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1. INTRODUCCION.

“Di1 a tus amigos que pueden hablar sobre el cancer. No dejes que se
convierta en el secreto a voces del que nadie quiere hablar. Muchas personas

no saben qué decir, asi que simplemente d¢jalas que hagan lo que puedan.”(1)

El diagnéstico de un cancer es un acontecimiento vital adverso que genera un
fuerte impacto emocional y que representa un punto de inflexion en la vida. Tiene una serie
de repercusiones a distintos niveles: rabia, sensacion de incapacidad, deterioro corporal,
indefension, incertidumbre, miedo a morir, entre otros. Muchos de los proyectos y planes
de futuro inmediatos, o a medio y largo plazo se pueden verse truncados, inesperadamente,

por este hecho.

Todos estos factores, generan una inestabilidad emocional durante todo el proceso
de la enfermedad, generando una amenaza constante a la integridad fisica, familiar, social,

laboral y econdémica.

Es importante poder intervenir a nivel psicologico en todo el proceso clinico desde
el momento de la deteccion. Los pacientes tendran que pasar por un proceso de adaptacion.
Para ello, a grandes rasgos, es fundamental, ayudar a los pacientes a soportar mejor su
diagnostico y tratamiento, disminuir los sentimientos de alienacion, indefension y

abandono, disminuir la ansiedad en relacién al tratamiento, clarificar informaciones y



percepciones erroneas, fomentar la sensacion de control, potenciar que los pacientes tengan
una gestion adecuada de la ansiedad y el estrés, asi como abordar el afrontamiento de otras
problematicas psicoldgicas propias de un proceso de este tipo, como pueden ser: trastornos

de ansiedad, depresion, baja autoestima, entre otros.

Un diagnostico de cancer no soélo afecta a la vida de la persona que lo padece, sino
que también representa un antes y un después en la vida familiar. El sistema familiar queda
alterado ante una noticia y un proceso de este tipo. Todos los miembros de la familia,
deberan realizar un proceso de re- adaptacion de su vida. Desde este punto de vista, es
importante que el familiar reciba el apoyo necesario en varios aspectos, no s6lo para recibir
las pautas necesarias para poder ayudar al familiar, sino también para poder tratar aquella
sintomatologia psicologica que se pueda derivar de una noticia y un proceso de este tipo.
El miedo, la tristeza, la desesperacion, son emociones frecuentes entre los familiares. El
hecho de no saber como actuar, también es un tema a abordar y que puede mejorar

notablemente el afrontamiento de este proceso.

La actitud frente a la enfermedad, juega un papel basico en la vivencia del proceso
y en la recuperacion. Si bien es totalmente esperable tener momentos de desesperanza, lo
mas importante es no rendirse, luchar, intentar tener una actitud positiva y un espiritu de

superacion. Y sobre todo, ver la luz al final del tinel. (2)



2. HIPOTESIS.

El apoyo psicologico al paciente con cancer y al personal de oncologia, permiten
desarrollar un adecuado manejo de la enfermedad tanto en el transcurso de los tratamientos

como en la evolucidn de ésta.

2.1. OBJETIVO.

- Revision bibliografica que apoye la hipotesis.



3. NOCIONES BASICAS (para entender qué es el cancer).

3.1. PROCESO DEL CANCER.

El cancer empieza en las células, las cuales son las unidades basicas que forman los
tejidos. Los tejidos forman los drganos del cuerpo. Normalmente, las células crecen y se
dividen para formar nuevas células a medida que el cuerpo las necesita. Cuando las células
envejecen, mueren, células nuevas las reemplazan.

Algunas veces este proceso ordenado se descontrola. Células nuevas se siguen
formando cuando el cuerpo no las necesita, y las células viejas no mueren cuando deberian
morir. Estas células que no son necesarias forman una masa de tejido, que es lo que se

llama tumor.

Los tumores pueden ser benignos o malignos:

* Los tumores benignos no son cancerosos.

—Los tumores benignos rara vez ponen la vida en peligro.

—Generalmente, los tumores benignos se pueden operar y comunmente no vuelven a
crecer.

—Las células de tumores benignos no invaden tejidos de su derredor.

—Las células de tumores benignos no se diseminan a otras partes del cuerpo.

* Los tumores malignos son cancerosos.

—Los tumores malignos generalmente son mas graves que los tumores benignos. Pueden
poner la vida en peligro.

—Los tumores malignos generalmente pueden extirparse, pero algunas veces vuelven a

Crecer.



—Las células de tumores malignos pueden invadir y dafar tejidos y érganos cercanos.
—Las células de tumores malignos pueden diseminarse (tienen metéstasis) a otras partes
del cuerpo. Las células cancerosas se diseminan al desprenderse del tumor original
(primario) y entrar en el torrente de la sangre o en el sistema linfatico. Las células pueden
invadir otros organos y formar tumores nuevos que dafian estos 6rganos. Cuando el cancer
se disemina, se llama metastasis.

El nombre de la mayoria de los canceres se determina en base al lugar en donde
empiezan.

Cuando el céncer se disemina y forma un tumor nuevo en otra parte del cuerpo, el
tumor nuevo tiene la misma clase de células anormales y el mismo nombre que el fumor

primario.

3.2. DIAGNOSTICO DEL CANCER.

El cancer es una enfermedad mas a la hora de realizar su diagnostico. Se utilizan las

mismas pruebas que para diagnosticar otras enfermedades.

Cuando un paciente acude a consulta por alguna molestia o sintoma, el médico,
antes de realizar cualquier prueba, elabora una historia clinica. Esta incluye los

antecedentes familiares y personales del paciente y sus hébitos de vida.

La historia clinica, junto con la exploracion fisica, permite obtener una serie
de datos que pueden hacer sospechar la existencia de un cancer o de cualquier otro

problema de salud.



En funcién del resultado de la exploracion y segun los posibles diagnosticos, el

médico propondra -si fuera necesario- la realizacion de una serie de pruebas.

El objetivo es obtener la informacion necesaria para diagnosticar el problema de

salud y confirmar qué produce los sintomas por los que el paciente acude a consulta.

No siempre es posible diagnosticar precozmente un cancer debido a:

e Durante las primeras fases, el cancer no se manifiesta, no da sintomas
(asintomatico).
e No en todos los tumores pueden realizarse pruebas en la poblacion sana que

diagnostiquen lesiones premalignas.

Los métodos diagndsticos se pueden clasificar en diferentes grupos, seglin las técnicas

en que se basan:

e Pruebas analiticas: analizan componentes de diferentes partes del organismo
(sangre, orina...).

o Pruebas de imagen: permiten obtener imagenes del interior del cuerpo.

o Estudio de tejidos: para ello es preciso obtener una muestra de los mismos a través
de la biopsia o de la citologia. Consiste en estudiar las células de los tejidos

sospechosos y confirmar si existe malignidad o no. (3)



3.3. ESTADIOS DEL CANCER.

El sistema de estadiaje mas empleado es el TNM (tumor, nddulo-ganglio y
metastasis) que valora la enfermedad local (tamafo tumoral), regional (nimero de ganglios
afectados) y diseminacion a distancia (presencia de metastasis). El TNM fue codificado

por la Union Internacional contra el cancer y la American Joint Committee on Cancer.

e TX El tumor primario no puede ser evaluado.
e TO No hay evidencia de tumor primario.
e Tis Carcinoma in situ (cancer inicial que no se ha diseminado a tejidos vecinos)

e TI1,T2, T3, T4 Tamafio y/o extension del tumor primario.

Ganglios Linfaticos Regionales

e NX No es posible evaluar los ganglios linfaticos regionales

o NO No existe complicacion de ganglios infaticos regionales (no se encontr6 cancer
en los ganglios linfaticos).

e NI, N2, N3 Complicacion de ganglios linfaticos regionales (niimero y/o extension

de diseminacion).

Metastasis Diseminante

e MX No es posible evaluar una metastasis distante.
e MO No existe metastasis distante (el cancer no se ha diseminado a otras partes del
cuerpo).

e M1 Metastasis distante (el cancer se ha diseminado a partes distantes del cuerpo).
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Elementos comunes de los Sistemas de Estadificacion

e Sitio del tumor primario.

e Tamafio y nimero de tumores.

e Complicacion de ganglios linfaticos (diseminacion del cancer a los ganglios
linfaticos).

e Tipo de célula y grado del tumor (qué tanto se parecen las células cancerosas al
tejido normal).

e Presencia o ausencia de metastasis.(23)

4. TRATAMIENTOS DEL CANCER

4.1. QUIMIOTERAPIA

La quimioterapia es un tipo de tratamiento contra el cancer. Usa medicamentos

(farmacos) para destruir las células cancerosas.

.Como funciona la quimioterapia?

Las células cancerosas crecen y se dividen rapidamente. La quimioterapia para o
demora el crecimiento de las células cancerosas. Pero también puede afectar las células

sanas que crecen y se dividen rapidamente. Entre ellas se encuentran, por ejemplo:
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Las células de las partes himedas dentro de la boca
Las células de los intestinos
Las células que hacen crecer el pelo

Las células hematopoyéticas.

El dano a las células sanas podria causar efectos secundarios. Pero muchas veces

los efectos secundarios mejoran o desaparecen después de terminar la quimioterapia.

.Qué hace la quimioterapia?

Dependiendo del tipo de cancer y de cuanto haya crecido o se haya extendido, la

quimioterapia puede:

Curar el cancer. Esto ocurre cuando la quimioterapia destruye tantas células
cancerosas que no se pueden detectar en el cuerpo.

Controlar el cancer. La quimioterapia puede evitar que el cancer se extienda o
hacer que crezca mas lentamente. También puede destruir las células
cancerosas que se han extendido a otras partes del cuerpo.

Mejorar los sintomas del céncer (esto también se conoce como atencidon
paliativa). Esto ocurre cuando la quimioterapia reduce el tamafio de los tumores

que estan causando dolor o presion.

.Como se da la quimioterapia?

La quimioterapia se puede dar en muchas formas:

« Inyeccion. Inyeccion es la quimioterapia que se inyecta en un musculo de:
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0 Uno de los brazos
o0 Uno de los muslos

o La cadera

O se puede inyectar debajo de la piel, en la parte mas gruesa de:

0 Uno de los brazos
o Una de las piernas

o El abdomen

e Intraperitoneal. Es la quimioterapia que va directamente a la cavidad peritoneal.

e Intraarterial. Es la quimioterapia que va directamente a la arteria que esta
alimentando el cancer.

« Intravenosa. Es la quimioterapia que va directamente a una vena.

e Topicamente. La quimioterapia viene en una crema que se puede frotar sobre la
piel.

e Oralmente. La quimioterapia viene en pastillas, capsulas o liquido .(4)

o Intratecal. Se inyecta la quimioterapia en el espacio lleno de liquido que esta
entre las capas delgadas de tejido que cubren el cerebro y la médula

espinal.(22)
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4.2. RADIOTERAPIA.

La radioterapia es un tratamiento contra el cancer. Usa cantidades (dosis) altas de
radiacion para destruir células cancerosas y evitar que se propaguen. En cantidades bajas,
la radiacion se usa en forma de rayos X, como los que se usan para obtener imagenes
(fotografias) de los dientes o un hueso roto. La radiacion para el tratamiento contra el

cancer es muy alta.

.Como se administra la radioterapia?

Se puede recibir la radioterapia de dos formas:

o Radioterapia externa: cuando una maquina fuera del cuerpo dirige la radiacion
a las células cancerosas
o Radioterapia interna: cuando la radiacion se introduce dentro del cuerpo, en las

células cancerosas o cerca de ellas

A veces el paciente recibe ambos tipos de radioterapia.

,Quién recibe radioterapia?

Mucha gente con cancer necesita radioterapia. De hecho, mas de la mitad de la
gente con cancer recibe radioterapia. A veces es el Unico tipo de tratamiento contra el

cancer que se necesita.
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.Qué efecto tiene la radioterapia en las células cancerosas?

La radiaciéon en cantidades altas destruye las células cancerosas o demora su

crecimiento. La radioterapia se usa para:

e Tratar el cancer. La radioterapia se puede usar para curar, detener o demorar el
avance del cancer.

e Reducir los sintomas. Cuando no es posible curar el cancer, se puede usar la
radioterapia para reducir el tamafo de los tumores cancerosos. Esto puede
aliviar sintomas causados por la presion del tumor canceroso en otras partes

cercanas del cuerpo. La radioterapia que se usa de este modo puede:

e Tratar problemas (como el dolor)
e Prevenir problemas (como quedarse ciego o no poder controlar

cuando orina o defeca)

,Cuanto tarda la radioterapia en dar resultados?

La radioterapia no destruye las células cancerosas de inmediato. Se necesitan dias o
semanas de tratamiento antes de que las células cancerosas comiencen a destruirse. Luego,
las células cancerosas siguen destruyéndose durante semanas o meses después de terminar

la radioterapia.

.Qué efecto tiene la radioterapia en las células sanas?

La radioterapia destruye o demora el crecimiento de las células cancerosas.
También puede afectar a las células sanas. Las células sanas casi siempre se recuperan

después de terminar el tratamiento. Pero a veces las personas pueden padecer efectos
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secundarios que no mejoran o que son graves. Los doctores intentan proteger las células

sanas durante el tratamiento de las siguientes formas:

e Usan una cantidad de radiacion lo més baja posible. La cantidad de radiacion
tiene que ser suficientemente alta para destruir las células cancerosas. Pero al
mismo tiempo, tiene que ser suficientemente baja para limitar el dafio a las
c¢lulas sanas.

e Dan el tratamiento en varias sesiones a lo largo de un periodo de tiempo. Es
posible que reciba radioterapia una vez al dia durante varias semanas, o en
cantidades mas pequefias dos veces al dia. Al dividir la cantidad de radiacion a
lo largo de un periodo de tiempo, las células normales se recuperan mientras
que las células cancerosas son destruidas.

o Dirigen la radiacion a una parte exacta del cuerpo. Las nuevas técnicas le
permiten dirigir cantidades mas altas de radiacion al cancer. Al mismo tiempo,
se reduce la radiacion a otras partes sanas del cuerpo que estan cerca del cancer.
Algunos ejemplos de estas técnicas son la IMRT (radioterapia de intensidad
modulada) y la radioterapia conformacional 3D.

o Usan medicinas. Algunas medicinas ayudan a proteger ciertas partes del cuerpo,

como las glandulas salivales, en las que se produce la saliva.

.La radioterapia causa dolor?

La radioterapia no duele mientras se recibe. Pero los efectos secundarios pueden

causar dolor o malestar.
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Se utiliza la radioterapia con otros tipos de tratamiento contra el cancer?

La radioterapia se utiliza a menudo con otros tratamientos contra el cancer. A

continuacion hay algunos ejemplos:

Radioterapia y cirugia. La radioterapia se puede administrar antes, durante o
después de una cirugia. Es posible que los doctores utilicen la radioterapia para
reducir el tamafo del cancer antes de la cirugia. También es posible usarla
después de la cirugia para destruir las células cancerosas que queden, o para
detener o demorar el crecimiento del céncer. A veces la radioterapia se
administra durante la cirugia. Asi va directamente al cancer sin pasar por la
piel. Esto se llama radioterapia intraoperatoria.

Radioterapia y quimioterapia. Es posible administrar la radioterapia antes,
durante o después de la quimioterapia. Cuando se da antes o durante la
quimioterapia, la radioterapia puede reducir el cancer para que la quimioterapia
funcione mejor. A veces la quimioterapia se da para obtener mejores resultados
con la radioterapia. Después de la quimioterapia, se puede usar la radioterapia

para destruir todas las células cancerosas que queden.

.Qué pasa cuando se termina la radioterapia?

Después de terminar se necesitara atencion de seguimiento por el resto de su vida.

La atencion de seguimiento consiste en las consultas con el oncoélogo o con la enfermera

especialista. Durante estas citas, su doctor o la enfermera especialista:
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Vera como funciond la radioterapia. Le hablara del tratamiento. Es posible que
le sugiera que reciba mas tratamiento, por ejemplo, mas sesiones de
radioterapia, de quimioterapia, o de ambas.
Buscara otros signos de cancer. Ordenara pruebas de laboratorio y pruebas de
diagnostico por imagenes. Estas pruebas pueden incluir pruebas de sangre,
radiografias, tomografia computarizada, imanologia por resonancia magnética o
tomografia por emision de positrones.
Determinard si hay efectos secundarios tardios. Examinara y evaluard como se
ha sentido. Podra recetarle medicinas o sugerirle otras formas de tratar los
efectos secundarios.

o Hablard con usted acerca de su tratamiento y atenciéon médica.
Contestara sus preguntas y atendera sus inquietudes. Puede ser ttil que escriba
sus preguntas con anticipacion y las lleve a la cita. Después de terminar la

radioterapia hay que prestar atencion a los cambios de su cuerpo. Consultar por:

Un dolor que no pasa

Nuevas masas, hinchazones, sarpullidos ("rash") o hematomas o si esta
sangrando.

Cambios en el apetito, nauseas, vomitos, diarrea o estrefiimiento.

Pérdida de peso que no se puede explicar.

Una fiebre, tos o ronquera que no pasa.

Cualquier otro sintoma que le preocupe. (14)
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4.3. CIRUGIA ONCOLOGICA.

La cirugia (extirpacion del tejido canceroso del cuerpo) es el tipo mas antiguo de
terapia contra el cancer y, en la actualidad, sigue siendo un tratamiento efectivo para
muchos tipos de cancer. El objetivo de la cirugia varia. Puede usarse para diagnosticar
cancer; determinar donde estd alojado, si se ha diseminado, y si estd afectando las
funciones de otros drganos del cuerpo; extirpar el tejido canceroso en parte o en su

totalidad; restablecer el aspecto o la funcion del cuerpo o aliviar los efectos secundarios.

Un médico que se especializa en el tratamiento del cancer a través de la cirugia se
denomina oncologo cirujano. Algunos tipos de cirugia pueden realizarse en un consultorio
médico, clinica o centro de cirugias y se los conoce como cirugias ambulatorias. Para otros
tipos de cirugia, los pacientes son hospitalizados durante cierto tiempo. Esto se denomina

cirugia con hospitalizacion.

Tipos de cirugia convencional

De diagnéstico. En casi todos los tipos de cancer, hay que realizar una biopsia para
hacer un diagndstico preciso. Una biopsia quirurgica implica que un cirujano realice una
incision en la piel y extirpe parte o todo el tejido sospechoso. Existen dos categorias
principales de biopsias quirirgicas. Una biopsia incisional extirpa una parte de la

superficie sospechosa para su examen. En la biopsia excisional, se extirpa todo el nddulo.

Después de una biopsia, un patdlogo (un médico especializado en interpretar

analisis de laboratorio y evaluar células, tejidos y 6rganos para diagnosticar enfermedades)
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examina los tejidos con un microscopio y prepara un informe de patologia para el cirujano

u oncologo, quien luego se encarga de hacer el diagndstico.

Estadificacion. La cirugia de estadificacion establece el tamafo del tumor y si se
ha diseminado a los ganglios y a otros 6rganos de la zona. Junto con el examen fisico, la
biopsia y los resultados de los analisis de laboratorio y de los estudios por imagenes,
permite que el médico determine con exactitud la magnitud de la enfermedad, lo que luego

podra usarse para determinar cudles son las mejores opciones de tratamiento.

Extirpacion del tumor (también llamada cirugia curativa o primaria). El tipo
mas frecuente de cirugia oncologica consiste en extirpar el tumor y tejido circundante
(denominado margen). La extirpacion del tumor puede ser el unico tratamiento o puede
estar combinado con quimioterapia o radioterapia, que pueden administrarse antes o
después de la cirugia. En algunos casos, los médicos pueden usar técnicas quirtrgicas que

son menos invasivas, lo que puede acelerar la recuperacion.

Vaciamiento. Cuando la extirpacion completa de un tumor no es posible o podria
causar un dafio excesivo al cuerpo, puede usarse la cirugia para extirpar la mayor parte
posible del tumor. Luego se utilizan otros tratamientos, como la radioterapia o la

quimioterapia, para atacar el cancer restante.

Paliacion. La cirugia paliativa se utiliza para aliviar los efectos secundarios
causados por un tumor. Desempefia un papel importante en la prolongacion de la
supervivencia o la mejora de la calidad de vida de los pacientes con cancer avanzado o

enfermedad diseminada. Los ejemplos incluyen:
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Cirugia para aliviar el dolor. Si un tumor ejerce presion sobre un nervio o sobre la
médula espinal, obstruye el intestino o crea una presion u obstruccion en cualquier
otra parte del cuerpo, la cirugia puede ser de ayuda para aliviar el dolor o restaurar

la funcion fisica.

Cirugia para detener el sangrado. Algunos tipos de cancer tienen mayor tendencia a
causar sangrado porque se desarrollan en areas (por ejemplo, el utero) con alta
concentracion de vasos sanguineos u organos (como el eso6fago, el estomago y el
intestino) en las que los tumores son muy fragiles y pueden sangrar facilmente
debido al paso de alimentos y productos de desecho. Ademas, el sangrado puede
ser un efecto secundario de algunos farmacos que se utilizan para tratar el cancer.
Cuando se necesita una cirugia para detener el sangrado, una técnica habitual es la

ligadura por sutura, la cual implica unir los vasos sanguineos con hilo quirurgico.

Cirugia para insertar una sonda de alimentaciéon o sondas para administrar
medicamentos. Si el cancer o el tratamiento del cancer han dificultado que el
paciente se alimente, se le podrd colocar una sonda de alimentacion directamente
en el estdmago o el intestino a través de la pared abdominal. O se podré insertar en

una vena para administrar medicamentos para el dolor o quimioterapia.

Cirugia para evitar las fracturas de huesos. Los huesos debilitados por el cancer o
por el tratamiento para la enfermedad pueden romperse con facilidad y tienden a
consolidarse lentamente. Una varilla de metal puede ayudar a evitar las fracturas de

los huesos débiles y aliviar el dolor durante la consolidacion.

Reconstruccion. Después de una cirugia primaria del cancer, a veces una

cirugia adicional es una opcion para recuperar la apariencia o el funcionamiento del

21



cuerpo. Los ejemplos de cirugia reconstructiva (plastica) incluyen la reconstruccion
mamaria después de una mastectomia y la cirugia de reemplazo de tejido y nervios

normales que se extirparon del area de cabeza y cuello.

Prevencion. Algunas cirugias se realizan para reducir el riesgo de desarrollar
cancer. Por ejemplo, es recomendable extirpar los polipos precancerosos del colon para
evitar el cancer de colon. Ademas, las mujeres con antecedentes familiares importantes de
cancer de mama y/o de ovario pueden decidir someterse a una mastectomia (extirpacion de
la mama) y/u ooforectomia (extirpacion de los ovarios) profilacticas (preventivas), con el

fin de reducir el riesgo de desarrollar cancer en el futuro.

Tipos de cirugia minimamente invasiva. La cirugia convencional requiere
incisiones (cortes) mas grandes que atraviesan piel, musculo y, a veces, hueso, lo que
puede hacer que la recuperacion sea lenta y dolorosa. No obstante, en algunos casos la
cirugia minimamente invasiva puede ser una opcion. Dichos procedimientos se realizan a
través de una o mas incisiones pequeiias y, en general, tienen plazos de recuperacion mas
cortos y producen menos dolor posoperatorio. Los siguientes son algunos ejemplos de

procedimientos y cirugias minimamente invasivos:

Endoscopia. Este es el nombre comin de un procedimiento mediante el que un
médico inserta un tubo pequeiio, que en el extremo tiene una luz y una camara, dentro de
una abertura del cuerpo (por ejemplo, la boca, el recto o la vagina) con el fin de examinar
los organos internos. Durante un procedimiento endoscépico, es posible extraer muestras

de tejido potencialmente anormal para examinarlo en mas detalle.
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Cirugia laparoscépica. Con este tipo de cirugia, el cirujano hace pequefias
incisiones en la piel para insertar un tubo iluminado con una camara. La laparoscopia hace
referencia a una cirugia abdominal minimamente invasiva. Mediastinoscopia y
toracoscopia son términos utilizados cuando se realiza el mismo tipo de procedimiento en

el torax.

Cirugia con laser. Se emplea un rayo angosto de luz de alta intensidad para

extirpar el tejido canceroso.

Criocirugia. Se utiliza nitrégeno liquido para congelar y matar las células

anormales.

Cirugia micrografica de Mohs. La cirugia micrografica de Mohs, también
conocida como cirugia microscopicamente controlada, permite extirpar el cancer de piel en
capas bien delgadas una a la vez hasta tanto todas las células de una capa parezcan ser

células normales cuando se las mira en un microscopio.
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5. ASPECTOS PSICOLOGICOS.

5.1. LA VISION DE LOS PACIENTES: UN COMPONENTE

ESENCIAL DE LA ATENCION ONCOLOGICA.

La calidad de la atencion oncoldgica también se debe medir por la perspectiva que
pueden aportar los pacientes, y no solo reducir la evaluacion de los resultados asistenciales
a la supervivencia o la calidad de vida. En nuestro pais no se han efectuado estudios
sistematicos sobre la vision de los pacientes, aunque recientemente se han publicado los
resultados del que probablemente sea el primero que usa una metodologia cualitativa
(FUNDSIS). En sintesis, desde el punto de vista del paciente, un modelo de calidad en la
atencion oncologica en la experiencia internacional tendria las caracteristicas siguientes:

* Acceso a servicios de atencion oncoldgica coordinados y multidisciplinarios.

* Confianza en los profesionales que ofrecen la atencidn sanitaria.

* Percepcion para que los profesionales sanitarios respeten, escuchen y trabajen en interés
del paciente.

* Receptividad de las preguntas sobre la enfermedad, sus causas, tratamiento y
consecuencias, asi como capacidad para expresar sus preferencias acerca del tratamiento.

» Comprension clara del diagnodstico y acceso a la informacion que pueda mejorar esta
comprension.

» Conocimiento de todas las opciones terapéuticas y de los beneficios y riesgos asociados a
las mismas.

» Confianza en que la opcion elegida es la apropiada, ofreciendo la mejor opcidon de

resultado clinico 6ptimo y de acuerdo con las preferencias personales.
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* Disponibilidad de un profesional sanitario responsable y con capacidad de rendir cuentas
por los resultados, para organizar este plan terapéutico en colaboracion con cada paciente.
» Garantias para que las guias de practica clinica de calidad asistencial establecidas sean

cumplidas en todos los centros sanitarios. (18)

5.2. FUENTES DE APOYO.

Vivir con una enfermedad grave como el cancer no es facil. Es posible preocuparse
de cuidar a la familia, de mantener el trabajo o de seguir las actividades diarias. Es también
comun preocuparse del tratamiento y de manejar los efectos secundarios, de la estancia en
el hospital. Los médicos, las enfermeras y los otros miembros del equipo médico pueden
responder preguntas sobre tratamiento, el trabajo y otras actividades. Con frecuencia, un
asistente social puede recomendar recursos para obtener ayuda econdmica, transporte,
atencion en el hogar o apoyo emocional.

Los amigos y familiares pueden ser un gran apoyo. Por otra parte, a muchas
personas les ayuda hablar con quienes tienen también cancer. Las personas con cancer con
frecuencia se reunen en grupos de apoyo. En esos grupos, los pacientes o sus familiares se
retinen con otros pacientes o familiares para compartir lo que han aprendido sobre hacer
frente a la enfermedad y a los efectos del tratamiento. Los grupos pueden ofrecer ayuda en
persona, por teléfono o en Internet. Sin embargo, es importante recordar que cada persona
es diferente. La forma como una persona se enfrenta al cdncer puede no ser la adecuada

para otra.
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El diagnostico de cancer supone serias consecuencias para el enfermo y su familia a

nivel emocional, laboral, econdémico y social.

Las reacciones de ansiedad, depresion, miedo al rechazo y a la enfermedad,
inseguridad, las alteraciones de la imagen corporal y el consiguiente deterioro de la

autoestima suponen una importante barrera en la autonomia personal de muchos pacientes.

Las complicaciones en el ambito psicosocial pueden iniciarse desde el momento de
sospecha del diagndstico o bien pueden surgir o agravarse con la confirmacion del

diagndstico, los tratamientos médicos, la finalizacion de los tratamientos y las recidivas.

Los desajustes también pueden darse en las relaciones interpersonales a nivel

familiar, de pareja y sexual y de reincorporacion al puesto laboral.

“El apoyo es fundamental”

“El diagnéstico de cancer suele precipitar reacciones de angustia o malestar
emocional. Es normal, ya que te cambia la vida y tus roles sociales. Es importante que
haya un soporte familiar, una buena comunicacion médico-paciente y ayuda de tipo
psicologico si es necesario.

Es dificil decir “dnimo” porque puede ser mal entendido. Intentar transmitir por un
lado que la angustia inicial nos hace ver las cosas mas negras de lo que son. Después tratar
de recordar los datos objetivos que tiene. El médico ha puesto un tratamiento, por lo que la
enfermedad es tratable. Sin engafiar, pero haciéndole ver que en pocas semanas vera las
cosas con mas claridad.

Es bueno compartir la enfermedad. El que ya ha vivido la experiencia te va a decir

muchas cosas practicas que quizéa el médico no ha tenido en cuenta: qué hacer cuando se te
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ha irritado la piel por la radioterapia, donde comprarte una peluca... Ademas cuando ves a
otra persona que lo ha superado te das cuenta de que el cancer no es el fin del mundo. Pero
no existe un manual. Hay gente que no quiere compartirlo y tampoco ha de ser malo.

La principal experiencia es que no hay enfermedades, hay personas enfermas”. (10)

5.3. DURANTE EL TRATAMIENTO.

Cada persona reacciona de una manera en funcion del tratamiento, de los efectos
secundarios, de su estilo personal, etc. Algunas personas pasan los tratamientos de una
manera muy tranquila, es muy Util conocer como puedes sentirte y qué hacer ante eso y

recordar..., poco a poco te irds recuperando.

Los tratamientos del cancer suelen ser dificiles, relativamente largos y repetitivos.
Esto, junto con los efectos secundarios asociados, suelen provocar en el paciente cambios

en el estado de animo, irritabilidad, miedos, etc.

Algunos de estos efectos asociados a los tratamientos son:

Problemas de concentracion y memoria. Pueden aparecer por efecto de algunas
medicaciones o pueden ser originados por la situacion de tension que se estd viviendo. Iran
mejorando cuando acabe el tratamiento. Mientras tanto, realizar aquellas actividades que

no requieran mucha atencion.

Cambios de humor. En muchos casos, son el efecto de la medicacion que se esta

tomando. En otros, es la respuesta a la situacion que se estd viviendo.
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Preocupacion constante y obsesiva. Durante los tratamientos es muy habitual dar

vueltas de forma repetida a ciertas ideas que generan dudas, preocupacion y desasosiego:

e Cuando los enfermos se encuentran mal, es muy frecuente que lo asocien a un
empeoramiento de la enfermedad. Tener presente que son efectos secundarios del
tratamiento, no de la enfermedad.

e Los efectos de los tratamientos a veces producen cambios en la apariencia fisica,
como la caida del pelo o la palidez. Los enfermos se ven distintos, y dan vueltas a
la idea de que ya no son ellos mismos o que nunca van a volver a estar como antes.

Estas ideas ademas repercuten en el estado de animo.

Intentar frenar estos pensamientos, no aportan nada positivo a la recuperacion.

Tener presente que la mayoria de los efectos secundarios son temporales.

Respecto a los cambios fisicos que la enfermedad y los tratamientos pueden
producir, es importante y de mucha ayuda, cuidar la propia imagen. No es una cuestion de
estar guapo o seguir estando como antes, sino de verse lo mejor posible. No se habla
unicamente de maquillarse, sino por ejemplo de utilizar ropa que te favorezca, protesis y
pelucas, pafiuelos o gorros que te hagan sentir mas comodo. Cudnto mejor te veas y mas te

guste tu aspecto, mas fuerza y animo tendras para seguir adelante.

Es frecuente también la observacion excesiva de los sintomas. Esto hace que la
vida gire alrededor de los sintomas fisicos, las medicinas y el hospital. Ademads, estar muy
pendientes de nuestro cuerpo nos hace estar mas sensibles a cualquier cambio corporal y
esto produce mucha angustia. Recordar que estd bien vigilar nuestro cuerpo, pero no

excesivamente.
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Algunos enfermos temen al dolor y al sufrimiento. Se angustian ante la
perspectiva de tener que someterse a una operacion o pasar alguna prueba médica, les
asusta pasar un dolor intenso. Comentar los temores con el especialista para valorar la
mejor forma de controlarlo si aparece. Recordar que existen muchos tratamientos médicos

y psicolégicos eficaces para controlar el dolor.

Pensar que los tratamientos, por largos que parezcan, acabaran. Tener presente
que mientras dure el proceso, se tendran dias mejores y dias peores. Si te sientes muy mal,

pensar que esto pasara y dirige tus esfuerzos a metas cortas, al dia a dia.

Poner en practica todo aquello que ayude a disminuir los efectos secundarios,

seguir las recomendaciones del médico y dedicar tiempo a realizar actividades agradables.

(6)

5.4. LA NECESIDAD DE LA INTERVENCION PSICOLOGICA

EN LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA.

Las necesidades psicologicas varian segun el tipo de cancer y el prondstico del
paciente, las pruebas y tratamientos médicos que se estén llevando a cabo y los momentos
del proceso de enfermedad. Asimismo, las personas se diferencian en sus necesidades y en
la capacidad de adaptacion a la enfermedad; algunos pacientes y sus familias lo afrontan de
forma Optima, mientras que otros lo hacen muy negativamente. Se ha de tener en cuenta

grupos especificos como los nifios con cancer, sus padres y hermanos, asi como la
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problematica del paciente anciano con cancer. Por ello, se debe llevar a cabo una

evaluacion psicologica precisa en cada caso.

Las necesidades mas importantes para los pacientes de cancer y sus familiares son:

- Informacion del diagnostico, prondstico y tratamientos y efectos colaterales, para que
puedan afrontar positivamente el proceso y reduzcan la incertidumbre, el miedo y la

indefension ante el cancer. Ello requiere una comunicaciéon médico-paciente idonea.

-Informacion y asesoramiento sobre los desafios psicologicos y sociales que ha de ir

afrontando el paciente a lo largo de la enfermedad y su tratamiento.

-Afrontar el diagnéstico, controlar el miedo, la ftristeza, la indefension y la
incertidumbre en esta fase, y decidir acerca de los tratamientos. En los casos que se
presentan recidivas, falta de respuesta a los tratamientos o mal prondstico la atencidén

psicolégica es fundamental.

-Hacer frente a la hospitalizacion (pérdida de intimidad, indefension), la cirugia (temor,
dolor, pérdida de movilidad, cambios corporales asociados a la mastectomia, ostomia...) y

la rehabilitacion.

-Afrontar los sintomas asociados a los tratamientos como quimioterapia o radioterapia

(caida de pelo, fatiga, nduseas...) o a la enfermedad.

-Controlar preocupaciones y miedos a la recurrencia al cancer, miedo a las revisiones.

-Afrontamiento positivo, prevencion de trastornos adaptativo, depresion y ansiedad.

-Mantener la actividad social, impedir la estigmatizacioén asociada al cancer.
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-Afrontar posibles problemas relacionados con la sexualidad, la pareja y la familia.

-Mantener o recuperar la actividad laboral, escolar y recreativa.

En las fases avanzadas de la enfermedad, se precisa que el paciente esté
adecuadamente informado, tenga controlados los sintomas de dolor, la astenia, sienta el
apoyo social y no la soledad, mantenga su capacidad de control y se atienda a sus
necesidades espirituales. Los familiares deben estar adecuadamente asistidos durante el

proceso y proporcionarles atencion en el duelo.

El tratamiento integral del paciente de cancer debe atender las necesidades

psicoldgicas y sociales del paciente de cancer y sus familiares.

La atencion psicologica requiere estar integrada con el equipo médico y el proceso
de atencion médica. El psicologo debe atender al paciente y su familia desde que recibe el
diagndstico; asi se pueden prevenir problemas de adaptacion y salud mental, y facilitar el
afrontamiento adecuado de la enfermedad. Muchas veces, para que el paciente acceda a la
atencion psicolodgica, debe solicitar una interconsulta o solicitarlo el equipo médico, esto
hace que muchas personas con necesidades no reciban la atencion psicologica que
precisan. La atencion psicologica en cancer comprende desde la prevencion y deteccion

precoz, hasta los cuidados paliativos.

En la deteccion precoz, el objetivo es mejorar la informacién, apoyar la
participacion y reducir el miedo y la ansiedad para que la mayor parte lleven a cabo estas

pruebas sin temor.
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Ante el diagnéstico de cancer es necesario ayudar al paciente a asimilar la
informacion, tomar decisiones razonadas, optimizar la comunicacion con el equipo

médico, controlar la ansiedad y la tristeza y mejorar el apoyo familiar.

La hospitalizacion y los tratamientos quirdrgicos requieren informacion de los
sintomas fisicos y de los cambios psicologicos, entrenamiento en control del estrés,
exposicion a las cicatrices y cambios de imagen corporal, reforzamiento de las actividades

de rehabilitacion y asistencia para la recuperacion emocional y funcional.

Los tratamientos adyuvantes de quimioterapia, radioterapia requieren que el
paciente esté¢ informado de los sintomas asociados, se le evalue la sintomatologia y se
lleven a cabo tratamientos para controlar las emociones negativas, la administracion de
tiempo y la solucion de problemas para mantener la actividad 6ptima; asi como asegurar el

apoyo familiar.

Las recidivas y los fracasos en los tratamientos médicos ocasionan reacciones
emocionales muy intensas y los pacientes y las familias necesitan atencion psicoldgica en

€S0s momentos.

La finalizacioén de los tratamientos y la vuelta a la vida normalizada requiere, por
un lado, hacer frente a preocupaciones y miedos a las recidivas, y ansiedad ante las
revisiones. Por un lado, la recuperacion de la vida social, laboral, recreativa; asi como la

vida familiar, de pareja y sexual requieren tratamientos psicoldgicos con frecuencia.

Los cuidados paliativos requieren una atencion psicoldgica tanto al paciente como a

los familiares, centrada en las necesidades informativas, manejo de emociones negativas,
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asegurar el control del paciente, reducir la incertidumbre y la soledad, atender a las

necesidades espirituales, asi como la asistencia en el duelo.

Los profesionales sanitarios deben estar Optimamente entrenados en habilidades de
comunicacion e interaccidon con los pacientes, asi como en el manejo de las situaciones

dificiles y las propias emociones.

Por otra parte, es importantisima la comunicacion y el apoyo entre los miembros

del equipo sanitario y su capacidad para resolver los conflictos.

Por ultimo, hay que impedir la aparicion del burnout y para ello se ha de evaluar

este sindrome y llevar a cabo programas preventivos.

En definitiva, la atencidn a estos profesionales debe orientarse al entrenamiento en

competencias comunicativas, trabajo en equipo y manejo del estrés. (24)

5.5. NECESIDADES PACIENTES ONCOLOGICOS
TERMINALES.

Todos los seres humanos tienen unas necesidades basicas que se tratan de satisfacer
a lo largo de la vida. Estas necesidades abarcan los distintos aspectos del hombre, tales

como las necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales.

Cuando una persona esta enferma pueden incrementarse sus necesidades. Cuando la

enfermedad entra en su fase terminal se intensifican ain mas estas necesidades y
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generalmente abarcan todas las esferas que constituyen el ser humano. Por ello, es preciso
saber identificarlas, ya que de ese modo se podra dar al enfermo y a su familia la atencién

especifica que su estado requiere en cada momento.

Las necesidades de una familia con un enfermo terminal, vienen determinadas por
la presencia de un gran impacto emocional condicionado por la apariciéon de multiples
temores. Los miedos se derivan no s6lo del hecho de enfrentarse a la muerte de un ser
querido, sino de su sufrimiento, de la duda de si seran capaces de cuidarle de forma

adecuada, de si tendran acceso al soporte sanitario, etc.

Necesidades Fisicas

Es normal que en la fase final de la enfermedad el paciente comience a presentar
cambios fisicos mas importantes y llamativos, que le originan una serie de sintomas que

seran variables en nimero e intensidad a lo largo de los dias.

Los enfermos pueden presentar una media de doce sintomas fisicos y emocionales a
la vez, algunos de ellos intensos, y es importante saber que la mayoria pueden ser

controlados, mejorando la situacion del enfermo y de su familia.

La familia puede colaborar eficazmente en el cuidado del enfermo no so6lo en el
control de los sintomas, sino también en otros aspectos higiénico - sanitarios como son la

alimentacion, los cambios posturales y la higiene personal.

Necesidades Psicolégicas

Muchas de las reacciones emocionales que aparecen en esta fase de la enfermedad

son normales, por ejemplo, pueden aparecer ansiedad, la tristeza, la rabia, ira, la
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agresividad, el aislamiento, los sentimientos de culpa, etc. que son generadas por la

situacion que se esta viviendo.

En el enfermo, los sintomas fisicos pueden dar lugar a una manifestacién emocional
(angustia, depresion, etc.), que puede aumentar o disminuir la intensidad del sintoma
dependiendo del manejo que se haga de dicha manifestacion; en la familia el proceso es
inverso, la primera manifestacion es emocional y dependiendo de su historia familiar, sus

miedos, sus experiencias previas, etc. pueden requerir un mayor o menor grado de apoyo.

Las familias y los enfermos en esta situacion pueden presentar diversas reacciones
emocionales. Destacan por su frecuencia e impacto la negacion (niegan la situacion
terminal de la enfermedad), la ira y el miedo. La ambivalencia afectiva y la claudicacion en
los cuidados del enfermo pueden ser reacciones que pueden aparecer en los miembros de la

Unidad Familiar.

La negacion en el enfermo no deberia ser modificada, siempre y cuando no
interfiera en su cuidado. Sin embargo, la negacion de la familia deberia resolverse para que

¢ésta tome contacto con la realidad y no dificulte el cuidado del enfermo.

La ira o la codlera pueden considerarse como un sentimiento normal siempre y

cuando no se prolongue en el tiempo y no sea el sentimiento familiar preponderante.

El miedo es una reaccion emocional normal y suele estar presente a lo largo de
todo el proceso, tanto en el enfermo como en la familia y sobre todo puede aparecer en el
cuidador principal. En estos casos, la familia puede solicitar apoyo en el equipo de

cuidados paliativos siempre que lo necesite.
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La ambivalencia afectiva es la presencia simultanea de sentimientos
contradictorios. Su aparicion es normal cuando la persona enferma o la familia esta

sometida a un alto grado de estrés o sufrimiento.

La claudicacion familiar suele tener una gran importancia en el cuidado del
enfermo por lo que es fundamental conocer e identificar esta situacion familiar. Viene
motivada por una elevada sobrecarga afectiva, (cansancio, miedo, sentimientos de
impotencia...) fundamentalmente del cuidador principal, que se traduce en una crisis
emocional y que puede conllevar en determinadas ocasiones a una disminucion de los

cuidados del enfermo.

La intervencion ideal es prevenir la aparicion de la claudicacion. Se logra
controlando los sintomas del paciente, compartiendo las responsabilidades en la toma de

las decisiones y buscando apoyo en el cuidado del enfermo.

En la Asociacion Espafiola Contra el Cancer existe un equipo de psicooncologos

que pueden ayudar.

Necesidades Sociales

La enfermedad puede producir una crisis no solo familiar, sino también social, que
obliga a un reajuste del entorno social de la familia y del enfermo. En ocasiones, cuando no
tiene lugar una adaptacion de la red social a la nueva situacion se produce el aislamiento

del enfermo y su familia.
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Este aislamiento puede ser consecuencia del cambio de estilo de vida y de la
restriccion de las actividades familiares e individuales del enfermo como consecuencia de

la enfermedad.

El tener muchos amigos y familiares no implica contar con el apoyo necesario en
cada momento, ya que el recibir o no dicho apoyo es un factor de calidad mas que de
cantidad. En circunstancias de crisis familiar un apoyo social adecuado puede determinar

la superacion de la situacion estresante.

El apoyo al enfermo puede ser emocional o afectivo, generalmente lo proporciona
la familia y los amigos mas cercanos. El equipo de cuidados paliativos debe asumir el

apoyo social que cubre las necesidades de informacion y consejo del enfermo y su familia.

La familia debe tener en cuenta la conveniencia de mantener su entorno social y la

importancia que tiene el mismo en el enfermo y sus cuidados.

En ocasiones, el enfermo terminal es evitado por los amigos y/o compafieros que
eluden realizar visitas en este periodo, por temor a no saber qué decir y qué hacer en su
presencia. Piensan que el enfermo prefiere estar solo, sienten que la relacion ha cambiado y
se genera una situacion conflictiva en la que aumenta el malestar y ansiedad, por lo que se

evitan visitas sucesivas.

Hablar con los amigos, orientarles sobre los deseos del enfermo y la ayuda que le

pueden aportar suele ser un buen argumento para que se decidan a mantener las visitas.
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Necesidades Espirituales

Los seres humanos tenemos una dimension que nos diferencia del resto de los seres

vivos, la dimension espiritual.

La dimension espiritual es la que nos hace que vayamos mas alld de nosotros
mismos, es la capacidad de transcendencia, que tengamos esperanza, que pensemos en el
futuro, que tengamos consciencia de nuestra propia finitud. Es el mundo de los valores mas

nobles, de las creencias religiosas.

Si esta dimension envuelve la vida del ser humano, en este periodo de enfermedad,
su importancia es indiscutible, por ello debemos ser sensibles a la necesidad de hablar de
estos aspectos con los enfermos o facilitarles a la persona o personas con la que ellos se

sientan mejor para tratarlos.(16)

5.6. CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE ONCOLOGICO.

En los ultimos afios se estan produciendo avances muy importantes en el estudio y
tratamiento del cancer que estdn obteniendo la curacidon de un porcentaje cada dia mayor
de pacientes, ademds de aumentar la supervivencia en la mayoria de los pacientes que no
se curan. Todo ello estd produciendo cambios muy importantes en el perfil clinico del

paciente, tanto en los aspectos terapéuticos como asistenciales.

Las exigencias actuales de la sociedad en general, y de los pacientes en particular,

son cada vez mayores, habiéndose hecho popular el término «calidad de vida». Sin
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embargo, el término «calidad de viday» se refiere mas a la satisfaccion del usuario que a la
calidad de la asistencia prestada, aunque no hay ninguna duda de que en gran medida es
necesaria la segunda para conseguir la primera.

El primer problema con el que nos enfrentamos cuando hablamos de calidad de
vida es precisar el concepto. En la actualidad, la mayoria de los autores coinciden en la
multidimensionalidad y subjetividad del concepto calidad de vida y proponen considerar,
al menos, el bienestar fisico, funcional, psicologico, sociofamiliar y econdmico-laboral.

No hay que olvidar que la calidad de vida tiene aspectos individuales y por tanto
subjetivos (los pardmetros no tienen la misma importancia en todos los pacientes) y
aspectos temporales (puede cambiar en un mismo individuo a lo largo de su vida), siendo
ademdas multidimensional (abarca varias areas de la vida). No obstante, en un porcentaje
muy importante de pacientes diagnosticados de cancer se producen una serie de fendomenos
psiquicos, fisicos y sociolaborales que de una forma objetiva alteran la calidad de vida de
los pacientes que lo padecen.

La evaluacion de la calidad de vida es especialmente relevante en oncologia por
varios motivos:

* No existe una relacion lineal entre gravedad, evolucion de la enfermedad y la calidad de
vida en todos los pacientes, ya que sabemos que ésta depende tanto de los factores médicos
objetivos como de los subjetivos y emocionales del enfermo.

* El impacto psicologico del diagnostico para el enfermo y la familia, la dependencia del
sistema sanitario, las expectativas y realidad de los tratamientos, la evolucion de la
enfermedad, etc.

* El impacto fisico de la enfermedad y de los tratamientos.
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* El nimero creciente de supervivientes de la enfermedad y el progresivo aumento del
tiempo de supervivencia de quienes no evolucionan favorablemente. Tiempo durante el
cual es posible ayudar a quienes lo padecen a tener una existencia deseable.
* La calidad de vida esperable debe ser, para el médico, uno de los aspectos determinantes
en la eleccion del tipo de tratamiento a utilizar y uno de los elementos sobre los que se
debe informar al paciente a la hora de tomar decisiones.

Mencion especial merece la calidad de vida en los pacientes ancianos con cancer,
en los que dada su fragilidad, tanto fisica como psiquica, este concepto cobra una mayor

dimension.

Aspectos psicologicos

El céncer es una enfermedad grave y compleja, que afecta a todas las esferas de la
vida de una persona. Determina una ruptura de la organizacion, el ritmo y el estilo de vida,
y conlleva un impacto no s6lo emocional sino psicolégico en sus tres dimensiones:
cognitiva, emocional y comportamental.

Y ello no s6lo para la persona que lo padece, sino también para todo su entorno
familiar y social, asi como para los profesionales que le atienden.

Esto ocurre no s6lo en el momento del diagndstico, sino a lo largo de todo el
proceso, incluso durante afios después de haber concluido éste, convirtiéndose en secuelas
emocionales del mismo. Las repercusiones psicologicas de la enfermedad interfieren
negativamente tanto en la calidad de vida del momento como en la capacidad de
recuperacion y adaptacion a la enfermedad.

Los datos recogidos en diferentes estudios a nivel internacional muestran que mas

del 50% de los pacientes muestran signos y sintomas psicopatologicos, debido al elevado
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nivel del estrés al que deben hacer frente durante y después de su enfermedad, que merman
su calidad de vida y que hacen precisa la intervencion de un especialista para su adecuado
manejo. Se ha observado que entre el 20-35% de los pacientes con céancer llegan a
presentar morbilidad psicopatologica tras el diagnostico y que estos porcentajes aumentan
durante los tratamientos y la hospitalizacion.

Por otra parte, un diagnostico oncoldgico supone una alteracion en la dindmica
familiar que exige un nivel significativo de flexibilidad por parte de sus diferentes
miembros, con el fin de adaptarse lo més adecuadamente posible a las exigencias que la
enfermedad y sus tratamientos imponen. Los cambios y alteraciones que afectan a un
miembro del sistema familiar influyen a su vez en los otros miembros.

Ademéds, el cuidado médico de personas con enfermedades cronicas, graves y
potencialmente mortales como el cancer, asi como el enfrentamiento diario al deterioro
fisico, generan niveles significativos de estrés y malestar emocional en los miembros del
personal sanitario, que no solo altera el bienestar psicologico de quien lo padece sino que
ademas puede afectar al cuidado que se le presta al paciente, a las relaciones que se
mantienen con los companeros de trabajo y a las relaciones con familiares y amigos.
Cuando esto ocurre, los profesionales no pueden funcionar eficaz y objetivamente y el
cuidado que proporcionan, tanto al enfermo como a su familia, se deteriora y se
deshumaniza significativamente.

El estrés y los sentimientos de impotencia que genera el cuidado del enfermo
oncologico pueden conducir en algunos casos al llamado sindrome del burn-out o del

personal quemado (sindrome de desgaste profesional).
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Aspectos fisicos

Lamentablemente, para intentar conseguir la curacion o el aumento de
supervivencia de muchos pacientes diagnosticados de céancer es necesario aplicar
Tratamientos que conllevan frecuentemente secuelas o efectos secundarios.

El tratamiento quirurgico debe ser radical y en ocasiones esto implica secuelas
fisicas importantes. Por ello, en los ultimos afios, con el objetivo de mejorar. la funcion y la
estética, se estd potenciando al maximo la realizacion, por una parte, de técnicas de
conservacion de oOrganos y, por otra, de técnicas de reconstruccion de los defectos
anatomicos producidos, bien por el propio tumor o por los tratamientos.

La radioterapia presenta con frecuencia efectos secundarios no severos
(xerostomia, radiodermitis, mucositis) y con escasa frecuencia puede ocasionar efectos
secundarios graves (necrosis, fibrosis, fistulas, mielitis, mutagénesis, etc.), que en mayor o
menor grado altera la calidad de vida de los pacientes.

Los efectos secundarios de la quimioterapia (toxicidad hematoldgica, digestiva,
dermatologica, cardiaca, neuroldgica, pulmonar, hepatica, renal, hipersensibilidad,...) son
uno de los aspectos mas temidos por los pacientes con cancer, y que de forma clara altera
también la calidad de vida.

Aspectos sociolaborales y econdmicos

En los pacientes con céancer, para el mantenimiento de la calidad de vida existen
una serie de aspectos sociolaborales y econdmicos que se deben tener en cuenta. Por todo
ello, es necesario que se contemple la calidad de vida de los pacientes diagnosticados de
cancer, las repercusiones de los distintos tratamientos y su adaptacion social y laboral.

En definitiva, se trataria de abordar de una forma global la adaptacion o ajuste psicologico

a la enfermedad, a los tratamientos y sus efectos secundarios, asi como la rehabilitacion
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fisica, la reinsercion y la rehabilitacion sociolaboral de los pacientes diagnosticados de
cancer.

A todos los pacientes diagnosticados con cancer, asi como a sus familiares y al
personal sanitario que les atendera, se les proporcionara la atencidon necesaria para
garantizar el tratamiento adecuado de la enfermedad y de las secuelas las fisicas y
psiquicas que ésta conlleva, desde el diagndstico hasta su restablecimiento o muerte.

Objetivos
* Controlar las secuelas y efectos secundarios de los tratamientos.

* Proporcionar atencion psicologica al paciente, familiares y personal sanitario.
* Facilitar rehabilitacion fisica para las secuelas fisicas de la enfermedad y sus
tratamientos.

Puntos criticos

A nivel psicologico
* El céncer conlleva un gran impacto psicologico no solo para la persona que lo padece
sino también para todo su entorno familiar y social, asi como para los profesionales que le
atienden. Y esto ocurre no s6lo en el momento del diagnostico, sino a lo largo de todo el
proceso.

* Entre el 20-35% de los pacientes con cancer presentan morbilidad psicopatologica tras el
diagnostico, un 37-40% de los que reciben quimioterapia y entre el 35-50% de los que se
encuentran hospitalizados.

Y mas del 50% presentan sintomas de estrés que complican el afrontamiento y

recuperacion de la enfermedad.
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» Existe evidencia cientifica que avala los efectos positivos de las intervenciones
psicologicas en el ajuste emocional a la enfermedad y en la calidad de vida, asi como en la
prevencion del sindrome del desgaste profesional.
* La familia del enfermo oncoldgico necesita a veces tanto apoyo y ayuda psicologica
como el propio enfermo.
* El personal sanitario también presenta alteraciones emocionales que en ocasiones
precisan apoyo psicologico.
* Las necesidades psicologicas de los pacientes, familiares y personal sanitario no estan, en
la actualidad, debidamente contempladas.

A nivel fisico
* Secuelas y efectos secundarios de los tratamientos:

v Cirugia: amputaciones y alteraciones estéticas y funcionales.
v/ Radioterapia.
v Tratamientos sistémicos: quimioterapia, hormonoterapia, inmunoterapia,

etc.
A nivel sociolaboral y econémico

* Laborales:
v En el enfermo oncologico los problemas laborales son multiples y van desde la pérdida

del contrato de trabajo hasta la falta de posibilidad de seguir llevando una vida laboral
activa en la medida de sus posibilidades.

v En el caso de los familiares, puede que algin miembro abandone su puesto laboral para

poder cuidar de la persona enferma, sin posibilidad de retorno al lugar de trabajo.
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v La toma de decisiones precipitada para solicitar algin tipo de prestacion econdémica
puede perjudicar posteriormente tanto a la persona enferma como a los miembros de su
familia

* Econdmicos:

v/ Una baja laboral siempre supone una disminucién de los ingresos basicos. A esto se le
pueden afiadir los diferentes incentivos que el paciente podria dejar de percibir.

v Los traslados al centro hospitalario durante largos periodos, el tener que comer fuera de
casa, la necesidad de cuidadores privados, etc., incrementa el presupuesto de gastos en el
hogar.

v En el caso de enfermos desplazados fuera de la provincia o procedentes de otras
poblaciones, los gastos desbordan el presupuesto familiar, viéndose obligados a buscar
ayuda econdmica a través de préstamos, etc.

v Por otro lado, la medicacion que se administra, a menudo es de coste muy elevado.
v Existen otra serie de gastos que el enfermo debe afrontar como consecuencia de la

yatrogenia de los tratamientos: aparatos ortopédicos, protesis, dentaduras, lencerias
especiales, etc.

* Sociales:

v El estigma de la enfermedad, el cambio del aspecto fisico, el posible cambio de caracter
o del estado animico, el no poder realizar las actividades de ocio llevadas hasta el
momento, etc., pueden provocar situaciones que pueden ir desde una disminucién de las

relaciones sociales hasta el aislamiento.
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v Algunos enfermos sufren por parte del entorno cierto aislamiento (a menudo con la
intencion equivocada de no hacerle sufrir), propiciando la pérdida de su rol como persona
y su papel activo y util en la sociedad.
v Los ciclos de ingreso hospitalario suelen ser periodos donde se propicia poco la
distraccion, y como consecuencia conllevan un aumento de malestar de la persona
ingresada.
* Familiares:
v Las estructuras familiares actuales (con reduccion de los miembros o dispersion
geografica) dificultan poder llevar a cabo tareas de atencion y apoyo a la persona enferma
dentro del contexto familiar.
v Puede darse el caso de que la persona enferma sea a su vez responsable de las
atenciones de otros miembros vulnerables en la familia (ancianos, disminuidos, nifios,
etc.).
v Otro problema es el autoabandono de los cuidadores. Algunos descuidan sus
necesidades personales, de salud y familiares, centrdndose exclusivamente en la atencion
de la persona enferma.
v’ La desorientacion y el impacto producido por la enfermedad, a menudo puede provocar
situaciones de desavenencia y malos entendidos entre sus miembros, que pueden acabar
provocando situaciones de desatencion.

Acciones

Generales
* Favorecer el desarrollo de programas de concienciacion y educacion dirigido a enfermos,
poblacion sana, personal sanitario, medios de comunicacién y gestores, que permitan

desmitificar el cancer y modificar los valores y actitudes negativas asociadas a él.
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* Promover la creacion de equipos de psicooncologia y reforzar los ya existentes, donde se
atienda a necesidades actualmente poco y mal atendidas, y que son tan variadas como:

v Reforzar informaciones incompletas o malinterpretadas de pacientes y familiares con
respecto a la enfermedad, su evoluciébn y su tratamiento, facilitando la adecuada
comprension de la informacion.

v Potenciar, en pacientes y familiares, estrategias de afrontamiento adecuadas y
saludables frente a la enfermedad, los tratamientos, a los profesionales, al sistema como
organizacion, etc.

v Detectar, evaluar y en su caso abordar posibles respuestas con potencial psicopatologico
presente o futuro.

v Ayudar a enfocar y solucionar de forma positiva los problemas afectivos y personales
que aparezcan a lo largo de la evolucion del proceso, secundariamente a la enfermedad, y
su cuidado.

v/ Asesorar sobre pautas de organizacion y funcionamiento del entorno del paciente,
reparto de cargas, prevencion de la codependencia, etc.

v/ Informar a pacientes y familiares de los derechos que les asisten en caso de plantearse
alguna situacion de posible conflicto, tratando de ayudar a buscar soluciones positivas
cuando sea posible.

* Mejorar las competencias y habilidades en comunicaciéon de todos los profesionales
sanitarios que trabajan con el enfermo de cancer y su familia, ensefiando técnicas de
comunicacion, para optimizar los cuidados que les proporcionan y prevenir e identificar el

sindrome de desgaste profesional, a través de:
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v/ Programas de formacion en aspectos psicologicos basicos, habilidades de comunicacion
y manejo de situaciones dificiles.

v Desarrollo de guias clinicas y protocolos de derivacion y actuacion.

v Facilitar los encuentros e intercambios interprofesionales, dentro y fuera del equipo,

dirigidos a tal fin.

* Reforzar la figura del trabajador social de forma que, a través de las unidades funcionales
o mediante indicadores de situaciones de riesgo, se puedan efectuar las actuaciones
adecuadas a cada situacion como medida de prevencion de posteriores complicaciones.

v/ Promover una adecuada coordinacion entre los servicios y recursos.
v Potenciar el voluntariado a domicilio para el soporte de enfermos y familiares.

Especificas

A nivel psicologico
* Favorecer que exista un médico responsable del paciente en cada fase de la enfermedad y
evitar cambios en el equipo asistencial que le atiende.
 Favorecer una adecuada comunicacion del paciente y su familia con el médico que sea
responsable de su tratamiento y con el resto del equipo asistencial.
* Mejorar la informacion al paciente y su familia.
» Garantizar, cuando sea necesario, el acceso a la asistencia psicologica a pacientes y
familiares, desde el inicio y a lo largo de todo el proceso de la enfermedad, incluso a la
familia después de la muerte del paciente.
* Promover actuaciones de tipo preventivo en la atencion psicologica, dirigidas tanto al
paciente como a la familia.

* Tratar la sintomatologia psicopatoldgica.
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» Concienciar a los profesionales sanitarios y a las instituciones para que consideren la
calidad de vida subjetiva e individualizada como objetivos prioritarios de su actuacion.
* Optimizar y apoyar las redes naturales de apoyo (familia y amigos), asi como el uso de
redes artificiales creadas al efecto (grupos de apoyo social, grupos de autoayuda,
voluntariado, etc.).
* Facilitar a los profesionales los medios e incentivos necesarios para el mayor dominio de
las técnicas de comunicacion (atencion a las diferencias del lenguaje médico y del
paciente), informacion y manejo de situaciones conflictivas, entrenamiento sobre
comportamientos deseables en situaciones caracteristicas (nifios, ancianos, deficientes
fisicos o mentales, problemas culturales y raciales), mediante la disponibilidad de
actividades de formacion y reciclaje permanentes.
* Prevenir y reducir el estrés laboral de los profesionales sanitarios, proporcionandoles
acceso a sistemas de apoyo, orientacion, supervision, descarga, reciclaje y adquisicion de
habilidades interpersonales adecuadas.
* Potenciar la utilizacion de recursos de tipo espiritual en aquellos pacientes en los que la
religiosidad ocupe un papel importante en sus vidas.

A nivel fisico
* Facilitar los tratamientos y su aplicacion en las mejores condiciones de calidad y confort:

v’ Mejorar la accesibilidad.
¢/ Disminuir los tiempos de espera en la realizacion de pruebas y en la comunicacion de

resultados y en el inicio de los tratamientos.

v/ Adecuacion de salas y espacios.

v/ Potenciar tratamientos ambulatorios.
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v Desarrollar en el personal sanitario comportamientos y actitudes gratos para los
pacientes, etc.
v Facilitar de forma proporcionada tratamientos paliativos y de soporte a lo largo de todo

el proceso y no solo en las fases terminales.

Tratamiento quirurgico
* Potenciar el tratamiento conservador y la reconstruccion en todos los casos en que sea
posible:
v’ Conservacion frente a amputacion: canceres de mama, colon y recto, laringe, miembros,
prostata, etc.

v’ Reconstruccion: injertos con técnicas de anastomosis microvasculares:

— Transposicion de musculos.

— Lisis de contracturas musculares.

— Neovejigas, etc.

v/ Creacion de unidades de rehabilitacion:

— Fisioterapia, foniatria, linfedema, etc.
Tratamiento radioterapico
La toxicidad del tratamiento depende, fundamentalmente, de la localizacion tumoral, las
dosis totales, del fraccionamiento de la dosis y del equipamiento técnico (aparatos,
planificacion, modulacion de la intensidad, etc.), por lo que serd fundamental:
* Adecuar el equipamiento técnico de las unidades de radioterapia.
* Favorecer tratamientos de soporte validados durante y tras el tratamiento.
Tratamiento quimioterdpico
En la actualidad existen tratamientos de soporte adecuados que nos ayudan a prevenir y/o

tratar muchos de los efectos secundarios del tratamiento, por ello es muy importante:
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* Favorecer y potenciar tratamientos de soporte validados durante y tras el tratamiento.
* Evitar yatrogenias innecesarias (extravasacion, necrosis tisular, etc.).

A nivel sociolaboral y economico

A nivel laboral
* Proporcionar orientacion y asesoramiento sobre las posibilidades laborales de las que
enfermo y familia pueden beneficiarse.
* Ayudar en la toma de decisiones y gestion de tramites laborales.
* Orientar sobre las posibilidades de ayuda para evitar la pérdida de los estudios que se
estén realizando, tanto la persona enferma como el familiar cuidador.

A nivel economico
* Orientacion sobre los derechos de la persona enferma y su familia. Asesorarles en cuanto
a las ayudas de la Administracion, los recursos de ONG especificas, asi como los recursos
disponibles de cada Comunidad.
* Evaluar conjuntamente con enfermo y familia las necesidades econdémicas para poder
gestionar y tramitar las ayudas de las que pueden beneficiarse.
* Facilitar a la familia los recursos sociales y materiales necesarios para poder cuidar digna
y adecuadamente al enfermo.

A nivel social
* Proporcionar orientacion al enfermo y familia sobre los condicionantes sociales de la
enfermedad, ayudandoles a discernir lo que es beneficioso para ellos de lo que les puede
perjudicar.
* Animar a enfermo y familia para normalizar sus relaciones, en la medida de lo posible.
» Favorecer la creacion de redes que favorezcan las relaciones, bien sea entre enfermos o

entre éstos y sus familias, etc.
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* Orientar sobre las distintas asociaciones y grupos de ocio de los que se puedan beneficiar.
* Incorporar en la medida de lo posible profesionales que complementen la atencion.
» Facilitar el acceso a los recursos y fomentar la creacion y organizacion funcional de redes
de apoyo social.
* Potenciar el voluntariado a domicilio en el seno de las ONG (AECC, Asociaciones de
Pacientes, etc.).

A nivel familiar
» Asesorar y gestionar las ayudas necesarias para asegurar que las atenciones que requiera
el enfermo sean cubiertas.
* Facilitar recursos humanos, como puede ser el voluntariado, para el acompanamiento de
las personas que disponen de poco apoyo familiar.
* Coordinar los recursos necesarios para el alivio de las responsabilidades familiares de la
persona enferma y/o sus cuidadores.
» Fomentar el autocuidado de los cuidadores y su familia, asesorando sobre el beneficio de
¢éste y fomentando su asertividad, como una aptitud adecuada para pedir ayuda.
» Realizar procesos de mediacion familiar ante situaciones de crisis, provocados por
desavenencias y falta de organizacion en los cuidados.
* Fomentar la autoestima de los cuidadores y del grupo familiar identificando con ellos sus

capacidades y recursos propios, asi como reconociendo el esfuerzo de su empefio.(19)

52



5.7. LA PACIENTE MASTECTOMIZADA

Después del diagnostico

Tras el impacto psicologico que supone el diagnostico de cancer de mama, la
mastectomia significa enfrentarse a una cirugia mutilante que conlleva un malestar afadido
a la enfermedad. La primera pauta es tener asesoramiento psicologico que ayuda a la
paciente a encontrar comportamientos para adaptarse a la situacion, descubrir aspectos de
una misma que le eran desconocidos. Se recomienda expresar todos los estados
emocionales ya que son inherentes a la situacion y esto facilita que la persona se resitue en
un estado de aceptacion y de serenidad. Es muy importante que la persona afectada se dé
cuenta de que lo importante es ella misma como ser humano, que tras la operacion, sus
afectos, su cognicion, sus relaciones sociales no han cambiado; mas bien, al contrario, ella
misma y las personas que la acompafian salen fortalecidas de esta adversidad. Es
importante también que se dé cuenta de que es su singularidad la que es valiosa: su forma
de percibir, de entender la vida, de sobreponerse a la enfermedad. Todo ello le da un valor
afiadido ante las personas que la rodean y la acompafian en esta travesia. Una buena actitud

ante la enfermedad ayuda a encontrar registros de aceptacion y adaptacion.

Familia/amigos

Es muy importante compartir esta situacion angustiosa con alguna persona que sea
intima para la paciente: marido, pareja, amigo...Es beneficioso para ella compartir la
ansiedad mutua ante esta situacion, hablar de ello, hacerlo desde el vinculo emocional que
les une. Ante los hijos se debe tener una actitud de explicar los acontecimientos tal como

son y considerando la edad de los hijos/as y sus capacidad de comprension; los hijos/as
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deberan contar con alguien mas, abuelas/os, tias/os, otros familiares que puedan ayudarles
y protegerles en el proceso de la enfermedad. Es recomendable contar con familia y

amigos para acudir al médico y preguntar dudas y miedos que se planteen.

Todas las personas que decidan acompafiar a la paciente oncologica saben que van a ser

incondicionales con ella.

Otro aspecto a tener en cuenta es la decision de la persona afectada a contactar con
iguales, otras personas que hayan pasado por lo mismo, en cuya relacion se genera la
identificacion, e intercambio de experiencias que pueden ayudar a sobrellevar la situacion.

Esta ayuda es diferente de la que pueda encontrar con el asesoramiento psicologico.

Ante la intervencion: anticiparse a nuevas necesidades

La mujer afectada tendra que prever algunas cuestiones practicas como qué tipo de
sujetador va a utilizar, donde comprarlo, etc. Los centros hospitalarios suelen informar al
respecto. Se recomienda que se informen y que visiten alguna de estas tiendas antes de la
operacion, ver el tipo de sujetador, incluso comprarlo, ver la protesis, ayuda en el dia
después, eso es, a la salida del quir6fano cuando ya es necesario su Uuso.
Se sugiere que se realice la salida del hospital utilizando el sujetador y la protesis de
relleno, una protesis previa a la que se utilizard posteriormente, una vez lo indique el
médico. Para ello, una vez el profesional indique el tipo de prétesis que se necesitara algiin

familiar o amiga puede facilitar su compra con lo que la salida del hospital sera mas facil.

Por otra parte, cabe tener conocimiento del hecho de que al cabo de un tiempo tras

la mastectomia, si la paciente lo desea, es posible reconstruir el seno.
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Nueva imagen

Uno de los aspectos mas dificiles de acometer por la persona que ha sufrido una
mastectomia es enfrentarse a su nueva imagen. Ante esto no hay un solo camino a seguir.
La ausencia de la mama es un hecho que se hace evidente desde el primer momento en el
hospital, cuando la propia paciente puede palparse y ser consciente de los efectos de la
cirugia. Las primeras visiones de la nueva imagen suelen ser: con el camison puesto, con
los vendajes, en la ducha, al vestirse, ante el espejo, al vestirse para regresar a casa,
finalmente sin vendajes tal como quedara durante y tras la cicatrizacion, y de nuevo ante el
espejo. Tal vez una de las situaciones mas dificiles es verse ante el espejo con la nueva
imagen que va a quedar a partir de ahora. Sugerimos que se haga por aproximaciones
sucesivas y siempre que la paciente se sienta con ganas para enfrentarse a ello; puede
hacerlo acompafiada de su marido, pareja, amigo, etc. Compartir esta nueva situacion, sin
duda ayuda a la aceptacion de la nueva imagen, ya que esta mujer se sentira aceptada tal
como es. De nuevo ante esta situacion si se siente mal, triste, la ayuda de un psicélogo

puede facilitar el apoyo necesario para la aceptacion.

Después de la intervencion

En primer lugar, tenemos en cuenta los sintomas inmediatos tras la operacion, los
aspectos concernientes a los tratamientos pertinentes para cada paciente: quimioterapia,
radioterapia, tratamiento hormonal, u otros. Creemos que es el oncdlogo, y/u otro
profesional del equipo médico quién tiene que informar; después de ello, en general los

hospitales disponen de informacion escrita que clarifica aspectos del o de los tratamientos.

Es recomendable tener informacién de los pasos a seguir a la hora de usar la

prétesis, de las molestias que se pueden tener por la intervencion, de la recuperacion de la
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movilidad del brazo, o de otros efectos secundarios de la intervencion.
Para la recuperacion de la movilidad del brazo, ademas de los ejercicios que se
recomiendan clasicamente, sugerimos la realizacion de ejercicios procedentes de practicas
orientales (qi gong y tai chi) siempre dirigidos por una persona conocedora y acreditada de
la técnica. Al realizar los ejercicios mencionados se obtienen otros beneficios propios de la
practica de ejercicio tanto para el cuerpo, como para la mente. En cuanto al dolor de la
herida y abultamiento de la parte posterior del pecho recomendamos para su recuperacion
la técnica de acupuntura, aplicada siempre por un especialista conocedor de la técnica y
acreditado en su formacion. Estas recomendaciones son empleadas como técnicas

complementarias en USA, Inglaterra, Alemania, Francia,...

Alimentacion

Tras la intervencion, se recomienda tomar verduras, frutas, frutos secos, pescado,
soja, y moderar, o incluso descartar, los alimentos lacteos. Documentarse sobre algunas

propuestas, consultando a su médico, a un dietista

Estilo de vida

Seguramente ocurriran una serie de pequefios cambios tras la intervencion. Vivir
esta situaciéon en compaiia de las personas que muestran incondicionalidad aporta unas
vivencias muy intensas, y fundamentales para encarar la situacion. Todas las dificultades y
experiencias positivas que son inherentes a la situacidon marcan un antes y un después para
el paciente oncologico. Un después en donde el valor de las pequefias cosas, pequefios
gestos adquiere una importancia mayor que antes. Un después en donde se adquiere un

mayor sentido de lo que es realmente importante en la vida. Un después que te muestra
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quienes son las personas que te quieren, te lo demuestran y estdn dispuestas a estar a tu

lado.

Actitud futura

El paciente que se enfrenta activamente y de manera constructiva maneja mejor
todo lo concerniente a la enfermedad, tratamientos y la vida después del cancer. Esta
actitud permite una adaptacion mas llevadera a esta nueva situacion y facilita descubrir
aspectos positivos de uno mismo. Este tipo de paciente, en general, busca iguales para
compartir, hablar de la situacion, se interesa por estar bien informado sobre la enfermedad
que tiene, visita asociaciones, consulta paginas web. En definitiva, tras pasar por esta
situaciéon adversa toma las riendas de su vida y de su curacién. En este aspecto
recomendamos leer, consultar libros, webs, en donde pacientes cuenten su historia; hay
casos muy interesantes, que cuentan con asesoramiento médico, y que creemos que

plantean ideas muy utiles para seguir.(17)

5.8. RECIDIVA.

La recidiva es la reaparicion del tumor maligno tras un periodo méas o menos largo

de ausencia de enfermedad.

En funcién de donde se localice, la recidiva puede ser:

e Locorregional: en la misma zona donde estaba localizado el tumor de origen. Es

frecuente que la nueva lesion aparezca en la cicatriz de la extirpacion del tumor.
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e A distancia o metéstasis: la enfermedad aparece en un 6rgano distinto al del tumor

de origen.

El tratamiento en la recidiva es diferente a los de las otras etapas de la enfermedad y se

definira en funcion de:

e Lugar de la recidiva
o Extension de la recidiva
e Tiempo de evolucion.

e Tratamiento recibido anteriormente.(20)

Una vez acabado el tratamiento y superada la enfermedad, suele quedar el miedo a una
recurrencia. En esta fase, los pacientes se vuelven mas conscientes de las secuelas de los
tratamientos (por ejemplo, los efectos de las intervenciones quirtrgicas, como puede ser el
caso del cancer de mama) y pueden requerir apoyo psicoldgico para afrontarlas.

Con frecuencia, los valores de la persona han cambiado tras la enfermedad, y puede
resultarle duro volver a la misma rutina y responsabilidades de siempre. Por este motivo,
algunas personas necesitaran reestructurar sus vidas o hacer algunos cambios en ellas,

mientras que otras personas necesitaran ayuda para volver a adaptarse a la vida de antes.

Fase de recidiva

El diagnostico de una recurrencia de la enfermedad suele provocar ain mas

ansiedad que el diagnodstico inicial. Los pacientes presentan mas miedo y preocupaciones
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por su futuro y su vida y mayores sentimientos de tristeza y depresion. Algunos pacientes
se sienten abatidos, aunque otros piensan que si vencieron la enfermedad una vez pueden
volver a hacerlo.

En esta fase, el tratamiento psicoldgico se orienta a los problemas emocionales de
depresion o falta de deseos de luchar, asi como a la frustracion, ira o sensacion de injusticia

que muchas personas sienten. (21)
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6. LA PSICOONCOLOGIA.

En las ultimas décadas, en la Psicologia de la Salud ha tenido lugar un incremento
del interés en la practica profesional de la Oncologia, asi como en la investigacion tanto de
los factores psicologicos implicados en el cancer como de los procedimientos de
evaluacion e intervencion en esta area. Por su lado, la Oncologia Clinica ha reconocido que
para lograr el 6ptimo nivel de calidad en la atencion al paciente con céncer se ha de

proporcionar una adecuada asistencia psicoldgica.

Nadie duda hoy en dia de la necesidad de atencion psicoldgica del paciente con
cancer y de su entorno. El impacto del diagndstico de cancer, con todas sus connotaciones
negativas y el afrontamiento de un tratamiento cuyas consecuencias inciden en la calidad
de vida del paciente, constituyen las bases para que el afectado sea candidato a recibir
soporte psicologico especializado. Asi pues, la psico-oncologia es una profesion y

especializacion cada vez mas asumida y aceptada en el entorno médico y social.

Aunque en nuestro pais la Psico-Oncologia ain no esta establecida como
especialidad de forma oficial, si hay actividad asistencial, formativa y de investigacion que
indican un camino que avanza, y que, de hecho, ha avanzado bastante desde que las
primeras personas y equipos empezaron a ahondar en este tema. No obstante, si nos
fijamos en lo que ocurre en otros paises aun nos falta recorrer una gran parte de ese

camino.(25)
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La psicooncologia, especialidad de la Psicologia, ofrece soporte a los pacientes
afectados de céancer, a los familiares y profesionales de la salud, ayudando a manejar los
cambios que se generan a lo largo de la enfermedad. A pesar de los avances en las
aportaciones de la psicologia a la oncologia, la presencia profesional del psicologo es
todavia muy insuficiente en la sanidad publica y privada en lo que respecta al cancer, y
permanece un cierto desconocimiento en el medio sanitario y social del papel del psicologo
en éste area. Por ello, para detallar adecuadamente como se ha de llevar a cabo la
formacion en esta disciplina es preciso definir correctamente qué es la Psicooncologia, y

cuales son sus objetivos y funciones.(11)

Se considera la Psicooncologia como un campo interdisciplinar de la psicologia y
las ciencias biomédicas dedicado a la prevencion, diagnostico, evaluacion, tratamiento,
rehabilitacion, cuidados paliativos y etiologia del cancer, asi como a la mejora de las
competencias comunicativas y de interaccion de los sanitarios, ademas de la optimizacion

de los recursos para promover servicios oncologicos eficaces y de calidad.

Los objetivos de la Psicooncologia van desde la intervencion aplicada al paciente,
las familias y el personal sanitario, a la prevencion e investigacion de la influencia de
factores psicologicos relevantes en el proceso oncologico, e incluyen la optimizacion de la

mejora del sistema de atencion sanitaria.

El psicooncologo es tanto un profesional aplicado como un investigador basico en

un campo especializado, en continua evolucion y desarrollo.

La Psicooncologia cubre cuatro grandes areas: la asistencia clinica al paciente y

sus familiares para mejorar la adaptacion y calidad de vida ante el diagnostico, tratamiento
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médico, revisiones, cuidados paliativos y duelo. La docencia: la formacion en habilidades
de comunicacion, manejo de situaciones de crisis y estresantes en la interaccion con el
enfermo. La prevencion: programas adecuados de educacion para la salud, aprendizaje de
habitos saludables preventivos del cancer, conductas de deteccion precoz, apoyo e
intervencion en consejo genético. La investigacion en aspectos comportamentales y
sociales que estan presentes en la patologia del cancer, sus tratamientos o el sistema de

atencion.

Ademads del manejo del paciente y de sus familiares, la Psicooncologia sirve para

mejorar las competencias comunicativas y de interaccion del personal médico.(25)

6.1. INTERVENCION DEL PSICOONCOLOGO.

Comprende principalmente 3 fases: prevencion, intervencion terapeutica,

rehabilitacion y cuidados paliativos.

Fase de diagnostico. Periodo de incertidumbre, tanto el paciente como la familia se
encuentra en un estado de impacto psicoldgico intenso. La intervencion del psicooncélogo
consiste en detectar las necesidades emocionales, psicologicas y espirituales con el
objetivo de orientarlos. Debe ofrecer apoyo emocional al enfermo y a su familia, facilitar la

percepcion de control sobre su enfermedad.

Fase de tratamiento. La calidad de vida del paciente se puede ver comprometida,

por los efectos secundarios de los diversos tratamientos a los que esté sometido. Algunos
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de los efectos que pueden desencadenar los distintos tratamientos oncologicos son:
alteracion en la imagen, disfunciones sexuales...Debido a estos y otros puede generarse
una dificultad para adherirse al tratamiento. La intervencion del psicooncologo en esta fase
radica principalmente en potenciar estrategias de afrontamiento que permita ayudar a la

adaptacion del paciente y su familia.

Fase de intervalo libre de la enfermedad. La amenaza de volver a presentar la
enfermedad aumenta. Se incrementan los niveles de angustia. La intervencion del
psicooncologo se basa en facilitar la expresion de miedos y preocupaciones tanto del
paciente como de su familia. Es importante proporcionar estrategias para promover e

incentivar la realizacion de diversos planes y actividades.

Fase de supervivencia. Mediante el apoyo psicoldgico se procura facilitar la
adaptacion del paciente a las secuelas fisicas, sociales y psicoldgicas que la enfermedad
haya podido generar. Se trabaja en la reincorporacion a la vida cotidiana y se ayuda para la

reinsercion laboral u otras actividades e intereses del paciente.

Fase de recidiva. Estado de choque atin més intenso que en la fase de diagnostico.
Esto se debe al regreso de la enfermedad, son muy comunes los estados de ansiedad y
depresion del paciente, familia e incluso del profesional de la salud. La intervencion
consiste en abordar y tratar los estados depresivos que puedan generarse, es esencial

trabajar en la adaptacion al nuevo estado patologico.

Fase final de la vida. Se aborda al paciente mediante tratamiento paliativo, el
objetivo de la terapia cambia de curar a cuidar. Las reacciones emocionales, tanto en el

enfermo como en los familiares suelen ser muy intensas. La intervencion se basa en ofrecer
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apoyo emocional y potenciar estrategias de afrontamiento. Surge la tarea de acompanar al

paciente en el proceso de morir y a su familia en la elaboracion del duelo.

Las funciones que lleva a cabo el psicologo son:

Prevencion

e Promocion de estilos de vida saludable.
e Educacion para la salud
o Comportamientos de deteccidon precoz

e Consejo Genético Oncoldgico

Evaluacion clinica

e Areas de evaluacion

Exploracion inicial: capacidades cognitivas (atencion, lenguaje,
pensamiento, orientacion, memoria, afecto). Screening trastornos

psicopatologicos.
Adaptacion a la enfermedad y su tratamiento.

Satisfaccion informacion. Comprension de la informacion. Participacion en

las decisiones. Confianza en el equipo médico.
Adherencia médica. Afrontamiento del diagndstico y tratamientos.
Estado emocional: ansiedad, depresion, autoestima, culpa, ira etc.

Calidad de vida.
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Apoyo familiar y social.
o Informe psicoldgico

o Diagnéstico (segun criterios del DSM-IV, CIE-10)

Tratamiento psicoldégico

e Psicoeducacion, consejo psicoldgico y orientacion sobre estrategias para superar

problemas de informacion, y necesidades de comunicacion y emocionales.

e Control de estados de &nimo negativos: Ansiedad, depresion, hostilidad,
sentimientos de culpa, aislamiento, negacion. Identificar emociones negativas,

expresarlas. Estrategias para afrontarlas.
o Tratamiento de trastornos asociados al cambio en la imagen corporal.
e Solucién de problemas y planificacion de actividades.

e Intervencidn familiar: Psicoeducacion informacion sobre el estado sanitario y
psicoldgico del paciente. Estrategias de ayuda y comunicacion con el paciente.
Afrontamiento de estados emocionales negativos. Resolucion de problemas de la

vida diaria.

o Afrontamiento de los tratamientos oncologicos (cirugia, quimioterapia, radioterapia
y hormonales) y sus efectos colaterales: miedo, fatiga, nauseas y vomitos, anorexia,

dolor y otros.

¢ Problemas sexuales.
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Personal sanitario

o Habilidades de comunicacion con el enfermo y su familia. Afrontamiento del

estrés, ayuda al manejo de sus propias emociones ante los pacientes y familiares.
e Habilidades de comunicacion con el equipo.

e Prevencion del burnout.

Investigacion

Necesidades psicologicas y sociales de los pacientes y familiares. Factores
psicologicos y sociales asociados al cancer. Valoracion de calidad de la evaluacion y

tratamientos aplicados.

En relacion con la asistencia ofrecida a los profesionales de la salud, es esencial
brindar un espacio, en el cual sus dudas, temores y emociones pueden ser valorados y

abordados y prevenir el sindrome de Burnout.

CONCLUSION

La inclusion de un psicooncdlogo en una unidad interdisciplinaria es fundamental
para el manejo integral del paciente y sus familiares, debido a los grandes cambios que

experimentan en el transcurso de la enfermedad que requieran de una persona entrenada.

El objetivo del equipo multidisciplinar es atender las necesidades y demandas del
paciente y los familiares y ofrecer en todo momento una buena calidad de vida. Todo ello
sin dejar de lado la asistencia a los profesionales de la salud con el objetivo de contar con

un cuidado integral. (11)
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6.2. EJEMPLOS TRABAJO PSICOONCOLOGOS .

UNIDAD DE PSICOONCOLOGIA. INSTITUTO CATALAN DE ONCOLOGIA
(ICO)
Aiios 1999-2003
Unidad de Psicooncologia para la atencion psicologica en oncologia
* Evaluacion, diagndstico y tratamiento psicologico a pacientes y familiares.
* Atencion psicoterapéutica individual o de grupo.
* Consultor y participante en las sesiones clinicas de los servicios de oncologia ( oncologia
médica, oncologia radioterapica, hematologia clinica, cuidados paliativos y unidad de
consejo genético).
* Evaluacion y seguimiento de los pacientes y familiares sometidos a estudios genéticos.
* Orientacion y atencion psicologica a los profesionales de la institucion.
* Colaboracion con los programas psicoeducativos dirigidos a pacientes y familiares
( informaciodn sobre los aspectos emocionales en relacidon con el iagndstico de cancer y sus
tratamientos, talleres de relajacion).
La atencion se realiza en régimen ambulatorio y de ingreso
Numero de nuevos pacientes visitados
Consultas externas
* Afio 1999: 194.
* Ao 2000: 206.
* Afio 2001: 345.
* Afio 2002: 319.

* Prevision afio 2003: 350.
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* Interconsultas (ingresados): 898 (1999-2002).

UNIDAD DE REHABILITACION Y FISIOTERAPIA

FUNDACION INSTITUTO VALENCIANO DE ONCOLOGIA

Aios 1999-2003

* Unidad de rehabilitacion fisica de los efectos secundarios de la enfermedad y de sus

tratamientos:

v/ Prevencion y tratamiento de linfedema.

v Tratamiento de secuelas posradioterapia.

v’ Rehabilitacion poscirugia ortopédica.

v/ Rehabilitacion neurolégica.

v/ Rehabilitacion de sindromes dolorosos osteomusculares.
v Fisioterapia respiratoria.

v/ Encamamiento prolongado.

* La atencion se realiza en régimen ambulatorio y/o domiciliario.
* Numero de nuevos pacientes visitados:

v Aio 1999: 63.

v Ao 2000: 154.
v Aio 2001: 240.
v Ao 2002: 289.

v/ Prevision afio 2003: 340. (12)
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7.EL SIDROME DE AGOTAMIENTO PROFESIONAL EN

ONCOLOGIA.

Los profesionales de la oncologia se ven sometidos, debido a la naturaleza de su
trabajo, a un tipo de estrés con unas caracteristicas propias: el contacto constante con
personas que sufren y la enorme carga emocional a la que han de hacer frente, entre otras
facilita la aparicion de este sindrome que afecta no solo al profesional y su estado de
animo, sino también a la calidad de la atencion que reciben los pacientes.

Trabajar con personas que sufren en entornos de presion desgasta. En funcion de
como se afronten las distintas dificultades y de los recursos personales dependera la
satisfaccion personal con el trabajo.

El burnout se produce por una cronificacion de la respuesta del estrés, por no
disponer de estrategias efectivas para hacer frente a las demandas de un entorno
emocionalmente exigente. El equilibrio se produce cuando la persona tiene recursos para

afrontar de un modo efectivo las demandas que su vida profesional le plantea.

PASOS PARA LA REESTRUCTURACION COGNITIVA
- Identificar pensamientos irracionales o distorsiones cognitivas que
dificultan la consecucion de metas.
- Recogida de pruebas a favor o en contra de tales pensamientos.
- Debate y reinterpretacion de los acontecimientos en funcion de
pensamientos alternativos.
- Controlar las imagenes y pensamientos derrotistas.

- Afrontar emociones.
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- Ser mas libres y generosos con uno mismo.

- Analizar la propia conducta para hacer frente a situaciones estresantes.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO UTILES PAR
CONTROLAR EL BURNOUT

No ver la muerte como un fracaso.

- Searconsciente de la eleccion profesional.

- Limites profesionales.

- Ser asertivo con firmeza.

- Autorregulacién emocional.

- Participar en organizaciones profesionales.

- Ser consciente de las metas profesionales y personales.

- Expresar cotidianamente sus sentimientos humanitarios por los
pacientes.

- Evitar distanciarse de los pacientes dificiles y sus familiares.

- Apoyo de compaieros.

- Solucién de problemas.

EQUIPO EFICAZ

- Un intercambio permanente de informacion compartida por todos los
miembros.

- Una definicion de las funciones especificas de cada uno, de tal modo
que cada integrante tenga claro lo que se espera de ¢l y de su interaccion

con los demas miembros del equipo.
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Canales de critica y autocritica abiertos, que permitan la identificacion
de conflictos, necesidades e intereses personales y del equipo.

Un cddigo de respeto y validacion de los compaiieros.(5)
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8. METODOLOGIA.

Revision bibliografica sobre la oncologia y su relacion con la psicologia a través de una
busqueda exhaustiva a través de portales de internet como Pubmed, Cochrane, paginas

web, paginas del Ministerio de Sanidad...

Para realizar la busqueda he utilizado palabras clave como:

- Quimioterapia

- Quimioterapia y apoyo psicologico.
- Apoyo psicologico y cancer.

- Oncologia y enfermeria.

- Psicooncologia.

- Recidiva y cancer.
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9. RESULTADOS.

Diversos estudios han llegado a las siguientes conclusiones:

1. El Efecto de las intervenciones psicosociales en el agotamiento durante el

tratamiento del cancer en adultos.

Las pruebas sobre la efectividad de las intervenciones psicosociales para la
reduccion de la astenia durante el tratamiento activo en pacientes oncoldgicos son
limitadas. Las intervenciones psicosociales mas alentadoras son las especialmente
disenadas para tratar la astenia. En general, durante estas intervenciones se instruy6 a los
participantes sobre la astenia, se utilizaron técnicas de cuidado personal o de afrontamiento
y aprendieron el manejo de sus actividades. Las intervenciones que no se centraron en la

astenia fueron poco efectivas para la reduccion de la misma.

En los ultimos afios el tratamiento del cancer ha cambiado, ya que mas personas
son tratadas y un ntimero cada vez mayor sobrevive la enfermedad. El principal objetivo
del tratamiento del cancer es la supervivencia, pero al mismo tiempo el tratamiento de los
sintomas y la calidad de vida de los pacientes también cobran importancia. La astenia es
uno de los sintomas informados con mayor frecuencia por los pacientes oncologicos y los
oncologos cada vez le dan mas importancia. Ademas, el conocimiento cientifico sobre la
astenia en pacientes oncologicos es cada vez mayor. La astenia se puede describir como la
vitalidad percibida, la capacidad mental y el estado psicolégico (Cella 1998; Portenoy
1999) y por lo tanto es un concepto multidimensional. A veces, la astenia se interpreta

como un continuo, que va del cansancio al agotamiento (Ahlberg 2003).
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La astenia relacionada con el cancer, es un término que se utiliza con frecuencia. La
National Comprehensive Cancer Network (NCCN) la define como una sensacion
subjetiva, persistente y angustiante de cansancio o agotamiento cognitivo, emocional o
fisico, relacionada con el cancer o al tratamiento del cancer, no proporcional a la actividad
reciente y que dificulta el funcionamiento habitual. Los pacientes oncologicos pueden
presentar astenia en diferentes estadios, p.ej. durante el tratamiento del cancer o poco
después de finalizar el tratamiento. Los pacientes oncoldgicos sin enfermedad también
pueden presentar astenia. La prevalencia de la astenia durante el tratamiento del cancer
oscila entre 25% y 99%, segun la muestra y el tipo de instrumento utilizado para medir la
astenia (Servaes 2002). Aun después del tratamiento exitoso del cancer, el problema de la
astenia puede permanecer en hasta 38% de los supervivientes del cancer y puede persistir

por muchos afos (Servaes 2002a).

Los esfuerzos por controlar la astenia en un principio deben centrarse en identificar
y tratar las comorbilidades que pueden originarla, p.ej. la anemia. Sin embargo,
generalmente no se pueden identificar otras causas especificas de la astenia en los
pacientes durante el tratamiento del cancer, con excepcion del cancer o del tratamiento en
si. En estas situaciones, el tratamiento de la astenia suele incluir numerosas estrategias

como las no farmacologicas.

Existe un numero cada vez mayor de estudios con el ejercicio como intervencién no
farmacologica para los pacientes oncologicos. La bibliografia actual indica que el ejercicio
puede ser beneficioso, aunque las ultimas revisiones establecieron conclusiones
conflictivas sobre la funcion del ejercicio en el control de la fatiga (Stone 2008). Algunas

revisiones concluyeron que el ejercicio tuvo un efecto positivo en la astenia (Conn 2006;
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McNeely 2006) mientras que otras no encontraron ningun efecto del ejercicio en la astenia
(Jacobsen 2007; Knols 2005; Stevinson 2004). Ademas, se acaba de publicar una revision

Cochrane que investig6 el ejercicio para la astenia en pacientes oncoldgicos (Cramp 2008).

Todas las revisiones mencionadas anteriormente se basaron en estudios que
incluyeron a pacientes oncologicos durante el tratamiento activo y a supervivientes sin
enfermedad. En la revision de Ahlberg 2003 se realiz6 una distincion entre los estudios que
evaluaron el ejercicio durante el tratamiento del cancer y después del tratamiento, y se
llegd a la conclusion de que en todos los estudios los grupos con ejercicios tuvieron niveles
mas bajos de astenia. Por el contrario, la revision Cochrane de Markes 2006 concluy6 que
el ejercicio no tuvo ningin efecto en la astenia en los pacientes durante el tratamiento

complementario.

En los tltimos afios, una mayor cantidad de estudios evaluaron las intervenciones
psicosociales para el tratamiento de la astenia. El proposito de una intervencion psicosocial
es influir o modificar funciones cognitivas, emociones, conductas, el ambiente social o una

combinacion de estos factores, con el objetivo principal de disminuir la astenia.

Algunas revisiones incluyeron intervenciones psicosociales como un subgrupo para
el control de la astenia en los pacientes oncoldgicos, y estas intervenciones se consideraron
como algunos de los tratamientos mas alentadores, pero se recomend6 investigar mas al
respecto (Lawrence 2004; Mock 2004). Un metanalisis reciente es menos positivo y lleg6 a
la conclusion de que el apoyo para el uso clinico de las intervenciones psicoldgicas para la
FRC es limitado (Jacobsen 2007). Sin embargo, estas revisiones se basaron en estudios que
incluyeron a pacientes durante todo el espectro del tratamiento del cancer, asi como a los

supervivientes sin enfermedad.
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Existe un escaso numero de revisiones que evaluaron las intervenciones para la
astenia en pacientes con tratamiento activo. Estas revisiones se limitaron a ciertos grupos
de pacientes, p.ej. a los pacientes con cancer avanzado (Barnes 2002), con cancer de mama
metastasico (Edwards 2004), o a los pacientes durante la radioterapia (Jacobsen 2003;

Jereczek-Fossa 2002).

Hasta la fecha, no se publicaron revisiones sistematicas que evaluaran la efectividad
de las intervenciones psicosociales para la astenia durante el tratamiento del cancer, la cual
fue el objetivo de esta revision. En esta revision, se identificaron los estudios que
evaluaron la efectividad de las intervenciones psicosociales en ensayos controlados
aleatorios (ECA). Primero, se informaron los tipos de intervenciones psicosociales
efectivos para la reduccion de la astenia, y la intensidad de los efectos mediante el uso de
los tamanos del efecto. En segundo lugar, se evalud la calidad de estudios. Por ultimo, se
examinaron las intervenciones psicosociales mas alentadoras para la reduccion de la

astenia durante el tratamiento del cancer. (7)

2. Entrenamiento en habilidades comunicativas para los profesionales que trabajan

con pacientes con cancer.

Es preciso realizar mas investigaciones para determinar la utilidad del
entrenamiento en habilidades comunicativas para los profesionales que trabajan con

pacientes con cancer.

Existen pruebas que sugieren que el entrenamiento intensivo en habilidades
comunicativas puede tener un efecto beneficioso en el cambio de conductas por parte de

los profesionales que trabajan con pacientes con cancer. No esta claro si esto se debe en
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parte al entusiasmo o habilidad de los instructores o participantes. Es preciso realizar mas
investigaciones para evaluar la eficacia a largo plazo del entrenamiento obligatorio,
mediante la comparacion de diversos métodos de entrenamiento y la utilizacion de

resultados basados en la percepcion del cambio por parte de los pacientes.

Una buena comunicacion entre los profesionales de la salud y los pacientes es
esencial para proporcionar una atencion de alta calidad (DoH 2000). Las pruebas de
investigacion indican que, para los pacientes, "la voluntad de escuchar y explicar" es uno
de los atributos esenciales que debe poseer un profesional de la salud. Por consiguiente, es
fundamental que los profesionales de la salud se comuniquen eficazmente con los

pacientes.

Las investigaciones realizadas sugieren que la comunicacion eficaz influye en la
tasa de recuperacion del paciente, el control eficaz del dolor, el cumplimiento de los
regimenes de tratamiento y la funcionalidad psicoldgica (Fallowfield 1990; Razavi 2000;
Stewart 1989; Stewart 1996). Por el contrario, la comunicacion ineficaz se ha vinculado a
efectos adversos en el cumplimiento del paciente con los regimenes de tratamiento
recomendados (Turnberg 1997) y a un aumento del estrés, insatisfaccion con el trabajo y
desgaste emocional por parte de los profesionales de la asistencia sanitaria (Fallowfield
1995; Ramirez 1995). Ademads, la mala comunicacion puede producir en los pacientes
ansiedad, incertidumbre y disconformidad general con la atencion recibida (Audit Comm

1993).

Las quejas presentadas por los pacientes con frecuencia no se centran en la falta de
competencia clinica en si, sino en la percepcion de una falta de comunicacion y de una

incapacidad por parte del profesional para transmitir de manera adecuada una sensacion de
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cuidado (DoH 2000). Como resultado, se recomienda que la demostracion de la capacidad
de comunicacion efectiva sea un prerrequisito de calificacion para todos los profesionales
de la asistencia sanitaria que trabajen con pacientes con cancer en el Reino Unido (DoH
2000); ademas, el entrenamiento en habilidades comunicativas estd comenzando a ser
obligatorio en muchos otros estados y paises. Por esta razon, y debido a que se sabe que la
comunicacion con los pacientes acerca de enfermedades potencialmente mortales difiere de
la comunicacion sobre enfermedades de menor gravedad (Korsch 1995), esta revision esta
centrada en la atencion del cancer. Como resultado de este enfoque, es posible que muchos
de los estudios fundamentales acerca de las habilidades comunicativas (por ejemplo, la
investigacion sobre atencion primaria efectuada por (Levinson 1993) no sean elegibles

para esta revision si no estan relacionados al cancer.

Las investigaciones sugieren que las habilidades comunicativas no mejoran
necesariamente solo con la experiencia (Cantwell 1997). Por lo tanto, se estan destinando
considerables esfuerzos y recursos al mejoramiento de las habilidades comunicativas (DoH
2000). Varios estudios han afirmado que las habilidades comunicativas se pueden ensenar
(Fallowfield 1990; Fallowfield 2001; Faulkner 1992; Langewitz 1998; Maguire 1990;
Razavi 2000; Wilkinson 1999) y mantener con el transcurso del tiempo (Heaven 1996;
Wilkinson 1999). Es por ello que no resulta sorprendente el incremento de la demanda de
entrenamiento en habilidades comunicativas. Estos cursos / talleres generalmente se
centran en la comunicacion entre los profesionales de la salud y los pacientes durante el
procedimiento de evaluacion formal, con el objetivo especifico de fomentar un mejor
conocimiento de las preocupaciones y los sentimientos del paciente para posibilitar una
atencion optima. La mayoria de los enfoques de ensefianza incorporan "componentes

cognitivos, afectivos y conductuales, y se centran en el sujeto que esta aprendiendo"
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(Fallowfield 1999), con el objetivo general de promover una mayor autoconcientizacion en
el profesional de la salud. Se pone énfasis en las "conductas" (verbales, no verbales y
paralingiiisticas) que tienen repercusiones positivas o negativas en el proceso de
comunicacion. Mediante el uso de técnicas de aprendizaje como la representacion de roles,
se les proporciona a los participantes la oportunidad de practicar sus habilidades
comunicativas mediante la implementacion de conductas de fomento y la prevencion de
conductas de bloqueo en un entorno "seguro". A menudo, la representacion de roles se
complementa con la utilizacién de "pacientes simulados". Los pacientes simulados pueden
ser personas con experiencia previa en la enfermedad en cuestion, o actores profesionales
que han adquirido conocimientos sobre los temas de salud en cuestion. En cualquier caso,
la utilizacién de los pacientes simulados estd disefiada para proporcionar un rango de
sefiales y respuestas durante la comunicaciéon en la representacion de roles, y una
oportunidad segura para que el personal de asistencia sanitaria practique conductas de
comunicacion sin perturbar a los pacientes (Faulkner 1994; Finlay 1995; Kruijver 2001;

Razavi 2000).

Los ejemplos de conductas positivas incluyen el uso de preguntas abiertas, la
incorporacion de una evaluacion psicologica, la demostracion de empatia y la realizacion
de suposiciones sobre la base de la informacion disponible (Booth 1999). Se han
identificado como técnicas de comunicacion utiles la focalizacion, el tanteo, la parafrasis,
la aclaracion, la comparacion, la exploracion, el resumen y la conclusion (Bradley 1990).
Por otro lado, las conductas negativas incluyen hacer preguntas cerradas o que sugieren la
respuesta, centrarse en los aspectos fisicos unicamente sin explorar los problemas mas
relacionados a lo psicolégico y tranquilizar u ofrecer consejos de forma prematura /

equivocada (Booth 1999). Algunas de los actitudes especificas que obstaculizan la
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comunicacion eficaz incluyen culpar, cambiar el tema, estar a la defensiva, juzgar,
racionalizar, apaciguar y usar preguntas de multiples respuestas o preguntar "por qué"
(Bradley 1990). Algunos opinan que el entrenamiento basado en la adquisicion de

habilidades es mas efectivo que los programas basados en actitudes o tareas especificas

(Kurtz 1998).

Kruijver et al (Kruijjver 2000) revisaron en forma critica los estudios del
entrenamiento en comunicacion para personal de enfermeria publicados entre 1979 y 1998.
En total, 14 estudios cumplieron con sus criterios de elegibilidad, ocho de los cuales fueron
estudios que incluian especificamente profesionales de la salud relacionados a la atencion
del céancer. Kruijver et al (Kruijver 2000) concluyeron que, en general, los estudios

revisados mostraron en la practica poco o ningun efecto en las habilidades o conductas.

Esta revision sistemadtica, basada en el trabajo de Kruijver, tiene como objetivo
evaluar en forma critica todos los estudios que han investigado la efectividad de las
diferentes técnicas de entrenamiento en habilidades comunicativas para los profesionales
de la atencidn sanitaria que trabajan en la atencion del cancer. Esta revision amplia el
trabajo de Kruijver en tanto que realiza una revision sistematica, incluye a todo el personal
de atencidn oncologica con excepcion del de enfermeria y no establece restricciones con
respecto al afio de publicacion o el idioma. La revision servird para proporcionar una
evaluacion solida del entrenamiento en habilidades comunicativas para los profesionales de
la salud que atienden pacientes con céancer, con el fin de proporcionar en esta importante y
creciente area ensefanzas y practicas basadas en la evidencia. Las actualizaciones de esta
revision incluirdn los estudios en curso conocidos de Fallowfield 2002b y Wilkinson 2002,

ademas de cualquier otro ensayo nuevo. (8)
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3. Ayudas para personas que deben decidir sobre tratamientos o sobre la

participacion en pruebas de deteccion

Puede ser dificil tomar una decision sobre la mejor opcion en el cuidado de la salud.
Puede ayudar la obtencion de informacion sobre las opciones y los beneficios y dafios
posibles en forma de ayudas en la decision. Las ayudas en la decision, tales como panfletos
y videos, que describen las opciones, son disefiadas para ayudar a las personas a conocer
las opciones, considerar la importancia personal de los posibles beneficios y dafios y
participar en la toma de decisiones. Se usan cuando hay mas de una opcidén razonable
desde el punto de vista clinico, cuando ninguna opcion tiene una ventaja clara en cuanto a
sus resultados sobre la salud y cada una posee beneficios y dafios que las personas valoran
de forma diferente. La revision actualizada de los ensayos encontrd que las ayudas en la
decision mejoran el conocimiento sobre las opciones de las personas, crean expectativas
realistas de sus beneficios y dafios, reducen la dificultad para la toma de decisiones y
aumentan la participacion en el proceso. Las ayudas pueden tener una funcion en la
prevencion del uso de opciones que los pacientes informados no valoran, sin perjudicar los
resultados sobre la salud. No parecen tener un efecto sobre la satisfaccion con la toma de

decisiones o sobre la ansiedad.

En muchas decisiones sobre tratamientos para la salud y sobre el uso de métodos de
deteccion no existe una eleccion que sea la “mejor”. Estos tipos de decisiones se
consideran “situaciones extremas,” dado que hay incertidumbre cientifica sobre sus
resultados o es necesario balancear los beneficios con los dafios conocidos. En 2005,

Clinical Evidence clasifico un 47% de los tratamientos como que tenian insuficiente

81



evidencia y un 8% de estos tratamientos como “un compromiso entre los beneficios y los

dafios” (Godlee 2005).

Se han desarrollado ayudas a los pacientes para prepararlos para discutir con su
médico las situaciones extremas que requieren tomar decisiones (Deber 1994a; Deber
1994b; Gafni 1998 Deber 1994a; Deber 1994b; Martin 2002; RTI 1997). Las ayudas son
diferentes de los materiales educativos habituales sobre salud, porque se ocupan de manera
detallada, especifica y personalizada, de las opciones y de los resultados, con el fin de
preparar a las personas para que tomen decisiones. Por el contrario, los materiales de
educacion para la salud tienen una perspectiva amplia, ayudan a las personas a entender su
diagnostico, tratamiento y atencidon, en términos generales, pero no necesariamente los

ayudan a participar en la toma de decisiones.

Segin la International Patient Decision Aids Standards (IPDAS) Collaboration
(Elwyn 2006; IPDAS 2005a; Elwyn 2006), las ayudas en la decision de los pacientes son
herramientas basadas en la evidencia, disefiadas para preparar a los clientes para participar
en la eleccion de alternativas especificas y deliberadas entre las opciones de asistencia
médica, en la forma que ellos prefieran. Las ayudas en la decisiéon de los pacientes
complementan (y no reemplazan) la orientacion de los médicos acerca de las opciones. Los
objetivos especificos de las ayudas en la decision y el tipo de decision tomada pueden

variar ligeramente, pero en general

1. proporcionan informacion basada en la evidencia sobre un problema de salud, las
opciones, los beneficios asociados, los dafios, las probabilidades y las

incertidumbres cientificas;
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ayudan a los pacientes a reconocer que la decision es sensible a sus valores y
aclaran, implicita o explicitamente, el valor que ellos le atribuyen a los beneficios y
a los dafios, asi como las incertidumbres cientificas. Las estrategias que pueden
estar incluidas en la ayudas en la decision son: describir las opciones con
suficientes detalles para que las personas se puedan imaginar coOmo van a
experimentar sus efectos fisicos, emocionales y sociales; y guiar a las personas para
que consideren cudles son para ellos los beneficios y los dafios mas importantes de

cada una; y

proporcionar orientacion estructurada sobre los pasos del proceso de toma de
decisiones y la comunicaciéon de sus valores informados con las otras personas

involucradas en la decision (p.ej. médico, familia, amigos).

Las ayudas en la decision pueden usarse antes, durante o después del encuentro con

el médico, para permitirles a los pacientes convertirse en participantes activos e

informados.

En varios centros se desarrollan procedimientos de ayuda en la decision,

principalmente en Norteamérica, Europa y Australia. Desde 1999 ha ocurrido una rapida

proliferacion de las ayudas en la decision; en 2006, el acceso a la ayuda en la decision de

los productores a gran escala fue de mas de ocho millones de veces (O'Connor 2007). En

respuesta a la preocupacion sobre la diversidad de la calidad de la asistencia a los pacientes

que tienen que tomar decisiones, la IPDAS Collaboration lleg6 a un acuerdo sobre los

criterios para evaluar su calidad (Elwyn 2006). Participaron mas de 100 investigadores,

médicos, pacientes y elaboradores de politicas de 14 paises. Los participantes abordaron
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tres dominios de la calidad: contenido médico, proceso de desarrollo y evaluacion de la

efectividad de las ayudas en la decision de los pacientes.

El objetivo ultimo de la ayuda a los pacientes es mejorar la toma de decisiones.
Durante el ultimo decenio se ha debatido ampliamente la definicion de una “buena
decision”, cuando ninguna terapéutica es la “mejor” y la eleccion depende de como los
pacientes valoran los beneficios versus los dafios (Briss 2004; O'Connor 2003a; O'Connor
1997b; Ratliff 1999; Sepucha 2004). La IPDAS llegd a un acuerdo sobre los criterios para
juzgar "las cuestiones que usted necesitaria observar para poder expresar después de
proporcionar a los pacientes una ayuda en la decision, si la manera en que se tom¢ la
decision y la eleccion realizada fue correcta" (Elwyn 2006; IPDAS 2005b). Los criterios

fueron como sigue:

e Decision: Hay pruebas de que la ayuda en la decision de los pacientes mejora la
coincidencia entre la opcidén elegida y las caracteristicas que importan mas al

paciente informado.

e Proceso de la decision: Hay pruebas de que la ayuda en la decision de los pacientes
ayuda a los pacientes a: reconocer que es necesario tomar una decision; conocer las
opciones y sus caracteristicas; entender que sus valores afectan la decision; estar
claro acerca de las caracteristicas de la opcion que mas le interesa; discutir los

valores con su médico; y tomar parte en las alternativas preferidas.

Se han publicado varios ensayos individuales que examinan la eficacia de las
ayudas en la decision. Hay informes, bibliografias anotadas y revisiones generales sobre

las ayudas en la toma de decisiones (Bekker 1999; Bekker 2003; RTI 1997 Estabrooks
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2000; Molenaar 2000; O'Connor 1997a; O'Connor 1999c¢; RTI 1997; Whelan 2002; Bekker
2003). En 1999 se publico la primera revision sistematica de 17 ensayos aleatorios sobre
las ayudas en la toma de decisiones (O'Connor 1999b), seguida por una actualizacion con

35 ensayos, publicada en 2003 (O'Connor 2003b). (9)

4. Estrategia en cancer del sistema nacional de salud. Plan de calidad para el sistema

nacional de salud 2007

Los sintomas depresivos, fatiga y baja calidad del suefio son sintomas comunes
durante y después del cancer de mama (CaMa) el tratamiento. En el presente estudio, la
relacion entre la ansiedad rasgo y los sintomas de estos en un largo periodo de seguimiento

fue examinado.

METODOS: Se realizé un estudio prospectivo. Los participantes, integrados por
163 mujeres y 224 antes de Cristo con las mujeres con problemas benignos de mama
(BBPS), completaron cuestionarios sobre los sintomas depresivos, fatiga y calidad del
suefio antes del diagnostico y 1, 3, 6, 12 y 24 meses después del diagnodstico (BBP grupo) o
el tratamiento quirurgico (grupo BC). Ademas, los pacientes completaron un cuestionario

sobre el rasgo de ansiedad antes del diagndstico.

Resultados y conclusiones: la ansiedad rasgo fue el predictor mas significativo de
los sintomas depresivos (p <0,001) y menor calidad del suefio (p = 0,040) a los 2 afos de
seguimiento. Para la ansiedad la astenia, la astenia al inicio del estudio y de los rasgos
juntos fue el predictor mas importante (p <0,001). Analisis del modelo mixto lineal mostrd
que habia un efecto de interaccion del tiempo con la ansiedad rasgo y con el diagndstico de

los sintomas depresivos (p = 0,001 y p <0,001) y fatiga (p = 0,004 y p <0,001). No hubo
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efecto de la interaccion del tiempo con el rasgo de ansiedad o el diagnostico de la calidad

del suefio (p = 0,055 yp = 0,225). (24)

5. Intervenciones para la orientacion de los pacientes y sus cuidadores sobre los

centros de atencion del cancer

Los pacientes que estan poco familiarizados con un centro de atencion del cancer y
con el tratamiento del cancer a menudo presentan estrés y ansiedad debido a su diagnostico
del cancer, a las dudas acerca del tratamiento, las fobias a las agujas y el encuentro con
nuevos profesionales de salud. Esta revision se centra en los efectos de los programas de
informacion que proporcionan informacion especificamente relacionada con el centro y los
servicios disponibles para los pacientes, sus familias y los cuidadores. En una busqueda
amplia de los informes publicados, se hallaron s6lo cuatro estudios con 610 participantes
que cumplieron con los criterios para la inclusion en esta revision. Hubo un nivel bajo de
pruebas que indicaron que dichas intervenciones pueden reducir la angustia en los
pacientes. Los efectos de dicha intervencion sobre la satisfaccion, el conocimiento y el
recuerdo del paciente/cuidador no se evaluaron ni informaron de forma suficiente en los
ensayos incluidos. Aunque los estudios en general informaron sobre los resultados
positivos para los participantes (p.ej., mas informados acerca del centro de atencion del
cancer y del tratamiento del cadncer, mejores capacidades de afrontamiento), los estudios en
general fueron de calidad deficiente y no tuvieron un numero suficiente de participantes

para eliminar la posibilidad de sesgo.

Aproximadamente 24 600 000 de personas presentaron cancer en todo el mundo en
2002 (WHO 2005). Segtn la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se prevé que el

numero de nuevos casos de cancer aumentara de 10 900 000 por afio en 2002, a 16 000 000
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por afio para 2020 (WHO 2005). Alrededor de un tercio de todos los pacientes con cancer
presenta angustia psicoldgica y niveles de ansiedad prolongados que pueden contribuir con
las dificultades de adaptacion continua, e interferir con el cumplimiento del tratamiento
(Sellick 2007). Ademas, la angustia psicologica afecta no s6lo a los pacientes con cancer,

sino también a sus amigos, familias y cuidadores (Nijboer 2000).

Existe consenso en cuanto a que hay necesidad de informacion a través del proceso
continuo de la atencidn del cancer para los pacientes y sus familias/cuidadores (Rees 2000;
Rutten 2005; Rutten 2006). Sin embargo, se conoce poco acerca del mejor momento para
proporcionar informacion especifica. La primera visita de un paciente con cancer al centro
de oncologia puede ser especialmente angustiante (Mohide 1996). Los factores que
contribuyen con esta ansiedad y angustia pueden incluir el diagnostico reciente del cancer,
dudas acerca del tratamiento, fobias a las agujas, inquietudes acerca de la duracion del
tratamiento y falta de conocimiento del ambiente y los profesionales de salud (Carelle
2002). Se demostré que la provision de informacion puede reducir la ansiedad y los

trastornos del estado de 4nimo en los pacientes con cancer (Mills 1999).

Aunque se ha centrado mucha atencion en la preparacion de los pacientes con
cancer en cuanto al tratamiento médico riesgoso como la quimioterapia y la radioterapia
(Dunn 2004; Schofield 2008), la informacion con respecto al centro real y los servicios de
apoyo disponibles puede quedar facilmente fuera de las intervenciones estructuradas que
proporcionan informacion. Por lo tanto, la intervencion bajo consideracion en esta revision
involucra cualquier programa o estrategia que oriente a los pacientes sobre un centro de
atencion del cancer; o sea, cualquier intervencion dirigida a familiarizar a los pacientes y a

sus cuidadores mediante el suministro de informacidn acerca de los centros de atencion del

87



cancer y los servicios disponibles para ellos en ese lugar (p.ej., horario de apertura, funcién

del equipo de asistencia sanitaria).

Los pacientes con cancer pueden recibir tratamiento en diversos contextos
diferentes a un centro especializado de atencion del cancer. Por ejemplo, los pacientes con
cancer pueden recibir tratamiento en un centro médico general sin un departamento
especializado en cancer debido a la diversidad de recursos disponibles en varias regiones
(Borras 2001). La informacion puede proporcionarse mediante el uso de estrategias como
material audiovisual, informacion escrita, lineas de ayuda telefonica y ensefianza en
persona (McPherson 2001). Ademés, también hubo un mayor conocimiento de las
diferentes necesidades de los pacientes con cancer, que presentan niveles variables de
alfabetizacion en salud (capacidad para comprender materiales sobre salud) y antecedentes
culturales diversos (Wilson 2000). Aunque existen diferentes necesidades de informacion,
las intervenciones de orientacion procuran proporcionar informacion genérica necesaria
para todos los pacientes con cancer durante sus encuentros tempranos con un centro de

atencion del cancer.

La provisiéon de informacion puede reducir la angustia mediante la mejoria del
sentido de control de los pacientes. La mejoria en el sentido de control, a su vez, alivia la
ansiedad y mejora el tratamiento de la enfermedad (Chelf 2001). Especificamente, las
pruebas indicaron que la provision de informacion a los pacientes con cancer y quirirgicos
acerca del procedimiento que estan a punto de experimentar puede reducir
significativamente su angustia emocional y mejorar su recuperacion psicoldgica y fisica
(Jacobsen 2008; Sjoling 2003). Otros beneficios relacionados con la provision de

informacion para los pacientes con cancer pueden incluir una mayor satisfaccion del
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paciente (Loiselle 2009); y una mejor comunicacion con los miembros de la familia

(Rutten 20006).

La informacion es importante para los pacientes con cancer y su familia/sus
cuidadores en todo el proceso continuo de la atencion del cancer. Aunque se han recalcado
los beneficios de la informacion, los pacientes y los miembros de la familia a menudo
informan que sus necesidades de informacion no son satisfechas de forma suficiente
(Champman 2003; Rees 2000). Los programas de orientaciéon procuran considerar las
necesidades de informacion en el momento en que la persona comienza a tratar con un
centro de atencion del cancer. Estos programas pueden consumir considerables recursos -
en particular, en los centros grandes de atencion del cancer donde puede haber cientos de
nuevos pacientes por aflo - aunque no se conoce el grado de ningtin beneficio. En efecto, es
posible que demasiada informacion pueda no ser aconsejable ni util para los nuevos
pacientes con cancer (Dubois 2008). También se reconoce que esta revision se centra en un
tema especifico debido a que se estd considerando la intervencidon en un punto temporal
particular (antes del primer tratamiento del cancer). Sin embargo, la posibilidad de
satisfacer las necesidades de informacion en diferentes estadios es importante en la

atencion del cancer.

Rodin y colegas realizaron una revision sistematica sobre los efectos del
tratamiento para la depresion en los pacientes con cancer (Rodin 2007). La revision se
centrd en la depresion como un resultado; los programas de orientacion no fueron el tema
especifico de la revision. Los autores encontraron que un programa de orientacion redujo la
depresion, aunque no evaluaron ninguno de los otros resultados de interés de la revision

actual.
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Una revision Cochrane realizada por Ranmal y colegas investigo los efectos de las
intervenciones para mejorar la comunicacion con nifios y adolescentes acerca del cancer
(Ranmal 2008). Esta revision informd que los programas especificos que suministran
informacion, el apoyo antes y durante los procedimientos particulares y los programas de
reintegracion escolares pueden beneficiar a los nifios y adolescentes con cancer. Esta
revision proporciona informacion especifica para los nifios y adolescentes, que no estan

incluidos en esta revision actual.

Otra revision Cochrane realizada por Moore y colegas se centrd en las
intervenciones para mejorar el entrenamiento en las habilidades de comunicacion para los
profesionales de atencion del cdncer que trabajan con pacientes, sus familias o sus
cuidadores (Moore 2004). Esta revision indico que los programas de entrenamiento
parecieron ser efectivos en cuanto a la mejoria de algunas areas de las habilidades de
comunicacion de los profesionales de atencion del céncer. Las habilidades de

comunicacion de los profesionales sanitarios no estan cubiertas en esta revision actual.(15)

6. Intervenciones para el apoyo de los cuidadores no profesionales de pacientes en la

fase terminal de su enfermedad

La familia y los amigos suelen ser fundamentales para la atencion de los pacientes
al final de la vida. Aunque al proporcionar dicha atencion no profesional se pueden generar
emociones positivas fuertes, el cuidado puede ser sumamente estresante, tanto mental
como fisicamente. Se estan desarrollando estrategias de apoyo. Las mismas pueden incluir,
por ejemplo, asesoramiento sobre el cuidado y apoyo préctico. Sin embargo, no esté claro

si estas estrategias son beneficiosas.
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La revision se realizd mediante busquedas de estudios que fuesen ensayos
controlados aleatorios y que evaluaran una intervencion para apoyar a la familia o los

amigos de los pacientes al final de la vida.

Se encontraron 11 ensayos con 1836 participantes cuidadores en total. Los ensayos
generalmente evaluaron wuna intervencidbn que proporciond apoyo emocional y
asesoramiento sobre el afrontamiento. Dos estudios intentaron ayudar con el apoyo a la
familia y los amigos considerando indirectamente las necesidades del paciente. Aparte de
un ensayo que proporcioné atencion del paciente, ninguno proporciond apoyo practico.
Los ensayos compararon a individuos que recibieron la intervencién con los que no la
recibieron, para observar si la intervencion ayudaba a la familia, al miembro de la familia o
al amigo a afrontar su funcion de cuidador. Los ensayos generalmente evaluaron la

intervencion mediante la medicion de la mejoria en el bienestar general del cuidador.

La revision hallo que las intervenciones que apoyan directamente a la familia o los
amigos los ayudan a hacer frente emocionalmente, y pueden ayudarlos a afrontar su
funcion de cuidador y mejorar su calidad de vida. Hubo pocas evaluaciones del impacto de
las intervenciones sobre la salud fisica; un estudio no encontré ninguna diferencia en
general en la mejoria del reposo. Ningun estudio consider6 si las intervenciones
aumentaron o disminuyeron el uso de los servicios sanitarios de los cuidadores ni
considero los dafios potenciales, aunque un ensayo identific6 niveles mayores de conflicto
familiar en algunos participantes. Las intervenciones que procuraron ayudar con el apoyo a
la familia o los amigos indirectamente mediante la atencioén del paciente, también pueden
ayudarlos a hacer frente emocionalmente. No hubo evaluaciones sobre si las intervenciones

indirectas los ayudaron a afrontar su funcion de cuidadores, mejoraron la calidad de vida,
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aumentaron o disminuyeron su uso de los servicios sanitarios, o presentaron dafios
potenciales. En uno de estos ensayos no hubo diferencias en la salud fisica de los
cuidadores entre los pacientes cuyo amigo o familiar habia recibido atencion del paciente
adicional, y los que no. Los hallazgos de algunos estudios incluidos en esta revision
pueden estar en riesgo de sesgo, debido a que informan de manera incompleta las

caracteristicas fundamentales del disefio y pueden haberse realizado de forma deficiente.

La fase terminal de una enfermedad se define como el estadio en el que la
enfermedad de una persona no es susceptible de curacion, su salud se deteriora
progresivamente y los profesionales de la salud involucrados en su atencidon no esperan que
sobrevivan durante més que dias, semanas o meses. En este momento, el objetivo del
tratamiento es de apoyo o paliativo, para asegurar la comodidad méxima para los pacientes
y la facilidad de afrontamiento para las personas cercanas a ellos. En esta fase final de la
vida, una persona puede tener necesidades complejas de atencidon y de apoyo, y muchas
inquietudes. Las necesidades pueden incluir: el tratamiento de los sintomas; el apoyo
emocional y espiritual; la asistencia con cuidado personal e instrumental; el transporte; y la
monitorizacion, evaluacion y ayuda con la comunicacion con los profesionales de la salud

acerca de la progresion de la enfermedad y el tratamiento paliativo.

A menudo son los miembros de la familia y los amigos los que desempenan una
funcion fundamental en cuanto a la atencidn, a pesar del aporte de los profesionales de la
salud y de forma independiente de si el paciente estd en el domicilio o en un ambito de
asistencia sanitaria formal. Aunque dichos cuidadores no profesionales (para lograr
claridad de aqui en adelante se los denominara cuidadores) a menudo se encargan de la

funcion y obtienen recompensas personales, como un significado, una finalidad y un
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compromiso mayores a partir de la atencién que proporcionan (Horowitz 1985; Hudson
2005; Nijboer 2001), ser un cuidador también puede incluir desafios fisicos, psicologicos,
econdmicos y domésticos considerables. Los mismos pueden tener su efecto en un
cuidador, que también necesita manejar su propia pena y su sentido de la pérdida
inminente. Estos retos y el estrés, a veces denominados carga del cuidador, pueden afectar
algunos aspectos del bienestar de los cuidadores; pueden sentirse aislados y con falta de
tiempo para reflexionar sobre sus propias necesidades y recuperar energia. También puede
afectar su propia salud, causar fatiga, problemas para dormir, pérdida de peso, depresion,
ansiedad y un riesgo mayor de muerte (ver, por ejemplo: Low 1999; Pinquart 2007; Schulz
1999; Schulz 2004; Thomas 2002). La familia y los amigos a menudo tienen su propia
dificultad emocional y fisica, realizan un esfuerzo economico, deben afrontar las
decisiones médicas y pueden tener otros familiares a cargo. Estas cuestiones pueden
repercutir en el paciente, afectando la calidad y la duracion de la atencion domiciliaria
(Gomes 2006; Higginson 2008; Holicky 1996). Las implicaciones de la salud publica en
cuanto a la atencion incluyen el uso de asistencia sanitaria por parte de los mismos
cuidadores ademas de los pacientes. A medida que las poblaciones envejecen, aumenta el
impacto de dichos efectos; los cuidados paliativos se estan trasladando al domicilio de los
pacientes con un periodo de supervivencia mas largo en la fase terminal. A estos efectos se
les suman mas cuidadores potenciales que trabajan lejos del domicilio y un aumento en la
movilidad social, con el resultado de que hay menos miembros de la familia disponibles

para comprometerse con la atencion habitual que los que habia hace una generacion.

Las politicas sanitarias en varios paises reconocen que los cuidadores de los
pacientes en la fase terminal pueden necesitar una gran gama de apoyo, incluida la

informacion acerca del proceso de la enfermedad y el apoyo personal. También se
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necesitan recursos para la dificultad emocional, para el bienestar espiritual, y para las
necesidades fisicas como el reposo adecuado, ademds de la ayuda doméstica y el apoyo
econdmico (ver, por ejemplo, los WHO National Cancer Control Programmes [Programas
Nacionales para el Control del Céancer de la OMS] [WHO 2002], la UK NHS Cancer
Reform strategy 2007 [estrategia de Reforma del Cancer del NHS del Reino Unido] [DH
Strategy 2007], el US National Family Caregiver Support Program [Programa Nacional de
Apoyo del Cuidador Familiar de los EE.UU.] [US DHHS 2003] y el Australian National
Palliative Care Programme [Programa Nacional Australiano de Cuidados Paliativos] [DHA
2008]). Aunque el apoyo a los cuidadores es un principio central de la filosofia de los
cuidados paliativos, y en algunos paises las organizaciones benéficas ofrecen apoyo a los
cuidadores, no es poco comun que las necesidades de los cuidadores no sean atendidas
(ver, por ejemplo, Osse 2006 y Soothill 2003). Los cuidadores pueden tener
considerablemente mas necesidades psicosociales no atendidas que los mismos pacientes
(Soothill 2003). En su revisiéon de la bibliografia sobre los servicios de apoyo de los
cuidadores paliativos, Harding y cols. (Harding 2003) establecen la conclusién de que
debido a que el objetivo principal de los servicios especializados de los cuidados paliativos
es el paciente, no es sorprendente que las necesidades de los cuidadores sigan sin ser
atendidas. Es también probable que los profesionales sanitarios no siempre conozcan como
o cuando proporcionar apoyo a los cuidadores, y pueden sentir que esta situacioén esta mas
alla de sus habilidades y recursos. Las necesidades de los cuidadores no son féciles de
considerar. Sus necesidades pueden variar ampliamente y pueden cambiar durante el
periodo de atencidn, asi como en la fase de pérdida de un familiar. Esta complejidad puede
explicar por qué el apoyo a los cuidadores estd menos desarrollado que otros aspectos de

los servicios de cuidados paliativos. Ademas, los cuidadores pueden no reconocer o, con el
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objeto de evitar redirigir los recursos lejos del paciente, pueden ser reacios a buscar apoyo
a sus propias necesidades. Pueden sentir la necesidad de preservar la autosuficiencia, la
independencia, la dignidad y los aspectos familiares de la vida (Grande 1997; Soothill
2003). Al revelar sus propias necesidades, los cuidadores pueden preocuparse de que los
profesionales de la salud quiza lleguen a la conclusién de que no son capaces de cuidar

apropiadamente a su ser querido.

Se esta desarrollando e implementando una variedad amplia de programas de asistencia
sanitaria y estrategias dirigidas a apoyar a los cuidadores. Este apoyo presenta varios

objetivos generales:

e reducir la cantidad de atencion proporcionada por el cuidador, por ejemplo,

mediante el ofrecimiento de servicios de relevo;

e mejorar las habilidades de afrontamiento, por ejemplo al proporcionar programas

que facilitan la resolucion de problemas;

e mejorar el bienestar, por ejemplo, al proporcionar programas psicoldogicos como

orientacion, relajacion y psicoterapia;

e administrar dichas intervenciones en un momento apropiado (“oportunidad”).

La importancia de evaluar estas estrategias para los cuidadores en general, y para las
personas involucradas en la atencidon terminal especificamente, es reconocida por varias
organizaciones, por ejemplo, la International Palliative Care Family-Carer Research
Collaboration 2007 (http://www.ipcfrc.unimelb.edu.au/) y el National Institute for Clinical

Excellence (NICE 2004).

95



Hay algunas pruebas sobre el impacto de dichas intervenciones en los temas
relacionados. En una revision narrativa de las evaluaciones de las intervenciones para los
cuidadores de pacientes mayores con una enfermedad progresiva y cronica grave, o con
una discapacidad fisica, Sorensen y colegas identificaron 78 estudios (Sorensen 2002).
Aunque observaron una falta de asignacion aleatoria al tratamiento y a los grupos de
control en muchos de estos estudios, establecieron la conclusion de que las intervenciones
que proporcionaron apoyo psicoldgico, fueron educacionales (como el suministro de
informacion acerca del proceso de la enfermedad de los receptores de la atencion),
procuraron mejorar las habilidades de afrontamiento de los cuidadores o proporcionaron
una combinacion de dichas intervenciones, parecieron efectivas a corto plazo para mejorar
la carga y la depresion de los cuidadores asi como para aumentar la satisfaccion, la
capacidad y el conocimiento de los cuidadores. Las intervenciones también parecieron
reducir los sintomas en el paciente en el que se centro la atencion. Desde la publicacion de
esta revision, las intervenciones concebidas especificamente para apoyar a los cuidadores
de los pacientes en la fase terminal se han evaluado en estudios controlados de
comparacion. Los mismos comunmente evaluan las intervenciones orientadas a mejorar el
“bienestar” como la calidad de vida y la salud emocional. El bienestar quizas se mide mas
sistematicamente en los estudios en comparacion con otros resultados, como el uso de
servicios sanitarios. Sin embargo, el contexto del cuidado de un familiar moribundo puede
ser sumamente estresante y es probable que cualquier intervencion para mejorar el apoyo

tenga un impacto limitado en la mejoria del resultado lamentable de dicha experiencia.(13)
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10. CONCLUSIONES.

1. Las pruebas sobre la efectividad de las intervenciones psicosociales durante el

tratamiento del cancer para la reduccion de la astenia son limitadas.

2. Los programas de entrenamiento parecen ser efectivos para mejorar, las
habilidades comunicativas de los profesionales de la salud que atienden pacientes con

cancer.

3. Las ayudas en la decision a los pacientes aumentan la participacion de las
personas y tiene mayor probabilidad de que se tomen decisiones informadas basadas en

valores.

4. Junto con el diagndstico, el rasgo de ansiedad es un factor determinante de los

sintomas depresivos, fatiga y baja calidad del suefio.

5. Los programas estructurados de orientacion pueden ser utiles para proporcionar
informacion importante para los pacientes, y presentan beneficios en cuanto a la mejoria de

la angustia y el rasgo de ansiedad en los pacientes.

6. Los profesionales sanitarios deben indagar acerca de las inquietudes de la familia
y los amigos involucrados en el cuidado de un ser querido, el apoyo emocional y la
informacion sobre la administracion de la atencion de su ser querido fueron caracteristicas
comunes de las intervenciones que demostraron ayudar a reducir los trastornos

psicoldgicos.
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11.DISCUSIONES

A través de la extensa bibliografia estudiada estd claramente demostrado que la
intervencion psicoldgica es muy importante a la hora de afrontar tanto el diagnostico como

la evolucion de la enfermedad.

Es muy importante el trabajo conjunto del profesional de la psicologia y del

personal oncologico, en este caso de la enfermeria.

En el Hospital Universitario de Oviedo estas dos especialidades trabajan de forma
totalmente independiente, si un paciente necesita de la ayuda de un psicdlogo tiene que

pedir cita para una consulta.

Los pacientes que acuden al Hospital de dia oncoldgico son muy reacios, en
general, a mostrar sus sentimientos y sus dudas a nivel psiquico, lo toman como una rutina

mas en sus vidas, acuden a poner el tratamiento y se van a sus domicilios.

En el Hospital de dia oncoldgico el personal informa de los distintos medios que

pueden utilizar si necesitan este apoyo como:

Asociacion espainola contra el cancer.
- Programa impacto ‘“Primer Impacto” es un programa para atender de forma
inmediata e integral las necesidades del paciente y sus familiares en el momento
inicial del diagnostico.

- Voluntariado online.
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- Programa mucho por vivir. Ayuda a afrontar la enfermedad y mejorar la calidad
de vida de las mujeres con cancer de mama.

- Atencion social. Servicio gratuito de trabajadores sociales.
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