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I INTRODUCCION

La presente tesis responde a la Conspiracion del silencio y su relacion con el
bienestar emocional del paciente con enfermedad oncoldgica avanzada que son
atendidos en el Hospital Divina Providencia de nuestro pais y que hace referencia
principalmente a los niveles de informacién y/o conocimiento del diagnostico clinico

del paciente.

Para analizar esta problematica es importante mencionar que se han considerado
las causas asociadas al bienestar emocional del paciente y la relacion de los niveles
de informacion de diagndéstico y prondéstico en los rangos de nada, parcialmente o
completamente informado y de los cuales se ha tomado de gran validez el
conocimiento de variables sociodemogréaficas que pueden estar relacionadas con

este fenémeno.

Dicha investigacion surge a partir del interés de profundizar en la teméatica
relacionada con cémo se da la comunicacion de la enfermedad terminal, en donde
al conseguir dar una informacién correcta, se puede ayudar a los pacientes a
abordar el final de la vida, haciéndoles sentirse mas apoyados, valorados y afrontar

su realidad de una mejor manera.

En este ambito profesional es importante recalcar el papel que juegan los cuidados
paliativos que se basan principalmente en la atencién dirigida al acompafiamiento
profesional en los momentos finales de la vida del paciente, logrando de este modo,
disminuir el sufrimiento o como bien lo menciona la Organizacién Mundial para la
Salud “un enfoque que busca mejorar la calidad de vida del paciente y familia que
enfrentan problemas asociados a enfermedades amenazantes para la vida, a traves
de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e
impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas psicologicos y

espirituales”.



Para ello, en el marco de la teoria de investigacion se realiz6 una inmersién en el
Hospital Divina Providencia con pacientes que rinden todas las caracteristicas
sefaladas de acuerdo al perfil de investigacion, haciendo uso de un muestreo no
probabilistico conocido como intencional y del conocimiento orientado por los
profesionales de la salud de la institucion y que fueran participantes voluntarios
durante dos meses en proceso de seleccion de acuerdo a los criterios de elegibilidad
del equipo de investigacion; a los que se les aplicé una guia de entrevista con el fin
de recoger informacion detallada y de manera interactiva sin trasgredir la integridad
del paciente; también la escala Hospitalaria de ansiedad y depresion (HADS) para
obtener informacion referente a las dimensiones cognitivas y afectivas; la Escala
FACT-G gue es una herramienta que busca principalmente medir la calidad de vida
en pacientes con cancer, finalmente, se aplico la escala Karnofsky para ayudarnos

a conocer el desempefio funcional de los pacientes.

Toda esta serie de instrumentos tienen como finalidad la identificacion de la
prevalencia de la conspiracion del silencio en los pacientes; determinar el bienestar
emocional y relacionar los niveles de informacion de diagndstico y prondstico con
dichos niveles de informacion y que permiten relacionar la influencia de las variables

sociodemogréficas.

En el capitulo | damos a conocer la introduccién al tema y las motivaciones detras
de la eleccion del mismo, en el capitulo Il nos enfocamos en la teoria sobre los
cuidados paliativos, la enfermedad oncoldgica, niveles de informacién y el bienestar
emocional de los pacientes con enfermedades oncoldgicas, posteriormente en el
capitulo Il se presenta el metodologia, la definicion de variables, el tipo de estudio
utilizado que fue de tipo cuantitativo, con corte transversal y correlacional, se
proporcionan detalles sobre el perfil de muestra y la gama de instrumentos aplicados
a los sujetos. Luego se presenta el capitulo IV con el analisis de resultados que fue
posible gracias a todo un proceso ordenado y estructurado que permitio la
realizacion de hacer correlaciones entre datos de niveles de informacion manejados

por los pacientes y el nivel de bienestar emocional que presentaron y que de alguna



manera nos brindan acercamiento a los objetivos planteados al principio de la

investigacion.

Un proceso provechoso y satisfactorio que puede ser utilizado por futuros
investigadores del tema de los cuidados paliativos y que deseen indagar con mayor

profundidad el bienestar y la calidad de vida de los enfermos oncologicos.



II. JUSTIFICACION

Una de las necesidades que mayormente han marcado nuestra practica como
profesionales de la salud mental, es el conocimiento de parametros que nos
indiquen, si es prudente o no el revelar a un paciente con una enfermedad
oncolégica avanzada acerca de su diagndstico y pronostico, asi como, la incidencia

gue esta informacion tendria en su bienestar emocional.

En nuestro ambito como profesionales de la salud mental, debemos tener claro que
existe poca difusidon que nos sirva de guia y nos ayude a dar el primer paso para
alcanzar el verdadero objetivo de los cuidados paliativos, que es el de promover la
mejor calidad de vida posible a las personas que enfrentan una enfermedad

incurable, grave y con prondstico limitado?.

En un estudio realizado sobre la comunicacién del diagnéstico de cancer en Espania,
en el que se recogen los resultados de distintas investigaciones?, se afirma que un
40-70% de los enfermos con céncer conocen la naturaleza maligna de su
enfermedad aun cuando solo un 25-50% han sido informados de ello. Demostrando
también que en ambos casos existe un nivel significativamente alto de ansiedad, sin
embargo, en casos en donde se marca la conspiracion del silencio existe mayor

nivel de depresion en los pacientes.

Gran parte de proporcionar los cuidados paliativos necesarios al paciente, consiste
en analizar a fondo cada aspecto que puede afectar el bienestar emocional del
mismo. Las decisiones a tomar no son sencillas para ningun profesional de la salud,
dado que en ocasiones surge un acuerdo implicito o explicito, por parte de

familiares, amigos y/o profesionales, de alterar la informacion que se le da al

1 Organizacién Mundial de la Salud. Cuidados Paliativos: Problemas y retos
2 Estudios sobre la comunicacién del diagnostico del cancer en Espaiia. Carlos Centeno Cortés y Juan
Manuel Nufiez Olartea (1998)



paciente con el fin de ocultarle el diagndstico y/o prondstico, y/o gravedad de la

situacion®, cayendo asi en el circulo de la conspiracién del silencio.

Este resultado cuestiona la motivacidon detrds de los familiares y profesionales de
no informar con total claridad acerca de diagndstico y prondstico a los pacientes, ya
gue dentro de las justificaciones existe comunmente el deseo de no aumentar la

preocupacion del paciente al informarle la realidad.

Sin embargo, también existen posturas que afirman® la decisiéon de informar la
verdad varia en funcion de diversas circunstancias, entre ellas estan las
caracteristicas de la enfermedad, la situacion, personalidad y creencias del
enfermo, la actitud del entorno socio-familiar y, por ultimo, la forma de ser y de

pensar del propio médico.

Es por ello que, a través de la investigacidon propuesta, pretendemos dar una
respuesta u orientacion en cuanto a cual seria el camino a concurrir como
profesionales de la salud mental, con una vision que permita identificar cual es la
mejor opcidn en nuestro contexto en cuanto a los niveles de informacion de
diagnéstico y pronostico pueden ser los adecuados, con el fin de evitar afadir

sufrimiento en el paciente.

El interés investigativo que se ha formulado, es el esfuerzo que como profesionales
de una carrera humanistica nos ha llevado a indagar, la importancia ética y
profesional de explorar y observar los niveles de informacién médica de diagndstico
y pronostico y como estas influyen o se relacionan con el bienestar emocional,
tomando ante todo el derecho del paciente terminal® a ser atendido por

profesionales sensibles a sus necesidades y temores en su proceso de

3 Intervencién emocional en cuidados paliativos. P. Arranz, J. J. Barbero, P. Barreto y R. Bayés (2003)
4 ¢Es valida la conspiracion del silencio? Lic. Georgina Suarez Hernandez y Dra. Marianela Castellanos
Suérez, (2011)

5 Fundacion Pro Derecho de Morir Dignamente: Derechos del Paciente Terminal.



aproximacion a la muerte, pero competentes en su campo y seguros de lo que

hacen.

Motivo por el cual pretendemos que esta investigacién sirva de punto de partida
para futuras investigaciones, al analizar si existe 0 no un impacto negativo a causa

de la conspiracion del silencio en el bienestar emocional de los pacientes.



III. OBJETIVOS

Objetivo General

Investigar la conspiracion del silencio y su relacion con el bienestar emocional de
los pacientes con enfermedad oncolégica avanzada en el hospital divina providencia
2017.

Objetivos Especificos

v Identificar la prevalencia de conspiracion del silencio en los pacientes

atendidos en el hospital Divina Providencia.

v' Caracterizar los niveles de informacién del diagndstico y pronostico en

rangos de nada, parcialmente y completamente informado.

v Determinar el bienestar emocional que presenta el paciente atendido en el

hospital.

v Relacionar los niveles de informacién de diagndstico y prondstico con niveles

de bienestar emocional que presentan los pacientes.
v' Conocer los datos sociodemograficos de los pacientes a evaluar.

v" Relacionar la influencia de las variables sociodemograficas con los niveles

de informacién y niveles de bienestar emocional.



CAPITULO IV: MARCO TEORICO

4.1. ANTECEDENTES DE CONSPIRACION DEL SILENCIO

En un estudio realizado en Espafia®, sobre la comunicacion del diagnéstico del
cancer, se afirma que un 40-70% de los enfermos con cancer conocen la naturaleza
maligna de su enfermedad aun cuando solo un 25-50% han sido informados de ello.
Por esto afirman que “el enfermo sabe habitualmente bastante mas de lo que se le
ha dicho”, probablemente porque tiene otras fuentes de informacion (entre ellas su
propio organismo). Este hecho obliga a que los profesionales se esfuercen mas en

su comunicacion.

Dentro de este mismo estudio, los pacientes identificaban con mas nitidez al médico
de referencia, ya que estaban mas satisfechos de su relacion con €l y comprendian
mejor las explicaciones recibidas. También se encontr6 que los pacientes que saben
su diagndstico no solo no pierden la esperanza, sino que muestran mas confianza

en el cuidado que reciben.

4.1.1 CONSPIRACION DEL SILENCIO

La conspiracién del silencio se define como’ “el acuerdo implicito o explicito, por

parte de familiares, amigos y/o profesionales, de alterar la informacion que se le da

6Conspiracion del silencio en familiares y pacientes al final de la vida ingresados en una unidad de
cuidados paliativos: nivel de informacion y actitudes observadas. José Carlos Bermejo, Marta Villacieros'
Rosa Carabias, Ezequiel Sanchez, Belén Diaz-Alb. (2012)

“Intervencion emocional en cuidados paliativos. P. Arranz, J. J. Barbero, P. Barreto y R. Bayés (2003)



al paciente con el fin de ocultarle el diagndstico y/o prondstico, y/o gravedad de la

situacion”.

El aspecto mas conflictivo en cuanto a la comunicacion en la enfermedad terminal
se refiere a la cuestion de si decir o no la verdad. Conseguir dar una informacion
correcta, puede ayudar a los pacientes a abordar el final de la vida, haciéndoles
sentirse mas apoyados y valorados. Los enfermos tienden a compartir mas sus

temores y preocupaciones con el equipo que sabe comunicarse con ellos.

Un estudio realizado en Espaiia® aporta el hallazgo importante de un mecanismo de
defensa familiar utilizado para tranquilizar al enfermo y reforzar la conducta familiar
de mantener una mentira y a la vez tranquilizarse ellos mismos. Se utilizan ideas y
expresiones que buscan ocultar o negar la verdad sobre la enfermedad terminal,
desde negar la gravedad de la enfermedad hasta llegar a rechazar la informacién
médica dirigida al enfermo; cuando hablamos de ocultar nos referimos tanto al

diagnéstico como al prondstico.

El ocultamiento de informacion o conspiracion del silencio puede interpretarse como
un constructo social basado en el estigma que se tiene acerca de la muerte, el cual
es un fendmeno también conocido como muerte eludida que consiste en no
plantearse en ninglin momento el hecho cierto de una muerte futura, viviendo como
si el ser humano fuera inmortal, tratando de considerar que la muerte es lo contrario
de la vida, esta actitud trata de eliminar la preocupacion por la muerte, ya que la

misma muerte en si, no es posible hacerla desaparecer.

8impacto familiar del diagndstico de muerte inminente. Revista de Psicologia Universidad de Antioquia.
Victoria Diaz, Mario Ruiz, Carla Flérez, Yenny Urrea, Verdnica Cérdoba, Cristian Arbelaez y David Rodriguez
(2013)



4.1.2 IMPLICACIONES DE CONSPIRACION DEL SILENCIO

La conspiracion del silencio tiene dos niveles:

— Parcial
Hace referencia a que el paciente no conoce prondstico
— Total

Hace referencia a que el paciente no conoce ni diagndstico ni pronostico.

Ahora, también existen lo que son causantes o facilitadores de que se de la

conspiracion del silencio:

— Conspiracion del silencio adaptativa
Es donde el paciente no desea hablar de su estado de salud, niega algun
malestar, evita 0 parece que no quiere saber. Causando que tanto
cuidadores, familiares y personal hospitalario optan por no comunicar la
informacion al paciente.

— Conspiracion del silencio desadaptativa
Se da cuando el paciente quiere saber y pregunta, pero su familia o el
profesional a cargo del paciente, no desea brindar esta informacion. Las
motivaciones detras de esta decision pueden variar de acuerdo a cada caso

en especifico.

Existen diversas motivaciones detras de la decision de no compartir informacion
alguna al paciente o informacion parcial, acerca de diagndstico y prondéstico, entre
los argumentos mas comunes sobresalen tres® en las cuales nos detendremos para

comprenderlas mas a fondo:

9El derecho del paciente a lainformacion: el arte de comunicar. J. Barbero (2006)



4.1.2.1 “ENGANO BENEVOLENTE”
‘Lo que uno no conoce, no puede herirle y puede ayudarle”. Informar al

paciente solo afiadiria un plus de ansiedad y esto es evitable. Se basa en el
principio que al volvernos conscientes de que estamos enfermos o0 que
estamos padeciendo de algun tipo de enfermedad crénica o terminal, esto
incide directamente en nuestra salud, mas bien, al conocer un diagnostico
negativo, esto nos condiciona y empezamos con manifestaciones

psicosomaticas, lo cual puede empeorar nuestro estado.

4.1.2.2 POCO CONOCIMIENTO DE LA INFORMACION COMPLETA
Los profesionales no conocen la “verdad completa” y aunque la conocieran,

muchos pacientes no comprenderian el objetivo ni las implicaciones de la
informacion. Muchas veces la transmision de informacion se limita a
puramente eso, informar de diagnéstico y pronostico sin profundizar con el
paciente ni esclarecer dudas que él mismo podria tener, lo cual nos lleva a

inferir que el paciente no sabria qué hacer con la informacién brindada.

4.1.2.3 EL DESEO DEL PACIENTE DE ACCEDER A LA INFORMACION
Los enfermos con patologias graves o con deterioro grave, cuando dicen que

quieren saber esta informacion, en realidad no es asi. Motivacion que tiene
fundamentos, pero es algo que va depender de caracteristicas personales de
cada individuo, hay quienes no desean saber y hay quienes en realidad si lo
desean.

En las investigaciones llevadas a cabo por Centeno y Nufiez!® en cuanto a las

razones por la cual se da la conspiracion del silencio en Espafia, se identificaron

1°Conspiracion de Silencio y Malestar emocional en pacientes diagnosticados de glioblastoma
multiforme; Unidad de Cuidados Respiratorios. Hospital Clinico Universitario de Valencia; José Luis

Diaz-Cordobés, Juan Antonio Barcia, José Maria Gallego-Sanchez y Pilar Barreto, (2012)



otras motivaciones detras del cual tanto familiares como personal hospitalario optan

por la conspiracion del silencio:

a.

Para no aumentar la preocupacion ni la angustia del paciente (por amor,
proteccion), la persona ya esta suficientemente mal por la enfermedad.
Centeno y Nufiez, encontraron que esta excusa que aportan los familiares,
en su mayoria, en realidad se da a corto plazo luego de que se dé la
informacion de una mala noticia, dado que esto puede aumentar la ansiedad
y disconfort, a medio plazo las consecuencias justifican la medida. Con la
conspiracion del silencio el paciente puede sentirse incomunicado, no
comprendido, engafiado y esto puede potenciar una sintomatologia ansiosa
o depresiva, asi como, miedo e ira. Esta situacion disminuye el umbral de la
percepcion del dolor y de otros sintomas e impide la necesaria ventilacion
emocional, no solo para el paciente sino para el resto de la familia. Otras
consecuencias es que inhabilitan al paciente para cerrar asuntos importantes
gue quizas hubiera querido resolver y el desarrollo de complicaciones en la
elaboracién del duelo de los familiares.

“‘La impresién que da”, la familia tiene dificultades para enfrentarse al
sufrimiento de lo que sucede y su deseo de negarlo. Se debe aprender a
distinguir entre las necesidades reales del paciente y las de sus familiares y
allegados. Si luego de evaluar que el nivel de informacion proporcionado al
paciente, puede ser igual o mayor a un punto medio, si luego de evaluar al
paciente el medico llega a la conclusion que cuenta con los mecanismos de
afrontamiento necesario para conocer tanto diagndstico como prondstico,
entonces eso debe prevalecer a las necesidades que los familiares

presentan.

Identificaron también un tipo de perfil de personas o familias que son conspiradoras,

este perfil consta de 3 puntos:

A) Aquellas en las que la relacion entre el familiar y el enfermo han sido dificiles



B) Aquellas en las que la situacion de la familia en ese momento sea dificil
C) Aguellas en situacién de cambio

Otro factor que parece repetitivo entre las justificaciones de los médicos o personal
hospitalario, es el deseo de proteger al paciente. Aunque exista esta necesidad de
proteccion al paciente con enfermedad incurable, evitando que conozca los detalles
“‘desagradables” de su enfermedad, puede resultar tremendamente perjudicial, pues

crea ansiedad, miedos e incertidumbres en el paciente.

Cuando el paciente dispone de informacion detallada de su enfermedad, existe una
mejor adaptacion a la situacion terminal tanto del paciente como de su familia, el
paciente tiene mayor sensacion de autocontrol al poder participar en las decisiones

sobre su enfermedad y la disminucion del sufrimiento.

El deseo de conocer el diagnostico!! no esta vinculada a mayor malestar emocional,
sino todo lo contrario, esta relacionado directamente con la satisfaccion percibida
con el modo de recibir malas noticias, y, a su vez, esta satisfaccion esta relacionada
con el bienestar emocional en los distintos momentos de evaluacion; evaluaciones
constantes por medio del personal del hospital con el fin de valorar la afectacion
tanto fisica como psicol6gica del paciente antes de poder brindarle noticias

referentes a su salud.

Es posible que las personas con deseos de conocer mas informacion presenten
estilos de afrontamiento mas activos centrados en la solucion de problemas y por
tanto probablemente presenten mas recursos personales para hacer frente a la

enfermedad que se traducen a menores niveles de ansiedad y depresion.

Conspiracion del silencio en familiares y pacientes al final de la vida ingresados en una unidad de
cuidados paliativos: nivel de informacidn y actitudes observadas. José Carlos Bermejo, Marta Villacieros:
Rosa Carabias, Ezequiel Sdnchez, Belén Diaz-Alb. (2012)



Los pacientes que quieren saber pero que sus familiares por razones principalmente
protectores y beneficientes, no permiten al paciente formar parte activa del proceso

de toma de decisiones presentan niveles de ansiedad significativamente mayores.

A pesar de la intencidon beneficiante y de la dificultad que representa para la familia,
la conspiracion del silencio incide directamente en el malestar emocional del
paciente. La familia no consigue disminuir el sufrimiento asociado al proceso de
comunicacion, como se pretendia con la ocultacion de la informacion, sino todo lo

contrario.

La depresion es mayor en pacientes que sufren conspiracion del silencio, a

diferencia de lo que existe en la comunicacion abierta.

4.1.3 LA COMUNICACION DE LA VERDAD EN LA RELACION MEDICO-PACIENTE
TERMINAL

La comunicacion de la verdad se vuelve una decision dificil de tomar para los
profesionales tanto en medicina como de la salud mental. Las opiniones respecto a
este tema son diversas y de discusiones amplias, si bien existe el principio del
derecho del paciente de conocer toda la verdad de su diagndstico y pronéstico,
también surge lo que es una justificacion moralmente aceptable, como lo es el
estado emocional en el que se encuentra el paciente, si este se ve severamente
afectado, si se encuentra en un estado de depresion o actitudes suicidas, el
profesional se ve limitado, ya que debera actuar con cautela para revelar la verdad
de su enfermedad, pues esto puede incidir directamente en un severo perjuicio, en
lugar de denominar este hecho como mentira, se denomina Unicamente como

ocultamiento de la verdad.

Este ocultamiento se da en los casos en donde la verdad puede causar dafios

severos en el paciente, al volverse una realidad de que esta informacion dafaria al



atenuar la angustia y depresion del paciente, es considerado como motivo suficiente

para ocultar la verdad.

Es comun que se presenten conflictos en el paciente terminal, por un lado, desea
conocer la verdad e incluso lo percibe como su derecho lo cual representa un eje
fundamental para la conservacion de su autonomia; asi mismo, sucede
comunmente que se dé una negacion de la muerte de parte del paciente, quien

como consecuencia, se rehdsa a conocer la verdad, lo cual provoca un aislamiento.

Esta negacion de la muerte, refuerza la creencia que se tiene de que lo ideal es que

el paciente muera sin conciencia alguna de la situacién real de su estado.

Debemos tomar en consideracion el mejoramiento de la calidad de vida del
paciente, la comunicacion veraz reforzara el nivel de confianza del paciente con su
meédico y beneficiara la autonomia del mismo. se trata de un proceso en donde se
pretende cambiar el miedo por esperanza, la incertidumbre por la informacién, la
indefension por percepcion de control, la incomunicacion por una comunicacion
adecuada, abierta y honesta, aunque estas tareas no son faciles de alcanzar,
nuestro esfuerzo debe encaminarse a cumplir con estos objetivos, valiéndose por

supuesto en caracteristicas individuales y no generalidades.

4.1.4 REVELAR INFORMACION A PACIENTES O FAMILIARES

Un aspecto que debe considerarse y hacer hincapié, es el hecho de que al brindar
informacion no es Uunicamente limitarse a comunicar diagnostico y prondstico, sino
que implica la explicacion amplia del estado real del paciente, una conversacion que
aclare todas las dudas que el paciente presente, a continuacion, se presentan
aspectos necesarios y fundamentales que deben abarcarse tanto con la familia
como con el paciente:

— Brindarse informacién completa acerca del diagnostico



— La extension de la enfermedad

El porqué de los sintomas que el paciente esta experimentando

\

— Entendery aceptar la procedencia de ultimas ordenes o deseos del paciente,
como lo podria ser el de “favor no reanimar”

— Las metas que se buscan alcanzar con los cuidados paliativos

— Aspectos esenciales y mas relevantes de cuidados paliativos, asi como la
diversidad de opciones que existen para el enfermo terminal

— Orientacion de como exteriorizar y hacer frente a las emociones que surgiran
a lo largo del proceso

— Manejo de diferentes miedos de familiares, en cuanto al afrontamiento de la

muerte del familiar.

Estos aspectos, son relevantes no solo para mejorar la relacion paciente-médico, y
facilitar lo que es el proceso de cuidados paliativos, sino también, para influir de

manera positiva en el bienestar emocional del paciente.

4.2 ANTECEDENTES DE BIENESTAR EMOCIONAL

El constructo tedrico de bienestar ha sido estudiado, investigado y analizado por
corrientes filoséficas y sociolégicas. También ha estado este término influido,
refieren Vielma y Alonso (2010)*?, por las reflexiones derivadas de las tradiciones
espirituales de Oriente y Occidente: cristianismo, budismo, hinduismo, taoismo, etc.
Es en las ultimas décadas del siglo XX cuando el bienestar se ha convertido en
objeto de estudio e interés cientifico para la psicologia. Sin embargo, no existe

dentro de la comunidad cientifica en esta disciplina un consenso sobre la definicion

12 gl estudio del bienestar psicolégico subjetivo. Universidad de los Andes, Facultad de Humanidad y
Educacion (2010)



del concepto de bienestar. Siguiendo a Ballesteros y colaboradores (2006) el uso
generalizado del término bienestar en la investigacién psicolégica ha generado
controversias y ha dificultado el consenso en su definicion y también en su estudio
al utilizar este término como sinénimo de constructos como “calidad de vida”,

“felicidad”, “funcionamiento positivo” “auto-concepto”, “locus de control interno”,
“salud mental”, “resiliencia” y “motivacion”, cuando sus significados no coinciden
exactamente. De hecho, la poca claridad conceptual ha hecho que el término
bienestar se relacione e iguale histéricamente con el término “felicidad”. Es asi como
los pensadores y filésofos de la época de la Grecia clasica denominaban el

bienestar desde la “buena vida”, la cual consideraban una virtud.

4.2.1 BIENESTAR EMOCIONAL

El bienestar es un concepto amplio que incluye dimensiones sociales, subjetivas y
psicoldgicas, asi como comportamientos relacionados con la salud en general que

llevan a las personas a funcionar de un modo positivo.

Esta relacionado con cédmo la gente lucha en su dia a dia afrontando los retos que
se van encontrando en sus vidas, ideando modos de manejarlos, aprendiendo de

ellos y profundizando su sensacién de sentido de la vida.

El bienestar es una categoria a la cual se imprime un sello muy personal, lo que es
para un hombre o una mujer el bienestar es construido por ellos mismos, se trata
de una vivencia personal, irrepetible, surgida en el marco de la vida social y de la
historia personal. De aqui podemos deducir: o que las personas entendemos por
bienestar, lo que nos produce satisfaccion y disfrute, varia de una sociedad a otra,
de una época a otra, de una etapa del desarrollo social a otra y de un momento de

la vida personal a otra.

La salud es un concepto integral que surge del equilibrio cuerpo y mente. En la

sociedad actual, existen dafios que van en contra del bienestar animico. Por
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ejemplo, el estrés y la ansiedad alteran el estado de animo, produce inquietud
interior, cansancio psicoldgico y tristeza.
El bienestar emocional muestra la tranquilidad de animo propio de aquel que se
siente bien consigo mismo. Una persona que experimenta un alto grado de

bienestar emocional siente una mayor influencia de emociones agradables.

El Bienestar emocional es un concepto amplio, que tiene que ver con la

experiencia subjetiva de sentirse bien, en armonia y con tranquilidad.

4.2.2 DEFINICION DE BIENESTAR

El concepto de bienestar es ampliamente utilizado, tanto en ambitos médicos
especializados como en el lenguaje cotidiano. Sin embargo, a pesar de su uso
frecuente y de la ambigtiedad de su contenido, la mayoria de los trabajos cientificos,
sobre todo, los que se refieren a la atencidén del enfermo en etapa terminal, no lo

definen o lo hacen de forma poco operacional.

Por lo tanto, en esta tesis utilizaremos la definicibn que a nuestro juicio se apega
mas al objeto de nuestra investigacion, extraida de un articulo publicado por la
revista medicina paliativa en el segundo trimestre, 1995 de los autores J.T.

Limonero, R. Bayes.

Lo definen de la siguiente manera: “la sensacion global de satisfaccion o alivio de
las necesidades, fisicas, psicologicas, emocionales, sociales y/o espirituales, que
puede experimentar el enfermo, de forma intermitente, continua o esporadica a lo

largo de la dltima etapa de su existencia.”
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4.2.3 PERSPECTIVAS HISTORICAS

En un intento por resumir las diferentes iniciativas que a lo largo de la  historia se
han interesado por el estudio del bienestar, nos gustaria exponer la propuesta que
los autores Ryan y Deci (2001)*2 hacen de dos tradiciones o escuelas diferentes en
la evolucion histérica de la investigacion sobre este constructo, el cual, como

deciamos, tradicionalmente se ha identificado con el estudio de la felicidad.

Se trata de dos lineas o areas de estudio diferentes, aunque relacionadas: una
vinculada con la felicidad como indicadora de la calidad de vida - escuela heddnica,
y otra ligada al desarrollo del potencial humano -escuela eudaemonica. Taly como
sefialan Diaz y cols. (2005), dos enfoques relativamente distintos, aunque no
necesariamente opuestos ya que las tradiciones hedoénicas y eudaeménica

representan concepciones del mismo proceso psicoldgico.

4.2.3.1 PERSPECTIVA HEDONICA
En el marco de la psicologia moderna, el enfoque hedonista suele identificar el

bienestar con el placer y se basa en las experiencias emocionales basicamente
satisfactorias, consistiria, por tanto, en un balance subjetivo entre experiencias

placenteras y displacenteras (Haybron, 2008).

Debemos, por ultimo, sefalar que, a pesar de contar con una prolifera literatura
cientifica en torno al bienestar hedonico o subjetivo, se echa en falta un mayor

desarrollo tedrico sobre este constructo.

4.2.3.2. PERSPECTIVA EUDAIMONICA
Tal y como exponen Avia & Vazquez (1998) el principal referente de esta

perspectiva fue Aristételes, que, en su Etica a Nicomaco, invitaba a los hombres a

13 Self-determination theory and wellbeing. Richard Ryan (2009)
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vivir de acuerdo con su daimon, ideal o criterio de perfeccion hacia el que uno aspira
y que dota de sentido a su vida. Todos los esfuerzos por vivir de acuerdo con ese
daimon y hacer que se cumplan y logren las propias potencialidades se considera

que daran lugar a un estado 6ptimo, la eudaimonia.

El enfoque eudaimonico defiende un concepto de bienestar que trasciende el estado
de felicidad. El bienestar consiste asi en algo mas que sdlo sentirse bien o presentar
un estado positivo de afectividad o satisfaccion en un determinado momento, o en
la maximizacion de experiencias positivas y la minimizacion de experiencias
negativas (Ryan & Deci, 2001). En este sentido Ryan y Deci (2001) defienden que
lograr las cosas valoradas no siempre lleva a obtener bienestar,

independientemente del placer que produzca ese logro.

Esta perspectiva considera que el bienestar se sustenta en la actualizacion de las
potencialidades humanas (Deci y Ryan, 2006), enfatizando los procesos de
maduraciéon y desarrollo personal y aquellos aspectos relacionados con la salud
mental que devienen en un estado de funcionamiento pleno —cognitivo y afectivo—
del sujeto (Diaz y cosl. 2005). Desde este punto de vista, el bienestar no es un
estado final o un resultado, sino un proceso de realizacion con una inherente

intencién hacia la vida (Deci y Ryan, 2006).

En relacion con las variables asociadas con el bienestar eudaimonico, tal y como
refieren Garcia-Viniegras y Gonzalez (2005) la literatura cientifica ha identificado
caracteristicas personales vinculadas a este constructo como son: poseer un nivel
adecuado de autoestima y auto-eficacia, tener la habilidad para adaptarse a las
exigencias de una situacién imprevista o novedosa, ser tolerante a la frustracion,
poder manejar adecuadamente el estrés, demostrar capacidad afiliativa y de
iniciativa, ser optimista, poseer objetivos vitales y proyecto de vida. Por su parte,
también hay estudios que han revelado fuertes criticas hacia esta definicion del
bienestar, al ignorar otros de sus componentes, como son la ausencia de malestar

o la presencia de trastornos psicolégicos.
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4.2.4 CONCEPCIONES TEORICAS DE BIENESTAR

Existe una amplia diversidad de concepciones tedricas que abarcan lo que es el
bienestar, cada una expone su propia perspectiva y la amplitud en que podemos
utilizar como punto de partida para comprender el bienestar como algo diverso y
propio de cada caso en particular.

4.2.4.1 MODELO MULTIDIMENSIONAL DE BIENESTAR
La psicologa Carol Ryff, profesora en la Pennsylvania State University y

directora del Institute of Aging, desarrollé un modelo de bienestar psicoldgico

formado por seis dimensiones, asi como una escala para medirlas:

4.2.4.1.1 AUTOACEPTACION.
Las personas con una alta autoaceptacion tienen una actitud positiva hacia

si mismas, aceptan los diversos aspectos de su personalidad, incluyendo los
negativos, y se sienten bien respecto a su pasado.

Las personas con baja autoaceptacion se sienten insatisfechas consigo
mismas y decepcionadas con su pasado, tienen problemas con ciertas

caracteristicas que poseen y desearian se diferentes a como son

4.2.4.1.2. RELACIONES POSITIVAS.
Consiste en tener relaciones de calidad con los demas, gente con la que se

pueda contar, alguien a quien amar. De hecho, la pérdida de apoyo social y
la soledad o asilamiento social aumentan la probabilidad de padecer una
enfermedad y reducen la esperanza de vida. Las personas que puntian alto en
esta dimension tienen relaciones calidas, satisfactorias y de confianza con los
demas, se preocupan por el bienestar de los otros, son capaces de experimentar
sentimientos de empatia, amor e intimidad con los demas y entienden el dar y
recibir que implican las relaciones. Las personas que puntian bajo tienen pocas

relaciones cercanas, les resulta dificil ser calidos, abiertos o preocuparse por los

14


http://motivacion.about.com/od/adiccion/a/La-Adiccion-A-La-Cocaina.htm
http://motivacion.about.com/od/psicologia_positiva/a/Que-Es-La-Empatia.htm

demas, estan aislados o frustrados en sus relaciones y no estan dispuestos a

tener compromisos o vinculos importantes con los demas.

4.2.4.1.3. PROPOSITO EN LA VIDA.
Es decir, que tu vida tenga un sentido y un propdosito. Las personas necesitan

marcarse metas y definir una serie de objetivos que les permitan dotar a su vida
de sentido. Quienes puntdan alto en esta dimension persiguen metas, suefios u
objetivos, tienen la sensacion de que su vida se dirige a alguna parte, sienten
gue su presente y su pasado tienen significado, y mantienen creencias que dan
sentido a su vida. Quienes punttan bajo tienen la sensacion de que la vida no
tiene sentido, de que no van a ninguna parte, tienen pocas metas y no tienen

creencias que aporten sentido a sus vidas.

4.2.4.1.4 CRECIMIENTO PERSONAL.
Consiste en sacar el mayor partido a tus talentos y habilidades, utilizando todas

tus capacidades, desarrollar tus potencialidades y seguir creciendo como
persona. Las personas con puntuaciones altas en esta dimension consideran
gue estan en continuo crecimiento, estan abiertas a las nuevas experiencias,
desean desarrollar su potencial y habilidades, consideran que han ido
mejorando con el tiempo y van cambiando de modos que reflejan un mayor
autoconocimiento y efectividad. Quienes puntian bajo tienen la sensacién de
estar atascados, no tienen una sensacion de estar mejorando con el tiempo, se
sienten aburridos, desmotivados y con poco interés en la vida, e incapaces de

desarrollar nuevas actitudes, habilidades, creencias o0 comportamientos.

4.2.4.1.5 AUTONOMIA.
Consiste en tener la sensacion de que puedes elegir por ti mismo, tomar tus

propias decisiones para ti y para tu vida, incluso si van en contra de la opinion
mayoritaria, mantener tu independencia personal y tus convicciones. Las

personas con mayor autonomia son mas capaces de resistir la presion social y
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regulan mejor su comportamiento desde el interior (en vez de ser dirigidos por
otros), son mas independientes y se evallan a si mismas en funcion de
estandares personales. Las personas con baja autonomia estan preocupadas
por las evaluaciones y expectativas de los demas y se dejan influir o guiar por
ellas, toman sus decisiones en base a las opiniones de los demés y se
conforman ante la presion social, actuando y pensando en base a lo que los

demas esperan de ellos.

4.2.4.1.6 DOMINIO DEL ENTORNO.
Hace referencia al manejo de las exigencias y oportunidades de tu ambiente

para satisfacer tus necesidades y capacidades. Las personas con un alto
dominio del entorno poseen una mayor sensacion de control sobre el mundo y
se sienten capaces de influir en el ambiente que las rodea, hacen un uso efectivo
de las oportunidades que les ofrece su entorno y son capaces de crear o escoger
entornos que encajen con sus necesidades personales y valores. Las personas
con bajo domino del entorno tienen problemas para manejar los asuntos de la
vida diaria, se sienten incapaces de mejorar 0 cambiar su entorno, no son
conscientes de las oportunidades de su entorno ni las aprovechan y piensan que

no tienen ningun control sobre su ambiente.

4.2.5 TEORIA DEL BIENESTAR SUBJETIVO

Calidad de vida, bienestar subjetivo, satisfaccion vital, bienestar social, son
todos parte de una terminologia que se relaciona con la felicidad, y que
pretenden adquirir un status ontoldgico a través de la clarificacion del concepto
y de su capacidad para ser medido.

Actualmente existen ciertos consensos: 1.- El bienestar tendria una dimension
basica y general que es subjetiva. 2.- El bienestar estaria compuesto por dos
facetas basicas: una centrada en los aspectos afectivos-emocionales (referido

a los estados de animo del sujeto) y otra centrada en los aspectos cognitivos
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valorativos (referido a la evaluacion de satisfaccién que hace el sujeto de su
propia vida).

El BS es “un area general de interés cientifico y no una estructura especifica
gue incluye las respuestas emocionales de las personas, satisfacciones de
dominio y los juicios globales de satisfaccion de vida” (Diener, Suh, Lucas y
Smith, 1999). EI BS se refiere a lo que las personas piensan y sienten acerca
de sus vidas y a las conclusiones cognoscitivas y afectivas que ellos alcanzan
cuando evalGan su existencia.

Comunmente se denomina “felicidad” al BS experimentado cuando se sienten
mas emociones agradables y pocas desagradables, cuando estan
comprometidos en actividades interesantes y cuando estan satisfechos con sus
vidas. Lo central es entonces, la propia evaluacion que la persona hace de su
vida (Diener, 2000). Los trabajos de este autor comienzan con una revision del
temperamento y la personalidad (los individuos parecen adaptarse hasta cierto
punto a las condiciones buenas y malas) lo que se correlaciona con el bienestar

subjetivo.

4.2.6 LA TEORIA DE LA AUTODETERMINACION

(SDT, Self-Determination Theory) propuesta por Ryan y Deci (2000) parten del
supuesto que las personas pueden ser proactivas y comprometidas o bien,
inactivas o alienadas y que ello dependeria — en gran parte — como una funcion
de la condicién social en la que ellos se desarrollan y funcionan. La investigacion
se enfoca en las condiciones que facilitan el contexto social versus las que
dificultan los procesos naturales de la auto-motivacion y el desarrollo psicologico
sano.

Los seres humanos tendrian ciertas necesidades psicolégicas innatas que
serian la base de una personalidad automotivada e integrada y que, ademas,
los ambientes sociales en que se desarrollen fomentarian o dificultarian estos

procesos positivos. Estos contextos sociales son claves en el desarrollo y
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funcionamiento exitoso. Los contextos que no proporcionan apoyos para estas
necesidades psicoldgicas contribuyen a la alienacion y enfermedad del sujeto.
Usando metodologias empiricas, identificaron tres necesidades psicologicas
basicas, universales e innatas: ser competente, autonomia y relaciones
interpersonales. La gratificacion de estas necesidades son una clave predictiva
del bienestar subjetivo y el desarrollo social.

Cuando las personas se motivan intrinsecamente son capaces de cumplir sus
potencialidades y desarrollar progresivamente desafios cada vez mas grandes.
Este modelo implica la importancia del contenido de las metas ya que muestra
los tipos de actividades en las cuales los individuos se comprometen (Sheldon
y cols. 1996), las razones para el compromiso (Elliot y Sheldon, 1997; Elliot,
Sheldon y Church, 1997), y el progreso hacia las metas (Sheldon y Kasser,
1998), lo que tendria un profundo impacto en el bienestar subjetivo del individuo.
Los estudios del grupo de lllinois (Diener y Diener, 1995; Kwan y cols., 1997,
Radhakrishnan y Chan, 1997; Suh y cols., 1998) proporcionaron un cuadro
incompleto de «quien esta contento» y «quien esta satisfecho» en diferentes
culturas. Las investigaciones previas no examinaban variaciones sisteméticas
en el funcionamiento de los individuos en las diferentes culturas. Las
investigaciones desarrolladas por Diener y cols. Tuvieron inicialmente dos
metas: (1) identificar descriptores psicolégicos del bienestar de los individuos en
diferentes culturas y (2) examinar la universalidad de la teoria de la
autodeterminacion (Ryan y cols., 1996) y el modelo multidimensional de
bienestar (Ryff 1989 a). Sus hipétesis se relacionaban con las siguientes
preguntas: ¢ Los individuos que persiguen metas relativas al éxito financiero y la
reputacion social tienen menos bienestar psicoldgico a través de las culturas?
¢cLas personas que persiguen metas relativas al servicio comunitario y
relaciones son mas saludables psicolégicamente a través de las culturas? ¢ Los
individuos auténomos perciben sus vidas mejores que los individuos

dependientes en toda la cultura?
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El modelo universalista del bienestar predice que la autonomia y las relaciones
de calidad serén indices de bienestar a través de las culturas. Por otra parte, la
meta como modelo moderador predice que la autonomia sera un fuerte predictor
del bienestar de los individuos en culturas individualistas, mientras que la calidad
de las relaciones con los otros sera un fuerte predictor en culturas colectivistas.
Para examinar las preguntas mencionadas, se evalud la importancia de las
metas intrinsecas (ej., auto-aceptacion y orientado a las relaciones) y las metas
extrinsecas (orientado hacia el poder y la conformidad) en la escala
individualismo—colectivismo (Triandis, 1995) que recogieron datos de 39

naciones.

4.2.7. ANSIEDAD Y DEPRESION

Para Lawton el bienestar comprende cuatro dimensiones: a) satisfaccién con la vida
(congruencia entre lo aspirado y lo logrado, b) afecto negativo (ansiedad,
depresion), c) afecto positivo y d) felicidad, que consiste en el resultado del conjunto
de afectos negativos y positivos; Mientras que para Diener el bienestar comprende
tanto juicios valorativo-cognitivos, como reacciones afectivas. La satisfaccion con la
vida se refiere a un proceso de juicio cognitivo basado en una comparaciéon con un
modelo que cada individuo establece para si y que puede ser diferente para cada
una de las esferas de la vida.

La valoracion de los eventos ligados al cancer también esta influenciada por la
cultura del individuo. En un estudio realizado a 800 adultos mayores de 64 afos se
observd que la mayoria de los individuos afroamericanos y norteamericanos de
origen europeo creian que los pacientes debian ser informados del hallazgo de un
cancer metastasico, del prondstico de una enfermedad terminal, y debian ser
tenidos en cuenta en las decisiones en las fases finales de la enfermedad.

Por el contrario, los norteamericanos de origen coreano y mexicano se mostraron

renuentes a esta vision, prefiriendo que la familia se enterase primero y guiase la
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toma de decisiones. Asimismo, los navajos en Estados Unidos ven que esta
discusion de informacién negativa puede entrar en conflicto con conceptos sagrados
en su cultura.

El malestar (del inglés distress) en el cancer se define como «una experiencia
emocional desagradable, de naturaleza psicolégica (cognitiva, conductual,
emocional), social y/o espiritual que puede interferir con la capacidad de
afrontamiento del cancer, de sus sintomas fisicos y de su tratamiento.

El malestar asociado al cancer puede presentarse en varios niveles, que van desde
la ausencia de malestar hasta el malestar extremo, con crisis espirituales y
presencia de sindromes psicopatol6gicos como depresion, ansiedad o crisis de
angustia, pasando por sentimientos normales de vulnerabilidad, tristeza o miedo.
Todos los pacientes con cancer refieren tener un cierto nivel de malestar; sin
embargo, los niveles extremos de malestar son menos frecuentes.

La prevalencia de niveles altos de malestar psicologico es del 35,1 % en muestras
heterogéneas de pacientes de cancer.

En un estudio sobre la depresion en el cancer, Bukberg et al.29 encontraron que el
42% de los pacientes presentaban depresion mayor grave o moderada, el 14 % de
los pacientes oncoldgicos hospitalizados presentaban sintomatologia depresiva
leve y el 44% de los pacientes no presentaban sintomas depresivos. En un estudio
mas reciente, con 89 mujeres diagnosticadas de cancer de mama y valoradas
después de completar sus tratamientos, se observo que el 75% de las pacientes no
tenian sintomas psiquiatricos, el 10 % de las participantes cumplian criterios
diagndsticos de depresion mayor y el 8% de trastorno de ansiedad.

Continuando con el andlisis desde una perspectiva psicoldgica, la necesidad
asistencial en la situacién terminal parece evidente. Tal como planteamos en otro
lugar (Barreto et al.,, 1990) en esta situacion, el paciente debido a la duracién
habitualmente larga de su enfermedad, tiene una gran consciencia de la gravedad
de la misma, pues se incrementa el nimero de complicaciones, los tratamientos se
prolongan y se reajustan con gran frecuencia, se aumentan las dosis de medicacion,

etc. Ademas, el paciente percibe un cambio general de sus condiciones fisicas y
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una notable alteracion de los habitos cotidianos (dieta, evacuacion, actividad,
suefo, etc.), asociandose en muchas ocasiones los trastornos del suefio con el
miedo a una muerte proxima (Smith, 1985; Stedeford, 1988).

Otros aspectos que, desde la Optica psicoldgica, complican el cuadro, se refieren a
la privacion estimular que afecta al enfermo. La hospitalizacion en muchos casos y
la escasa posibilidad de movimiento en otros, implican una gran disminucion de la
interaccion social, facilitando por tanto una mayor propension a estados depresivos.
Junto a ello, es importante también considerar los sentimientos de inutilidad e
incapacidad que se producen en estas personas, en muchas ocasiones
involuntariamente fomentados por los comportamientos verbales y no verbales de
los familiares o personas relevantes encargadas de su cuidado. El exceso de celo
puede producir, ademas del mencionado aumento de la sensacion de inutilidad,
sentimientos de incomunicacioén ocasionados por el feedback negativo que se ha
dado en llamar "conspiracion del silencio".

A saber, el paciente no comunica sus preocupaciones por no molestar o ser
malinterpretado y las personas que le cuidan tampoco permiten que las quejas se
manifiesten, en el intento de restar importancia a la gravedad de la situacién -
queriendo dar la impresiéon de que "no ocurre nada"- o bien, con el fin no siempre
consciente de huir de los propios miedos, legitimos, pero en ningln caso

beneficiosos para el paciente, a afrontar la realidad aversiva de la muerte.

4.2.8 RELACION ENTRE BIENESTAR E INFORMACION MEDICA

La situacién ideal para una persona afectada por un proceso de enfermedad
terminal podria ser no conocer su situacion y poder seguir viviendo como si no
pasase nada o no fuese a suceder un avance en su enfermedad. Pero esta situacion
es imposible de alcanzar. El significado de la actividad sanitaria y la interpretacion
por la persona afectada de los sintomas fisicos provocados por la enfermedad son

fuentes de informacion sobre lo que acontece, acordémonos que nuestro cuerpo
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tiene los medios fisicos para indicarnos que algo esta sucediendo, que algo no esta

normal y eso afecta a un nivel psicolégico.

Existe, ademas, una red terciaria de informacion constituida por los comentarios del
personal en el hospital, de los propios pacientes en las salas de espera que suelen
comentar entre ellos los posibles achaques que manifiesta la apariencia fisica de
otros pacientes y de los sistemas de informacién de masas como el internet, redes
sociales o portales médicos que muchas veces exageran o mal informan a la

poblacion.

En este contexto se debe asumir que es muy dificil ocultar durante mucho tiempo la
verdad, y en verdad es mayor la afectacion ya que se asume un estado que es
probablemente peor que el que en realidad aqueja al paciente, tal y como lo
demuestran los estudios que objetivan que un elevado porcentaje de los pacientes
con cancer en fase terminal conocen la situacion y su caracter mortal, a diferencia

de lo que sucede con otras enfermedades.

Esta situacion irremediable de “imposibilidad del desconocimiento total” hace que la
informacion, adecuadamente transmitida, tenga un elevado valor terapéutico que
corrige una situacion en la que la ausencia de noticias significa la presencia de

malas noticias, con un alto grado de incertidumbre y de angustia.

Por otro lado, la atencion integral de las personas con enfermedad en fase terminal
precisa una relacién centrada en el paciente, y que permita la atencion de sus
aspectos psicoldgicos, afectivos y espirituales que afectan de forma constante al
paciente. Ello no es posible si el profesional no establece con el paciente una
comunicacién adecuada que contemple, entre otros aspectos, la respuesta a sus
dudas y a sus miedos, que permita un espacio que esclarezca cualquier interrogante

que el paciente pueda tener, ya sea acerca de su diagndéstico o pronostico.
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Hirny y Buckman'# defienden que es imposible el control de los sintomas sin una
comunicacioén efectiva, siendo ésta un componente de la terapéutica que con mucha

frecuencia es administrada en dosis suboptimas.

En relacién con todo lo expuesto se entiende que la informacion es un elemento
terapéutico en si mismo, que facilita que el sujeto inicie los mecanismos adecuados
para hacer frente al sufrimiento, y favorece, ademas, la comunicacion entre el
enfermo, su familia y el profesional para la mejora de la atencion al sufrimiento fisico,
psicolégico, espiritual y social. El soporte informativo es uno de los elementos
basicos del apoyo social. A través de él el sujeto tiene capacidad para tomar
decisiones y hacer frente a la situacion conflictiva: conoce el problemay las posibles
soluciones, tiene la oportunidad para actuar sobre la informacién que se le ha
brindado. Por tanto, la informacion también tiene que contener un caracter de
“‘educacion para la salud” que permita al paciente “ejercer cierto control” sobre la
enfermedad y las circunstancias que rodean su vida para sentirse seguro y
respetado (alivio del sufrimiento, toma de decisiones sobre tratamientos y lugar del

cuidado, entre otros).

Asi, hablar de informacion al paciente no deberia limitarse exclusivamente a los
aspectos del diagndstico y/o el prondstico, deberia incluir la importancia de que la
misma cumpla la funcién educativa sobre cédmo seguir los esquemas terapéuticos,
como controlar los sintomas inesperados y sobre la utilizacion de los recursos
socios sanitarios existentes. Es informar-educar contemplando todos los aspectos

gue contribuyen a la mejora del bienestar.

14Asociacion Espafiola Contra el Cancer
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4.3 ANTECEDENTES DE LA ENFERMEDAD DEL CANCER

Haciendo un poco de historia acerca de los antecedentes histéricos del cancer en
El Salvador®®, en 1838 fue inaugurado el “Pabelléon de Cancerologia”, dentro de la
red de Hospitales del Ministerio de Salud, en el Hospital Nacional Rosales, como el
primer servicio a nivel nacional destinado especificamente al tratamiento de los
pacientes con cancer; posteriormente en 1926, se funda en el mismo hospital el
Servicio de Radium, destinado a la aplicacién de radioterapia ionizante; en 1951 se
establece la Clinica de Diagnostico Precoz de Cancer, en la consulta externa del
mismo nosocomio, colocandose el primer equipo de cobaltoterapia en 1959. En
1992 se apertura del servicio de Hemato/oncologia, el cual funciona hasta la fecha.
Fue hasta en 1966 que fue fundado el Hospital Divina Providencia con el fin de
brindar albergue a las personas con cancer que reciben tratamiento oncoldgico. En
1969 amplia sus instalaciones a ocho salas con capacidad para albergar a 128
pacientes. En el mes de septiembre del afio 2002 se decide adoptar los Cuidados

Paliativos como disciplina institucional.

En cuanto al prondstico general en otros paises, como Estados Unidos, se puede
vislumbrar una mejoria en casos de nifios con cancer, ya que las cifras se ven
significativamente incrementada en cuanto a supervivientes, pasando de 50% de
probabilidad de sobrevivir en 1975, hasta un 80% de probabilidad de sobrevivir en
la actualidad. Cabe mencionar que este alentador pronostico, es referido a
especificos tipos de cancer, como lo es la leucemia linfoblastica aguda, uno de los
tipos de cancer mas comunes en nifios. Este mejoramiento se acredita sobre todo

al mejoramiento de métodos de intervencion mas efectivos.

5Diagnostico Situacional del Cancer en El Salvador. Ministerio de Salud (2015)
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4.3.1 LA ENFERMEDAD DEL CANCER

El cancer'® se define como un proceso de crecimiento y diseminacién incontrolados
de células. Pueden aparecer practicamente en cualquier lugar del cuerpo. El tumor
suele invadir el tejido circundante y puede provocar metastasis en puntos distantes

del organismao.

El cdncer empieza en cualquier lugar del cuerpo, y est4 formado por trillones de
células. Nuestro organismo crea células que crecen y se dividen en nuevas células,
estas van a depender de las necesidades que nuestro cuerpo vaya teniendo. Ahora,
las células normales envejecen o se dafian con el tiempo y mueren, lo cual genera
nuevas células que las reemplazan; este es el proceso normal de nuestro
organismo, sin embargo, esto no sucede con el cancer, o0 mas bien, el proceso se

desordena.

Estas células que envejecen o que normalmente se dafian, no mueren, y las células
nuevas siguen generandose aun cuando en si N0 es necesario 0 N0 son necesarias.
Estas células malignas pueden llegar a dividirse y formar lo que conocemos como

tumores.

Existen mas de 100 tipos de cancer, cada tipo va recibir el nombre de acuerdo al
organo o tejido en donde se cred o se formaron las células cancerigenas. También
existen lo que son las categorias mas comunes de cancer, que se reconocen por

su inicio en células especificas:

Carcinoma

Sarcoma

N
N

— Leucemia
— Linfoma
N

Mieloma Muiltiple

16Qrganizacién Mundial de la Salud
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— Melanoma

Las etapas del cancer se enumeran?’:

4.3.1.1 PRIMERA ETAPA
Los cambios celulares que dotan a las células de las caracteristicas de

malignidad, de multiplicacion descontrolada y capacidad de invasion. Es
conocida como la etapa mas larga de la enfermedad y se denomina como
fase de induccion. No es diagnosticable y no produce sintomatologia

detectable, dura alrededor de 30 dias.

4.3.1.2 SEGUNDA ETAPA
Se conoce como fase “in situ”. Su caracteristica principal es la existencia

de la lesién cancerosa microscopica localizada en el tejido donde se ha
originado. En los adultos suele durar entre 5 y 10 afios dependiendo
siempre del tipo de cancer. Tampoco en esta etapa aparece molestia o
sintomatologia. Hay en tipos de cancer en donde se puede llevar a cabo
su deteccidn precoz, como es el caso del cancer de mama, cuello uterino

o colon.

4.3.1.3 TERCERA ETAPA
Luego de la segunda fase, la lesibn comienza a extenderse fuera de su

localizacion de origen e inicia lo que es la invasion de tejidos u érganos
adyacentes. Esta fase es conocida como invasion local. En la edad adulta
dura entre 1 a 5 afios. La aparicion de sintomas de la enfermedad

depende del tipo de cancer, de su crecimiento y de su localizacion.

4.3.1.4 CUARTA ETAPA
La ultima que surge, la enfermedad se disemina fuera de su lugar de

origen, empiezan aparecer lesiones tumorales a distancia denominadas

17 American Cancer Society
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metastasis. Es la etapa de invasion a distancia. La sintomatologia que el
paciente presenta suele ser muy compleja, depende en gran parte del tipo

de tumor, la localizacion y extension de la metastasis.

Luego de la etapa de metastasis, inicia o que serian procesos de cuidados

paliativos, tema que se desarrollara mas adelante con detenimiento.

4.3.2. EL CANCER EN EL SALVADOR

Segun datos,!® el nimero de muertes causadas por cancer en El Salvador aumento
en un 51% en el 2015 respecto al 2014, siendo los tipos de cancer mas comunes el

de cérvix, pulmon, estomago, mama, colon y prostata.

El codigo de la salud nos brinda una base legal en donde podemos sustentar que
hay exigencias legales que obligan al estado un rol principalmente preventivo de

enfermedades cronicas no transmisibles:1°

Art. 40. El Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social es el
organismo encargado de determinar, planificar y ejecutar la politica
Nacional en materia de salud; dictan las normas pertinentes,
organizar, coordinar y evaluar la ejecuciébn de las actividades
relacionadas con la salud.

Art. 179. El Ministerio de acuerdo a sus recursos y prioridades
desarrollara programas contra las enfermedades crénicas no
transmisibles. En estos programas habra acciones encaminadas a
prevenirlas y tratarlas con prontitud y eficacia y se estableceran
normas para lograr un eficiente sistema de diagnéstico precoz y para

desarrollar programas educativos.

18 El Nuevo Diario “Muerte por cancer en El Salvador”.
19 Cdodigo de Salud
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Pero, seguimos viendo que solo en Centroamérica, El Salvador® es el pais con la
tasa mas alta de cancer de cuello uterino, anualmente por cada 100 mil mujeres se
registra una incidencia aproximada de 1,213 casos de cancer uterino, con estas
cifras un aproximado de 600 salvadorefias fallecen al afio, una cifra alarmante y
nuevamente sorprendente, ya que estos casos pudieron haber sido prevenidos o

detectados a tiempo, con una cultura de prevencion e informacion adecuada.

Existen medidas sencillas que el estado pudiese tomar para poder prevenir lo que
es el VPH (Virus del Papiloma Humano), principal causante de cancer en el cérvix
o0 intrauterino, cancer en la boca, cancer en el ano, sin embargo, esto requeriria de
una inversion de 3 millones de dolares, motivo por el cual esta intervencion no es

una realidad para paises como El Salvador.

Valorando que en El Salvador de acuerdo a un informe en 2013%, no existen
registros de control por parte del estado, indicAndonos si existe 0 no una
alimentacion que incluye verduras o frutas, no existe el control médico que siguen
mujeres en cuanto a la citologia, eliminando asi cualquier sefial que podria
indicarnos, si bien, estos factores estan afectando directamente con la incidencia,
prevalencia y mortalidad en los casos de cancer en el pais; asi mismo, eliminando
cualquier empuje que esta informacion podria proporcionarle a planes preventivos
para estas poblaciones en riesgo, en la actualidad el pais aun se encuentra en el

proceso de construccion de un registro de cancer de base poblacional.

Sin embargo, aun teniendo toda esta informacion para generar lo que serian planes
preventivos para poblaciones en riesgo, es de suma importancia las medidas
econdémicas, sociales y culturales que el estado debera implementar, el
mejoramiento de la alimentacion va dependen en gran parte del status

socioeconomico de las familias, el ingreso mensual que estas estan obteniendo, no

20 Medicina, Ciencia y Tecnologia “El Salvador con la tasa mas alta de cdncer de Cérvix en C.A.”
2 ndicadores Béasicos de Cancer 2013
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son suficientes para aspirar a una alimentacion que consista de todos los nutrientes,
asi como,?el acceso a la salud, tomando en cuenta que el 72% de la poblacién no
cuenta con un sistema de aseguramiento de salud de naturaleza publica ni privada,

necesarios para un desarrollo verdaderamente digno.

4.4 ANTECEDENTES DE ENFERMEDAD ONCOLOGICA AVANZADA

Diversos investigadores han analizado experiencias de pacientes afectados por
negacion de servicios por parte del sistema de salud, los mecanismos legales del
pais, el funcionamiento de compafias aseguradoras y las instituciones prestadoras
de servicios, y se encontr6 que en Colombia?3, existe una acumulaciéon de
frustracién colectiva, producto mas por la poca garantia del derecho de la salud que
por su condicion de padecer una enfermedad crénico avanzada, esto sumado con
lo que son ya sintomas propiamente del padecimiento crénico, no Unicamente

fisicos sino psicoldgicos.

Existe un impacto psiquico de la enfermedad oncoldgica avanzada, ya que diversos
autores expresan que la vision bio/psico/social es la que mejor retne los conceptos
de calidad de vida en este momento esencial. Se concluye en un final de que las
manifestaciones de estas enfermedades involucran a casi todos los sistemas del
cuerpo, generandose alteraciones psiquicas especialmente, depresion, para lo cual
se propone intervencién psicologica dirigida a su deteccion y tratamiento.

17Diagnostico Situacional del Cancer en El Salvador
23 Enfermedad crénica avanzada, padecimiento psiquico y Sistema General de Seguridad Social en
Salud David Rodriguez Zabala (2013)
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4.4.1 ENFERMEDAD ONCOLOGICA AVANZADA

Una enfermedad crénica avanzada®® es aquella en la que los sintomas de la
persona se prolongan de manera que perjudican su capacidad para seguir con
actividades significativas y rutinas normales, en el cual la causa general esta
relacionada con el padecimiento de cancer de cualquier tipo y que se encuentre ya
sea en tercera 0 cuarta etapa. Al estar en un término avanzado el tratamiento
meédico suele tener una eficacia limitada, y contribuye a veces al malestar fisico y

psicoldgico de las personas y sus familias.

Enfermar es una de las experiencias mas angustiantes que experimenta el ser
humano. La enfermedad representa limitacién, produce ruptura de la vida cotidiana
y comporta cambios existenciales que generan sufrimiento, siendo la enfermedad
crénica la ocasiona mayores trastornos®. Las enfermedades de indole oncol6gica
avanzada, imponen una carga economica significativa, no solo a os pacientes sino

también a los hogares, comunidades y sistema de salud publica.

Una caracteristica muy marcada en pacientes diagnosticados con enfermedad
avanzada es el padecimiento psiquico que se origina, el cual depende de las
caracteristicas y evolucion de la enfermedad, del grado de cronicidad (si es que
existe), de los recursos con que se cuenta para enfrentar la adversidad, del
momento del ciclo vital en el que la enfermedad es diagnosticada, de los
tratamientos, de la aceptacion y disposicion por parte de la familia para apoyar a su
miembro enfermo. Ademas, hay que tomar en cuenta que no solo son los pacientes
quienes se ven afectados psicolégicamente, sino también los familiares son

afectados a causa del deterioro por la enfermedad.

El impacto emocional de muchas enfermedades, entre ellas el cancer, en innegable

y esta determinado esencialmente por la incertidumbre e impredictividad del curso

24 Enfermedad cronica avanzada, padecimiento psiquico y Sistema General de Seguridad Social en Salud.
David Rodriguez Zabala (2013)
25 Organizacion Panamericana y la Organizacion Mundial de la Salud
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de la enfermedad, el distrés afectivo que genera y las afectaciones a la autonomia
y contabilidad entre otros. Los tratamientos aversivos, mutilantes y prolongados en
el tiempo, que requieren de estos enfermos, asi como el estigma social dado por las
creencias, atribuciones y representaciones sociales del cancer en la poblacion,

hacen que la enfermedad se vea como sinénimo de muerte y sufrimiento.

4.4.2 EL PACIENTE CON ENFERMEDAD CRONICO AVANZADO O TERMINAL

Los diferentes aspectos de la enfermedad crénica, hacen que quienes reciben esta
clase de diagnostico se sientan abatidos y sin esperanza, respuesta del psiquismo,
ante la incertidumbre que se genera. Tener presente el componente subjetivo
permite comprender la evolucion de los multiples padecimientos que este tipo de

enfermedad ocasiona?®.

Como expuesto anteriormente, debido a que el sufrimiento involucra componentes
subjetivos, a pesar de que cada paciente experimentara su propio proceso de
sufrimiento, no es algo que podemos expresar de forma concreta en cuanto a como
se manifiesta, sino mas bien, Unicamente como un factor que va influir, mas no de

igual manera en todos los pacientes cronico avanzados.

4.5. ANTECEDENTES DE CUIDADOS PALIATIVOS

Desde el origen de la humanidad hay constatacion de que existieron los cuidados
de las necesidades humanas, considerandose como algo innato del ser humano.

En cuidados paliativos dada la imposibilidad de “curar”’, hay necesidad de una

% Enfermedad crénica avanzada. Ortiz y Ruiz (1997)
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atencion dirigida fundamentalmente al cuidado, por lo que este modelo favorece la
aplicacion y desarrollo de la profesion enfermera en toda su plenitud. En todas las
épocas, cuidar es ayudar a vivir y evitar el sufrimiento, pero también es acompanar

en los momentos finales de la vida.

Los avances que se han dado en el campo de la medicina desde principios del
siglo XX han llevado a un aumento de la esperanza de vida. Esto ha conducido a
un envejecimiento de la poblacion y a un aumento de la prevalencia del cancer y
otras enfermedades cronicas o degenerativas, las cuales tienen un impacto en la
calidad de vida de las personas, acompafandose de un deterioro fisico y unas
necesidades que cubrir, no solo fisicas, si no también psicoldgicas, sociales y

espirituales.

A los profesionales de la salud nos ensefian a cuidar, curar, pero no nos ensefian
a ayudar a morir y es por lo que de alguna manera negamos la muerte, y la
consideramos como un fracaso profesional, pero hay que darse cuenta de que la

muerte constituye un hecho natural que forma parte de nuestras vidas.

Todos los expertos coinciden en que jamas el ser humano habia experimentado
tanto miedo a la muerte como en la sociedad de hoy en dia. De una vision cercana,

familiar hemos pasado a considerar la muerte como algo innombrable.

El término paliar, derivado del latin “palliare”, es un concepto que denota la accion
de encubrir. Por lo que la accion paliativa en el contexto de los cuidados se puede
interpretar como una forma de actuacion dirigida a mitigar las molestias de una

enfermedad que no tiene cura.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define los Cuidados Paliativos como
“El enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan
a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través
de la prevencién y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e

impecable evaluacién y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,
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psicologicos y espirituales”.

Los cuidados paliativos ni aceleran ni detienen el proceso de morir, se basan en
proponer una atencion continua, multidisciplinaria e integral al paciente y a su
familia, promoviendo la estancia en el domicilio, favoreciendo el autocuidado,
respetando la dignidad del paciente, y llevando un control de los sintomas, sobre

todo centrandose en el dolor total.

El significado de los cuidados paliativos varia por motivos culturales e histéricos, y
existen ciertos factores que han predispuesto en diferentes épocas y culturas la

existencia de este tipo de cuidados.

Debido a esta escasa trayectoria los cuidados paliativos no han sido lo
suficientemente escritos ni investigados, y tampoco se ha profundizado en las
raices de dichos cuidados, y es una lastima porgue ello nos llevaria a entender el

porqué de su aparicion en la década de los afios sesenta y su evolucion hasta hoy.

4.5.1. CUIDADOS PALIATIVOS

Los cuidados paliativos son una disciplina asistencial que trata a enfermos con las

siguientes caracteristicas:

— Afectados de enfermedades avanzadas, incurables y con caracter rapida-

mente evolutivo,

— Sin posibilidad o contraindicacion de tratamientos especificos que pue- dan

modificar la historia natural de su enfermedad,
— Con expectativa limitada de vida

— Con impacto sintomatico severo y complejo a nivel fisico, emocional o

social.

El objetivo global de los cuidados paliativos es promover el confort y la calidad de
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vida de estos pacientes mediante:
— El control de sintomas tratables
— La promocién de la adaptacion a sintomas no tratables o persistentes

— La contemplacion activa y globalizadora de todas las dimensiones del

sufrimiento (fisica, emocional y social)

— Una atencién multidisciplinar (asistencia meédica, soporte psicologico,

asesoria social).

— La consideracion de que la unidad objeto de tratamiento es el enfermo y su

familia.

La situacion del enfermo en estas circunstancias se caracteriza por la presencia
de sintomas multiples, severos y cambiantes. La percepcién individual para cada
enfermo de su experiencia vivida, que podriamos Il.lamar sufrimiento, esta
determinada por la interaccion de estos multiples sintomas, expresados en todas
las dimensiones humanas (fisica, emocional y social), asociada a una evidente
sensacion de gravedad que anuncia de forma explicita o implicita una muerte

proxima.

Los cuidados paliativos contemplan el proceso de morir como un fenémeno natural,
cuando razonablemente los tratamientos especificos ya no son eficaces. Por tanto,
no se pretende ni acortar ni alargar innecesariamente la vida, sino promocionar su

calidad en los parametros definidos por el propio enfermo y su familia.

4.5.2 CUIDADOS PALIATIVOS EN ONCOLOGIA
Los cuidados paliativos atienden a personas afectadas de enfermedades

avanzadas, sin posibilidad de tratamientos especificos y con expectativa de vida

limitadas. La percepcion vivida por estos enfermos estd determinada por la
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presencia de sintomas mudltiples y complejos, expresados en todas las
dimensiones humanas tanto psicolégica como social), y por la amenaza explicita o
implicita de una muerte proxima. Los objetivos planteados por un equipo
interdisciplinario son el control de sintomas, el soporte psicoldgico y la asesoria

social.

Durante el periodo 2009 — 2013 se registré un promedio de 384 891 egresos por
afio por todas las causas de cancer a los hospitales de nuestro pais. MINSAL, con
un promedio de fallecidos por todas las causas de 9,765 (2.5% de mortalidad
hospitalaria) por afio; durante el mismo periodo ocurrieron un promedio de 7,087
egresos anuales por diagnosticos de cancer, que equivale al 1.8% de los egresos
por todas las causas. De estos 7,087 egresos por cancer fallecieron en promedio
720 pacientes por afio, que representa el 10% del total de egresos por diagnosticos

de cancer.

El cancer provoca también un impacto sintomético severo, establecido durante
todo el proceso de la enfermedad y expresado en todas las dimensiones humanas
del enfermo (fisica, emocional y social). La intensidad y caracteristicas del cuadro
sintomético son variables en funcion de la fase evolutiva de la enfermedad. Los
tratamientos especificos antineoplasicos (cirugia, quimioterapia, radioterapia,
hormonoterapia) pretenden curar o modificar la historia natural de la enfermedad,
aumentando la supervivencia e intentando mantener el méximo nivel de calidad de
vida. El tratamiento sintomatico pretende atenuar los sintomas de la enfermedad y
controlar los sintomas atribuibles a la morbilidad o efectos secundarios de los
tratamientos especificos establecidos. Como es l6gico ambos tipos de tratamiento
son complementarios, asumiendo un peso diferente durante las diferentes fases
evolutivas de la enfermedad. En las fases iniciales alcanzan su maxima intensidad

las medidas diagndsticas y terapéuticas especificas.

El tratamiento sintomatico se orienta fundamentalmente en la atenuacion de los
sintomas provocados por la enfermedad y por los tratamientos especificos. En las

fases finales de la enfermedad, cuando los tratamientos especificos ya no son
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eficaces y la enfermedad progresa de forma inexorable, se agrava el cuadro clinico
del enfermo y es indispensable una intensificacion de los tratamientos

sintomaticos.

4.5.3 CARACTERISTICAS DEL COMPLE]JO SINTOMATICO DEL ENFERMO
TERMINAL

Los sintomas se caracterizan por su severa intensidad, su larga duracion, su origen

multifactorial, su caracter cambiante en el tiempo, y su expresion multidimensional.

El complejo sintomatico esta determinado por el conjuntO de estos sintomas en un
momento concreto, siendo su percepciodn y su significado Unico para cada enfermo.
Se acepta unanimemente que los sintomas cronicos puramente fisicos estan
modulados de forma continua, aunque cambiante en el tiempo, por factores
emocionales y socioculturales. La interaccion de estos factores multidimensionales
describe la percepcion vivida por el enfermo y define el caracter total del sintoma
cronico. El reconocimiento de este caracter es crucial para elaborar una correcta

valoracion y estrategia terapéutica sintomatica.

4.5.6. PRINCIPIOS GENERALES DEL CONTROL DE SINTOMAS

El objetivo global es atenuar el maximo numero de sintomas tratables y
promocionar la adaptacion a s sintomas persistentes. Una asistencia globalizadora
y activa, que prioriza las medidas de confort, en los parametros definidos por el
propio paciente, que atiende pequefios detalles, que favorece un clima de
comunicacion y que valora cuidadosamente la individualidad, puede modificar el
equilibri0 del complejo sintomatico hacia una situacion mis favorable para el

enfermo.

Como es légico, dada la complejidad y la multidimensionalidad de la situacién del
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enfermo, es necesaria la valoracion y tratamiento por un equipo interdisciplinar.
Este equipo debe tener la sensibilidad y la profesionalidad suficientes para
comprender los diferentes factores que influyen en la percepcion del enfermo, asi

como la capacidad para establecer objetivos y estrategias comunes:
— Valoracion de la enfermedad de base y concurrentes activas

— Registro de sintomas con etiologia de acuerdo a intensidad, frecuencia y

duracion
— Tratamientos previos
— Estado general y funcional
— Valoracion emocional y de grado de adaptacion
— Valoracion de la familia

— El grado de informacion sobre el diagnostico, historia natural y pronostico

del enfermo y su familia
— Plan terapéutico
— Revaloracién periédica

El plan terapéutico interdisciplinar comprende medidas farmacoldgicas, medidas
especificas no farmacoldgicas y de soporte general. En relacion con el tratamiento
farmacolégico, la administracion de farmacos ha de ser comoda y sencilla, se han
de facilitar las medidas para un buen cumplimiento terapéutico, se han de prevenir
los efectos secundarios y se deben establecer 6rdenes de rescate en caso de crisis

sintomatica.

El tratamiento psicoterapéutico va dirigido al control y/o paliacion del malestar
psicolégico. Dificilmente su objetivo principal puede ser la curacion erradicacion
total del malestar, teniendo presente que la etiologia central del sufrimiento del

enfermo, la percepcion de muerte proxima, es inalterable, por lo que el tratamiento
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psicoterapéutico puede considerarse un tratamiento sintomatico.

Los principales criterios de tratamiento estan relacionados, mas que con cuadros
diagnésticos bien definidos, con el nivel subjetivo de malestar del paciente, con la
presencia de conductas probleméaticas (como, por ejemplo, ira, mutismo obstinado,
incumplimiento terapéutico, etc.) y con las reacciones de la familia o el equipo
asistencial al malestar del paciente. Los objetivos basicos de dichas intervenciones

se pueden resumir en cinco puntos:

— Establecer una alianza terapéutica con el paciente, que disminuya la
sensacién de aislamiento que suelen padecer los enfermos frente a la

perspectiva proxima de su propia muerte.
— Ayudar al paciente a afrontar la muerte con una sensacién de auto valia.

— Corregir las ideas confusas sobre el pasado y el presente (sentimientos de

inutilidad, de culpabilidad).
— Integrar la situacion presente dentro del continuo de experiencias vitales.
— Explorar temas de separacion, pérdidas y miedo a lo desconocido.

El medio primordial para conseguir dichos objetivos terapéuticos es potenciar los
propios recursos internos del paciente, bien sea a través de psicoterapias de apoyo
o utilizando técnicas psicoldgicas especificas. Las psicoterapias de apoyo estan
basadas en las psicoterapias breves (intervenciones de crisis) y se caracterizan
por estar limitadas en el tiempo, trabajar con unos objetivos bien definidos, cara

cara y, alentando la participacion activa del paciente y la familia.

Entre todas las intervenciones de apoyo, destacan por su eficacia en la paliacion

del sufrimiento psicoldgico del enfermo en situacién terminal, las siguientes:

— Potenciar la expresion de emociones sobre la enfermedad (ventilacion de

emociones).
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— Ofrecer apoyo verbal y normalizar pensamientos, emociones y conductas

siempre desde un contexto de realidad.

— Explorar la situacion presente con relacion a situaciones anteriores que

puedan estar influyendo.
— Clarificar y dar forma a sentimientos, conductas y defensas.
— Potenciar afrontamientos anteriormente efectivos.
— Refuerzo del yo.
— Soporte emocional.

El soporte emocional, mas que una técnica o un grupo de técnicas especificas,
supone la creacion de un clima relacional y de confianza que permita una
comunicaciéon abierta y eficaz. Las bases del soporte emocional parten de una
actitud empatica hacia la situacion que esta viviendo el enfermo. La naturalizacion
de reacciones que pueden angustiar al paciente y/o a sus familiares, como por
ejemplo el deseo de que la muerte llegue lo antes posible, es una herramienta
clave dentro del soporte emocional. A través de la naturalizacion, se favorece la
aceptacion de cualquier reaccion emocional y se minimizan los sentimientos de
culpa que pueden acompafar a pensamientos como el del ejemplo que acabarnos
de mencionar. La actitud de los profesionales debe ser tranquilizadora y de
escucha activa. Una de las intenciones del soporte emocional es la creacion de
ese clima de confianza en el que paciente se sienta libre de ventilar emociones.
Atender, para posteriormente entender sus sentimientos, supone una estrategia

basica del soporte emocional.
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CAPITULO V: METODOLOGIA

5.1 SISTEMA DE HIPOTESIS Y VARIABLES

v" Hipotesis Correlacional

A mayor presencia de la conspiracion del silencio menor bienestar emocional

en los pacientes con enfermedad oncolégica avanzada atendidos en el

hospital divina providencia

v" Definicion de Variables

Variable Definicion Conceptual Definicién Dimensiones
Operacional
VI: El acuerdo implicito o | Niveles de informacion | -Nulo conocimiento

Conspiracion

del silencio

explicito, por parte de los

familiares, amigos  ylo
profesionales, de alterar la
informacion que se le da al
paciente con el fin de
ocultarle el diagnéstico y/o
pronostico, y/o gravedad de

la situacion.

gue tiene el paciente
en cuanto a su

padecimiento médico.

-Escaso conocimiento
-Conocimiento
moderado

-Alto conocimiento.

VD: Bienestar

emocional

La sensacién global de
satisfaccion o alivio de las
necesidades, fisicas,
psicolégicas, emocionales,
sociales y/o espirituales, que
puede  experimentar el
enfermo, de forma
intermitente, continua o
esporadica a lo largo de la
tltima etapa de su

existencia.

Ausencia de
malestares
psicolégicos, fisicos o
padecimientos que
afectan el
desenvolvimiento

diario.

-Niveles de ansiedad
-Niveles de depresion
-Salud

general

fisica en

-Ambiente familiar y
social

-Estado emocional
-Capacidad de
funcionamiento

personal
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5.2 TIPO DE ESTUDIO

Estudio de tipo cuantitativo, con disefio de corte transversal, correlacional.

5.3 POBLACION

Para la seleccion de la muestra se consider6 a aquellos pacientes con enfermedad
oncoldgica avanzada en situacion de ingreso y consulta externa atendidos en el

hospital Divina Providencia de El Salvador.

El Hospital Divina Providencia es una institucion sin fines de lucro que ofrece
atencion en cuidados paliativos a pacientes y familiares con carencias econémicas
y que sufren a causa del dolor. Los cuidados paliativos son todas las atenciones de
orden médico y espiritual disefiadas en el hospital para que el paciente acepte su
enfermedad y muera dignamente y en paz, al mismo tiempo que su familia es
preparada para enfrentarse con la pérdida en diferentes areas, que permiten al
Hospital brindar una atencién integral proporcionando asistencia médica en las
areas de hospitalizacion, cuidados emocionales y espiritualizacion que les

caracteriza por ser lo Unicos en ofrecer este servicio a nivel de pais.

5.4 MUESTRA

Se realizara un muestreo no probabilistico por conveniencia, con pacientes
atendidos durante el periodo octubre a noviembre 2017 que cumplan los siguientes

criterios de seleccion:

Ser mayor de 18 afos

Haber sido diagnosticado con una enfermedad crénica avanzada.

v

v

v" Que el paciente desee participar voluntariamente.

v" Que tenga condiciones de salud para participar en el estudio.
v

Con capacidad cognitiva para responder a las preguntas.
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5.4.1. CRITERIOS DE INCLUSION/ EXCLUSION
v" Que le paciente estuviera en condiciones de salud que le permitan tolerar

una entrevista de aproximadamente 45 minutos (o un minimo de 2 entrevistas
para indagar en informacion).

v Que el paciente tuviera la capacidad cognitiva suficiente para dar su
consentimiento informado que le permitiera mantener una conversacion y
comprender las preguntas del o la entrevistadora y que, a su vez, se le
permitiera dar informacion valida durante la entrevista.

v" Que el médico responsable del paciente considerara, segun la condicién del

paciente que era oportuno invitarle a participar del proceso.

5.4.2. SUJETOS
Durante un promedio de 2 meses y medio se realizé un proceso de seleccion de

pacientes que cumplian los criterios de elegibilidad para el estudio; de los cuales

son un total de 53 pacientes fueron aprobados.

5.5. INSTRUMENTOS

v Hoja de datos sociodemograficos y clinicos.

Que incluyo datos referentes a la edad, sexo, estado civil, nUmero de hijos, lugar de
residencia, nivel académico, situacion laboral, con quien vive y el grado de

informacion y conciencia de la enfermedad.
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v" Guia de observacion post entrevista.

Se utilizé6 una hoja de cotejo de observacion sobre los cambios que mostro el

paciente durante la aplicacion de la entrevista semiestructurada.

v Guia de entrevista

Fue utilizada para recoger informacion detallada de manera interactiva y que

facilitara la relacion entre el paciente y el o la entrevistadora.

v' Escala La Escala hospitalaria de ansiedad y depresion HADS.

(HADS) desarrollada por Zigmond y Snaith (1983) es una escala auto aplicada
conformada por 14 items que permite utilizarse en medios hospitalarios no
psiquiatricos o en atencion primaria. Es un instrumento que considera dimensiones

cognitivas y afectivas, omitiendo aspectos somaticos.

v" Escala de FACT

El cuestionario FACIT-G es una herramienta que busca medir la calidad de vida en
el paciente con cancer, de manera general (existen instrumentos para mediciones
en patologias especificas), y que se disefid para auto aplicacion o para usar en una
entrevista clinica. En este instrumento el constructo de calidad de vida tiene las

siguientes dimensiones:

v' Situacion de salud fisica general (7 items).
v" Ambiente familiar y social (7 items).
v' Estado emocional (6 items).

v' Capacidad de funcionamiento personal (7 items).

Cada uno de los 27 items se evalla en una escala ordinal entre cero y cuatro (0 =
Nada, 1 = Un poco, 2 = Algo, 3 = Mucho, 4 = Muchisimo). Algunos de los items se
presentan en sentido inverso, por lo que se utiliza un algoritmo de reversion para

generar la calificacion final del instrumento.
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5.6. PROCEDIMIENTO DE RECOLECCION DE INFORMACION

La seleccion de los participantes en el estudio fue llevada a cabo por el grupo de
estudiantes egresados de la carrera de Licenciatura en Psicologia de la Universidad
de El Salvador y con el apoyo y supervision del Psico-oncologo del Hospital Divina
Providencia Marco Rodriguez.

Los pacientes que cumplieron con los criterios de elegibilidad fueron atendidos por
los encargados de llevar la entrevista. Se buscé principalmente garantizar la
sensibilidad en el trato y la habilidad para conducir la entrevista, de modo que no se
viera invadida la integridad emocional del paciente, informandosele de los objetivos
del estudio y siendo de su total consentimiento verbal para someterse a la
entrevista, que se llevé a cabo en un espacio adecuado a sus condiciones médicas

y de manera interactiva entre paciente y entrevistador/a.

La entrevista realizada a los pacientes fue previamente aprobada por un jurado de
jueces de la Universidad de el Salvador y 2 representantes del Hospital Divina
Providencia; el cual fue sometido a observaciones y corregido posteriormente y

previo a la aplicacion, y del cual se realiz6 un informe de validacion.

5.6.1. INFORME DE VALIDACION DE INSTRUMENTOS

Para llevar a cabo la investigacion denominada “Conspiraciéon del Silencio y su
relacion en el bienestar emocional de los paciente con enfermedad oncoldgica
avanzada” se ha elaborado un instrumento de recoleccion de datos que consisten
en una guia de entrevista semiestructurada dirigida a pacientes en estado

oncoldégico.
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Dicho instrumento esta conformado por datos generales, e indicaciones. Contiene
6 preguntas divididas en 3 areas que responden al estado fisico, nivel de

informacion y bienestar emocional.

El instrumento fue sometido a validacion en el periodo comprendido del 01 al 15 de
octubre de 2017; para lo cual los cinco jueces encargados fueron los y las
licenciados siguientes: Licdo. Benjamin Moreno Landaverde, Lic. Fidel Salomoén
Peralta, Licda. Amparo Geraldinne Orantes Zaldafa, Lic. Israel Rivas Lic. Marco
Antonio Rodriguez y Licda. Rebeca Marielos Salandra Cafias; quienes realizaron
dicho proceso mediante el uso del sistema de jueces denominado “Modelo
cuantitativo para dictaminar la validez de contenido” propuesto por Lawshe (1975)%’
el cual consisteen organizar un Panel de Evaluacién de Contenido, integrado por
especialistas en la tarea a evaluar (pudiendo ser competencias, conocimientos,
habilidades, funciones u otro tipo de elemento distintivo de la capacidad de un sujeto
gue va a ser evaluado), quienes contaran con un ejemplar de la prueba o del
conjunto de items a analizar y sobre los cuales deberan emitir su opinién en tres

categorias:

v' Esencial
v Util pero no esencial

v" No esencial.

Lawshe (1975) propone que estas categorias se asocien con la habilidad,
conocimiento o competencia medidos por el item para el desempefio de una tarea.
Una vez que los panelistas anotan su opinion respecto a cada item en las tres
categorias citadas, se debe determinar el nUmero de coincidencias en la categoria
‘esencial”’ y se espera que se tengan grandes acuerdos entre los jueces, de hecho,
mas del 50% de acuerdos debe ocurrir entre jueces en esta categoria para

considerar que el item tiene un cierto grado de validez de contenido. Para establecer

27 “Modelo cuantitativo para dictaminar la validez de contenido” propuesto por Lawshe (1975)
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el consenso de los panelistas en la categoria “esencial” el cual permite obtener la

validez y confiabilidad de contenido de los items de cada instrumento.

Ademas, se agreg6 un apartado de observaciones que le permitiria a cada juez
aportar sugerencias de modificacion en cuanto a forma y contenido de cada itemy

del instrumento en su totalidad.

De acuerdo con Lawshe, si mas de la mitad de los miembros del jurado indica que

un item es esencial, ese item tiene al menos alguna validez de contenido.

Tomando en cuenta la validacién realizada por los jueces, hubo una unanimidad de

coincidencia del contenido de los instrumentos, considerandolos adecuados.

Las sugerencias realizadas por los jueces fueron en cuanto a la modificacién en la
redaccion de preguntas dirigidas a los y las pacientes, esto para facilitar la

comprension del mensaje y mejorar la comunicacion entre paciente- entrevistador/a.

Los resultados de la validacion se resumen en el siguiente cuadro:

NOMBRE INICIAL N° DE
DEL INSTRUMENTO | VALIDACIONES

iTEMS ARGUMENTOS

Solo hubo sustitucién en
Eliminados: palabras.

Guia de entrevista”
Dirigida a pacientes
con enfermedad
oncolégica del

Ninguno

Reformulados:

Se sustituyo las palabras “Sabe”
por “conoce”

Hospital Divina 2,3,5y6 Se agrego la pregunta ¢ Por
Providencia. qué?
. No se realizé ninguna
Aceptados: e .
modificacion, ya que los jueces los
1 consideraron id6neos para la

investigacion

Los datos recogidos fueron analizados a través del programa estadistico Statistical

Package for the Social Sciences (SPSS version 17.0) por el investigador principal,

46



quien fue el encargado de salvaguardar la confidencialidad de los datos, de acuerdo
a lo exigido por las consideraciones éticas.
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CAPITULO VI: PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

A continuacioén, se presenta los estadisticos descriptivos de los datos

sociodemogréficos y clinicos de la muestra en estudio:

6.1. ANALISIS DESCRIPTIVO DE LOS DATOS

GENERO
Categorias Frecuencia Porcentaje
Hombre 13 25.5
Mujer 38 74.5
Total 51 100

El género de la poblacion participante en la investigacion se distribuye de la
siguiente manera un 25.5% es hombre y un 74.5 mujer.

ESTADO CIVIL
Categorias Frecuencia Porcentaje
Casado 26 51.0
Acompafiado 3 5.9
Soltero 16 314
Viudo 6 31.4
Total 51 100

El estado civil de los pacientes atendidos se distribuye de la siguiente manera un

51% esta casado, el 6% acompafiado, un 31% de la muestra soltero y un 12% viudo

ESCOLARIDAD

Categorias Frecuencia Porcentaje
Primaria 9 17.6
Tercer Ciclo 13 25.5
Bachiller 17 333
Universitario 5 9.8

Total 44 86.3
Perdidos 7 13.7

Total 51 100
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Un 11% curso estudios universitarios, el 20% primaria, el 30% tercer ciclo y el 39%

bachillerato.
SERVICIO
Categorias Frecuencia Porcentaje
MINSAL 24 47.1
ISSS 27 52.9
Total 51 100

El 53% provenian del servicio del MINSAL y el 47 % del ISSS.

CREENCIA RELIGIOSA

Categorias Frecuencia Porcentaje
Catodlico 20 39.2
Evangélico 26 51.1

Otros 2 3.9
Perdidos 3 5.9

Total 51 100

En cuanto a la creencia religiosa la distribucion de las respuestas fue la siguiente:

un 54% manifesto ser evangélico, el 42 % catdlico, y un 4 % otras.
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DIAGNOSTICO

En cuanto al diagnéstico el 94% fue tumor sélido, y el 6% enfermedad hematolbgica

maligna.
Indicando que el 94% de la muestra, presentaba un diagnoéstico de Tumor Solido?8,

lo cual hace referencia a una masa anormal de tejido que por lo general no contiene

areas con quistes o liquidos. Los sarcomas, carcinomas y linfomas son ejemplos de

tipo de tumores sélidos.

METASTASIS

28 Instituto Nacional del Cdncer de los Institutos Nacionales de Salud de EE.UU.
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Un 60% presenta metastasis, mientras que un 40% no.

Esta respuesta del 60% de la muestra, nos indican que se encuentran en la cuarta
y Ultima etapa del cancer?®, en donde la enfermedad se ha diseminado fuera de su
lugar de origen, causando que aparezcan lesiones tumorales a distancia,

denominado metastasis.

KARNOFSKY

Respecto a la escala de valoracion funcional del paciente KARNOFSKI los
resultados se distribuyen de la siguiente manera: el 32% presento una funcionalidad
del 40% de la escala, un 22% con funcionalidad de 50%, un 18% de la muestra,
60% de funcionalidad, el 16% presento un 70% mientras que un 16% presenta el
70% de funcionalidad, el 8% funcionalidad de30% y un cuatro por ciento un
Karnofski de 80%.

2 American Cancer Society
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El objetivo de evaluar segin la escala de Karnofski®®, es conocer el deterioro
funcional del paciente, entre menor sea el puntaje obtenido, menor sera la
probabilidad de una recuperacién completa en enfermedades graves.

Segun los resultados obtenidos, los pacientes en un 32% se encuentran con un
puntaje de 40%, clasificandolos como: invalido, incapacitado, necesita cuidados y
atenciones especiales, encamado mas del 50% del dia, son incapaces de cuidarse
por si mismos; requieren el equivalente a cuidados hospitalarios y su enfermedad

puede progresar rapidamente.

DOLOR
Categorias Frecuencia Porcentaje
Si 40 78.4
No 9 17.6
Perdidos 2 3.9
Total 51 100

Durante el estudio el 82 % de los participantes manifestd presentar dolor, mientras

que el 18% no presentaba.

SCREENING

30 Karnofski Performance Status Scale; Buck Christensen
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El 72% de los pacientes puntud screening positivo en la aplicacién de la escala

visual numérica, en ansiedad y/o tristeza, y el 28% puntud screening negativo.

La escala visual numérica nos permite ver la intensidad de sintomatologia que
presenta el paciente, tanto fisicos como emocidnales. Dentro de estos resultados

se han retomado Unicamente los sintomas emocionales (ansiedad y/o depresion).

Se presenta un screening positivo del 72% lo que nos indica un alto porcentaje de

malestar emocional en los pacientes evaluados.

MOTIVO DE REFERENCIA

El motivo de referencia se distribuye de la siguiente manera, el 31% fue remitido a
psicologia por sintomas mixtos, el 29% por tristeza, 16% vulnerabilidad psicosocial,

12% ansiedad, 6% presentaban problemas familiares y el 6 % negacion.

CONCIENCIA DE LA ENFERMEDAD

CONCIENCIA DE LA ENFERMEDAD

N

CONSPIRACION DEL SILENCIO
MODERADO CONOCIMIENTO
B ALTO CONOCIMIENTO

53



En cuanto a la conciencia de la enfermedad solo un 14% de la muestra poseia un
alto conocimiento, un 49% conocimiento moderado, un 33% escaso conocimiento y
en un 4% se identificé con nulo conocimiento. Sin embargo, para efectos de este
trabajo de investigacion, se agruparan los resultados de escaso conocimiento con
los de nulo conocimiento y se identificaran como conspiracion del silencio,

resultando asi, este Ultimo a un 37% de la muestra estudiada.

NIVEL DE ANSIEDAD

Los niveles de ansiedad presentados se distribuyeron de la siguiente manera el 53%
de los pacientes puntud niveles bajos de ansiedad, el 25% niveles moderados y el
22 % niveles de ansiedad alto.
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NIVEL DE DEPRESION

Los niveles de depresion presentados por la muestra fueron el 39% niveles de
depresion bajo, el 30 % niveles moderados de depresion, mientras que el 31%

niveles altos.

27 Pacientes

12 Pacientes

11 Pacientes

BAJO MODERADO ALTO
Rangos de Calidad de Vida
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Las puntuaciones en calidad de vida fueron los siguientes, el 27 % de la poblacién
un nivel de calidad de vida moderado, 11% nivel de calidad de vida bajo y el 13 %

restante un nivel de calidad de vida alto.

6.2. ANALISIS DESCRIPTIVO DE CORRELACIONES

Correlacion Entre Conciencia de la Enfermedad y Ansiedad
Nulo Conocimiento
Escaso Conocimiento
Moderado Conocimiento

Alto Conocimiento
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Media de Ansiedad

A través de la gréafica se puede observar que los mayores niveles de ansiedad se
presentan en los pacientes con moderado conocimiento con un puntaje de 7,
mientras que conspiracion del silencio obtuvo un puntaje de 4, escaso conocimiento,
5 y alto conocimiento 5. Sin embargo, estas diferencias en los puntajes no son
significativas estadisticamente, es decir que estas fluctuaciones en los datos no se

deben a la variable conciencia de la enfermedad.
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Correlacion entre Conciencia de la Enfermedad y Ansiedad

CONCIENCIA DE LA ANSIEDAD
ENFERMEDAD HADS
Rho de CONCIENCIA DE LA Coeficiente de correlacion 1.000 .094
Spearman ENFERMEDAD Sig. (bilateral) .510
N 51 51
ANSIEDAD HADS Coeficiente de correlacion .094 1.000
Sig. (bilateral) .510
N 51 51

Al realizar la relacion entre la variable conciencia de la enfermedad y ansiedad,

utilizando la prueba estadistica Rho de Spearman. Los resultados indican que no

existe una relaciéon entre dichas variables, P valor = .510
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Correlacion entre Conciencia de la Enfermedad y Depresién

Nulo Conocimiento

Escaso Conocimiento

Moderado Conocimiento

Alto Conocimiento

6

8

Media de Depresion

Se encontrdé un aumento significativo en las medias de los puntajes de pacientes

con nulo conocimiento, en relacion con moderado conocimiento y las medias de las

puntuaciones minimas de depresion fueron iguales en escaso y alto conocimiento.
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Correlacion Entre Conciencia de la Enfermedad y Depresion

CONCIENCIA DE LA DEPRESION
ENFERMEDAD HADS
Rho de CONCIENCIA DE LA Coeficiente de correlacion 1.000 -.049
Spearman ENFERMEDAD Sig. (bilateral) .735
N 51 51
DEPRESION HADS Coeficiente de correlacion -.049 1.000
Sig. (bilateral) .735
N 51 51

Al realizar la relacion entre la variable conciencia de la enfermedad y depresion,

utilizando la prueba estadistica Rho de Spearman los resultados indican que no

existe una relaciéon entre dichas variables, P valor = .735.

Correlacion entre Género y Ansiedad

Hombre

3 4

)

Media de Ansiedad

Al llevarse a cabo la correlacion entre ansiedad y género se obtuvo un resultado

gue indica que la ansiedad se ve aumentada en el género femenino en comparacion

con el género masculino.
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Ansiedad HADS
U de Mann-Withney | 151.000

W de Wilcoxon 242.000
z -2.089
Sig. Asintot. .037
(bilateral)

Al establecer la relacién entre la variable género y ansiedad utilizando la prueba
estadistica U de Mann-Whitney, los resultados indican que no se puede establecer

una relacion estadistica entre dichas variables.

Correlacidn entre Depresion y Género

4 6

Media de Depresion

Los resultados de la correlacion de género y depresion se inclinan hacia los mismos
resultados que los reflejados en la relacion de la variable ansiedad con el género,
es decir que el género femenino obtuvo puntuaciones mayores en niveles de

depresion.
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Depresion HADS
U de Mann-Whitney | 137.000
W de Wilcoxon 228.000
z -2.385
Sig. Asintot. .017
(bilateral)

Sin embargo, al aplicar la prueba estadistica U de Mann- Whitney, no se puede

establecer estadisticamente una relacion significativa entre la variable género y la

variable depresion.

Correlacion entre Metastasis y Ansiedad
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5.2 5.4 5.6
Media de Ansiedad

Al correlacionar la metastasis con la ansiedad, podemos ver un alce en el porcentaje

de niveles de ansiedad en quienes han expresado tener metastasis.
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Depresion HADS
U de Mann-Whitney | 228.000

W de Wilcoxon 663.000
z -1.005
Sig. Asintot. 315
(bilateral)

Los resultados al aplicar la prueba U de Mann- Whitney indican que no se puede
establecer una relacion estadistica significativo entre dichas variables

Correlacion entre Niveles de Karnofsky y Niveles de Ansiedad

Mayor 50

Menor 50
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Niveles de Ansiedad

Como detallamos anteriormente, el Karnofsky es una herramienta que se utiliza para
una valoracion del deterioro funcional del paciente, entre menos puntia menos sera
su funcionalidad; en la correlacidn nos indica que, en su mayoria, los pacientes que
tienen puntajes por debajo de 50 (menos funcionalidad) han puntuado mas alto en

cuanto a niveles de ansiedad.
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Ansiedad HADS

U de Mann-Whitney | 242.000
W de Wilcoxon 432.000
z -1.216
Sig. Asintot. 224
(bilateral)

Al aplicar la prueba U de Mann-Whitney el resultado indica que no se puede

establecer una relacion estadistica entre ambas variables.
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Correlacion entre Niveles de Karnofsky y Niveles de

Mayor 50

Menor 50

Depresidn

4 6
Niveles de Depresion

Los resultados indican puntajes mas altos en niveles de depresidn en pacientes con

un karnofsky inferior al 50%, que en pacientes que puntuaron un karnofsky superior

al 50%.

Ansiedad HADS

U de Mann-Whitney | 223.500
W de Wilcoxon 413.500
Z -1.573
Sig. Asintot. 116
(bilateral)
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Correlacion Entre Calidad de Vida y Género
GENERO N Rango Suma de
promedio rangos
CALIDAD DE VIDA HOMBRE 13 31.42 408.50
MUJER 38 24.14 917.50
Total 51

Corelacion entre Calidad de Vida y Género

Hombre

58 60 62 64
Media Calidad de Vida

La media en los puntajes de calidad de vida, se reflej6 de la siguiente manera, en el

género femenino rondo en 59 puntos, mientras que el género masculino 67.
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Correlacidon Entre Calidad de Vida y Conciencia
de la Enfermedad

66
64

62
60
58
56
B
52

Nulo Escaso Moderado Alto
Conocimiento Conocimiento Conocimiento Conocimiento

Media Calidad de Vida

Niveles de Conciencia de la Enfermedad

Los puntajes reflejan que los pacientes que poseen un escaso conocimiento
obtuvieron mayores puntuaciones en calidad de vida, una media de 65, seguidos
por alto conocimiento con una media de calidad de vida 62, moderado conocimiento

59 y nulo conocimiento 57.
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CAPITULO VII. DISCUSION DE RESULTADOS

El objetivo inicial esta orientado a descubrir como los niveles de informacién ejercen
efecto en el bienestar emocional del paciente con enfermedad oncolégica

avanzada.

Segun los resultados obtenidos, se han encontrado diferentes variables que se
asocian no unicamente con los niveles de informacién que maneja el paciente, sino
todos aquellos mecanismos de afrontamiento que se utilizan para una mejor
aceptacion de su estado actual; variables y mecanismos que hemos decidido
retomar, ya que podrian estar desempefiando un rol decisivo en cuanto al sentir y

pensar de los pacientes.

Dentro de los niveles de informacién que se evaluaron se encontré que el alto
conocimiento de los detalles del padecimiento Unicamente lo gozan pocos
pacientes, permitiendo la identificacion de normativas legales como probable

propulsor.

Los rangos de niveles de informacién que se han identificado se manejan entre el
14% de alto conocimiento, hasta un 37% de conocimiento nulo, cifras que en
contraste con otros contextos3! son mas elevados, llegando alcanzar incluso hasta
un 24% de conocimiento alto de su enfermedad. Estos datos mas que indicar una
tendencia mas alta en otros contextos de informar al paciente acerca de la totalidad
de su padecimiento, hace también referencia a patrones culturales y planteamientos

legislativos®? que permiten un mayor involucramiento del paciente, no Gnicamente

31 Conspiracion del silencio en familiares y pacientes al final de la vida ingresados en una unidad de cuidados

paliativos: nivel de informacion y actitudes observadas; Departamento de Investigacion, Centro de Humanizacion de
la Salud, Tres Cantos, Madrid, Espafia; José Carlos Bermejo, Marta Villacieros, Rosa Carabeas, Ezequiel Sanchez y Belén
Diaz-Albo, (2012)

32 | ey General de Sanidad de Espafia
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al derecho de conocer de primera mano su diagnostico y autorizar si ésta
informacion se brinda a terceros, sino de incidir de forma directa en el tratamiento a
utilizar; legislacion que también existe en nuestro pais3?, sin embargo se limita a
informar cuidadores primarios o familiares en primera instancia o se deja en manos

del médico la decisiéon de informar o no.

En consecuencia, se retomo la correlacion entre niveles de informacion y niveles de
ansiedad que presentaban los pacientes, encontrando fluctuaciones e incidencia

directa que el conocimiento de la enfermedad ejerce sobre el bienestar emocional.

De acuerdo a los resultados que se han encontrado en la correlacion que se hizo
entre niveles de informacion y la ansiedad (variable de bienestar emocional)
podemos identificar una fluctuacion, y se infiere que los niveles de ansiedad que se
observan no se deben necesariamente a los niveles de informacion que los

pacientes manejan.

Estos resultados podrian deberse a un trastorno cognitivo®*, que hace referencia a
un sinfin de males cognitivos a base de una evaluacion negativa del “yo” que hace

el sujeto.

En el caso de pacientes que se ven afectados por una enfermedad restrictiva como
lo es el cancer, se ven patrones de pérdida de autonomia, se ven rotas conductas
que en un momento eran cotidianas para el paciente, sufrimiento fisico y sentimiento

de incertidumbre.

Retomando, lo resultados que se obtuvieron, en donde el 32% de la muestra puntio
con un 40 de Karnofsky, asi como, los resultados de dolor en donde un 82% de la
muestra expuso que experimentaba dolor, se puede inferir que este aspecto esta

afectando cognitivamente a los pacientes, incidiendo asi directamente en su estado

3 Ley de deberes y derechos de los pacientes y prestadores de servicios de salud El Salvador

34 upnsiedad Rasgo y Creencias relacionadas con Trastornos de Ansiedad: Una comparacion entre el Trastorno de Ansiedad
Generalizada y otros cuadros de ansiedad”. Rodriguez Biglieri, R. & Vetere, G. (2010)
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su bienestar emocional, como lo seria la provocacion de estados de animo

fluctuantes, cuadros clinicos de ansiedad e incluso depresion.

Llevadas a cabo las correlaciones relacionadas entre las dos principales variables,
se infirio, que la afectacion en si estaba relacionada con cuestiones psicosociales,

mas que Unicamente somaticos o enfermedades oncologicas.

Como se denoto en la presentacion de los resultados obtenidos, se detect6é un auge
en los niveles de ansiedad y depresion presentados en mujeres, sin embargo, no lo
clasificaremos como un sintoma a causa de los niveles de informacién, sino mas

bien como asociado con el género.

Existen quienes han sostenido que hay diferencias entre salud mental y género, no
Gnicamente en su prevalencia sino también en la manifestacién, expresion de
sintomas y factores de vulnerabilidad; estos aspectos usualmente ahondan en
factores biologicos, edad reproductiva, fluctuaciones hormonales, etc., pero surge
también otro aspecto importante a valorar como lo es el bienestar® y el

cumplimiento de las dimensiones que lo comprenden, lo cual nos lleva a la felicidad.

Nos hemos visto también afectados por aspectos psicoculturales y psicosociales;
siendo las mas afectadas las mujeres, ya que desde una edad temprana se inculca
un cierto tipo de comportamiento que vaya afin a una cultura que busca la
subjetividad?® al configurar un sistema particular de normas y creencias, actitudes y
acciones que por su género deben realizar y que son esperadas por su entorno

familiar y sociedad en general.

Si destacamos la importancia que ejerce la cultura en el proceso salud-enfermedad,
influyendo en su subjetividad, lo que representa que se esta logrando que la mujer

sintetice elementos de diversas concepciones del mundo que constituya en cierto

35 “E| BIENESTAR SUBJETIVO SUBJECTIVE WELL-BEING” Miguel Angel Garcia Martin Departamento de
Psicologia social Mdlag, 2002
36 “Género y Enfermedad Mental” Graciela Rojas Ortiz, 2009
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punto su situacion vital especifica, incidiendo asi en una evaluacion de si misma a

partir de una evaluacion social.

A partir de esta subjetividad y la presencia de un padecimiento mental en el género
femenino, hace mas complicado para una mujer el percibirse a si misma, ya que la
construccion de su identidad en gran parte una construccion social, que, en el
momento de verse debilitada por una enfermedad como el cancer, va manifestar

mayores alteraciones a nivel psicolégico.

Analizando mas a fondo los niveles de ansiedad y su propulsor o causante se
encontré que la etapa de metastasis, representa los ultimos padecimientos que el
paciente va experimentar, y por consiguiente un incremento de afectaciones tanto

fisicos como psicologicos.

Aun, cuando los pacientes no tienen toda la informacion de su padecimiento actual
0 se encuentren totalmente a oscuras, siempre se podran ver incrementos en los

niveles de ansiedad por diversos factores.

Iniciando con la informacion, si bien al paciente puede que no se le haya
comunicado en su totalidad la informacién de su padecimiento, él/ella (al igual que
todos) percibe que algo no esta bien, fisicamente, especialmente en etapa de
metastasis cuando los sintomas estan en una intensidad que continua en ascenso,
volviéndose mas dificil la realizacion de rutinas diarias, con la incertidumbre de cual
es su estado real. Solamente este aspecto va afectar el estado mental del paciente,
aumentando su malestar aumentaran sus niveles de ansiedad; aparte del hecho de
percibir que su red de apoyo u familiares le estan ocultando algo, puede ayudar que

se eleven padecimientos psicoldgicos.

En el caso de que el paciente cuente con la informacion completa de su estado
actual, también se pueden ver alces en sus niveles de ansiedad, por el hecho de no

contar con los mecanismos necesarios de afrontamiento, la incertidumbre del futuro
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gue esto genera, pensamiento constantemente dirigido hacia los familiares que

deberan vivir su duelo, etc.

Por ultimo queda mencionar, que, también pudiese ser un efecto inverso, a mayor
metastasis veremos mayores niveles de ansiedad, ya que anteriormente3’ se ha
sugerido que la angustia es un factor que puede reducir la calidad de vida, asi como,
una relacién entre angustia extrema con peores resultados clinicos. De ser este el
caso podriamos inferir que es a causa de la etapa de metéstasis lo que esta
influyendo directamente en los niveles de ansiedad de los pacientes.

Al indagar acerca de las correlaciones entre karnofsky y bienestar emocional se
marco una tendencia, indicando que alcanzar un bienestar emocional se vuelve mas
dificil cuando mantenemos constantes sintomas que producen malestar fisico que

nos estan debilitando cada vez mas.

Uno de los objetivos de la escala Karnofsky es reconocer si la capacidad del
paciente para poder realizar actividades cotidianas; conociendo que en este punto
la evaluacion que el paciente hara de la situacion, influird en gran parte como se
evalla a si mismo, como, una persona limitada, necesitada de cuidados y
careciendo cada vez mas de funcionalidad, incidiendo asi, directamente en el

incremento de la ansiedad del paciente.

Debemos también mencionar la importancia que recobra el miedo a la muerte,

causando sentimientos de amenaza y niveles extremos de preocupacion.

El mismo fenémeno se identificé al valorar la calidad de vida de los pacientes en
contraste con la conciencia de la enfermedad, examinando la interpretacién que

cada uno hace de las situaciones que afronta.

37 “Improved relapse-free survival in patients with triple-negative breast cancer.Journal of Clinical
Oncology” Melhem-Bertrandt A, Chavez-Macgregor M, Lei X, et al. Beta-blocker, 2011
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El sufrimiento® surge como consecuencia de la percepcion de amenaza, falta de
recursos e impotencia de hacer frente a una situacion que se presente; afectando

de manera directa el sistema armonico de adaptacion del paciente.

Si el paciente evalla su realidad desde una perspectiva holistica de lo que
enfermedad representa, valora los recursos con los que cuenta para hacer frente a
esta situacion (de caracter personal, social, recursos econémicos, etc.) y examina
las probabilidades del resultado final de su estadio, esto puede resultar en una

evaluacion que tranquilice o amenace.

De acuerdo a diversos factores biol6gicos y sociales, vemos respuestas que no
identificamos como inherente al ser humano porque las hemos naturalizado, y han
influenciado de manera constante en como percibimos al mundo y como nos

percibimos a nosotros mismos.

38 “Causas de sufrimiento en enfermos oncolégicos al final de la vida” M.A. Jurado Martin, R. Esteve
Zaragoza, O. Villalba Merchan, 2010
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CAPITULO VIII: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

8.1 CONCLUSIONES

v Los resultados obtenidos en el presente estudio han permitido explorar los
niveles de informacion de los enfermos con céancer avanzado/terminal
atendidos en el hospital divina providencia, determinando que existe un alto
porcentaje de la poblacion que desconoce en su totalidad la informacién
acerca de su enfermedad, siendo el porcentaje minimo de los resultados en
los pacientes que poseen la informacion total de su enfermedad. A pesar de
los lineamientos juridicos y éticos en nuestro pais en relacién con el derecho
del paciente de conocer de manera amplia la informacién con respecto a su
enfermedad, se mantiene un patrén de ocultamiento de la informacién, ya
sea por proteger al paciente o por carecer de los recursos adecuados para
abordar la situacion.

v' Con respecto al bienestar de los pacientes no se identificaron pruebas de
malestar emocional elevado, siendo los puntajes de ansiedad y depresién de
mayor porcentaje, clasificados dentro del rango bajo, resultados que podrian
evidenciar la importancia de la atencion especializada por un equipo

multidisciplinado como el que se cuenta en el Hospital divina Providencia.
v" De acuerdo a los resultados obtenidos en la investigacion, no se pudo

establecer una relacion estadisticamente significativa entre los niveles de

informacion que poseen los pacientes con el bienestar emocional.
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v" Al relacionar las variables sociodemograficas con el bienestar emocional de
los pacientes, no se encontré una relacion significativa entre las variables
estudiadas, resultado que podria deberse a la necesidad de ampliar la

muestra de la poblacién en estudio; aun con

v' Como sociedad enfrentamos un problema de salud que refleja una gran
demanda de recursos humanos y econémicos, lo cual representa un reto a
nuestro sistema de salud, afiadiendo a esto que la presencia de multiples
sintomas, cambiantes y progresivos tendran impacto sobre el propio
paciente, su familia y el equipo asistencial. Por lo que se vuelve necesario
crear guias de intervencién adecuadas a la poblacién salvadorefia en el

ambito de cuidados paliativos.

v' En nuestro trabajo de investigacion, podemos concluir que no es la
conspiracion del silencio en si la que interfiere en el bienestar emocional de
los pacientes con enfermedad oncologica avanzada; por lo tanto, la hipotesis

correlacional sera rechazada.
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8.2. RECOMENDACIONES

v Desarrollar investigaciones tanto a nivel de instituciones publicas y privadas
para ampliar la informacion acerca de las necesidades emocionales y
comunicacién efectiva que afectan el bienestar del paciente con enfermedad

croénica /avanzada.

v' En la medida de lo posible, replicar y enfatizar la importancia de la atencion
no solo en el control de sintomas fisicos, si no en aspectos relacionados con
el bienestar emocional de los pacientes a nivel nacional, promoviendo
politicas publicas orientadas a proveer dicha atencion a la poblacion

afectada.

v La informacién obtenida nos sugiere que él énfasis en el abordaje deberia
ser puesto sobre el impacto en el &rea emocional de la experiencia individual

de cada paciente.

v Aplicar la propuesta de protocolo de evaluacion e intervencién que se anexa
a esta investigacion con el objetivo de integrar instrumentos que aporten
informacion para mejorar la calidad de atencion en salud especificamente en

el area de cuidados paliativos.

v' Al departamento de psicologia, promover la investigacién en temas de
cuidados paliativos, ya que, en nuestro pais a pesar de los esfuerzos de
algunas instituciones, se necesita desarrollar estudios sobre dicho problema
gue en paises en vias de desarrollo como el nuestro, segun los pronésticos
de organismos internacionales va en aumento.

v' Debe fomentarse en las y los estudiantes y profesionales de la salud mental,

aquellos proyectos que los involucren mas en el descubrimiento de los
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diversos factores que influyen ya sea de forma directa o no, en el

desenvolvimiento de trastornos psicolégicos.
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Abstracto:
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detectar, desmitificar e intervenir aspectos
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Tabla de Contenido

l.
Il.
.
Iv.

VL.

Vil

VIIL.

Introduccion

Objetivos

Normas para Uso
Importancia de Areas a Intervenir
a. Ansiedad

b. Depresién

Estrategias de Evaluacion
a. HADS

b. FACT

c. POMS

d. BDI

e. STAI

f. Anamnesis
Diagnéstico Diferencial de Trastornos Psicopatologicos

a. Diagnosticar Ansiedad

b. Diagnosticar Depresion

Pautas de Intervencion

a. Intervencion de Ansiedad

b. Intervencidn de Depresion
Sugerencias de Comunicacion Asertiva

Recomendaciones para Evitar la Conspiracion del Silencio

76



. Introduccion

Este protocolo muestra las directrices necesarias para la evaluacion, deteccion e intervencion con
pacientes oncoldgicos que sufren de ansiedad o depresion, sean estos a causa de conspiracion del
silencio 0 no; representa la adecuacion de como proceder al evaluar y diagnosticar, indicaciones para
profesionales de la salud mental con el fin de desmitificar e implementar estrategias adecuadas segun

el caso a tratar.

La Conspiracién del Silencio es un fenomeno que afecta gran parte de la poblacion de pacientes
oncoldgicos, ya sea que esta se dé de forma parcial o total existe un impacto emocional que interfiere

en aspectos relacionados con la funcionabilidad y el estado de animo.

Las principales motivaciones detras de la conspiracion del silencio, usualmente se relacionan con
aspectos que podrian implicar un impacto negativo en el paciente al momento de recibir la informacion
completa, adoptar medidas paternalistas con el paciente, la falta de habilidades necesarias para

comunicar esta informacion y la falta de informacion disponible acerca del padecimiento del paciente.

Nuestro objetivo principal, seria abordar y desmitificar acerca de un diagnostico poco favorable y
ampliar el conocimiento tanto de familiares como del paciente, permitiendo un mejor afrontamiento al

utilizar estrategias terapéuticas adecuadas.

Il. Objetivos
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Conocer métodos de deteccion que nos permitan el diagnostico adecuado de trastornos
psicopatoldgicos

Comprender el rol del psicélogo dentro de la intervencion de conspiracidn del silencio con
pacientes oncoldgicos.

Analizar las necesidades de intervencién identificadas de acuerdo a cada caso en particular.
Disminuir la experiencia de sufrimiento en los pacientes y familiares e incrementar la

comunicacion entre cuidadores y profesionales de la salud con los pacientes.
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Normas para Uso

Antes de retomar este protocolo, ya sea por fines académicos, referencias, con intencién de evaluar,
diagnosticar, intervenir, comunicar o su total implementacion, se tiene que tener en mente que fue

disefiado en base a los resultados obtenidos en una investigacion previa con pacientes oncoldgicos.
Sea cual sea el uso que se desee dar, re recomienda:

1. Apegarse al codigo de ética para el ejercicio de la profesion de psicologia.

2. El protocolo va dirigido a pacientes oncoldgicos sin importar el estadio, etapa o tipo de cancer
que presente.

3. El proceso de evaluacion tiene que tomarse con cautela, precaucidn y paciencia, sin olvidar
que estamos tratando con pacientes oncoldgicos.

4. Las pruebas sugeridas para evaluar al paciente tienen un objetivo que se busca alcanzar, en
el caso que no llenen las expectativas del profesional, entonces se debera buscar una prueba
que alcance el objetivo de evaluacién y que cuente con pocos items; nuevamente, hay que
tener en cuenta que estamos tratando con pacientes oncolégicos.

5. El profesional que interviene al paciente oncolégico tiene que contar con los elementos
necesarios para poder diferenciar entre trastorno psicopatologico y enfermedad mental.

6. El diagnostico debe llevarse a cabo con cautela y retomar las directrices que se explican en
el protocolo, sin un diagndstico diferencial bien elaborado, podriamos caer en un diagnostico
erroneo.

7. Antes de llegar a un diagnéstico de ansiedad, el profesional tiene que tener en mente que otro
trastorno comun es el insomnio, sin embargo, se debe proseguir con cautela, dado que este
insomnio puede ser a causa de diversos factores; se debe conocer la intensidad, naturaleza
y prevalencia del trastorno del suefio si es que se refleja en la evaluacién para proseguir con
su intervencion adecuada.

8. Laintervencion tiene que retomarse con precaucion, evaluando la condicion del paciente y su
deseo de participar en la misma, no buscamos incomodar u obligar al paciente, es esencial

adecuarse a cada paciente en particular.
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9. Si existe conspiracion del silencio con algun paciente, todos los elementos recabados en el
proceso de evaluacion nos daran las pautas de como proceder, las sugerencias deberan ser

consideradas si asi es el caso.
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lll. Importancia de Areas a Intervenir

Como profesionales de la salud mental, conocemos el impacto que un malestar somatico puede causar
a la psique; en pacientes oncoldgicos la presencia de trastornos psicopatoldgicos es aun mas

frecuente.
Buscaremos abarcar dos trastornos que afectan con mayor frecuencia a pacientes oncologicos.

a. Ansiedad

Usualmente, clasificamos la ansiedad como adaptativa o desadaptativa, sin embargo, en
pacientes oncoldgicos es dificil la distincion entre ambos, por la naturaleza de la enfermedad;
las caracteristicas que presenta (gravedad, evolucion, pronostico, tratamiento farmacolégico)
suele ser causante de estrés por su constancia y persistencia en el tiempo, por lo cual se
clasifica como patolégica.

Otra caracteristica que se ha logrado detectar en la ansiedad que presentan los pacientes
oncoldgicos, es que ésta se puede manifestar en distintas etapas y estadios de la enfermedad;
se puede percibir un auge en la ansiedad del paciente cuando este se entera de su diagnostico
0 a medida que avanza su enfermedad, porque valora la situacion como amenazante, esto
genera reacciones emocionales nocivas y estas se tornaran mas intensas a medida que el
individuo perciba sus recursos como insuficientes para afrontar, controlar y manejar las
consecuencias que el diagnostico representa.

La importancia de su intervencién reside en su alta prevalencia en pacientes oncoldgicos, su

influencia negativa en la calidad de vida del paciente y su incidencia en la capacidad del
paciente en tolerar el tratamiento farmacoldgico que se le aplique.
b. Depresion
La depresion puede clasificarse como el primer trastorno psicopatolégico que se presenta en
el paciente oncoldgico, desde el diagnostico hasta su evolucién es un malestar que se
encuentra latente y afecta aspectos fisicos, psicoldgicos y sociales.
La depresion en pacientes oncoldgicos rara vez es intervenida, por considerarse como un
sintoma “normal” en la enfermedad o incluso confundido como un efecto secundario de

medicamento oncoldgico.
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Es esencial la deteccion de depresion en pacientes oncoldgicos, ya que puede influir
negativamente en aspectos relacionados con duracidn de ingreso hospitalario, calidad de vida
y supervivencia; la depresion ha sido relacionada con mayor dolor, incluso con etapa de

metastasis.
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IV.  Estrategias de Evaluacion

En la actualidad existen diversas escalas que pueden evaluar tanto la ansiedad como la depresion

de pacientes oncoldgicos, para una efectiva valoracidn de presencia e intensidad de los trastornos.

a. HADS

La escala de ansiedad y depresion hospitalaria se utiliza para evaluar el malestar emocional
de pacientes con padecimientos cronicos. Evalia sintomas cognitivos y conductuales de la
ansiedad y depresion, como el insomnio, fatiga, perdida y/o aumento de peso, apetito. Se
aplica a pacientes quienes acuden regularmente al hospital 0 a quienes se encuentran

internados.
b. FACT

El cuestionario FACIT-G es una herramienta que busca medir la calidad de vida en el paciente
con cancer, de manera general (existen instrumentos para mediciones en patologias
especificas), y que se disefié para auto aplicacién o para usar en una entrevista clinica. En
este instrumento el constructo de calidad de vida tiene las dimensiones situacion de salud
fisica general, ambiente familiar y social, estado emocional y capacidad de funcionamiento

personal.
c. POMS

El perfil de estados de animo es uno de los instrumentos mas utilizados en psicologia para la
medicién de los sentimientos, afectos y estados de animo. Su objetivo primordial es la
evaluacion del estado de animo del paciente, esta compuesto por seis estalas: depresion,
ansiedad, hostilidad, activacion, cansancio y desorientacion. En la escala se evalla la

intensidad del estado de animo en los tltimos 7 dias.
d. BDI

Se compone del inventario de depresion (BDI), inventario de ansiedad (BAl), escala de
desesperanza (BHS) y escala de ideacion suicida (BSI). Detecta la presencia de ideacion

suicida, mide la extension de la motivacion y la planificacion de comportamiento suicida.

e. STAI
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f.

Su objetivo es evaluar dos conceptos diferentes de la ansiedad; la ansiedad como estado
emocional transitorio, caracterizada por sentimientos subjetivos, conscientemente percibidos,
de atencidn y aprension y por hiperactividad del sistema nervioso central, y la ansiedad como
rasgo que sefiala una propension ansiosa, relativamente estable, que caracteriza a individuos
con tendencia de percibir las situaciones como amenazadoras.

Anamnesis

Instrumento esencial para la recoleccion de informacion, nos permitird obtener datos utiles

que se recaba desde su historial médico completo para poder formular un diagnostico.
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V. Diagnéstico Diferencial de Trastornos Psicopatoldgicos

Por ser pacientes oncoldgicos, debemos ser extremadamente cuidadosos al momento de

clasificar cual trastorno esta presente.

a. Diagnosticar Ansiedad

Antes que nada, debemos tener claro que los sintomas pueden ser somaticos, cognitivos o

conductuales:

Clasificacion
Sintomas Somaticos

Sintomas cognitivos

Sintomas
Alteracion del ritmo cardiaco
Sensacion de ahogo
Disnea
Opresion toracica
Molestias gastricas
Nauseas
Vémitos
Inestabilidad
Mareos
Cefalea
Tensidn muscular
Parestesias
Sudoracién
Escalofrios
Sofocaciones
Temblores
Cansancio
Dolor
Pérdida de apetito
Insomnio
Disminucion de la libido
Pensamientos negativos, distorsionados y recurrentes
acerca de la enfermedad, el prondstico y el tratamiento.
Miedos acerca de la muerte y la dependencia de los
demas
Sobregeneralizacion
Catastrofismo
Magnificacion de los aspectos negativos y minimizacion
de los positivos
Abstraccion selectiva
Indefension
Pensamientos de culpa
Desrealizacion
Despersonalizacion
Miedo a perder el control y volverse loco
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Sintomas conductuales Aislamiento social
Evitacion de los estimulos temidos (baja adherencia
Al tratamiento, abandono del mismo)
Irritabilidad
Mutismo
Verborrea
Inquietud interna
Agitacién psicomotriz
Hiperactividad
Asi mismo, los sintomas pueden aparecer de forma conjunta, causando sindrome o trastorno de ansiedad;
pueden ser un resultado de la enfermedad oncolégica o el mismo tratamiento.
Para un diagnostico efectivo en pacientes oncoldgicos, se deben valorar de cerca los causantes, que
usualmente ahondan entre:
- Percepcidn de cercania de la muerte
- Miedo a la evolucién de la enfermedad
- Miedo al sufrimiento
- Dificultad al exteriorizar sus emociones
- Temor por familiares
- Sensacion de pérdida de control

- Falta de informacién acerca de la enfermedad (diagndstico, pronéstico, etc.)

También, hay que evaluar el tipo de cancer que el paciente presenta, ya que en diversas ocasiones los tumores
cerebrales, tumores secretores de hormonas o los tumores que por su localizacién pueden invadir nicleos de
sintesis hormonal, pueden estar relacionadas con alteraciones afectivas y de ansiedad que el paciente
presenta; debe tomarse en cuenta también la falta de vitalidad del paciente a causa de vémitos, anorexia,
nauseas, etc., como efectos secundarios del tratamiento que el paciente recibe.

Existen también, factores de riesgo a tomar en cuenta y hacer revision cuidadosa de las mismas, antes de
precipitarse a un diagnéstico:

Datos demograficos

Ansiedad como rasgo de personalidad

Estadio de enfermedad

Tratamiento oncolégico

Conocimiento del paciente de diagnéstico y pronostico

b. Diagnosticar Depresion
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En el momento de diagnosticar a un paciente oncologico con depresion, no podemos retomar
los criterios que siempre se utilizan, ya que, durante cualquiera que sea el estadio o etapa en
el cual se encuentre el paciente, los sintomas somaticos como lo son la pérdida de peso,
insomnio, enlentecimiento psicomotor o pérdida del interés sexual, pueden ser considerados
como sintomas propios de la enfermedad oncologica en si.

Dado esta complicacion en el diagndstico de depresion en pacientes oncoldgicos, nos vemos
en la necesidad de retomar unicamente criterios sustitutivos de los sintomas somaticos que
usualmente utilizariamos para la clasificacion y posterior diagnostico de depresion, por

sintomas cognitivos de tipo afectivo:

-*Estado de animo deprimido la mayor parte del dia

-*Disminucion acusada del interés o de la capacidad para el placer en todas o casi todas
las actividades

-Apariencia depresiva

-Aislamiento social o reduccion de la expresién verbal

-Agitacion o enlentecimiento psicomotor casi cada dia

-Melancélico, autocompasion o pesimismo

-Sentimientos de inutilidad o culpa excesivos o inapropiados

-Baja reactividad; incapaz de levantar el animo

-Pensamientos recurrentes de muerte, ideacion suicida recurrente sin un plan especifico o
una tentativa de suicidio o un plan especifico para suicidarse

Nota: Como minimo, uno de los sintomas marcados con asterisco (*) debe estar presente para poder
realizar un diagndstico de Trastorno Depresivo Mayor. Asimismo, debe haber una presencia de al
menos cinco sintomas de los sefialados durante un periodo igual 0 mayor a dos semanas para un
diagnéstico de Trastorno Depresivo Mayor.

Existen también, factores de riesgo que hay que tomar en cuenta y hacer revision cuidadosa de las

mismas, antes de precipitarse a un diagndstico:

VL.

Sexo

Edad

Antecedentes clinicos (depresion, estado de animo)

Antecedentes en el consumo de sustancias

Incapacidad fisica o funcionalidad

Constante dolor y cansancio

Tratamiento (farmacolégico, quimioterapia, paliativa)

Falta de informacién acerca de la enfermedad (diagnostico, pronostico, etc.)

Pautas de Intervencion
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En el proceso de intervencion, nos limitaremos a la aplicacion de estrategias no farmacoldgicas,
sin embargo, se necesita de un personal técnico multidisciplinario para la aplicacién de un
tratamiento que abarque cuestiones médicas.

a. Intervencion de Ansiedad
Debemos basarnos en terapias que se enfoquen en el soporte emocional y técnicas cognitivas
conductuales. Nos orientaremos a dirigir al paciente para que reconozca los cambios
emocionales por los que esta pasando, que identifique la fuente de los mismos y en conjunto
con un profesional de la salud mental, busquen maneras de modificar éstas.
A continuacién, formulamos un listado de terapias que pueden utilizarse en la intervencién

con pacientes oncoldgicos que han mostrado un cuadro clinico de ansiedad:

Técnica cognitiva de control de pensamientos

Fomentar la prevencion de respuesta

Potenciar la atencion selectiva y la distraccion

Manejar sintomatologia ansiogena

Favorecer la resolucion de conflictos y reforzar asertividad
Entrenamiento de estrategias para manejar la ansiedad
(respiracion  profunda, abdominal, relajacion muscular
progresiva,

relajacion en imaginacion)

Exposicion gradual a estimulos temidos (quimioterapia)
Exposicion interoceptiva

Técnicas de distraccion

Reestructuracion cognitiva

Ventilacion emocional

Escucha activa

b. Intervencion de Depresion
En el caso de intervencion con pacientes depresivos, lo esencial como profesional de la salud
mental, es el desarrollo de una relacién de confianza, basada en la veracidad y claridad de la
informacion a brindar, mostrar sensibilidad a las emociones y responder a las necesidades del
paciente es nuestro mayor objetivo.
A continuacién, formulamos un listado de terapias que pueden utilizarse en la intervencién

con pacientes oncoldgicos que han mostrado un cuadro clinico de depresion:

Terapia cognitiva
Terapia de la dignidad
Terapia conductual
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Psicoterapia de orientacion dinamica

Psicoterapia interpersonal

Terapia psicolégica adyuvante

Psicoterapia existencial

Psicoterapia grupal o de apoyo expresiva

Terapias de psicoeducacion, técnicas de relajacion y biofeedback.
Terapia centrada en el significado

Siempre que se va intervenir a un paciente oncolégico con cuadro clinico depresivo, debemos

combinar una terapia grupal de apoyo, técnicas cognitivas-conductuales y medicacion antidepresiva.

VII.  Sugerencias de Comunicacion Asertiva

La entrega de un diagnostico o informacion poco favorable a un paciente, es una de las tareas mas
dificiles ante las cuales nos encontramos los profesionales de salud; existen diversos estudios que se
enfocan en las necesidades de los pacientes, pero muy pocos reflejan la experiencia del profesional

de la salud.

Este proceso de entrega de informacién devastadora a un paciente, es estresante y emocionalmente
abrumador tanto para el portador como para el que recibe; quien se encarga de entregar la informacion
al paciente debe tener un entrenamiento adecuado incesante de las estrategias especificas a utilizar,
ya que hay que tener en mente que estas habilidades no mejoran con el tiempo ni con la practica en

si, sino mas bien demandan una constante actualizacién para su mejor entendimiento y aprendizaje.

En primero lugar, debemos desmitificar el prejuicio de que una “mala noticia” esta relacionada
directamente con el diagndstico de una enfermedad seria en el momento en especifico en que se da
la noticia, sino también relacionado con una enfermedad crénica o inhabilitante, la necesidad de la
implementacion de un tratamiento doloroso e incluso que la noticia se brinde en un momento crucial

para el paciente sin que el profesional este enterado.

No existe un manual que explique los pasos a seguir al entregar resultados o noticias a un paciente,
en especial cuando cada caso es totalmente diferente, sin embargo, en el siguiente cuadro exploramos
5 elementos que nos sirven de apoyo para que se dé una efectiva comunicacion de informacion, y que

se dé de la manera mas asertiva posible:
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Elementos
Preparacion
Supone una etapa para el profesional, en
donde va tomar las medidas necesarias para

asegurar un ambiente adecuado, palabras

adecuadas y preparacion emocional necesario.

Exploracion

Implica la tarea de parte del profesional para
conocer a fondo detalles especificos del
paciente, de su vida en general, con el fin de

mejorar los canales de comunicacion.

Comunicacion
Contempla el proceso de transmision de la

informacidn al paciente, las consideraciones a

Componentes
Familiarizarse con el historial médico
del paciente
Buscar privacidad para evitar
interrupciones o ruidos distractores
Asegurarse de contar con bastante
tiempo libre
Anticipar posibles preguntas que
pueden surgir
Identificar nuestras propias emociones
antes de brindar la informacién.
NO asumir que la noticia que esta por
brindar tiene el mismo significado e
impacto que usted supone
Conocer los cuidadores primarios 0
familiares del paciente y el tipo de
relacion que sostienen
Evaluar el nivel de conocimiento con el
que el paciente cuenta
Identificar adecuadamente las
emociones del paciente antes de
recibir las noticias.
Reconocer las caracteristicas
socioecondmicas y culturales del
paciente.
Hablar de forma clara y sencilla,
evitando el uso de lenguaje técnico.
Siempre verificar que el paciente haya

comprendido la informacion brindada
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tomar en cuenta y los elementos que nos

ayudaran de apoyo.

Dar informacién de poco a poco, no
pasar a un tema habiendo dejado
dudas en el anterior.

Podria ayudar la utilizacion de
diagramas, graficos informativos,
imagenes, etc.,

Buscar el balance entre honestidad,
compasion y esperanza

Permitir que el paciente interrumpa
cuando sienta la necesidad

*Permitir momentos de silencio o llanto
si es que se da.

Fomentar que el paciente exprese
abiertamente sus emociones
Identificar de inmediato aquellas
reacciones emocionales del paciente
que requieren nuestra atencién
Asegurar apoyo emocional para el
paciente

*No debemos evitar el uso de palabras
como muerte, cancer, terminal,
cronico, enfermedad degenerativa,
entre otras

Reconocer nuestras emociones
cuando estamos comunicando noticias
*Disefiar un plan de accidn en conjunto

con el paciente.

Nota: Los componentes marcados con * deben ser considerados de cerca de acuerdo al caso en

especifico que estamos interviniendo.
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VII. Recomendaciones para Evitar la Conspiracion del Silencio

Teniendo en cuenta los elementos de comunicacion asertiva, estariamos previniendo que se
desarrollen problemas de conspiracion del silencio en la relacién paciente-profesional, sin embargo,
existen situaciones en donde se podria desencadenar la inclinacién hacia este fenémeno, por lo cual
el equipo de trabajo debe mostrar empatia, solidaridad, compasion y sobre todo debe estar capacitado

para favorecer la aceptacion del diagnostico.

Compartimos estas sugerencias para tener en mente, para evitar lo que seria la conspiracion del

silencio:

- Mantener actitud empatica con paciente

- Si enganamos o mentimos a los pacientes, estaremos poniendo la relacion en
riesgo, lo cual puede conllevar a la pérdida total de confianza.

- Proporcionarles la verdad poco a poco, partiendo desde lo que el paciente ya
conoce, pero aun no ha exteriorizado; indagar acerca de que informacién desea
saber el paciente, sin embargo, debemos ser precavidos.

- Trabajar con la familia sutil y paulatinamente, explicandoles que el paciente
presiente o tiene una idea de que algo no esta bien, que ha progresado su
enfermedad o que incluso puede presentir que su etapa es terminal.

- Favorecer el duelo anticipado

- Brindar un apoyo adecuado de control del dolor y alivio de sintomas. Es esencial
como profesionales de la salud, ofrecer nuestro acompafnamiento durante este
proceso de agonia e incluso luego de que el paciente fallezca es nuestro
compromiso dar el seguimiento adecuado.

- Respetar en todo momento la decision que el paciente exprese, aunque esto
represente una postura con la que no estemos de acuerdo (en un nivel personal)

- Evitar las posturas paternalistas, en su lugar convertirlas por una postura o
pensamiento paternalista, manteniendo siempre el respeto y la sutileza.

92





