el tnico tratamiento curativo para la LMC es el
transplante de médula 6sea, sin embargo, este procemiento
no siempre tiene éxito debido a complicaciones del tratamien-
to, donadores incompatibles y realizacion tardia del procedi-
miento (se considera un procedimiento tardio a todo aquel
procedimiento que sucede al menos 12 meses tras el diag-
nostico); ademas, los datos muestran que tan sélo un 30% de
los pacientes tiene un donante compatible (Kantarjian y cols,
2002).

GIST, al igual que la LMC conduce, en caso de ausencia
de tratamiento, a la muerte. En casos de reseccién incompleta
del tumor o de metéastasis la sobrevida promedio es inferior a
1 afio, con una sobrevida a 5 afios menor a 35% (Dematteo,
Lewis & Leung, 2000). La quimoterapia convencional tiene
una tasa de respuesta inferior al 10% y no mejora la sobrevi-
da; por otro lado, se trata en general de tumores que no son
radiosensibles, con una tasa de respuesta menor al 5% (Van
Glabbeke, Van Oosterom & Oosterhuis, 1999).

La resecién tumoral se propone como la tnica alter-
nativa curativa para GIST, siendo la reseccién completa fun-
damental para una mejor pronéstico (Duffaud & Le Cesne,
2009; Mufioz y cols, 2006). En pacientes en que la operacién
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no es posible, o que desarrollan metdstasis, la quimioterapia
convencional para sarcomas (doxorubicin e ifosfamida) son
poco efectivos, asi como también lo es la radioterapia. El ani-
co tratamiento actual que detiene la actividad celular anormal
es Imatinib. Existen varios estudios confirmatorios que mues-
tran la accién de Imatinib sobre GIST (Heinrich, Blancke &
Druker, 2002; Tuveson, Willis, Jacks y cols, 2001), a través de
la inhibicién de la actividad de la tirosina quinasa de los KIT
anormales, y a través de la inhibicién de la linea celular que
contiene al KIT.

Actualmente Imatinib es la recomendacién de prime-
ra linea para el tratamiento de GIST inoperable, matastasico
o recurrente, teniendo una respuesta durable y sostenida, con
una mediana de prolongacién de vida sin progresién de la en-
fermedad de 2 afios (Duffaud & Le Cesne, 2009).

Adherencia a Imatinib

Con frecuencia, el tratamiento con Imatinib es bien tolerado
por los pacientes (Kantarjian, Sawyers, Hochhaus, Guilhot,
Schiffer & Gambacorti-Passerinni, 2002) a pesar de los efectos
secundarios. Los efectos secundarios mas comunes descritos,
incluyen: inflamacién debido a la acumulacién de liquido en
el cuerpo, hinchazén alrededor de los ojos, nduseas, vomitos,
calambres musculares, diarrea, sarpullido, dolor de huesos o
articulaciones, disminucién de glébulos blancos o plaquetas
(Druker, 2005). Estos efectos secundarios pueden ser severos,
e incluso ser causa de interrupcién del tratamiento (Egorin &
Mahon, 2007).

Durante los tltmos afios se le ha dado importancia a
la adherencia en Imatinib debido a reportes de progresién de
la enfermedad, y falla de tratamiento. El estudio mas impor-
tante publicado hasta la fecha se realiz6 en 4043 pacientes con
LMC y GIST en tratamiento con imatinib (Tsang, Rudychev
& Pescatore, 2006). El estudio revelé que los pacientes sélo
tomaban el 78% de lo prescrito por el médico, y se mantuvie-
ron en tratamiento sé6lo el 62% del tiempo del estudio (255
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dias en 24 meses). Asimismo, se evidencié que a partir del
cuarto mes de tratamiento la adherencia al medicamento dis-
minuye sustancialmente (Egrin & Mahon, 2007), provocando
bajas concentraciones de imatinib en el plasma sanguineo y
aumentando la probabilidad de falla en el tratamiento (Picard
y cols, 2007). Estos resultados son congruentes con estudios
oncolégicos previos, que muestran que un 30% de las muje-
res no sigue el tratamiento luego de la mastectomia (Glass y
cols, 1981; Liberati y cols, 1982), y entre un 30-50% de los
pacientes detiene o no termina la quimioterapia (Barofsky y
cols, 1979; Lazlo & Lucas, 1981).

En otro estudio se midié la adherencia al tratamien-
to a Imatinib en 87 personas con leucemia mieloide en fase
crénica (Marin y cols, 2010). En este estudio la media de ad-
herencia fue alta (98%), con un rango entre 24% y 104%. Asi-
mismo, se registrd una correlacién positiva entre los pacientes
con una adherencia igual o superior a 90% y la probabilidad
de respuesta molecular mayor a los 6 afios de iniciado el trata-
miento. Aquellos pacientes que tuvieron menos de 80% de ad-
herencia no lograron respuesta molecular mayor (un objetivo
que da cuenta de baja carga de enfermedad en LMC). En este
estudio la unica variable predictora de respuesta molecular
mayor fue adherencia al tratamiento (Marin y cols, 2010). Es-
tos resultados son congruentes con lo reportado por Bazeos,
Khorashad, Mahon, Eliasson, Milojkovic, Bua, et al. (2010).

Medir la adherencia a Imatinib y las variables que la
influyen es importante debido a que se sabe que la adheren-
cia es el Unico factor que predice una respuesta molecular y
que presentar al menos un 90% de adherencia al tratamiento
es una condicién necesaria para lograr esa respuesta (Marin
et al, 2010). Ademas, un gran porcentaje de pacientes no lo-
gra esta tasa de adherencia (Ibrahim et al, 2011; Noens et al,
2009; Tsang et al, 2006) y més ain, se ha demostrado que esta
disminuye con el tiempo (Blay et al, 2007; Egorin & Mahon,
2007).

En uno de los estudios mas importantes sobre adhe-
rencia a Imatinib denominado Adherence Assessment with Gli-
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vec: Indicators and Outcomes (ADAGIO) (Noens, Lierde & De
Brock, 2009) se midié la adherencia al tratamiento durante
90 dias. Se evalué la adherencia de 169 pacientes que toma-
ban dosis de entre 100 a 800 mg diarios a partir de reportes
realizados por el paciente, el médico y terceras personas (fami-
liares 0 amigos). La medicién de adherencia en el seguimiento
se realizé a través de conteo de pildoras. Aproximadamente
un tercio fue considerado no adherente en relacién a la linea
base y el seguimiento. S6lo un 14% de los pacientes fue total-
mente adherente. Los conteos de pildoras mostraron que un
91% de las dosis prescritas fueron efectivamente tomadas. Se
encontr6 que el 71% de los pacientes tomaba menos dosis de
la prescrita (llegando en algunos casos hasta 29%), reducien-
do la eficacia del medicamento; y un 15% tomaba una mayor
dosis de lo prescrito (hasta un 202%), aumentando la proba-
bilidad de desarrollar compicaciones debido a la toxicidad del
medicamento (Noens et al, 2009).

En otro estudio realizado con pacientes de GIST, se
evalud la progresién de la enfermedad en pacientes con me-
tastasis no progresiva que habian dejado el tratamiento con
Imatinib por mas de 3 afios. Los investigadores encontraron
que el tiempo de sobrevida libre de a 1 y 2 afios fue mayor en
personas que no interrumpieron el tratamiento (92% y 80%
respectivamente) comparadas con aquellas que interrumpie-
ron el tratamiento (32 y 16% en el primer y segundo afio res-
pectivamente) (Blay, Le Cesne & Ray-Coquard, 2007). Incluso
5 arios después del tratamiento con Imatinib se observé una
progresion de la enfermedad en un 45% en relacién a las per-
sonas que continuaron el tratamiento, quienes no presenta-
ron avance de la enfermedad (Ray-Coquard, Bin Bui & Adenis,
2010).

Ganesan y cols. (2011) midieron la adherencia a Ima-
tinib en 516 pacientes con CML. Luego de un seguimiento de
39 meses, el 30% de los pacientes resulté no adherente (por
ejemplo, dej6 de tomar los medicamentos por al menos una
semana) durante el tratamiento. Los mismos autores realiza-
ron una andlisis multivariado que mostré que la no adheren-
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cia era el tnico factor que afectaba inversamente la sobrevida
en remision (OR, 1.6; p=0,048). Ademas, los pacientes no ad-
herentes presentaban peores tasas de respuesta hematolégica
o molecular (26%; p=0,004), y sobrevida sin enfermedad a 5
anos (60%; p=0,011) comparado con los pacientes adherentes
(respuesta hematoldgica o molecular 44%; sobrevida sin en-
fermedad a 5 afios, 77%).

Los antecedentes expuestos muestran un promedio
de adherencia a Imatinib que flucttia entre 78 y 91% (Ibrahim
et al, 2011; Noens et al, 2009; Tsang et al, 2006). Si bien, este
nivel de adherencia es considerado adecuado, existe eviden-
cia que muestra que la conducta adherente disminuye con el
tiempo (Blay et al, 2007; Egrin & Mahon, 2007). Al ser medida
de forma categoérica (adherente v/s no adherente) los estudios
indican que entre un 16% a un 71% de los pacientes es no
adherente (Ganesan et al, 2011; Ibrahim et al, 2011). Estas
medidas fluctdan en relacién a la consideracién de adherencia
(90% de las dosis en algunos estudios, 80% y 85% en otros).

En un estudio realizado a 447 personas en tratamien-
to con imatinib, Egorin y Mahon (2007) identificaron cuatro
causas para la interrupcién del tratamiento. En primer lugar,
una mala respuesta a la dosis inicial. Esto puede llevar a pa-
cientes y médicos a detener o cambiar las dosis antes de al-
canzar concentraciones plasmaticas apropiadas. En segundo
lugar, algunos pacientes interpretan erréneamente buenos
resultados del tratamiento como una cura. Esto lleva a los
pacientes a dejar de tomar el medicamento. Un tercer factor
lo constituyen las interrupciones al tratamiento ya iniciado,
por desorganizacion u olvido. El cuarto factor consiste en la
interrupcién del tratamiento por mal manejo de los efectos
secundarios.

Hacia un modelo sistémico multifactorial
de la adherencia

La construccién de un modelo sistémico multifactorial de la
adherencia es complejo, y excede el objetivo del presente capi-
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tulo. A continuacién se delineard un esbozo de un trabajo en
desarrollo, que relaciona algunas variables importantes para
la adherencia. Se hard una breve presentacién teérico-concep-
tual que funciona en el nivel clinico para pensar y comprender
la adherencia y hacer intervenciones especificas, sin embargo,
el peso relativo de cada variable en el modelo, y su relacién en-
tre si a través de pruebas empiricas se encuentra en desarrollo.

Asumiendo el paradigma biopsicosocial de la salud,
se han definido cuatro contextos que contienen al individuo.
Cada uno de estos contextos tiene elementos y caracteristicas
que van moldeando la conducta adherente del paciente. Las
caracteristicas de la enfermedad y el tratamiento son elemen-
tos trasversales del modelo que se encuentran presentes en
todos los niveles contextuales y de significado.

Nivel individual. La etapa del ciclo vital es esencial
para comprender al paciente y su conducta, se sabe por ejem-
plo, que los adolescentes y adultos mayores adhieren menos a
los tratamientos. En el caso de los adolescentes, la naturaleza
de su estadio de desarrollo implica el enfrentamiento a las nor-
mas y estructuras rigidas, como por ejemplo, un tratamiento
de largo aliento, lo cual podria resultar en baja adherencia
(Ortiz, 2004). Los adultos mayores, por otra parte, usualmen-
te tienen mds de una enfermedad crénica, con varios regime-
nes de tratamientos con diversa complejidad horaria y de ad-
ministracién. Muchos de ellos tienden a olvidar las horas, o la
forma de administracién, pudiendo tener como consecuencia
una baja adherencia. El nivel educacional del paciente es otro
elemento importante de la adherencia. Usualmente, las perso-
nas con mayor nivel educacional (en afios de estudio formal)
tienen mejor literacidad, y tienden a utilizar mecanismos de
afrontamiento activo basados en la busqueda de informacién.
De aqui que a mayor nivel educacional hay mayor adherencia
a los tratamientos. No obstante, a través de la educacién al
pacientey el abordaje de las creencias acerca de la enfermedad
y el tratamiento, es posible paliar las diferencias producidas
por el nivel educacional. Otros factores individuales han sido
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identificados como predictores de adherencia a tratamiento
medicamentoso, como las creencias de salud, funcionamiento
cognitivo, sintomatologia depresiva y autoeficacia (DiMatteo
et al., 2002; Dunbar-Jacob et al., 2004).

Nivel familiar. Se sabe que la familia tiene un rol im-
portante para los pacientes tanto en la deteccién temprana del
cancer como en el tratamiento. El apoyo social de los familia-
res es un recurso para los individuos y los ayuda a mantenerse
saludables (Bloom, 2000). Existen estudios que muestran que
la percepcién de cercania del paciente con sus familiares se re-
laciona con menos abandono del tratamiento en pacientes con
tuberculosis (Grange, Story & Zumla, 2001). De igual manera,
otros estudios muestran una relacién entre funcionamiento
familiar y adherencia al tratamiento con insulina en familias
con diabetes juvenil (Barakat & Kazak, 1999; Pereira et al,
2008; Tubiana-Rufi et al, 1998). Los factores familiares mas
importantes estudiados como determinantes del cuidado de
salud de las personas son cohesién y adaptabilidad (Hidalgo &
Carrasco, 1999; Rolland, 2000). Estos estudios muestran una
relacién entre cohesién y adaptabilidad, como variables de
funcionamiento familiar y bienestar psicolégico (Uruk, Sayer
& Cogdal, 2007). Asimismo, estudios en cancer han mostrado
relaciones entre el ajuste a la enfermedad y los niveles de cohe-
sién familiar (Baider, Cooper & Kaplan De-Nour, 2000). Estas
dos variables surgen del modelo circumplejo de Olson, Rus-
sell y Sprenkle (1979), quienes proponen que la cohesién y la
adaptabilidad son dimensiones centrales del funcionamiento
familiar (Fobair et al, 1995). Cohesién se define como el grado
en el cual un miembro de la familia se percibe distante o cerca-
no emocionalmente en relacién a los demds, y adaptabilidad
como la habilidad del sistema para modificar las estructuras
de poder, roles, y reglas de relacién, en respuesta al desarrollo
evolutivo vital de la familia, o en respuesta al estrés provoca-
do por una situacién (Fobair et al, 1995; Olson, 2000). En un
estudio realizado por Neves (2013) se encontr6 que adapta-
bilidad familiar es un predictor de adherencia a Imatinib. En
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relacién a las variables familiares y su relacién con adherencia
a Imatinib, Geissler y Shaf (2012) encuestaron a 150 personas
en 55 paises respecto de las actitudes y comportamientos de
pacientes en relacién al tratamiento con Imatinib. Los resulta-
ron mostraron que un 41% de los pacientes utiliza recordato-
rios realizados por familiares para tomarse los medicamentos,
siendo este el método mds utilizado.

Nivel comunitario. El apoyo social percibido es un
factor que tiene impacto sobre la adherencia (Rolland, 2000;
Navarro, 2004). Existen muchos programas y asociaciones que
trabajan conjuntamente para el mejoramiento de la adheren-
cia a través de la provisién de apoyo social y construccién de
capital social. Es el caso de las asociaciones de pacientes, que
realizan seguimiento y fdrmaco-vigilancia, la cual promueve la
conducta de adherencia en los pacientes. Se sabe que el aisla-
miento social es un factor de riesgo para la no adherencia, por
lo que la contencién, y apoyo de la comunidad es un importan-
te factor en la promocién de la adherencia a los tratamientos.

Nivel social. La forma en que se encuentra organiza-
do el sistema de salud tiene un impacto sobre la adherencia,
especialmente en Imatinib. Un estudio realizado por Dusetzi-
na, Winn, Abel, Huskamp y Keating (2014) demostr6 que los
pacientes con mayor copago y deducible tenian mayor proba-
bilidad de interrumpir el tratamiento, o no adherir correcta-
mente. Esto es especialmente importante en el contexto de
los nuevos tratamientos antineopldsicos de autoadministra-
ci6én oral ya que se estima que el precio de estos medicamen-
tos ha requerido doblar el presupuesto en farmacias (Curtiss,
2006). En el caso de Imatinib, el costo anual para los pacientes
varia de USD 29,000 a USD 57,000 dependiendo de la dosis, y
del plan de salud que tenga el paciente. En Chile, las personas
pertenecientes a FONASA e ISAPRE obtienen los medicamen-
tos a través del GES (para el caso de las leucemias), sin embar-
go, y sobre todo en el caso de las ISAPRES, existen casos en
que los copago y deducibles exceden la capacidad de pago del
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paciente, motivo por el cual debe interrumpir el tratamiento.

Caracteristicas de la enfermedad y el tratamien-
to. Como se describi6 anteriormente, la adherencia es mayor
cuando la enfermedad es de tipo aguda. Las enfermedades de
tipo crénico, usualmente implican un tratamiento de largo
aliento, lo cual es un factor que afecta la adherencia (Rolland,
2000). De igual modo, a diferencia de las enfermedades agu-
das, muchas enfermedades crénicas son asintomaticas, lo cual
constituye una barrera para la adherencia. Es el caso de la LMC
y GIST. Muchos pacientes dejan de tomar el medicamento al
no percibir los sintomas de la enfermedad. La severidad de
los efectos secundarios también es un factor a considerar para
comprender la adherencia al tratamiento. Se sabe que los tra-
tamientos con mds efectos secundarios son menos tolerados
por los pacientes, lo cual lleva en algunos casos, a la interrup-
cién del tratamiento sin consentimiento médico. Finalmente,
las comorbilidades y complejidad del tratamiento tienen un
impacto sobre la adherencia, especialmente en adultos mayo-
res. Imatinib, y las nuevas lineas de inhibidores de la tirosina
kinasa tienen especificaciones en la administracién, como la
ingesta con una comida, en el caso de Imatinib, o con el es-
témago vacio (o a al menos dos horas de la dltima ingesta),
como en el caso de Nilotinib (segunda linea de tratamiento
para LMC). Estas restricciones pueden dificultar la adherencia
en algunos pacientes, es por esto que se recomienda trabajar
junto al paciente y la familia el establecimiento de hébitos
congruentes con las necesidades médicas del paciente.
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Figura 1. Resumen de variables incluidas en el modelo sistémico
de la adherencia

individual | | Familiar ‘ | Comunitario | | Social
- Etapa del ciclo
vital individual - Apoyo familiar - Narrativas y
- Nivel educacional percibido discursos
- Tipo de - Cohesidny LA ial sociales sobre
afrontamiento ala adaptabilidad eprnc\jifbﬂi;:;c @ salud-
enfermedad familiar Fami 05 y otros) enfermedad
- Creencias - Conflicto Bos Y - Caracteristicas

- Acceso a centro )
respecto ala parental (en el del sistema de
' de salud
enfermedad y el caso de nifios y Relacis salud
. - Relaciany )
tratamiento adolescentes) satisfaccion con - Mecanismos de
- Informacion - Conflictos de ; acceso al
. el equipo de .

respecto al pareja (en salud tratamiento
tratamiento adultos) e (presencia de
- Presencia de insatisfaccion Co-pagos,
otras patologias marital deducibles y
- Hébitos y rutinas otros)
del paciente

- Caracteristicas de la enfermedad
- Caracteristicas del tratamiento (complejidad del régimen)

Desafios para la aplicacion de un modelo sistémico
de la adherencia

Integracion del modelo biopsicosocial en la formacion de
profesionales de la salud. Como se mencioné anteriormen-
te, el paradigma biopsicosocial implica una postura ética di-
ferente del paradigma biomédico, proponiendo una forma de
relacién méas simétrica con el paciente. La literatura actual
muestra que la empatia en estudiantes de medicina disminu-
ye con los afios de estudio y de practica (Neumann, Edelhau-
ser, Tauschel, Fischer, Wirtz, Woopen, Haramati & Scheffer,
2011). Esto puede ser un sintoma de la necesidad de incor-
porar formacién humanista en las carreras de la salud, en-
fatizando la fragilidad de las personas y la importancia de la
relacién médico-paciente en la consulta. De igual modo, la in-
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tegracién de profesionales de las ciencias sociales en los equi-
pos de salud puede resultar beneficiosa en la medida en que se
trabaje de forma interdisciplinaria, abordando como equipo
las necesidades de los pacientes. En este sentido, para traba-
jar adherencia terapéutica, el paciente debe ser parte integral
del proceso, lo cual implica compartir informacién, significa-
dos y creencias, y consensuar procedimientos. De igual modo,
los profesionales que trabajan en salud deben hacerlo desde
la postura ética del cuidado, en oposicién al paternalismo. De
ahi que, en el contexto de la adherencia, y siguiendo las reco-
mendaciones de la OMS (2003), el paciente debe ser apoyado
por el equipo de salud, no culpado por la falla del tratamiento,
o confrontado en caso de no-adherencia. La labor del equipo
en todo momento debe ser la inclusién del paciente en la toma
informada de decisiones, la reduccién de barreras para el cam-
bio de habitos, y la aceptacién de la cosmovisién del paciente.

Acceso a informacion para los pacientes en formatos ami-
gables. El acceso a la informacién y la comprensién del trata-
miento y la enfermedad por parte del paciente es un elemento
central en la conducta adherente. La literatura ha mostrado
que existe baja literacidad de los pacientes, especialmente
aquellos de mayor edad y menor nivel educacional. A su vez,
es conocido que el tiempo de atencién es acotado, y dificulta
la labor educativa del encuentro médico, por lo que es impres-
cindible contar con medios alternativos para la obtencién de
informacién relevante sobre la enfermedad y el tratamiento.
En este sentido, las organizaciones de pacientes pueden ser de
ayuda, por lo que los profesionales de la salud deben contar
con catastros actualizados de las organizaciones existentes, y
los sitios web de donde obtener informacién relativa a la en-
fermedad y los tratamientos.

Analisis de la situacion individual de cada paciente cuando
se mide la adherencia. La adherencia al tratamiento, como
cualquier otra conducta humana, no ocurre de forma acon-
textual, sino que es una accién congruente con el contexto en
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que habita la persona, es por esto que para el andlisis de la
adherencia se deben tomar en consideracién variables como la
del modelo propuesto, dado que son aquellos factores los que
crean las condiciones que probabilizan la conducta adherente
del paciente.
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Introduccién

El cancer de cuello de tutero (CCU) o cancer cervical, es el se-
gundo tipo de cdncer més frecuente en las mujeres y la cuar-
ta causa de muerte por cincer en mujeres en Brasil (INCA,
2015). En la década de 90’, 70% de los casos eran diagnostica-
dos en la fase anterior al cdncer. Sin embargo, la mejoria en el
diagnéstico precoz no es suficiente y las tasas de mortalidad
por la enfermedad atin no han demostrado disminucién signi-
ficativa en los ultimos veinte afios (Albuquerque et al., 2009).
Esto puede ocurrir por la relacién del CCU con la baja esco-
laridad de las mujeres y dificultades de acceso a los servicios
de salud (Borsatto, Vidal & Rocha, 2011). En ese sentido, el
Ministerio de Salud de Brasil lanzé el plan de Acciones Estra-
tégicas para el Afrontamiento de las Enfermedades Crénicas
no transmisibles (DCNT) 2011-2022, del Ministerio de Sani-
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dad. El plan busca preparar al pais para afrontar y detener las
enfermedades crénicas no transmisibles, entre los cuales esta
el CCU (Ministério da Saude, 2014).

La educacién en salud representa una estrategia muy
importante en la formacién de conductas para la promocién y
mantencién de una buena salud. Es un recurso por lo cual la
comprensién del proceso salud-enfermedad entrega elemen-
tos para la adopcién de habitos y conductas saludables (Casa-
rim & Piccoli, 2011).

Algunos ejemplos de esas estrategias educativas pue-
den ser programas de promocién de pricticas seguras de se-
xualidad, conductas de autocuidado y entrega de vacunas
(Kaliks & Giglio, 2008). Asi, las intervenciones psicoeduca-
tivas se tornan importantes herramientas para el desarrollo
de acciones orientadas para la promocién y mantencién de la
salud. Las intervenciones psicoeducativas pueden ser utiles
en la prevencién de enfermedades relacionadas a conductas
que poseen factores psicosociales relacionados en el proceso
salud-enfermedad.

El Modelo de Autorregulacion en Salud (MAS) ha sido
utilizado en la literatura para la comprensién de las conductas
relacionadas a los procesos salud-enfermedad. El MAS es un
modelo cognitivo de autorregulacion de la conducta en salud
que postula que las personas construyen esquemas mentales
sobre una determinada enfermedad (Leventhal, 2003; Figuei-
ras, 2008). Tales esquemas incluyen las percepciones indivi-
duales sobre como la enfermedad puede afectar su organismo,
impactar su dia a dia, como puede ser curada y qué se debe
hacer para restablecer su equilibro. La percepcién sobre la en-
fermedad es definida como la forma en que las personas com-
prenden diversos aspectos relacionados a la salud y enferme-
dad, considerando sus experiencias individuales y colectivas
(Leventhal, 2003). Las medidas adoptadas para reducir el ries-
go a la salud son influenciadas por la subjetividad de la perso-
na y/o por las construcciones basadas en el sentido comtn de
amenaza a la salud. La enfermedad, entonces, es representada
por sus rétulos y sintomas (identidad), sus causas, consecuen-
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cias, control y duracién (Leventhal, 2003).

El autocuidado se refiere a un conjunto de actitudes
que son realizadas de forma consciente para la mantencién de
la vida, de la salud y del bienestar del individuo. Las conductas
de autocuidado se modifican por la toma de decisién indivi-
dual que ocurre a partir de los conocimientos, habilidades, va-
lores, motivaciones, locus de control y sentido de autoeficacia
(Castro et al., 2013). Por ejemplo, algunas mujeres, al realizar
las pruebas médicas preventivas, sienten incomodidad, miedo
y vergiienza, que pueden ser barreras para el autocuidado por
tornar maés dificil el rastreo adecuado del CCU. En resumen,
representaciones acerca de determinada enfermedad pue-
de tener implicaciones en la bisqueda de cuidados médicos,
adopcién de conductas preventivas y adhesién a tratamientos
(Figueiras, 2008; Castro & Gutiérrez, 2012).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) reco-
mienda la educacién para el autocuidado con la intencién de
prevenir y tratar las enfermedades crénicas y promover el so-
porte para el desarrollo de habilidades de afrontamiento. Tales
intervenciones pueden contribuir para fortalecer la autono-
mia de la persona y hacerla responsable sobre su salud, ayudar
a cambiar o mantener hébitos saludables, y estimular la au-
toconfianza para sentir mejor (OMS, 2014). El desarrollo de
intervenciones clinicas utilizando la psicoeducacién y el MAS
puede ser un avance en la educacién para la salud, una vez
que aborda las percepciones subjetivas de las mujeres sobre la
enfermedad, cambiando su conducta de autocuidado. Las in-
tervenciones que utilizan ese modelo son escasas y dirigidas a
las personas enfermas, sin caricter de prevencién. Eso revela
la necesidad de desarrollar protocolos con ese objetivo. Asi,
esta investigacién tiene como objetivo presentar un estudio
que evalu6 un protocolo de evaluacién para la prevencién del
CCU utilizando el MAS, aplicado en una muestra de mujeres
que acuden al sistema publico de atencién primaria en Brasil.
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Metodologia

Participaron de la intervencién diez mujeres con edades entre
21y 30 afios (M=54; dp=13), que atendian a la atencién pri-
maria de la ciudad de Porto Alegre, en el sur de Brasil. Siete de
las mujeres tenian pareja y tres eran solteras; seis trabajaban
remuneradamente. Con respecto a la escolaridad, tres habian
estudiado hasta la ensefianza fundamental, tres hasta la en-
seflanza mediana y cuatro habian empezado el grado superior
pero no habian terminado. Con relacién a las variables clinicas
y de conducta sexual, ninguna de ellas refirié historia de en-
fermedades sexualmente transmisibles. Nueve mujeres afir-
maron que realizaron el Papanicolau (preventivo del CCU) en
el altimo afio y usaban el servicio de salud con regularidad. La
mitad de las mujeres tuvo sélo una pareja sexual en el dltimo
afo, mientras las demds tuvieron dos o maés parejas.

El protocolo de la intervencién fue aplicado en dos
grupos: mafiana (Grupo 1 - G1) y tarde (Grupo 2 — G2). Lain-
vitacién para participar de los grupos fue realizada a través de
afiches de invitacién en el centro de salud, folders con infor-
macién de la intervencién e invitacién en un periédico de la
ciudad. Antes del primer encuentro, una investigadora se con-
tactd telefénicamente con las mujeres interesadas para con-
firmar su participacién. En el grupo de la mafiana, siete mu-
jeres estaban presentes en todos los encuentros de las quince
que habian hecho la inscripcién. En el grupo de la tarde, cinco
mujeres comparecieron de un total de ocho inscritas. De ellas,
tres realizaron todos los encuentros. Las otras dos dijeron te-
ner dificultades de horario de trabajo para estar presente en la
intervencién.

Las participantes contestaron a los instrumentos de
investigacién, que fueron: la Ficha de datos sociodemografi-
cos y clinicos, el Brief Illness Perception Questionaire [Brief
IPQ] (Broadbent et al., 2006; Nogueira, 2001); el Cuestionario
de conductas preventivas de autocuidado [ASA-A] (Silva & Ki-
mura, 2002) y el Cuestionario de percepcién de riesgo (Figuei-
ras, 2008).
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Todas las participantes fueron informadas sobre los
objetivos del estudio, sus riesgos y beneficios, asi como la vo-
luntariedad de la participacién. Después, firmaron el Docu-
mento de Consentimiento Libre y Esclarecido.

Fueron ofrecidos cuatro encuentros por grupo, con
frecuencia semanal y duracién de una hora y media. Los en-
cuentros acontecieron en un salén del centro de salud y fueron
coordinados por profesionales de salud (psicologia y enferme-
ria). Todos los encuentros fueron grabados en video y trans-
criptos para andlisis. Los instrumentos fueron entregados en
sobres individuales, con c6digos para preservar la identidad
de las mujeres. Las participantes contestaron los cuestiona-
rios de manera individual. El proyecto fue aprobado por la Co-
misién de Etica en Investigacién de la Universidade do Vale do
Rio dos Sinos (Proceso n® 001.008580.12.0, registro ntmero
756). La adecuacién del protocolo propuesto y los posibles
efectos de la intervencién fueron medidos a partir del andlisis
de contenido de los grupos y del analisis de las puntuaciones
de los cuestionarios (percepcién sobre el CCU, percepcién de
riesgo y autocuidado) aplicados antes y después de la inter-
vencién piloto (pre y post —test)

Resultados

El protocolo de intervencién psicoeducativa fue desarrollado
a partir de los presupuestos del MAS. Se objetivé ajustar las
percepciones (creencias) sobre el CCU, ampliando el conoci-
miento sobre la enfermedad para mejorar el autocuidado. Las
técnicas utilizadas en cada uno de los encuentros fueron de-
sarrolladas buscando una participacién activa de las mujeres
en la construccién del conocimiento sobre su cuerpo, su en-
fermedad y sus maneras de prevencién. La Tabla 1 presenta la
propuesta del protocolo de intervencién y resume los objeti-
vos de cada encuentro y las técnicas utilizadas.
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Los encuentros y las técnicas utilizadas despertaron el interés
de las mujeres, que se sintieron estimuladas a buscar informa-
cién y compartirlas con sus familiares y amigas. A continua-
cidn, serd presentada y discutida la propuesta de intervencién
segun cada encuentro.

Protocolo de intervencién

1° Sesion:

Después de la presentacién del equipo y de las parti-
cipantes, la firma del Documento de Consentimiento Libre y
Esclarecido y respuesta a los cuestionarios, se buscé evaluar
el conocimiento de las mujeres sobre la anatomia femenina
y las diferencias entre un cuerpo sano y enfermo. Fue utiliza-
da la técnica basada en la construccién del cuerpo femenino,
en lo cual fue presentado un dibujo del entorno de un cuerpo
femenino (banner) y piezas separadas (6rganos). El ‘cuerpo”
fue ubicado en la pared y se pidi6 a las mujeres identificar los
6rganos (corazén, mamas, ttero, trompas, ovario, cerebro) en
la ubicacién correcta.

La relacién entre la representacién emocional sobre el
CCU, el autocuidado y la percepcién de riesgo fue estimula-
da durante toda la sesién. Los sentimientos despertados por
una enfermedad potencialmente grave son intensos y pueden
influenciar las conductas de autocuidado y su percepcién de
riesgo y vulnerabilidad. Al final, se les pidi6 efectuar una tarea
en casa, en la cual las mujeres tendrian que contestar por es-
crito a la pregunta: ;Usted se cuida?

2%Sesion:

La segunda sesién tuvo como objetivo clarificar sobre
el autocuidado, el CCU, las formas de contaminacién por el
HPV* enfermedades sexualmente transmisibles (DST’s) y su
prevencién. En el inicio de la sesidn, se retomé la tarea en casa,
lo que desencadend una discusion sobre lo que es el autocuida-

4. Virus del Papiloma Humano.
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do, como prevenir el CCU ylas DST’s. Las psicélogas buscaron
esclarecer creencias equivocadas sobre los cuidados diarios
con su salud, habitos de vida y prevencién (por ejemplo, du-
das sobre la higiene intima, uso del preservativo y otras). La
reflexién sobre las maneras de ejercer el autocuidado puede
promocionar una toma de decisién asertiva sobre la salud.

Las mujeres también fueron psicoeducadas sobre la
importancia de realizar las pruebas médicas preventivas, pro-
curar ayuda para esclarecer dudas sobre su salud (resolucién
de problemas) y cémo alcanzar una mejor calidad de vida. Fue
trabajada la dimensién Control Personal del MAS, o sea, el pa-
pel que cada persona tiene para la mantencién de su salud y
control de la enfermedad.

En esa sesién, se enfatizé la relacién entre el HPV y
CCU. Educar a las mujeres sobre el HPV, su forma de trans-
misién y posibles consecuencias de esa infeccién puede con-
tribuir para el cambio de las conductas de riesgo. Se entregd,
ademas, informacién sobre la vacuna contra el HPV, que mu-
chas de las mujeres no conocian.

3“Sesion:

El objetivo de la tercera sesion fue, ademds de reforzar
la explicacién sobre la contaminacién por el HPV y la relacién
con el CCU, educar sobre las conductas de riesgo. Las mujeres
fueron psicoeducadas para reconocer sus conductas de riesgo
y para la resolucién de problemas con relacién a esas conduc-
tas y su autocuidado.

En la perspectiva del MAS, el concepto de riesgo in-
cluye la relacién entre rasgos individuales y los atributos rela-
cionados a la representacién de la enfermedad. Asi, la estima-
tiva de probabilidad y de gravedad de una enfermedad puede
afectar su conducta en salud (Figueiras & Alvez, 2007). En esa
direccién, fueron presentados casos no reales de mujeres que
pasaron por diferentes dificultades como la contaminacién
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por HPV, HIV®, dudas sobre conductas de riesgo, etc. Las mu-
jeres fueron estimuladas a identificar las conductas de riesgo
en los casos, relaciondndolas con sus conductas y también a
pensar sobre lo que seria mds eficaz en términos de autocui-
dado y prevencién. Fueron abordadas cuestiones sobre la con-
ducta sexual de riesgo y el papel de sus parejas (Bish, 2005)
en lo que se refiere a la contaminacién por el HPV. El Control
Personal fue una dimensién trabajada en el grupo en funcién
de los casos presentados.

4° Sesion:

En la dltima sesién los contenidos de las sesiones an-
teriores fueron revisados. Inicialmente, se entregé un mate-
rial impreso individual con las informaciones sobre los temas
tratados en la intervencién. Con eso, se buscé que las partici-
pantes se convirtiesen en motivadoras de otras mujeres para
el autocuidado y aumento del conocimiento sobre el CCU. Al
esclarecer sus dudas y compartir sus experiencias con otras
mujeres, la inseguridad y otras dificultades pueden ser supe-
radas. Este es un factor mds importante para el autocuidado
que la concientizacién sencilla sobre la pruebas de rastreo (Pe-
lloso, Carvalho & Hilgarashi, 2004).

La comprensién sobre las repercusiones de la falta de
autocuidado también fue un tema discutido entre las muje-
res. Fue trabajado el protagonismo de estas en el cuidado de
su salud (Bub et al., 2006). Fueron exploradas las distintas
consecuencias del diagndstico precoz y tardio del cancer para
cambiar y adaptar sus percepciones de riesgo individuales
(por ejemplo: “;Estoy en riesgo de tener la enfermedad? No
he hecho la prueba de prevencién en los ultimos tres afios y
me di cuenta que estoy en la edad que se la recomienda”). Enla
ultima sesién de la intervencidn, las mujeres fueron instadas a
ser multiplicadoras de los conocimientos adquiridos. Asi, ellas
pueden contribuir para la ampliacién de las informaciones ob-
tenidas sobre la salud de la mujer, prevencién y autocuidado

5. Virus de la Inmunodeficiencia Humana.
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en la comunidad en que viven. Al final del grupo, las partici-
pantes contestaron a los cuestionarios post intervencién (To-
rres et al., 2009).

Analisis pre y post intervencion - autocuidado,
percepcion de riesgo y percepcion de enfermedad

A continuacién son presentados de manera breve los resulta-
dos de los cuestionarios aplicados antes y después de la inter-
vencién. En lo que se refiere al autocuidado, la puntuacién pre
y post fue semejante (Pre=100,8 y Pos=101,9). Sin embargo,
la percepcién de riesgo post intervencién aumenté (Pre=25y
Pos=33).

La Figura 1 presenta las medias de la percepcién sobre
el CCU antes y después de la intervenciéon. Hubo una dismi-
nucién de la percepcién de amenaza de la enfermedad en la
dimensién cognitiva (relacionado a las dimensiones conse-
cuencias, duracién de la enfermedad, control personal y del
tratamiento e identidad), de la representacién emocional y, en
consecuencia, de la puntuacién total de la percepcién del CCU.

FIGURA 1. Medias Pre e Pos intervencién de las dimensiones de la
Percepcion de la Enfermedad.

27.6 26.6
18 178

Rep Cognitiva Rep Emocional Compreensao  Percepcio
Doenga Total

HPré-teste mPos-teste
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Discusion

La intervencién psicoeducativa tuvo éxito al cumplir su ob-
jetivo principal de presentar y evaluar un protocolo de inter-
vencién para la prevencién del CCU. El protocolo basado en el
MAS (theoretically grounded) propuesto podra servir como un
‘mapa’ en el cual estdn descritos los tépicos que deberan ser
abordados en la prevencién del CCU, en este caso, la psicoe-
ducacién sobre las dimensiones del MAS y sobre la percepcién
de riesgo.

Enlo que se refiere al autocuidado, la puntuacién pre
y post intervencién no cambié. Ese resultado es comprensible
pues la consolidacién del cambio de conducta de autocuidado
y prevencién de la enfermedad (por ejemplo, marcar y reali-
zar pruebas de rastreo) requiere mas tiempo que el periodo en
que la intervencién fue implementada y evaluada (un mes).
Aun asi, hubo un aumento en la percepcién de riesgo después
de la intervencién. Ese resultado parece mostrar que la inter-
vencién actud en las creencias relacionadas a la percepcién de
riesgo de tener la enfermedad en las participantes.

Fue observado también el ajuste de las percepciones
sobre el CCU antes y después de la intervencién. La percep-
cién de amenaza de la enfermedad disminuyé, como también
la representacién emocional y, en consecuencia, la puntuacién
total de la percepcién del CCU. Con respecto a la dimensiéon
comprension, el resultado puede significar que las mujeres
acreditaban que comprendian la enfermedad en el pre test.
Sin embargo, en el post test, pueden haberse dado cuenta de
que no sabian tanto como imaginaban sobre el CCU.

La técnica del cuerpo de la mujer propuesta en la pri-
mera sesién propicié una discusién sobre la funcién de cada
6rgano y los cuidados del cuerpo. La presencia del cerebro
gener6 discusiones sobre cémo los aspectos cognitivos, las
creencias y el estado emocional, pueden afectar la conducta
en salud. Ademads, las mujeres fueron psicoeducadas sobre la
identificacién de las seflales o sintomas (dimensién identi-
dad) relacionados a una posible enfermedad, en especial el
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CCU. Se les explicé que, en el inicio, el CCU puede no tener
sintomas visibles. Por lo tanto, la dindmica fue conducida para
esclarecer que no es necesaria la presencia de sintomas para
estar enfermo y, por eso, la importancia de las pruebas de ras-
treo.

En relacién a la dimensién de control personal de
la enfermedad, fue discutido en el grupo la necesidad de orga-
nizacién personal para el autocuidado, y las técnicas cogniti-
vas y conductuales eficaces para el manejo de las tareas y del
tiempo. Por ejemplo, usar el despertador del teléfono mévil
para no olvidar de tomar la pildora anticonceptiva, o la revi-
si6n anual con el médico ginecdlogo.

Las mujeres mencionaron que los fallos en el sistema
de salud (dificultades para marcar citas y pruebas de rastreo,
por ejemplo) pueden ser un obstéculo para el autocuidado y
para que el tratamiento sea eficaz. De manera individual, las
mujeres no pueden cambiar el sistema de salud en el cual vi-
ven. Por lo tanto, es importante que ellas reciban la informa-
cién y el conocimiento sobre la necesidad de prevencién para
que se sientan motivadas y sean activas en relacién a la plani-
ficacién personal para el cuidado de su salud.

La autorregulacién en salud es realizada segun las
representaciones que la persona mantiene sobre la gravedad
de su estado de salud. En el caso de las intervenciones pre-
ventivas, por no presentarse sintomas de salud, las personas
pueden no percibir la necesidad de orientar su conducta hacia
el autocuidado. En ese sentido, es importante que se incluya
en la intervencién para la prevencién de enfermedades el uso
de técnicas de ejemplos, de casos reales o ficticios, para sen-
sibilizar a las personas sobre el problema. De esa manera, la
persona puede imaginarse frente a situaciones de riesgo sobre
la enfermedad y sentirse motivada a pensar sobre formas de
afrontamiento de resolucién de problemas.

Otro aspecto positivo de la intervencién fue informar
sobre la relacién entre el HPV y el CCU, incluso la informacién
sobre la vacuna del HPV. Cuando este asunto no es trabajado
de forma adecuada, puede generar la falsa sensacién de que la
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mujer estd completamente inmune contra el virus y el CCU,
pues la vacuna sélo protege sobre algunos tipos de virus del
HPV. La nocién equivocada de la vacuna puede favorecer que
las mujeres tengan poco cuidado en sus conductas sexuales
(INCA, 2014).

Conclusiones

En términos practicos, el protocolo puede facilitar la replica-
cién de la intervencién en nuevas investigaciones. Asimismo,
la intervencién tiene bajo costo y puede ser conducida en dis-
tintos contextos de atencién sanitaria. Los profesionales que
actan en la atencién bésica deben conocer no sélo los aspec-
tos biolégicos relacionados a la enfermedad (ej. interpretacién
de las pruebas diagndsticas), sino también los aspectos cog-
nitivos (ej. nivel de conocimiento, creencias de las personas
sobre salud) y afectivos (ej. cudles son las emociones que la
enfermedad despierta) que pueden afectar las conductas en
salud. El cancer, a pesar de todos los avances en su tratamien-
to, ain atemoriza a las personas y tiene fuertemente asociada
laidea de la muerte. Por eso, al trabajar la percepcién de riesgo
sobre la enfermedad, las mujeres pueden estar mas conscien-
tes de su propio autocuidado.

En este contexto, los profesionales deben intervenir
a partir de practicas basadas en evidencias, para estimular a
las personas a hacer el rastreo del CCU y mantener conduc-
tas de autocuidado. Es necesario que la presente propuesta de
intervencién sea ampliada y realizada con mdas mujeres y en
diferentes contextos. Igualmente, es importante que se acom-
pafie a las mujeres de manera longitudinal a fin de explorar los
efectos de la intervencién para el autocuidado a largo plazo.
También podran ser testeadas nuevas formas de intervencién
que utilicen, por ejemplo, recursos digitales y tecnolégicos.

Las barreras que pueden dificultar el amplio rastreo
de la enfermedad estan bien documentadas (dificultades de
acceso a los servicios de salud, aspectos cognitivos y culturales
tales como el miedo del Papanicolau y la vergiienza de asistir a
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médico, etc.). No obstante, intervenciones para cambiar estas
situaciones aun son muy limitadas.
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EPILOGO

«

o tengo miedo de la muerte, pero no tengo prisa de morir.
Tengo mucho que hacer primero”.
Stephen Hawking

Una de las principales motivaciones para desarrollar este tex-
to fue poner de relieve la implicancia que tiene la psicologia
dentro del &mbito oncolégico. De su lectura se desprenden
diversos elementos, analisis y reflexiones, sin embargo, esto
no implica que sea un circulo cerrado o que en él se contenga
todo lo que la psicooncologia es o puede llegar a ser, sino mas
bien como una aproximacién a la tematica desde diferentes
puntos de vista y la consideracién de lo que cada uno ellos pro-
voca. Nuestros motivos nunca se orientaron hacia el disefio de
un manual especializado, por el contrario, creemos que este
libro es tan sélo un diminuto pero generoso espacio donde vi-
sibilizar los aportes que desde la academia y la experiencia se
pueden ofrecer sobre la psicooncologia en tanto especialidad
novel y perfectible.

La significancia que hemos otorgado a la grafica en la
portaday en el titulo de este trabajo busca referir la necesidad
de un didlogo disciplinar permanente entre la oncologia y la
psicologia, desde una mutualidad complementaria que busca-
mos analogar en el simbolo del infinito. Una disciplina, como
nuestra psicologia, que estd convocada a brindar bienestar
a las personas por medio de sus innumerables estrategias y
métodos terapéuticos, tiene un rol importantisimo que jugar
dentro del &mbito de la oncologia como un medio por el cual
potenciar las intervenciones que se desarrollan en el &mbito
del céncer. De este modo, un didlogo mutuo, recursivo y per-
manente ird en beneficio directo de la persona diagnosticada,
su familia y/o significativos. Sin embargo, los alcances de este
didlogo colaborativo que queremos significar en la portada no
sélo se reduce a la persona y sus cercanos, como se ha plan-
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teado en extenso a lo largo de estas paginas, ya que otro de
los focos claves para la psicooncologia son los equipos de sa-
lud tratantes. Por una parte, en funcién del debido cuidado (y
autocuidado) que estos profesionales necesariamente requie-
ren, pero por otra, dada la importancia y conexién que el buen
cuidado de los equipos tiene con el respeto a los derechos y
autonomia de los usuarios de sus programas, la humanizacién
de los procesos implicados en los tratamientos y el cuidado de
la relacién médico-paciente.

Quedan aun hoy, y a futuro, una serie de desafios,
metas y objetivos que lograr en psicooncologia. Entre ellos,
dar cuenta de otras experiencias en el area, metodologias in-
novadoras, practicas terapéuticas alternativas, el registro de
evidencia y presentacién de resultados en ejercicios actualiza-
dos, fomentar el desarrollo de nuevos textos con referencias
tedrico-practicas, y porque no, ir entregando en el espacio psi-
coterapéutico una mayor cabida a la persona con diagnéstico
oncoldgico en su proceso de tratamiento, donde un protago-
nismo real le incluya en la toma de decisiones, en el andlisis
psicolégico de su vivencia de la salud/enfermedad y en la re-
presentacién que la vida puede tomar de tan sélo oir la palabra
“cancer”.

Los editores

Talca, mayo 2016.
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Las péaginas que contiene este libro nos llevan a un interesan-
te recorrido tedrico y también préctico sobre la psicooncologia
en Chile, sumada a las experiencias en otros paises como Brasil,
Cuba y Espafia.

Los editores nos entregan un texto de 12 capitulos de importan-
tes autores tanto nacionales como internacionales. En la primera
parte se encuentran una gran variedad de elementos conceptua-
les, tedricos y referenciales ligados al didlogo entre la oncologia
y la psicologia direccionados hacia la comprensién de aquellos
fenémenos que acontecen en la persona que recibe un diagnésti-
co oncoldgico, su familia/cercanos y los equipos de salud que les
proporcionan atencién. Una segunda parte da cuenta de algunas
experiencias de trabajo, técnicas y practicas que ponen de mani-
fiesto la multiplicidad de formas y énfasis que tiene, y requiere,
la psicooncologia para aproximar su accién sobre la persona con
cancer de una manera humana, accesible, respetuosa y, por so-
bretodo, genuina.

Este libro surge entonces como una somera pero propositiva
muestra sobre la psicooncologia, y por tanto, se erige como una
invitacion abierta al lector para seguir profundizando en el 4rea,
como a conocer y reflexionar sobre sus diferentes aristas
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