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INTRODUCCION

Hemos de reconocer que si bien el acceso a los servicios de salud ha provocado el descenso en las
tasas de mortalidad en enfermedades infecciosas, en los Gltimos afios hemos sido testigos del
incremento de enfermedades crénico degenerativas, como las principales causas de muerte en
México y en el mundo, esto sin contar con el envejecimiento progresivo. Las enfermedades
cronicas son el mayor problema de salud que enfrenta la medicina, méas largos periodos en que el
individuo convive con su enfermedad lo que significa también mas tiempo en que puede

reinterpretar la significacion de sus sintomas y de su tratamiento.

El cancer como enfermedad crénico degenerativa engloba a muchas y diferentes enfermedades
que se caracterizan por el crecimiento descontrolado o anormal de la células. En particular el cancer
de mama se presenta con mayor frecuencia en la poblacién femenina y por su sintomatologia
durante los tratamientos sea terapéuticos o paliativos amerita un cuidado especial, que sera

abordado de manera particular en el presente trabajo.

Una vez que se declara la situacion del paciente que vive con esta enfermedad en fase terminal, se
dice que concurren una serie de caracteristicas que sirven no solo para definirla, sino para establecer
de manera adecuada su terapéutica. De este modo el concepto terminal se define segiin la OMS por
la presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable; hay falta de posibilidades
razonables de respuesta al tratamiento especifico; existe la presencia de numerosos problemas o
sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes; hay un gran impacto emocional en el
paciente, su familia y en el equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia explicita o no, de
la muerte, y el pronostico de vida es inferior a los 6 meses; aunque éste Ultimo a veces no se

presenta con esa exactitud.

Dado lo anterior estamos ante una situacion compleja gque produce una gran demanda de atencion
y soporte a la que justamente los cuidados paliativos a lo largo de su historia han tratado de
responder. De hecho la guia de Cuidados Paliativos de la SECPAL sefiala que los Cuidados
paliativos tienen como objetivo principal el tratamiento primero curativo y paliativo, con medidas
paliativas que mitiguen los sintomas que se presentan durante la progresion de la enfermedad y que
una vez agotados los objetivos terapéuticos se procede a promover el confort del paciente y sus
familia. La base de la terapéutica en pacientes terminales se basa segun esta organizacién en la
atencion integral que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales sociales y espirituales, en la
promocion de la autonomia y la dignidad al enfermo, partir de una concepcion terapéutica activa,

creando a la vez un ambiente favorable que depende de las actitudes tanto de la familia como de los



profesionales de la salud que atienden al paciente, a través de medidas que den seguridad y

promuevan la comodidad del enfermo.

De acuerdo a lo antes expuesto el objetivo de la presente tesina sera describir y analizar los
alcances de la aplicacién de los cuidados paliativos en el enfermo con cancer de mama
en fase terminal y en su familia. Para lo cual en el primer capitulo se iniciara por conocer
la situacion del cancer de mama como enfermedad crénica en México; en el segundo
capitulo se definira lo que son los cuidados paliativos, su filosofia, primero haciendo un
breve recorrido por su origen y su aplicacién en el cancer. En el tercer capitulo se
abordara ampliamente lo que es el dolor y el sufrimiento del paciente con cancer de mama
considerando sus necesidades fisicas, emocionales sociales y espirituales, tanto de él como
de su familia. En el cuarto capitulo sera necesario abordar la labor de los miembros del
equipo de cuidados paliativos, para promover la calidad de vida del paciente a partir de los
recursos que le permitan ser atendido en sus necesidades fisicas, emocionales, sociales.
Finalmente en el quinto capitulo se abordara la importancia del derecho del paciente a tener
una muerte digna, atendiendo ademas de sus necesidades fisicas, emocionales y sociales,

las espirituales.



JUSTIFICACION

El cancer como enfermedad cada vez va en mayor aumento en nuestro pais y en el mundo,
mas aun si la estudiamos en su fase terminal. Millones de personas, aproximadamente 9
millones segun el Dr. Levin de la Organizacion Panamericana de la Salud, se enferman sdlo
de cancer en el mundo y un 70% de ellos fallecen por dicha enfermedad; en paises como
México, los recursos para sostener a paciente con enfermedades como el cancer solo cuenta
con el 5% de los recursos totales para el control del cancer. Asimismo la mayoria de los
pacientes oncoldgicos en paises como el nuestro fallecen en condiciones deplorables debido
a la falta de analgésicos, de los cuidados adecuados Yy de los recursos para enfrentar la

enfermedad terminal.

Segun Gomez-Sancho en su libro Medicina paliativa en la cultura latina el cancer es un
problema de salud publica mundial y constituye la segunda causa de muerte en paises
desarrollados enseguida de las enfermedades cardiovasculares y se contempla dentro de las

cinco causas de mortalidad en el mundo.

El cancer puede presentarse a cualquier edad y localizacién diversa y mdaltiple, los
factores que la causan pueden ser de naturaleza endogena (genéticos, endocrinometabdlicos
e inmunologicos, dificilmente controlables) o exdgena (ambientales, como factores fisicos
0 quimicos constatados a nivel experimental). En particular en este trabajo se abordara el

cancer de mama en fase terminal en mujeres.

El cancer de mama como cualquier cancer vinculado a 6rganos que representan la
sexualidad del ser humano tiene ciertas caracteristicas que lo hace diferente del que se
encuentra en otros 6rganos, asi la mujer que lo padece se enfrenta a una serie de retos que
exigen de ella a partir del desafio de sus recursos fisicos, psicoldgicos, y sociales, una serie
de respuestas adaptativas especificas. Este cancer lleva a la paciente a enfrentarse a su
diagndstico y tratamiento, que conlleva a una readaptacion en varias direcciones: implica
tener que afrontar la propia enfermedad, con su significado de amenaza para la vida, la
necesidad de tratamiento agresivos, la incertidumbre sobre si el tratamiento dara resultado,

ademas de la representacion simbdlica del érgano afectado que influye en la vivencia de la



propia enfermedad. El cAncer de mama en algunas mujeres supone una amenaza en cuanto
a su identidad como mujer. El pecho representa para muchas mujeres en nuestra cultura un
aspecto significativo de su identidad femenina, de su sexualidad y de su maternidad, de
donde se deriva la afirmacion de que estd cargado de significado social y cultural.
Asimismo el pecho de las mujeres le otorga una importancia particular que se da a su
cuerpo, ejerciendo ciertas presiones sociales sobre ellas, en tanto ideal de belleza, lo que
puede llegar a generar malestar psicolégico en cuanto a autoimagen y autoestima, debido a
los cambios fisicos como consecuencia de los tratamientos del cancer de mama, esto sin
contar las pérdidas relacionadas con la caida del cabello y vello corporal, retencion de
liquidos y aumento o baja significativa de peso. Por lo que la representacion de la imagen
corporal (sentirse aceptada, valoradas y deseadas), pero sobretodo la valoracion interna
construida antes de la enfermedad sera importante en el manejo y afrontamiento de las

pérdidas consecuentes con el cancer de mama.

Historicamente la atencion a los pacientes en fase avanzada, como el cancer, ha sido
motivo de interés, primero en su origen se tenia la intencion de crear lugares que fungian
como hospitales para desprotegidos, despues como asociaciones que pretendian aliviar y
consolar a los enfermos incurables. De hecho gran parte del trabajo para atender a estos
pacientes ha sido labor de voluntarios encargados de ayudar a los moribundos y a sus
familias. En el siglo XVII San Vicente de Paul y Santa Lucia de Marilla, crearon
hospicios para pobres y moribundos, o como la asociacion de Jeanne Granier que funda
casas llamadas las Damas del Calvario en Paris y luego en Nueva York, por mencionar
algunos. No obstante el interés por esta poblacién es con el movimiento Hospice, cuya
representante mas conocida es Cicely Saunders que abord6 los cuidados paliativos en un
sentido mas amplio, transformando el cuidado de los moribundos. Finalmente crea su
propia fundacion Cicely Saunder Foundation, promoviendo en ella la investigacion en
cuidados paliativos. Ella sostuvo que es posible que el paciente terminal muera en paz y sin
dolor, logré identificar las carencias en los cuidados hospitalarios para paciente incurables
antes de su muerte, ha sido considerada una ferviente defensora de los derechos de los
pacientes terminales; se opuso a la eutanasia, creyendo firmemente en que la experiencia de

la muerte puede ser positiva y en el derecho a experimentarla asi. Alrededor de estos



planteamientos lo que se ha intentado en uUltima instancia es proveer de una mejor calidad
de vida a estos pacientes, bajo un concepto de atencion integral.

Asi la OMS ha tomado iniciativas respecto a los cuidados paliativos, definiéndolos asi:
“Son los cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad avanzada y progresiva
donde el control del dolor y otros sintomas, asi como los aspectos psicosociales y
espirituales cobran mayor importancia. El objetivo de los cuidados paliativos es lograr la
mejor calidad de vida posible para el paciente y su familia. La medicina paliativa afirma
la vida y considera el morir como un proceso normal. Los cuidados paliativos no adelanta
ni retrasan la muerte, sino que constituyen un verdadero sistema de apoyo y soporte para
el paciente y su familia”. (Levin, R. p. 4).

Cabe mencionar que el paciente en condicion de enfermedad incurable, avanzada y
multisintomatica tiene repercusiones en las diferentes esferas que constituyen la vida de la
persona. A este impacto sobre la vida del paciente se le conoce como “dolor total”, cuyo
interés desde los cuidados paliativos se amplia no sélo al impacto fisico, sino al
psicoldgico, social y espiritual. Por lo que es importante lograr que el paciente con cancer
de mama y su familia aprendan a promover sus propios recursos de afrontamiento a una
nueva realidad, a darse cuenta que es posible tener calidad de vida y que ademas es su
derecho; seria imprescindible atender, como lo sefiala la OMS: a) el control de los
sintomas, b) la comunicacion adecuada, c) el apoyo psicosocial y d) el trabajo en equipo.
Teniendo en cuenta por supuesto las esferas, fisica, psicologica, social y espiritual del

enfermo en su condiciéon de terminalidad.



OBJETIVOS Y ALCANCE

OBJETIVO GENERAL. Describir y analizar los alcances de la aplicacion de los
cuidados paliativos en el enfermo con cancer de mama en fase terminal y en su familia.

OBJETIVOS ESPECIFICOS.
1. Analizar las condiciones del cancer en México

2. Analizar la importancia de los cuidados paliativos como base terapéutica y paliativa
del cancer de mama en fase terminal.

3. Describir y analizar las necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales
tanto del paciente como de su familia.

4. Analizar la condicion de proximidad con la muerte en el paciente terminal y la
importancia del cuidado espiritual, asi como el papel que juega el equipo de
cuidados paliativos en tan importante labor.

ALCANCE DEL TRABAJO

El alcance se vera reflejado en la claridad que se tenga del trabajo que s6lo como equipo
interdisciplinario puede desempefiar los profesionales dedicados en tan importante labor,
gue con una vision holistica sea posible desde esta propuesta aportar al paciente con cancer
de mama, una mejor intervencién en el manejo del dolor total, un mejor afrontamiento a
una nueva realidad, lo que repercute finalmente en una mejor calidad de vida y porque no,
en una mejor calidad de muerte. Y que en este proceso, el paciente con cancer de mama
tenga ademas la tranquilidad de que su familia también podra ser escuchada, atendida en
cuanto a sus necesidades, de tal modo que ellos puedan asimilar y afrontar lo que esta
ocurriendo no so6lo a su paciente sino a la familia en su conjunto. Todo esto mediante la
valoracién del paciente en sus diferentes esferas de necesidad (fisicas, psicoldgicas,

sociales y espirituales) mediante una comunicacion abierta y honesta que le permita



conocer lo relacionado con su enfermedad, sobre los sintomas y su control, sobre sus dudas,
preocupaciones y pendiente. Y de la familia, en cuanto a la educacion (informacién sobre la
enfermedad, los cuidados, resolver interrogantes sobre los cambios fisicos y sintomas de su
paciente, entre otros), el soporte practico y emocional, la ayuda en la recomposicion de la
familia, en relacion al trabajo de duelo y la valoracion y atencion de las crisis familiares

normales ante este evento, como la crisis de claudicacién familiar.



CAPITULO 1. EL CANCER DE MAMA COMO ENFERMEDAD TERMINAL

Las pruebas de la vida y los dolores de la enfermedad
hacen demasiado largo el breve periodo de la vida.

Heredoto

Situacion del cancer de mama en México

Brandan y Villasefior (2006) sostienen que el cancer de mama es el mas frecuente en el
mundo y el de mayor mortalidad en el mundo, desde el punto de vista epidemiologico esta
enfermedad constituye un problema de salud publica en Meéxico.

El cancer de mama es una enfermedad en el que se desarrollan células malignas en los
tejidos de la mama. Una célula cancerosa por lo general se duplica cada 100 y 300 dias.
“Una neoplasia de mama de 1 cm realiza cerca de 30 duplicaciones antes de alcanzar este
tamano, por lo que este cancer, tiene como minimo, unos 7 afios de evolucion. Esta simple

estimacion sugiere la utilidad de la deteccion temprana....” (Brandan y Villasefior, 2006, p.
148).

Tamblay y Bafiados (2004) sostienen que el cancer de mama es una enfermedad
degenerativa multifactorial en que las células crecen de manera descontrolada originando
problemas no s6lo en la zona donde nace, sino en otros érganos. Lo que significa que un
grupo de células se torna apto para desobedecer o escapar de los mecanismos de control de
crecimiento normal y ordenado del organismo. Asi las células cancerosas: crecen y se
multiplican cuando no deberian hacerlo; Son capaces de cruzar las barreras hacia otros
6rganos donde se da un crecimiento indebido, invadiendo tejidos sanos; a través de la
corriente sanguinea o del sistema linfatico pueden viajar a lugares distantes de donde se
inicio su crecimiento; ademas de que en otros lugares se pueden desarrollar otros tumores,
Ilamados secundarios o metéastasis. Este crecimiento invasivo puede consumir y destruir al

organismo que lo padece si no se realiza un diagnostico precoz.



Segun estas autoras, el riesgo mas importante de tener cancer de mama es ser mujer, la
relacion de padecer esta enfermedad entre mujeres y hombre es de 100 a 1. La incidencia se
incrementa con la edad y se duplica cada 10 afios hasta la menopausia. En el 46% de las
mujeres mexicanas afectadas por el cancer de mama se presenta la enfermedad antes de los
50. En Estados Unidos la edad media de presentacion es de 63 afios y en Europa la mayor
incidencia esta entre las mujeres posmenopausicas. El cancer de mama se relaciona con el
estado hormonal y los estudios indican la evidencia de que la exposicion a estrégenos es un

factor critico de la carcinogénesis en mama.

Segun el INEGI (2007), en el 2005 los tumores malignos fueron la tercera causa de
muerte en México, lo que representa el 12.7 de las defunciones registradas. En las mujeres
un 13.3 % las defunciones son por tumores malignos correspondientes al cuello del Gtero y
el 13.1 al de mama. De hecho segun este informe la OMS sefiala entre los tumores
malignos que mas afecta a la poblacion son los de tipo ginecoldgico, en la poblacion

femenina.

Knaul, Nigenda, Lozano, Arreola, Langer y Frenk (2009) dicen que la evidencia sefiala
una falta de acceso a los servicios de salud, y en especial a la cobertura con mamografia de
tamizaje. Un estudio de 256 mujeres mexicanas con diagndstico de cancer de mama reveld
que en 90% de los casos fueron ellas mismas las que identificaron su padecimiento y solo
10% se diagnosticd en etapa I. EI mismo estudio también mostré que s6lo 30% de las
mujeres se practico la autoexploracion, e incluso que un porcentaje todavia menor lo hizo
de manera adecuada. Aun cuando falta educacién para que las mujeres atiendan la salud de
la mama, existe evidencia que sugiere que las mujeres con capacitacion tienen mayor

probabilidad de detectar una lesion.

Para Prieto (2004) los factores que parecen detonar el cancer son diversos, algunos son:
los hereditarios, ambientales, estilos de vida, aunque también se habla con mucha
frecuencia de los factores psicoldgicos. De los psicolégicos, este autor menciona el estrés,
como el de mayor influencia por su efecto demostrado sobre el sistema inmunoldgico. Las
investigaciones de Seyle (1956) segun Prieto, sefialan que la estimulacion de la corteza
suprarrenal es la marca o sello de la respuesta del organismo al estrés y como parte de esa

reaccion de alarma, se presenta una marcada involucién del tejido linfatico y del timo,



productores principales de los componentes del sistema inmunitario. De hecho sefiala que
como causa de sus fuertes efectos sobre los factores inmunitario y endocrino, pareceria que
el estrés tendria propiedades potenciales profundas sobre la posibilidad del desarrollo del
cancer. Algunas de las variables psicoldgicas son las del afrontamiento al estrés, que se
consideran las de mayor incidencia en el cancer con una disminucién en el tiempo de

sobrevivencia.

Este mismo autor confirma que estudios realizados sefialan que la incidencia del cancer
es particularmente elevada en personas que han sufrido la pérdida de una relacion emotiva
importante. Que los integrantes de las poblaciones estudiadas estaban viudos, divorciados
0 separados y tenian una incidencia de cancer mas alta que el resto de la poblacion. Que
también se le ha relacionado al cancer con otras variables psicologicas como la escasa
liberacion de emociones, el duelo previo vivido en aislamiento y la expresion limitada de

la agresividad e introspeccion disminuida, entre otros.

La explicacién de que el cancer pudiera estar relacionado con las emociones ha sido
motivo de interés para disciplinas como la psiconeuroinmunologia, rama de la medicina
encargada del estudio de las conexiones entres las emociones o pensamientos y la actividad
del sistema nervioso e inmunitario. Se ha descubierto que las emociones negativas inducen
la disminucién de las defensas y las positivas favorecen su incremento. Asi Seyle (1956),
segun Prieto (2004) demostr6 que en un estudio con ratas de laboratorio expuestas a
situaciones de estrés cronico, que los linfocitos T (células del sistema inmunoldgico)
sufrian una depresion, por lo que la posibilidad de enfermar se incrementaba
significativamente. De la misma manera Glaser y Glaser (1983) en una investigacion con
estudiantes en época de examenes finales, observo que las células NK (células Killer o
asesinas), cuyo objetivo es defender al organismo de células tumorales, sufrian una
disminucion de dicha funcion, por el miedo o estrés. Estos investigadores, aplicaron a estos
mismos estudiantes practicas de relajacion durante los exadmenes, encontrando una
correlacién con el aumento de los niveles de los linfocitos T cooperadores, que estimulan la

produccién de anticuerpos.

Arbizu, (2011) sefiala que la psicooncologia desde un modelo biopsicosocial coincide con

Prieto (2004) en cuanto a que el estrés puede afectar el inicio o curso del cancer, generando



cambios biolégicos propios de la respuesta de estrés y cambios en las conductas de salud o
estilos de vida que pueden predisponer a la enfermedad. Ante los efectos del estrés las
personas pueden llevar a cabo conductas altamente perjudiciales para la salud como el
consumo de tabaco, el alcohol, los patrones de alimentacion inadecuados, el rechazo de
tratamientos médicos, etc. Advierte que habria que considerar que el cancer tiene una
etiologia multifactorial, aunque cada vez mas, los estudios sefialan como factores

predisponentes a los psicoldgicos, como el estrés y la personalidad.

El mismo Arbizu, sefiala que el efecto supresor del estrés emocional en la funcién
inmunoldgica y en la susceptibilidad a la enfermedad es uno de los aspectos mas estudiados
por la psiconeuroinmunologia. Las células neoplasicas se desarrollan y proliferan con una
estructura diferente a la normal, mostrando en su organizacion histolégica una serie de
caracteristicas que las hace claramente distintas del resto en cuanto a su patologia. Un
posible papel del sistema inmunoldgico, en la defensa contra el cancer, seria precisamente
la capacidad de reconocer estas células anormales en las cuales han ocurrido esta serie de
cambios y eliminarlas antes de que el tumor pueda desarrollarse. Existen unas células
Ilamadas NK (natural Killer) cuya actividad citotdxica se manifiesta ante diferentes tumores
y es importante dentro del mecanismo de destruccion tumoral. Investigaciones con
humanos ofrecen la evidencia de factores psicosociales y medioambientales, incluidas las
experiencias de estrés agudo y cronico, como inductores o asociados con funciones
inmunes alteradas. Como accion determinante, el estrés modifica la dindmica
neuroendocrina y, por tanto, puede afectar las condiciones y comportamiento inmunes del
organismo. Varios autores han analizado los efectos de la relajacion en el sistema inmune
de pacientes oncoldgicos, concluyendo que un entrenamiento continuado en relajacion
afecta positivamente a pardmetros inmunoldgicos en un grupo de pacientes con cancer de
ovario que recibieron quimioterapia. En un grupo de pacientes con cancer metastasico, el
entrenamiento en técnicas de relajacion durante un afio produce cambios significativos en
varias medidas de inmunocompetencia. Ademas determinadas células del sistema inmune
secretan ellas mismas péptidos, algunos de los cuales son precursores de neurotransmisores,
con lo que se establece una comunicacion bidireccional entre el Sistema Nervioso Central y
el Sistema Inmune. Algunos autores han encontrado relacion entre niveles altos de estrés 'y

menor supervivencia.



Sklar y Anisman segun Arbizu (2011) en una revision sobre estrés y cancer concluyen:
"Nuestro punto de vista es, no que el estrés sea la causa del cancer sino mas bien que el
estrés, como acontecimiento ambiental con profundos efectos sobre el funcionamiento
fisiologico, puede influir el curso de la enfermedad neoplasica. En efecto, el estrés se
traduce en cambios bioldgicos compensatorios para hacer frente a las demandas a las que se
ve sometido el organismo. Sin embargo, la movilizacién focalizada de recursos o su
potencial agotamiento incapacita en alguna medida al organismo para luchar con eficacia
con las células cancerosas. Dada la relacion existente entre los sistemas neuroquimico,
hormonal e inmunitario, una perturbacién en cualquiera de estos procesos podria
incrementar ostensiblemente la proliferacion de células cancerosas”. Un buen resumen
acerca de la relacion entre el estrés y el cancer lo expresan Wayner, Cox y Mackay (en
Arbizu, (2011) al destacar que:

1. El estrés puede influir sobre la iniciacion del cancer de varias maneras: a) Aumentando la
exposicion del sujeto a un carcindgeno; b) Interactuando con los efectos de un carcindgeno;
y ¢) Permitiendo la expresion de un potencial genético latente a través de un cambio en el

sistema hormonal.

2. Una vez establecido el proceso neoplasico, algunas reacciones comportamentales al
estrés, tales como un aumento en el consumo de tabaco, alcohol u otras drogas o algunas
estrategias psicologicas deficientes para afrontar los problemas, pueden modificar o

interactuar en combinacién con el sistema neuroendocrino.

3. El bloqueo de ciertas células inmunolégicas, tales como los linfocitos NK, debido a la
accion conjunta del estrés y del propio tumor, podria aumentar la probabilidad de que
determinadas células precozmente transformadas eludieran la accion de las defensas del

organismo.

En cuanto al posible vinculo entre personalidad y cancer ha sido abordado de manera
sistematica y empirica desde hace unos afios segiin Arbizu (2011), se ha encontrado una
serie de rasgos y estilos de afrontamiento que puede constituir la “personalidad
predispuesta al cancer". Ha sido etiquetada como personalidad "Tipo C" por diferentes

autores. Constituye un patron de conducta contrapuesto al "Tipo A" (predispuesto a la



enfermedad coronaria) y diferente al "Tipo B" (tipo saludable). Los elementos que definen
mas especialmente al "Tipo C" son la inhibicidén y negacion de las reacciones emocionales
negativas como la ansiedad, agresividad e ira, y la expresién acentuada de emociones y
conductas consideradas positivas y deseables socialmente, tales como, excesiva tolerancia,
extrema paciencia, aceptacion estoica de los problemas y actitudes de conformismo en
general, en todos los &mbitos de la vida. Algunos autores retratan a esta personalidad como
la "tipica buena persona" que esta deseando siempre complacer y buscar la armonia en las
relaciones interpersonales, asi como evitar expresar actitudes y reacciones que puedan
ofender a otros, incluso en perjuicio de sus propios derechos y necesidades, con el fin
ualtimo de no propiciar un conflicto. Otros autores como Grossarth-Maticek y Eysenck (en
Arbizu, sefialan seis estilos de reaccion al estrés. Dos de ellos muy relacionados con el

cancer:

Tipo 1. Predisposicion al cancer. El sujeto tipo 1 se caracteriza por presentar elevado grado
de dependencia conformista respecto a algun objeto o persona con valor emocional
destacado para él, e inhibicion para establecer intimidad o proximidad con las personas
queridas. Son personas que ante las situaciones estresantes suelen reaccionar con
sentimientos de desesperanza, indefensiébn y tendencia a reprimir las reacciones

emocionales abiertas. La pérdida del objeto se mantiene como fuente de estrés.

Tipo 5. Racional-antiemocional. Se define por la tendencia a emitir reacciones racionales y
antiemocionales. Este tipo de personas suele suprimir o negar las manifestaciones afectivas,
encontrando dificultad para expresar las emociones. Deberia denotar predisposicion a la
depresion y al cancer. Hay predominio de lo racional sobre lo emocional. Otras
caracteristicas de personalidad que se han asociado al cancer son la presencia de altos

niveles de depresidn, sentimientos de indefension y pesimismo.

Desde una perspectiva psicobioldgica, es conocido aunque no ampliamente difundido el
trabajo de investigacion que el Dr. Ryke Geerd Hamer, médico aleman, quien por
experiencia personal vivio la muerte repentina de su hijo, al poco tiempo su esposa presento
cancer de mama y murid y tiempo después él también, pero en testiculo. A partir de este

suceso se dedico a investigar las circunstancias en que los pacientes presentaban dicha



enfermedad, encontrando que en el 100% de los casos habia una serie de hechos que
correspondian con pérdidas importantes para el paciente. De esta vivencia en su libro La
génesis del cancer afirma que: 1) todo cancer se desencadena por un shock psiquico, un
conflicto agudo y dramatico que se vive en aislamiento de manera permanente; 2) que el
sentido subjetivo del conflicto (la forma en que el paciente lo siente) determina a la vez, la
localizacion del cancer (pulmén, higado, huesos, mama, etc. y la localizacion del éarea
cerebral que bajo el shock sufre una ruptura de campo (Albergue de Hamer), y 3) que hay
una correlacion exacta entre la evolucion del conflicto, la evolucion del cancer en el 6rgano
y la del Albergue de Hamer en el cerebro, la triada psique, cerebro y 6rgano esta

constantemente sincronizada.

Como podemos ver el impacto que produce el cancer en la mayoria de las personas
diagnosticadas con esta enfermedad y para sus familias es enorme, sea porque la hayan
desarrollado por causas fisicas, quimicas, por el estrés o por una personalidad determinada,
es importante que reciban la atencion desde el primer momento en que se enfrentan a la
noticia, ya que como sabemos aunque hoy en dia esta enfermedad no implica muerte, para
muchos significa una enfermedad con pocas posibilidades de curacién o ninguna. Para este
altimo caso, los cuidados paliativos juegan un papel muy importante como alternativa en la
atencion fisica, psicoldgica, social y espiritual del paciente y su familia. Se entiende que la
emociones Yy actitudes negativas, pueden complicar la situacion, no soOlo para el
afrontamiento del paciente a su nueva situacion sino para su familia, por lo que la meta de
los cuidados paliativos estarian enfocadas a procurar una mejor calidad de vida, apoyado de
una serie de medidas basicas en diferentes areas de la vida del enfermo, atendiendo a la par

las necesidades propias de la familia y del cuidador primario, en particular.

Segun Sanchez (2004) el cancer en general es el resultado de una variada gama de
afecciones con una caracteristica comun que es la multiplicacién anarquica de células con
tendencia invasora, con un caracter maligno evidente. La palabra cancer viene del griego
karkinos o cangrejo, que corresponde a tumores de diagndstico tardio, con ramificaciones y
extension que configuran una masa comparable a un cangrejo. La malignidad, segun

Sanchez (2004) se define a partir de las siguientes caracteristicas:



*Hay una falla en la organizacion celular normal

* La organizacion histolégica es anormal

*Hay una exageracion de la heterogeneidad celular

* Se produce un aumento de la proliferacion celular y

* Hay una invasion de los tejidos normales.

Segun Sanchez (2004) la enfermedad terminal se define por las siguientes caracteristicas

“1. Presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable.
2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.
3. Presencia de numerosos problemas o sintomas multifactoriales y cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, relacionado con la

presencia, explicita o no de la muerte.
5. Pronostico de vida inferior a seis meses” (p.20).
El mismo Sanchez sefala que los derechos de los enfermos en situacion terminal son:

a) El enfermo tiene derecho a ser tratado como un ser humano vivo, hasta el momento

de su muerte.
b) El enfermo tiene derecho a mantener una esperanza, cualquiera que sea

c) El enfermo tiene derecho a expresar a su manera sus sufrimientos y emociones por

lo que respecto al acercamiento de su muerte



CAPITULO 2. CUIDADOS PALIATIVOS EN EL CANCER

La liberalidad no consiste en dar mucho, sino dar a tiempo
La Bruyere

Para Sanchez (2004) la enfermedad es una situacion vital, ademéas de extenuante. Dolor y
sufrimiento son realidades inevitables. Sin embargo cuando hablamos de la enfermedad
terminal nos referimos al hecho de que el paciente tiene que afrontar una serie de cambios
en su vida, al igual que su familia; se ve en la necesidad de adaptarse a una serie de
cambios que muy probablemente modificaran el rumbo de cotidianeidad en cuanto a su
situacion econdmica, laboral, familiar, social y espiritual. Muchos enfermos ven en los
médicos y enfermeras que los tratan una mayor preocupacion por el funcionamiento de su
cuerpo que por el impacto que el diagnostico y el prondstico de la enfermedad tuvo en
ellos, o por sus preocupaciones, miedos y dudas. Lo que el enfermo no sabe es que el
personal de salud que lo atiende no ha sido formado para asistir, entender y acompafar a
una persona que no solo le aqueja un dolor producto de una enfermedad, sino a la persona
en su totalidad, que no so6lo ha perdido la salud, que alrededor de esta circunstancia son
muchas las pérdidas afiadidas, como la interrupcion de proyectos a futuro, de su autonomia,
de un trabajo, de su identidad, del rol que ha desempefiado en la sociedad, por mencionar
algunas. No sabe que el médico experimenta una fuerte ansiedad ante la muerte, pues la
muerte de su enfermo, le recuerda la propia, la muerte le hace experimentar fracaso
profesional, y que al no poder manejar dicha situacion se pone una mascara de
insensibilidad; tampoco el enfermo en este contexto conoce que el diagndstico de
terminalidad no significa como algunos médicos dicen “no hay nada que hacer”, sino que

es justo a partir de este momento cuando hay mucho que hacer por el paciente y su familia.

Es precisamente al momento de que el paciente en fase terminal recibe su diagndstico,
cuando puede contar con la esperanza de recibir una atencién integral tanto para él como

para su familia a través de los Cuidados Paliativos, cuyas funciones son: a) proporcionarle



una buena calidad de vida, que permita atender y controlar sus sintomas, entre ellos, el
dolor, las nauseas, los vomitos, la inquietud, etc. b) darle apoyo psicoldgico, social y
espiritual.

Para el mismo Sanchez el impacto de la enfermedad terminal sobre la familia puede
tomar distintos rumbos segun sean los factores predominantes que guardan relacion con la
enfermedad misma, el entorno social, las circunstancias de vida del enfermo, personalidad,
calidad en cuanto a las relaciones familiares, factores econémicos, espirituales, sociales,

etc.

Gonzélez Larreina (2003) de la Fundacién Matia dice que para la OMS Los Cuidados
Paliativos se definen como “Los cuidados activos y totales de las diversas enfermedades
que ya no tiene respuesta al tratamiento curativo, con el objetivo de conseguir la mejor
calidad de vida posible para el enfermo, controlando los sintomas fisicos y psiquicos,

atendiendo asimismo las necesidades espirituales y sociales de los pacientes” (p.11).

Los fundamentos de los Cuidados Paliativos, segun este mismo autor son:

Los Cuidados Paliativos afirman la importancia de la vida, considerando la muerte

como un proceso normal dentro de la misma.

- Establecen que no acelera ni tampoco prolonga la llegada de la muerte (diferencia

de eutanasia y obstinacion terapéutica)

- Proporcionan alivio al dolor y a cualquier otro tipo de los sintomas que surgen como

consecuencia de la enfermedad en fase terminal
- Integran los aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales en el tratamiento

- Ofrecen un sistema de apoyo para ayudarle a llevar un vida lo mas activa posible

hasta que sobrevenga la muerte.

- Ofrecen un sistema de apoyo a la familia para afrontar y sobrellevar la enfermedad,

la muerte y el duelo posterior.



Los medios con los que cuenta los Cuidados Paliativos son:

a)

b)

c)

La comunicacion activa con el enfermo atendiendo sus necesidades fisicas,

psicoldgicas, sociales y espirituales
Control de los sintomas fisico y psicolégicos mediante un equipo interdisciplinario

Atender y apoyar a su familia, asi como al equipo de salud que lo atiende.

Segun Gonzélez Larreina (2003) los objetivos de los Cuidados Paliativos son:

1)

2)

3)

4)

5)

El objetivo terapéutico es la calidad de vida, ya que cuando la terapéutica ha
agotado sus posibilidades los esfuerzos se dirigiran a la comodidad del enfermo y de

Su entorno.

La atencidn tendra que ser individualizada, continuada e integrada, teniendo en

cuentas los aspectos fisicos, psicologicos, sociales, psicoldgicos y espirituales

Enfermo y familia son la unidad a tratar. Que se refiere a considerar a la familia
como un binomio inseparable del enfermo, debido que es imposible cuidar al
enfermo si no cuenta con un nucleo fundamental de apoyo. La situacion en la
familia del enfermo terminal se caracteriza por el gran impacto emocional que sufre
condicionado por la presencia de maltiples temores, dudas y desinformacion que

habria que atender.

Promocion de la autonomia y dignidad. Sefiala que las medidas terapéuticas deben
ser discutidas con el enfermo y su familia, aunque sélo el paciente indicara lo que
quiere y necesita en los distintos momentos de la evolucion de su enfermedad,
recordando que la comunicacion no sélo es verbal, sino gestual, con silencios,

miradas, etc., indicadores de determinados estados emocionales.

Concepcidn terapéutica activa. Que especifica la incorporacion de una actitud de

aportacion de confianza sobre las medidas activas a realizar para que el enfermo se



encuentre en las mejores condiciones fisicas, sociales, psicoldgicas y sociales

posibles.

Filosofia de los Cuidados Paliativos

La idea de cuidar a los enfermos segin Sdnchez (200) se ubica en siglo 1V, en el periodo de
Constantino guiado por su madre Santa Elena, surgieron instituciones cristianas que
inspiradas en la caridad evangélica, llamadas hospitales y hospicios. EI primer hospital fue
creado en Roma el afio 400 por Fabiola, discipula de San Jer6nimo, quien se caso, se
divorcio y enviudo, convirtiéndose al cristianismo, reconocid sus errores, dedicando su vida
y su fortuna al cuidado de los pobres y enfermos que encontraba en las calles. Los
hospicios medievales no fueron principalmente lugares para atender a moribundos, sino
para atender a los peregrinos. En Francia San Vicente de Paul fund6é dos congregaciones:
Los Sacerdotes de la Misién o Lazaristas y las Hijas de la Caridad, promoviendo la
creacion de varios hospicios para pobres en este pais. Al parecer la primera vez que se
utilizo la palabra Hospice referido al cuidado de los enfermos moribundos fue en Lyon,
Francia hacia 1842, con Jeane Garnier a traves de la Asociacion de Mujeres del Calvario,
con esta inspiracion en 1899 se fundé el Calvary Hospital en Nueva York. Asimismo en
Irlanda en 1879 la Madre Mary Aikenhead fundadora de las Hermanas Irlandesas de la
caridad en Dubin Our Lady’s Hospice, y en Londres, alredor de 1905 el St. Joseph’s
Hospice. Hacia 1950 se establecio la Fundacion Marie Curie en Inglaterra, la cual atendia

pacientes con enfermedades en fase terminal, en el terreno de los cuidados a domicilio.

Segun Vidal y Torres (2006) y Doce (2008), si bien los cuidados paliativos tienen su
origen en los antecedentes descritos, coinciden al afirmar que los centros que atendian a los
enfermos terminales y el inicio de los cuidados paliativos se inicié con Cicely Saunders en
los década de los 60, enfermera y posteriormente trabajadora social, consciente de las
carencias que se vivian los enfermos incurables en el ambiente hospitalario, se dedicé a
acompanarlos en ese proceso. Fue una importante observadora y defensora de los derechos
de los pacientes moribundos, su interés por los moribundos surgié como consecuencia de

sus conversaciones con un enfermo agnostico en fase terminal, y de su experiencia con



David Tasma, un judio polaco, que padecia un cancer inoperable, de quien se enamoro y
con quien encontrd sentido a su vida a partir de ayudar a otros enfermos en circunstancias
similares, pensando en la manera que una enfermedad incurable no fuera tan dolorosa, que
pudiera ser atendido por personal entrenado, habil para atender el dolor con una disposicion
a atender las necesidades de éstos; esto es, se preocupd en como abordar de manera amplia
la variedad de sintomas vy sufrimiento que enfrentaban. Primero fue voluntaria de St.
Luke’s Hospital, una casa para moribundos llevadas por religiosas, fundando ella el St.
Christopher’s en el afio de 1967, incorporando los cuidados domiciliarios dependientes de
la institucion. EI nombre hospice se mantuvo como intermedio entre hospital y hogar, pues
reflejaba la idea de hacer referencia a un lugar para los enfermos y sus familias que contara
con la capacidad cientifica de un hospital con un ambiente calido y la hospitalidad de un
hogar.

Cicely Saunders observé dos tipos de dolor: el fisico y el psicologico ante la muerte, por
lo que en 1964 definio el dolor total, como la experiencia total del paciente que comprende
ansiedad, depresion y miedo, preocupacion por la pena que afligira a su familia y la
necesidad de encontrarle sentido a su situacion, una realidad mas profunda en la cual
confiar. Dentro de su definicion incluyo los aspectos fisicos, emocionales, sociales y

espirituales.

Saunders murio el 14 de Julio de 2005 de cancer de mama, en su habitacion del St
Christopher’s Hospice, rodeada de los cuidados y tratamientos que ella misma promovio y
dejando como legado la importancia que los Cuidados Paliativos tienen en la actualidad.
Cabe mencionar que el Servicio de informacion hospice del St. Christopher realiza una
investigacion nacional de manera periddica sobre el hospice y los especialistas en cuidados
paliativos, datos que son publicados en revistas especializadas en Canada, Australia y

Polonia.

Entre las actividades que llevd a cabo Cicely Saunders fue difundir su concepto hospice
en la Universidad de Yale con médicos, enfermeras, trabajadores sociales y capellanes,
contacto que desembocO en el movimiento Hospice en Estados Unidos, aunado a los

trabajos realizados por Elizabeth Kiibler Ross con moribundos. En este pais los cuidados



paliativos a diferencia de Inglaterra, donde su trabajo estaba alrededor de los hospitales, en
Estados Unidos se ofrecen los cuidados en el domicilio de los enfermos.

Para Sénchez (2004) los cuidados paliativos han evolucionado en Europa con el
establecimiento de la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPAC), asi como con
el desarrollo de politicas e instituciones de algunos gobiernos; algunos paises son:
Alemania, Italia, Francia, Bélgica, Noruega, Suecia, etc. Asimismo en Espafia podemos
encontrar un impulso importante a los cuidados paliativos con la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECP).

Los cuidados paliativos o cuidados tipo Hospice segun Sanchez (2004) “son un tipo
especial de cuidados disefiados para proporcionar bienestar o confort y soporte, tanto a los
pacientes como a sus familiares en las fases finales de la enfermedad terminal. Los
cuidados paliativos tienen como fin, conseguir que los pacientes dispongan de los dias
restantes libres de dolor, conscientes y con los sintomas bajo control, de tal modo que
puedan discurrir con dignidad, en su casa o en un lugar lo méas parecido posible, rodeado de

la gente querida”. (p.22).

Los cuidados paliativos integrados al contexto medico se observa cuando en 1987 la
medicina paliativa se establece como especialidad en el Reino Unido y como especialidad

en Canada, Australia y Polonia.

Los cuidados paliativos se refieren a los cuidados fisicos, psicologicos, sociales y
espirituales; que no aceleran ni retrasan la muerte; que no solo se refieren a la intervencion
y a la responsabilidad del médico, sino al equipo de profesionales bajo una mirada humana
como dice Marie de Hennezel (2001), llamense psicologos, enfermeras, trabajadores
sociales, tanatologos, nutridlogos, voluntarios, etc. los cuales tendrian que haber vivido su
propio proceso de vivir su humanidad con nuevos lentes con los cuales mirar el dolor, el
sufrimiento, la enfermedad, la vida y la muerte. Hennezel acerca del mito de Perséfone del
sanador lastimado, sefiala que el profesional “debe aceptar que la vida esta conformada de
dolores y separaciones, pero que a veces es en el corazén de esos sufrimientos que uno

encuentra las més grandes verdades y los mas grandes sentimientos” (p.205). Explicando



que es en el mismo terreno de la experiencia humana donde se puede comprender el

sufrimiento.

Dicha reflexion llama la atencion porque Hennezel no se refiere a los profesionales mas
destacados académicamente, sino a seres humanos en comunicacién bajo la conciencia de
que el otro no esta viviendo nada que él no pueda llegar a experimentar: la enfermedad, el
sufrimiento y la muerte. Citando lo siguiente: “acaso no todos somos vulnerables, mortales
y por lo tanto seres que sufren?. El sufrimiento es una cosa humana, viva. Vivir plenamente

es todo esto”. (p. 205). Es aceptar nuestra propia vulnerabilidad.

Cabe mencionar que dentro del campo médico ha surgido la llamada Medicina
Paliativa, que se refiere al estudio y manejo de pacientes con enfermedades activas,
progresivas y avanzadas en quienes el pronostico es limitado y en que el principal interés es
la calidad de vida, incorporando al paciente y a su familia. La palabra paliativa deriva del
vocablo pallium, que en latin significa manta o cubierta, que traducido a la practica médica
se entiende como el apoyo de tratamiento medico, psicologico y espiritual que se espera

aportar a estos pacientes.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha promovido la atencion paliativa en forma
de programas nacionales para dar cumplimiento a uno de los cuatro objetivos del Programa
Global de Control de Cancer de esa organizacion. Para ello han definido estrategias
generales de su desarrollo favoreciendo la disponibilidad adecuada de recursos analgésicos,
y la capacitacion especial de equipos multidisciplinarios para enfrentar las dificiles tareas

de esta atencion.

Las bases para el desarrollo de un Programa de Cuidados Paliativos han sido definidas
por la OMS como: 1) el establecimiento de una politica gubernamental que subraya la
necesidad de aliviar los dolores y el sufrimiento en el paciente con cancer avanzado, 2) la
disponibilidad de medicamentos, con regulacion de la legislacién y los reglamentos de
salud para mejorar la disponibilidad de medicamentos (en particular, opioides) y 3) la
ejecucion de una politica de educacién y capacitacion de la poblacién y del personal de
salud para garantizar la comprension del enfoque paliativo y la ejecucion misma de esta

atencion.



En los momentos actuales, la OMS tiene los Cuidados Paliativos entre las principales
prioridades de esta Organizacion e insiste en la importancia de programas de formacion de
médicos, enfermeras y otros profesionales en el tratamiento del dolor y los cuidados

paliativos.

Los Cuidados Paliativos se introducen cada vez mas como recursos habituales en los
programas de servicios de salud. La necesidad de su implementacién no deja dudas: se trata
no solamente de promover una atencién digna y humanitaria a personas en situacién dificil,
con nuevas concepciones de trabajo en equipo, sino que es ante todo un instrumento

profesionalizado para la racionalizacion del funcionamiento de los recursos de salud.

Los Cuidados Paliativos en el cancer de mama

Para Benitez del Rosario y Salinas (2000) el tratamiento médico del cancer incluye dos

aspectos fundamentales:

a) El tratamiento del cancer propiamente dicho, que es destinado a destruir las células
tumorales a traves de distintas alternativas como quimioterapia, radioterapia,
cirugia, etc.

b) El tratamiento de apoyo y soporte del paciente con cancer con el objetivo una mejor
tolerancia a los tratamientos. En fases avanzadas de la enfermedad, cuyo
tratamiento antitumoral ya no es posible, este tratamiento de apoyo se convierte en

paliativo.

Dentro del tratamiento paliativo del cancer con quimioterapia deberan definirse dos tipos
de situaciones: si la enfermedad es tratable, aumentando la supervivencia o si es no tratable,
terminal o paliable. Este Gltimo puede definirse segun Benitez del Rosario y Salinas como
aquella situacion en la que no puede ser erradicar de forma definitiva la neoplasia o
conocido como casos avanzados de tumores, la quimioterapia contribuiria al control local o

a evitar complicaciones derivadas del crecimiento local o por las metéastasis a distancia, por



lo que la intencion del tratamiento oncoldgico sera méas bien con el fin de producir un

efecto paliativo.

Con base en la agresividad bioldgica, el cancer de mama metastasico se divide en dos:

Enfermedad de bajo riesgo. Que incluye la paciente que desarrollan
enfermedad metastasica después de un intervalo libre de enfermedad
prolongado, desde el diagnostico y tratamiento de la enfermedad; aqui se
consideran a personas con edades por encima de los 60 afos, las cuales
pueden ser tratadas con hormonoterapia.

Enfermedad de riesgo intermedio-alto. Incluye pacientes con enfermedad
rapidamente progresiva o con afectacion visceral. La radioterapia puede ser
un tratamiento sintomatico paliativo muy eficaz en metastasis 0seas,
cutaneas, ganglionares o cerebrales. O incluso la cirugia puede ser
contemplada en la paliacion del cancer de mama cuando hay compresion
medular por metastasis Osea vertebral, recidivas sobre la pared toracica.
Enfermedad paliable. Se refiere a las neoplasia refractarias ya sea por su
estado avanzado, como por el agotamientos de las medidas terapéuticas, con
la intencion de aliviar sintomas. Alivio de sintomas como el dolor 6seo (por

diseminacion).



CAPITULO. 3 DOLOR Y SUFRIMIENTO EN EL PACIENTE CON CANCER DE
MAMA.

La vida es un baile continuo de cambios, de impermanencias y de pérdidas. Si
verdaderamente analizamos las experiencias méas dolorosas de nuestras vidas, nos
daremos cuenta de que la muerte no nos es ajena. Aunque nos parezca algo remoto y
diferente de todo lo experimentado hasta ahora, en realidad sufrimos muchas pérdidas

en la vida, tan inflexiblemente como la muerte.
Christine Longaker

El dolor y el sufrimiento ante el cancer de mama terminal como cualquier otra enfermedad
terminal nos lleva a considerar las necesidades del enfermo, para lo cual tomaremos como
punto de referencia la piramide de las motivaciones y necesidades humanas jerarquizadas
como lo hizo Maslow, analizadas desde la enfermedad terminal por Gomez-Sancho (1999),

éstas son:

a) Las necesidades basicas y fisiologicas, las cuales son imprescindibles para pasar al
segundo nivel, lo que significa que para el paciente si estas necesidades no se
encuentran satisfechas, llamese insuficiencia respiratoria, dolor, falta de confort,
insomnio, etc. simplemente no podra pensar en las que siguen.

b) Las necesidades de seguridad y proteccidn, esto implica que el paciente necesita
sentirse seguro y protegido ya sea de peligros reales o imaginarios, algunas personas
que lo pueden proveer de este sentimiento son sus médicos y el personal de salud
que lo atiende, al aportarle confianza producto de su competencia profesional y la
comunicacion abierta, clara y precisa mediante la informacién continua que reciba
en su proceso, asi como de la calidez en el trato que recibe de ellos. Que de no
suceder asi aumentarian la inseguridad en el enfermo, aumentando la angustia, el

aislamiento, etc.



c) Las necesidades de amor y pertenencia, estas necesidades son fundamentales para el
paciente quien al pertenecer a una familia y a un grupo social de amigos, incluyendo
su nuevo grupo social de enfermos, puede ser de gran ayuda para él.

d) Las necesidades de autoestima, estan relacionadas con las necesidades de seguir
siendo considerado como ser humano hasta el final de sus dias, vivir con esperanza,
ser respetado en su intimidad, sus gustos, no perder su identidad y su rol, si bien ya
no lo ejerce a plenitud.

e) Las necesidades de superacién y autorrealizacion, que son las de nivel méas alto en la
pirdmide motivacional, implican que una vez satisfechas las anteriores necesidades
el paciente, ain cuando su situacion es dificil, dolorosa y teniendo préxima a la
muerte tienen la opcion de acceder a un nivel de conciencia mayor, que le dé
sentido a su vida, a su sufrimiento, a su muerte, vinculado muchas veces con la

espiritualidad propia de cada paciente.

Como podemos ver aun cuando la pirdmide motivacional va ascendiendo a un nivel
superior de la conciencia, habria que identificar cual es el valor especifico que cada
paciente le otorga su situacion, pues aunque dos personas tengan la misma enfermedad, el

sentido que cada una le da es diferente.

Desde Gdmez-Sancho la misma enfermedad terminal genera en el enfermo la percepcion
de verse amenazado, generando estrés extremo, ante el cual es preciso responder de algin
modo. Algunas amenazas que puede crear la enfermedad como el cancer, segin Cohn y

Lazarus (en: Gomez-Sancho, 1999) son:

1. Las amenazas a la vida, incluyendo aquellas relacionadas con la integracion
corporal debidas a la enfermedad o por los procedimientos diagndsticos o
tratamiento médicos. Las lesiones corporales o incapacidad, los cambios fisicos
permanentes, el dolor fisico, las molestias y otros sintomas. En el caso del cancer de
mama puede producirse un fuerte impacto real o imaginario al verse con un cuerpo
mutilado, alterando la imagen corporal y la funcion sexual.

2. Las amenazas a los conceptos de si mismo y a los planes futuros. En estos se

incluyen la incertidumbre sobre el curso de la enfermedad o del propio futuro, se



percibe el peligro de no concluir las metas de la vida, y la pérdida de la autoimagen,
la autonomia y control.

Las amenazas al equilibrio emocional. Que implica la necesidad de enfrentarse a los
diferentes sentimientos y emociones que surgen de encontrarse en una situacion de
terminalidad y que se presenta como consecuencia de las anteriores.

Las amenazas al cumplimiento de los roles y actividades sociales. Producto de la
enfermedad, el enfermo puede experimentar la pérdida de algunos roles, debido a su
incapacidad y a la necesidad de depender de otros, y

Las amenazas que implican la necesidad de adaptarse a un nuevo ambiente fisico y
social. En estas se incluye la adaptacién al ambiente hospitalario, a un nuevo
lenguaje medico que muchas veces no comprende, a la condicion que le exige tomar

decisiones en situaciones estresantes y desconocidas.

NECESIDADES DEL ENFERMO CON CANCER DE MAMA TERMINAL

De acuerdo con Gonzalez Larreina (2003) y Benitez del Rosario y Salinas (2000) las

necesidades del enfermo terminal van a depender de la naturaleza de la propia enfermedad,

del momento evolutivo de la misma de la edad, del nivel cultural, econbmico y

sociofamiliar, sin embargo en general se podrian distinguir algunas caracteristicas comunes,

como las siguientes:

1)

2)

Necesidades fisicas. Debido a la enfermedad (dolor, nausea, disnea, estrefiimiento,
etc.), ya sea por la enfermedad o por los tratamientos, como la quimioterapia,
radioterapia, etc. (boca seca, mucositis oral, diarrea, intolerancia gastrica vomitos,
cansancio) los pacientes requieren el buen control de estos sintomas, asi como de
sus necesidades bioldgicas que se encuentran alteradas (suefio, alimentacion,
higiene, evacuacion, etc.) y que bien atendidas podrian contribuir al bienestar de los
enfermos con este padecimiento.

Necesidades emocionales. Como consecuencia de los cambios en su cuerpo y su
vida personal, los pacientes con cancer se enfrentan a una nueva imagen corporal,

por lo que las necesidades psicolégicas dependeran del nivel cognitivo y del



conocimiento o desconocimiento que el paciente tiene de su propia enfermedad.
Cuando el paciente desconoce la naturaleza de su enfermedad al inicio se puede
sentir desconcertado, confundido, pero cuando pasa el tiempo y empieza a
experimentar cambios que sufre su cuerpo y su vida cotidiana, se va quedando
incomunicado y aislado de su familia y del equipo de salud, generando una relacion
superficial y carente de expresion emotiva al no poder transmitir los sentimientos ni
escuchar los de su familia, generando desconfianza, inseguridad, acompafiado de
angustia y depresion. Por el contrario cuando el enfermo conoce su verdadera
situacion, si bien las reacciones emocionales pueden ser diversas (negacion, enojo,
depresion), también es cierto que le permitirian atender los cambios emocionales
reactivas a la enfermedad o producidas por la pérdida inminente de la vida, lo que le
permitiria atender sus temores acerca del deterioro fisico y mental, al dolor, a como
va a morir, en qué condiciones terminara su vida, pero sobre todo a su decision y

eleccion sobre la Gltima etapa.

Segun Prieto (2004) el cancer debe significar para la persona que lo padece algo mas
que un reto en su vida, su diagnostico produce un impacto emocional mayor que
cualquier otra. De hecho las emociones y las actitudes negativas al enfrentarse a la
enfermedad, pueden ser mas dafiinas que ésta porque pueden interferir en el tratamiento
aun cuando sea de caracter paliativo ante un diagnéstico de cancer. Para Gomez
Sancho (2006) el impacto emocional va a depender de la parte enferma, ya algunas
partes del cuerpo estan caracterizadas por un importante significado simbdlico, tal es el
caso de los 6rganos genitales, en especial cuando se habla del cancer de mama el
impacto emocional es bastante fuerte en las mujeres que lo padecen. Recordemos el
significado que los senos tienen en nuestra cultura, constituyen el simbolo de la
maternidad, ademas de erdtico; para muchas mujeres los senos significa una fuerte
expresion libidinal, por lo que la extirpacion quirdrgica puede asumir caracteristicas de
un acontecimiento dramatico. Documentado con base en estudios Gomez Sancho
(2006) sostiene la presencia de estados depresivos en 27% de las pacientes, y de ideas
suicidas en el 24% de los casos. Sin contar los problemas en el area sexual en estas
mujeres en una de cada cuatro mujeres, los miedos ligados al sentirse mutiladas en su

feminidad son otros. No obstante los datos antes reportados, este autor confirma que en



realidad los trastornos psicolégicos no se exacerban cuando empeora el prondstico, sino
que mas bien tiene que ver mas con el estado psicopatoldgico previo como factor

principal.

3) Necesidades sociales. El enfermo en fase terminal puede mantenerse aislado ain en
su propio domicilio, presentando necesidades que varian segln sus circunstancias
personales, siendo necesario atender sus preocupaciones de indole econdmica,
tramites burocraticos diversos, atender sus preocupaciones, arreglo de problemas
familiares y personales pendientes, etc. Segiin Gomez Sancho, en su libro Morir con
dignidad (2005) muchas veces el enfermo terminal muere socialmente antes de
morir bioldgicamente, esto se produce segun €l, en una persona marginada
socialmente antes de morir ...“en ocasiones el abandono y la soledad llegan a ser
tan grandes y tan insoportable que la propia muerte puede aparecer como una
liberacion”™... (p. 14).

4) Necesidades espirituales. En estas circunstancias las convicciones filosoficas,
religiosas o espirituales determinaran el sentido que cada persona le dé a su vida.
Los pacientes con creencias religiosas pueden tener la necesidad de despedirse de
los suyos y de si mismos. Benito, Barbera y Payas (2008) dicen que desde los
cuidados paliativos espirituales las necesidades espirituales en el contexto de la
enfermedad terminal como situacion limite, es posible que emerjan con mas fuerza
gue nunca, que de no ser satisfechas emergera el sufrimiento existencial. Se les
percibe a estas necesidades como vinculadas con el significado y el propdsito y para
los que estan cercanos al final de la vida, se asocia con la revision de su propia vida,

concluir su biografia, necesidad de perddn, reconciliacién y afirmacion de valores.

De acuerdo con Benitez del Rosario y Salinas (2000), la vivencia de una enfermedad en
fase terminal es una experiencia devastadora y mas aln si coexiste una situacién de
sufrimiento incontrolado. Cuando el cancer de mama en fase terminal evoluciona hacia la
muerte en un tiempo corto las diversas complicaciones afectan no sélo a la persona que lo
padece, sino a todo su entorno. Saunders definio a esta experiencia de sufrimiento y dolor
fisico, dolor total, primero ante el dolor en el plano fisico, en relacién al dolor cronico, la

disnea, la astenia, anorexia, estrefiimiento e insomnio asi como a la presencia de sintomas



descontroladas que originan una carga afectiva intensa en las pacientes, deseando con
frecuencia elegir la muerte como alivio a su sufrimiento. Se ha descrito el dolor oncologico
como una vivencia devastadora, que atenta contra todo el ser, que anula todas las

percepciones y acerca continuamente a la certeza de muerte.

En la esfera psicoldgica y espiritual, los miedos y las dudas acerca de coémo afrontar la
muerte y la desaparicion existencial son frecuentes, surge una percepcion de sufrimiento
fisico propio y un sufrimiento afectivo-espiritual de sus seres queridos. Las reacciones para
afrontar la situacion se sufrimiento fisico no aliviado, la pérdida de la autonomia personas,
la aparicién de cuadros depresivos Yy ansiosos, con deterioro en la calidad de vida
incrementa la vivencia de sufrimiento. La enfermedad bajo estas condiciones afecta a la
autoestima a los sentimientos de seguridad y pertenencia, pero que a la vez puede
incrementar tanto sus necesidades humanas que se puede cuestionar los valores y creencias

previas.

En la esfera social se vivencia un abandono del personal de salud, al dejar de ser
atendidos por ellos, por el hecho de estar en la condicion de terminalidad, lo que puede
generar sentimientos de inutilidad, de ser una carga para la familia y la sociedad. Por lo
que el impacto de esto se refleja en la esfera familiar, al ser la familia la directa receptora
del sufrimiento no aliviado y de la carencia de respuestas por parte del equipo médico

responsable.

Algunos miedos y percepciones del paciente en fase terminal tienen que ver con
preguntas relacionadas primero con la pérdida de la salud, de la identidad cuando ingresan
a los hospitales, a la libertad de decidir sobre su propio cuerpo, a la invasion de su
intimidad, al deterioro fisico y como consecuencia a la pérdida de la imagen fisica, como es
el caso del cancer de mama, al miedo de morir con dolor, al misterio de como es el morir, a
la sensacién de sentirse diferentes, solos, abandonados, al dolor y al sufrimiento que no
solo los hace sufrir a ellos, sino a su familia y por supuesto a al proceso de morir, de

experimentar la mas grande de sus pérdidas: su propia muerte.

Los cuidados paliativos se enfocan principalmente a establecer una comunicacién abierta

con el enfermo en situacion terminal que les permita vencer la ansiedad, responder a



preguntas relacionadas con la enfermedad, los sintomas, con las medidas terapéuticas; el
paciente requiere explicacion sobre las causas de lo que siente en su cuerpo, monitorear los
sintomas mediante escalas analdgicas y esquemas de registro adecuado (esquema corporal.
del dolor, tablas de sintomas etc.), optimizar el control de sintomas, minimizando los
efectos secundarios adversos; estos cuidados hacia el paciente contribuyen no sélo a
disminuir la sensacion de abandono e impotencia, sino que elevan el umbral de percepcion
del dolor. Uno de los objetivo basicos de los cuidados paliativos es el confort de paciente,
de hecho el tratamiento paliativo desarrolla un papel mas predominante conforme avanza la
enfermedad. Mediante la comunicacion como herramienta terapéutica se da acceso al
principio de autonomia, al consentimiento informado, a la confianza mutua, a la seguridad
y a la informacidén necesaria para ser ayudado y ayudarse a si mismo. Lo que permite

también la coordinacion entre el cuidador, la familia y el paciente.

NECESIDADES DE LA FAMILIA DEL ENFERMO CON CANCER DE MAMA

Como ya se habia menciona la unidad a tratar en los Cuidados Paliativos es el enfermo y su
familia, dice Gdmez Sancho en su libro Morir con dignidad dice ‘el equipo
multidisciplinario atiende a la familia que esta enferma porque uno de sus miembros tiene
un cancer” (p. 23). Y esto tiene logica puesto que la familia es el grupo social en el cual se
generan las méas profundas relaciones afectivas y por lo tanto las mas proximas a la
presencia de una enfermedad crénica de este tipo. Es por ello que como se menciond antes
el enfermo ademas de preocuparse por lo que esta experimentando con la enfermedad, sufre
por la situacion de sus familiares, ambas partes comparten las tensiones que esto provoca y

experimentan preocupaciones equivalentes.

La enfermedad del cancer requiere de la familia una gran capacidad de adaptacion, un
nuevo reparto de roles y responsabilidad, aunado al sufrimiento que experimentan ante un
prondstico de muerte. En este caso los Cuidados Paliativos tienen como mision atender las

necesidades también de la familia que ademas de reestructurarse para cumplir con una serie



de tareas para el cuidado y atenciobn de su familiar (adaptabilidad, cohesion y
comunicacion), se ve inmersa en una crisis emocional aguda, desencadenada por la
amenaza de perder a un ser querido, induciendo a sentimientos de miedo, ansiedad,
vulnerabilidad, impotencia y culpabilidad. Algunos miedos ante la muerte del ser querido,
son: miedo a sufra mucho con una agonia dolorosa, a que no vaya a recibir la atencion
adecuada, a hablar del tema de la muerte con su enfermo, a que adivinen su gravedad, a no
saber que contestar si le hace preguntas directas sobre su muerte, a estar solo con el ser

querido en el momento de que muera, a no estar presenta cuando muera, etc.

Ante tal situacion, la familia del enfermo terminal, no solo debe enfrentarse a la idea de
muerte de su ser querido, también se ve en la necesidad, muchas veces apremiante, de
tomar decisiones, asumir roles de manera repentina, adaptarse a las nuevas exigencias y
cumplir con tareas que resultan contradictorias generando reacciones emocionales,
ambivalentes y perturbadoras. Todo esto conlleva a que la familia presente ciertas
dificultades en el proceso de la enfermedad y de la muerte de su enfermo, al estar frente a
él, pueden presentar dificultades para expresarle afecto y carifio, dificultad para aceptar
que realmente se esta muriendo, para asumir las responsabilidades que tenia el enfermo,
para continuar sus relaciones con el mundo externo, para despedirse de su ser querido y

darle permiso para morir.

Los familiares del enfermo de cancer como podemos ver también tienen necesidades muy
concretas, como la necesidad de ser informado de manera clara, concisa y realista, hacer
todo para que su familiar no sufra, de estar todo el tiempo con su ser querido, al saber que
el tiempo se acaba, ser escuchados sin ser juzgados por sus sentimiento a veces
ambivalentes hacia su enfermo o la situacion, necesidad de tener intimidad y privacidad
para el contacto fisico y emocional, para participar del cuidado de su enfermo, para reparar
la relacién, de poder explicarse y perdonarse, de conservar la esperanza, de recibir apoyo

espiritual, entre otros, para lo cual los cuidado paliativos juegan un papel muy importante, .

De acuerdo con la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos la atencion a la familia es
fundamental ya que la tranquilidad de la familia repercute directamente en el bienestar del

enfermo, se sefiala que el impacto de la enfermedad terminal sobre el ambiente familiar



puede tomar distintos rumbos segin los factores predominantes en relacion con la
enfermedad misma (control de sintomas, informacion no adecuacion de objetivo enfermo-
familia) como en relacion con el entorno social y las circunstancias de vida del enfermo:
Personalidad y circunstancias personales del enfermo, naturaleza y calidad de las relaciones
familiares, reacciones y estilos de convivencia del enfermo y familia y pérdidas anteriores,
estructura de la familia y su momento evolutivo, nivel de soporte de la comunidad y

problemas concretos, como disputas familiares, herencias, entre otras.

Desde los Cuidados Paliativos es preciso valorar una serie de factores socioculturales que
pueden afectar y condicionar la atencion hacia el enfermo: la situacién econémica de la
familia que permita asumir los costos que se generan (material para curacion, medicacion,
miembros que dejan de trabajar, etc.), condiciones basicas de habitabilidad y confort de la
vivienda (agua caliente, calefaccion, higiene, etc.); la familia debe estar capacitada
culturalmente para comprender y ejecutar las indicaciones sobre el tratamiento y cuidados

(curas sencillas, cambios posturales, etc.).

Concretamente la intervencion desde los Cuidados Paliativos consiste en valorar si la
familia puede emocional y practicamente atender de modo adecuado al enfermo en funcion
de las condiciones ya descritas, e identificar a las personas que llevaran el cuidado y la
atencién para intensificar y revisar las vivencias y el impacto que se vaya produciendo, en
ellos. El siguiente paso sera planificar la integracion plena de la familia, mediante la
educacion de la familia, el soporte practico y emocional de la misma, ayudar en la
rehabilitacion y recomposicion de la familia, en cuanto a la prevencion y el tratamiento del
duelo. Dicha valoracion tendrd que realizarse periddicamente, puede modificarse en

funcion de la aparicion de crisis.

La educacién de la familia, en los cuidados paliativos tienen como objetivo proporcionar
la informacién clara y precisa para que le permita participar en la medida de sus
posibilidades en el cuidado y bienestar de su paciente, en cuanto a alimentacion, higiene,
cambios posturales, curas especificas, habitos de evacuacion, administracién de farmacos,

pautas de actuacion ante la aparicion de posibles crisis, coma, crisis de panico, agonia, etc.



orientaciones para la comunicacion con el enfermo, como tener una actitud receptiva,

comunicacion no verbales, etc.

Lacasta y Garcia (2011) de la SECPAL en su articulo El duelo en los cuidados paliativos
sefiala que los objetivos en la atencion del duelo antes del fallecimiento son: garantizar la
atencion integral al enfermo y su familia durante el proceso de la enfermedad, mantener un
nivel informacion honrada y veraz en cada momento del proceso; valorar y aliviar las
necesidades y dificultades de la familia, favoreciendo el desahogo emocional y previniendo
los sentimientos de culpa; identificar y potenciar los recursos de la familia en el afan de
facilitar su capacidad para dar cuidados a su ser querido; establecer un Plan de Cuidados de
acuerdo con la familia que establezca normas de actuacion y prevenga riesgos de
claudicacion familiar; facilitar pautas de actuacion con nifios adolescentes, mayores vy
discapacitados; facilitar y promover las reconciliaciones, la resolucion de temas pendientes;
informar sobre los recursos sociales y sanitarios disponibles; evaluar e intervenir en los
factores de riesgo de duelo complicado, y derivar si es necesario, al familiar de riesgo a un

profesional experto en duelo.

Estos autores afiaden que los objetivos en la atencion al duelo en adultos durante la
agonia y el fallecimiento son los siguientes: el control de los sintomas, garantizando el no
sufrimiento o disminuir al maximo el impacto de la pérdida, proveer de informacion
continuada sobre los cambios de situacion, sintomas y objetivos; promover el
acompafiamiento de los familiares y su organizacidn para evitar el agotamiento; informar y
prevenir la presion de los familiares de ultima hora; favorecer el desahogo emocional,
orientando y promoviendo la despedida; prevenir sentimientos de culpa, normalizando los
pensamiento y sentimientos; facilitar ritos religiosos o espirituales; orientar y facilitar la
resolucién de la burocracia de la muerte y facilitar la aceptacion de la pérdida, ver al

fallecido, permitir la expresion de dolor, ir al sepelio, etc.

Desde luego los objetivos de los cuidados paliativos también estaran enfocados en la

atencién al duelo en la familia después del fallecimiento: Facilitar la realidad de la pérdida.

En el mejor de los casos esperamos que la familia del paciente esté presente durante el

proceso de la enfermedad de su paciente, que se pongan de acuerdo para atender las



necesidades de su enfermo, que organicen y cooperen mas o menos de manera equitativa,
sin embargo, esto en general va a depender de diversos factores, como de cuéntos
integrantes se compone la familia o la red de apoyo del paciente, la funcion del paciente
previa a la enfermedad, como fue la relacion previa a la enfermedad, qué etapa del ciclo
vital esta viviendo la familia, del tipo de comunicacion familiar existente, los limites sean
claros, difusos o rigidos respecto entre los miembros de la familia, la necesidad de la
familia de sobreproteger a su paciente, ocultandole informacion sobre su enfermedad, o del
paciente, ocultando que ya sabe lo que le estd sucediendo (llamada conspiracion del
silencio), el afrontamiento y resoluciéon de crisis previas, estructura previa de
funcionamiento familiar; todas ellas condiciones que nos podria permitir suponer aparicion
0 agravamiento de crisis existentes, lo que podria desencadenar en el proceso la
claudicacion precoz, tardia, intermitente o definitiva del cuidador o de la familia en cuanto
al cuidado de su paciente, ya sea por estos factores o simplemente por la presencia del
sindrome de Burnout en el cuidador primario, por cierto muy frecuente en estas personas,
con un elevado riesgo de desgaste fisico, psicoldgico y social, lo que conllevaria a no solo
tener a un enfermo, sino a éste y a su cuidador, incluso con la posibilidad de que este ultimo

muera antes que el propio paciente o enseguida de él.



CAPITULO 4. FUNCIONES DEL EQUIPO DE CUIDADOS PALIATIVOS Y
CALIDAD DE VIDA EN LOS PACIENTES CON CANCER DE MAMA
TERMINAL.

Si la medicina escoge como objetivo no tanto la vida sino la vida buenay,
por lo tanto, la buena muerte, puede repensarse como
ciencia del cuidado en su sentido mas profundo.

Rafael Mantegazza

Los profesionales de la salud estan cada vez mas convencidos de que muchas formas de
atencion afectan més la calidad de vida de sus pacientes que a su cantidad de vida
(supervivencia), por lo que la valoracion en este sentido cada vez esta siendo mas
prioritaria. Distinguir estas dos dimensiones de la atencion aunque pareciera solo de la
incumbencia de la medicina, hoy se acepta que el ser humano durante su experiencia de
enfermar, vive el impacto de la crisis no sélo en su cuerpo sino en todo su ser en cuanto a
sus esferas de desarrollo fisico, psicoldgico, social y espiritual. Por lo que la medicion de la
calidad de vida tendria que realizarse considerando estos aspectos, como conocer el
impacto de la percepcion del impacto de la enfermedad en la faceta sociopersonal del
paciente, para asi disponer de la informacion pertinente a la hora de decidir la intervencion
sanitaria mas adecuada. Benitez del Rosario y Salinas (2000) sefialan que para Ferrer y
Tudela, curar y cuidar son dos principios basicos de la atencidn sanitaria de calidad. Esto
bajo el aforismo, que se ha convertido en la meta de los cuidados paliativos “Curar, a
veces; mejor, a menudo, cuidar, siempre” (p. 193). Esto significa que cuando curar no es

posible, mejorar es muy probable y siempre se puede y se debe cuidar.

Para Benitez del Rosario y Salinas (2000) la calidad de vida significa vivir una vida con
plenitud, en la que se dan o se buscan una serie de circunstancias y atributos que se valoran
como positivos y satisfactorios, lo que implica un acoplamiento positivo y satisfactorio
entre las condiciones de vida y la experiencia de vida; requiere una valoracién

multidimensional desde criterios intrapersonales o subjetivos (autoconcepto, la sensacion



de satisfaccion y bienestar, derivado de la experiencia de la vida); como socionormativos u
objetivos del individuo (condiciones objetivas de salud general y estado funcional, nivel

socioecondmico, y condiciones de vida en relacion con el tiempo anterior, actual y futuro).

La salud como vemos es un bien altamente valorado, ademas de ser un recurso
imprescindible para una vida de calidad; es por ello que los problemas de salud repercuten
negativamente en la esfera socioemocional de las personas. La atencion paliativa de la
salud en este sentido, segin estos mismos autores, estd justamente dirigida a mejorar o
mantener una buena calidad de vida al hacer frente a los desafios que se merman en los tres
grandes bienes de una vida: el bienestar, la compafiia y la autonomia. Para ello, ademas de
poner énfasis en la problematica fisica y psicologica del paciente, en su funcionamiento
comportamental, se debe atender a las necesidades espirituales. La calidad de vida en los
cuidados paliativos significa, cubrir y satisfacer las necesidades y demandas del paciente,
atendiendo aspectos concretos tanto del paciente, de su familia, como del equipo
profesional que lo atiende. Desde esta perspectiva de salud, entender y acompafar son

comportamientos paliativos intrinsecamente ligados a la calidad de vida.

Para ubicar la calidad de vida del paciente en cuidados paliativos se requiere de una serie
de preguntas fundamentados en ciertos principios como: el por qué y para qué, qué, a quién
y como evaluar la calidad de vida. Es importante considerar que las enfermedades graves
son una amenaza tanto para la cantidad (mortalidad) como para la calidad de vida
(morbilidad) del paciente. El paciente con una enfermedad grave ve amenazado su
bienestar fisico (autonomia y competencia para continuar haciendo cosas), su bienestar
psicoldgico (bienestar) y su bienestar social (compafiia). Derivado de esta perspectiva es
necesario conocer como percibe el paciente su calidad de vida, qué aspectos actuales son
importantes para él, y como repercute la atencion médica que recibe en la esfera
socioemocional. Para una evaluacion de la vida de los pacientes se requiere de una serie de
instrumentos pertinentes que no sean invasivos y que tengan en cuenta la debilidad, fatiga y
deterioro cognoscitivo del paciente y que efectivamente midan lo que se pretende, por
ejemplo el sufrimiento, la percepcién de dolor y de otros sintomas, entre otros. En toda esta
evaluacion no hay que olvidar que el familiar y en especial el cuidador principal, asi como

el equipo de profesionales tendrian que estar incluidos en dicha medida.



El equipo de cuidados paliativos segin la Organizacion Panamericana de la Salud

(OPCP) en sus Guias para el manejo clinico en los Cuidados Paliativos, segun sea la

formacion médica, psicoldgica, enfermeria, trabajo social, tanatologia entre otros, cuenta

con instrumentos basicos para proporcionar calidad de vida y confort a los pacientes

durante su enfermedad y antes de su muerte, algunos de ellos son:

a)

b)

El control de los sintomas. Que indican lo que hay que saber reconocer, evaluar y
tratar adecuadamente los numerosos sintomas que aparecen e inciden sobre el
bienestar de los pacientes. Algunos de los sintomas podran ser controlados de
manera Optima (dolor, disnea), otros estaran orientados a promover la adaptacion
del enfermo a los mismos (anorexia y debilidad).

El apoyo emocional y comunicacion con el enfermo, la familia y el equipo
terapéutico.

Equipo interdisciplinario, que disponga de espacios y tiempos especificos para ello

y con una formacidn especifica.

A nivel fisico los miembros de equipo de cuidados paliativos tienen la informacion y la

formacion en el cuidado y atencidn de los sintomas que el paciente con cancer presenta, por

lo que una adecuada valoracion de éstos, permite el confort y el bienestar del paciente. Para

la Organizacion Panamericana en Cuidados Paliativos (OPCP) en sus Guias para el manejo

clinico en los Cuidados Paliativos, es importante atender

a)

El dolor. Se parte de que el dolor es una experiencia Unica, subjetiva
multidimensional, por lo que su valoracion inicial y continua es indispensable para
favorecer el cuidado de dicho sintoma, como es el caso del uso de escalas
analégicas para medir la intensidad de éste. La valoracion del dolor en cuanto sus
distintas dimensiones toma en cuenta tres componentes de la experiencia del dolor:
la nocicepcion que va a depende del cancer que se trate; la percepcién, producida y
modulada por el sistema nervioso; Yy la expresion, que es la manifestacion final

observada en el paciente, objetivo principal de los cuidados paliativos.

En cuanto al uso analgésico para el control de sintomas es indispensable partir de que

cuando el enfermo refiere que le duele, es porque asi es. Por lo que el integrante del equipo



de cuidados paliativos encargado de la parte médica tendrd que valorar el uso de

analgésicos, procurar siempre que sea posible usar la via oral. En particular en el paciente

oncoldgico utilizar la via subcutanea para la administracion de medicamentos.

Para el control del dolor se cuenta seglin la OPCP la escalera analgésica de opioides, que

define el tipo de farmaco de acuerdo al tipo de dolor (débil o fuerte); el uso de dosis de

rescate; la anticipacion de efectos secundarios; la individualizacion; la evaluacion frecuente

y creer en la evaluacion del paciente.

b)

d)

Para la ndusea, como sensacion subjetiva de desagrado y el vémito como expulsién
de contenido gastrico son sintomas frecuentes en el paciente con cancer. EI vomito
en el cancer se convierte en un sintoma muy molesto que impide la ingestion y el
aprovechamiento de la nutricién, alimentacion e hidratacion. El tratamiento antes
que nada debera dirigirse a una exploracion méas profunda sobre las causas de
dichos sintomas, para después tomar las medidas farmacoldgicas o no, que
favorezcan el bienestar del paciente. Ante el tratamiento de los sintomas digestivos
con la consiguientes incapacidad para comer normalmente, serd necesario
considerar que la causa principal es la propia carga tumoral, aunque también el
miedo, el estrefiimiento, el dolor y la fatiga, ansiedad y depresion y efectos
secundarios del tratamiento, entre otros. La SECPAL sugiere tener en cuenta
medidas generales para el tratamiento y cuidado de estos sintomas: la preparacion
adecuada de los alimentos, uso de platos pequefios y raciones pequefas.

Otro de los sintomas a tratar son los respiratorios como la disnea, que es la
sensacion subjetiva de tener dificultad o necesidad de incrementar la ventilacion. La
disnea se presenta en el 30 -40% de los canceres avanzados y terminales, ademas
de que se puede exacerbar en los ultimos dias o semanas de evolucién de la
enfermedad. El tratamiento de este sintoma incluye la terapia farmacoldgica, y
medidas generales de apoyo, como disminuir la ansiedad y el miedo del paciente y
su familia.

La astenia o fatiga en los pacientes con cancer puede ser un sintoma severo que

disminuye la capacidad fisica y mental. Como cualquier sintoma de los ya



mencionados, éste requiere una valoracion adecuada para después tomar las

medidas paliativas pertinentes, sean estimulantes o antidepresivos, entre otros.

e) Anorexia-caquexia. Este sindrome se acompafia de astenia y se observa en gran

9)

nimero de pacientes con cancer tanto en etapa avanzada como en la fase final, lo
que repercute de manera negativa en la calidad de vida del paciente, mayor
morbilidad y mortalidad. Este sindrome se caracteriza por la pérdida de peso, atrofia
muscular, anorexia, nausea crénica y astenia, con la consecuente modificacion de la
imagen corporal, generante de angustia y depresion de grado variable, tanto en el
paciente como en su familia. EI cuadro de este sindrome conduce no sélo a la
disminucion de la ingesta alimentaria menor a las necesidades metabdlicas minimas,
sino que influye en los factores proteicos liberados por el sistema inmunoldgico,
tumor o tejidos afectados por procesos inflamatorios. Es importante no obligar al
paciente a comer, para disipar la ansiedad del familiar, dejando de atender con ello
la necesidad del paciente. Habria que considerar que en cierto momento este
sindrome podria revelar un proceso irreversible en etapas avanzadas. El tratamiento
farmacolégico es fundamental, asi como el apoyo psicologico dirigido a la familia.
Los cuidados de la boca consisten en prevenir el dolor de boca, mantener la mucosa
y labios hdmedos, previniendo infecciones, promoviendo con ello el confort;
eliminar la placa bacteriana para evitar la halitosis, diagnosticar y detectar
precozmente la candidiasis oral, cuidados especiales con las protesis dentales. En
este aspecto recordar que la comunicacion, el bienestar y la satisfaccion de comer
dependen de la higiene bucal.

La depresion y ansiedad. Los problemas emocionales que surgen del diagnostico de
cancer terminal son variados tanto en el paciente como en su familia. Los riesgos de
presentar sintomas depresivos estaran en funcion de distintos factores como: la
edad, el bajo apoyo social, la alta discapacidad fisica del dolor, de otros factores
relacionados no solo con la enfermedad detonante, sino con otros factores de
deterioro fisico que complica el cuadro inicial. Para el manejo en los cuidados
paliativos de la depresion es necesario llevar a cabo algunas acciones, unas
preventivas, y otras, de intervencion una vez instalada la alteracién emocional: 1)

Prevenir, mediante la evaluacion del paciente, el manejo escalonado de las malas



noticias, la educacion al paciente y su familia y brindar apoyo con esperanzas
realistas; 2) Evaluar inicialmente el manejo del duelo en el paciente y la familia,
identificar episodios previos de depresion u otro trastorno mental; explorar los
antecedentes familiares de depresion, suicidio u otra enfermedad mental, evaluar
problemas de temperamento como nerviosismo, inestabilidad, rebeldia, etc., historia
del abuso de sustancias toxicas, antecedentes de somatizacion, preguntar
directamente al paciente sobre ideas o intentos suicidas, descartar delirio y evaluar
niveles de depresion. 3) Facilitar la comunicacion, a partir del tiempo suficiente
para que el paciente exprese sentimientos en relacién a lo que le ocurre, hacer
evaluaciones de seguimiento, reunirse en un entorno adecuado, proporcionar
informacion de manera directa y con un lenguaje sencillo, responder a las
emociones del paciente con empatia, reconocer la necesidad de obtener un balance
entre decir la verdad y suministrar esperanza en el paciente. 4) Intervenciones
psicoldgicas especificas, dirigidas tanto al paciente como a sus familiares, en un
ambiente de confianza y mediante la expresion de miedos y preocupaciones acerca
de la enfermedad, los sintomas y la muerte o de asuntos que sientan la necesidad de
abordar, hacer sugerencias sobre alternativas que permitan un mejor afrontamiento a
la situacion, como la relajacion, grupos de apoyo, etc. 5) Descartar una depresion
mayor, indagar sobre diferentes sentimientos como la desesperanza culpa
anhedonia, ideas de muerte o de suicidio, descartar causas medicas o0
farmacoldgicas de depresion. 6) Uso de medicamentos y antidepresivos en caso de
una depresion mayor. Y 7) Ansiedad, que puede presentarse antes del diagnostico y
durante, lo que puede provocar preocupaciones anticipadas, algunos factores que
predisponen a la ansiedad podrian ser: el dolor no manejado o no controlado, los
propios medicamentos, las condiciones patofisiologicas presentes; por lo que su
evaluacion en cuanto al manejo del duelo, el estrés psicosocial, la experiencias
previas de ansiedad, preocupacion por la condicién actual y pronéstico, asi como el
examen fisico podria ayudar a tomar decisiones respecto al manejo ya sea
farmacoldgico y/o psicolégico, si consideramos ademas que en muchas ocasiones el

dolor es percibido mayor cuando el paciente experimenta sufrimiento.



Uno de los objetivos primordiales de los cuidados paliativos para la OMS como ya se vio
es mejorar la calidad de vida de los pacientes en fase terminal, asimismo Figueredo (2008)
sefiala que la evaluacion de la calidad de vida en pacientes oncoldgicos ha sido y es una de
las mayores areas de aplicacion de los estudios de calidad de vida. Resulta particularmente
importante porque, ademéas de tener el cancer una terrible connotacion psicosocial en la
poblacién, los tratamientos son intrusivos en la vida fisica, emocional y social de estos

enfermos.

En el contexto de los Cuidados Paliativos, como ya se ha sefialado, el indicador de
calidad de vida desempefia un papel fundamental. Aunque la calidad de vida sea en si
mismo un concepto amplio, multidimensional, de definicion compleja y en constante
discusion, debe ser éste el ordenador que rige el trabajo con pacientes terminales. La
calidad de vida se define como un juicio subjetivo del grado en que se ha alcanzado la
satisfaccion, la felicidad, o un sentimiento de bienestar personal, 0 sea un juicio subjetivo
que se encuentra vinculado a determinados indicadores "objetivos” (bioldgicos,

psicoldgicos, conductuales y sociales).

Procurar la calidad de vida en la fase final de la existencia es primordial en cualquiera de
las modalidades en que se brinden estos servicios. La calidad de vida en los Cuidados
Paliativos hay que verla como la caracteristica que la hace deseable, aceptable para quien la
vive y, por tanto, no puede imponerse desde fuera. Ahmedzal (en Figueredo, 2008) define
la calidad de vida en Cuidados Paliativos como la suma total de influencias de la
enfermedad y la muerte sobre las experiencias y aspiraciones de los pacientes y sus
familias. De la misma forma, recomienda que su evaluacion cubra varias dimensiones
claves: sintomas fisicos, papel fisico y funcionamiento social, distrés psicoldgico, funcion
cognitiva, imagen papel corporal y funcionamiento sexual, y ademas, satisfaccion con la
informacion, con el cuidado, magnitud del control y la autonomia y con el grado de

satisfaccion espiritual.

El concepto de calidad de vida es complejo, global, inclusivo y multidisciplinario, incluye
términos como satisfaccion, felicidad y bienestar. Para determinar el impacto de las

intervenciones paliativas sobre la calidad de vida, hay que emplear medidas simples,



validas y confiables. Lo anteriormente expuesto indica la necesidad de contar con la
colaboracion de equipos de cuidados paliativos con el fin, no sélo de acompafiar y
favorecer las esferas de atencion a las necesidades del paciente terminal, sino de
profundizar en el conocimiento acerca de las acciones mas efectivas para ayudar a morir

con calidad y en paz a los pacientes.

Para finalizar vale la pena reflexionar sobre lo que plantea Fonnegra (1999) cuando
afirma que asi como existe preocupacion por optimizar la calidad de vida hasta el final,
seria también importante preocuparnos por ofrecerle al paciente una muerte con calidad,
teniendo en cuenta sus deseos y necesidades. Especificamente atender la calidad de muerte
pudiera relacionarse con consultar con respeto el tiempo del paciente para transitar por el
proceso de morir, consultarle lo que es para él vida con sentido y cuando siente que su
enfermedad le hace perderlo, qué desea y qué no, preguntarse como equipo, la conveniencia
de que durante la conversaciones se anticipe el final posible, con el fin de conocer sus
expectativas sobre el lugar donde morir, la medicacion para el dolor y la eventual sedacion
terminal, los eventos que pudieran desencadenarla y las acciones para evitar el panico y el

descontrol.



CAPITULO 5 MORIR CON DIGNIDAD Y LA ATENCION A LA
ESPIRITUALIDAD AL FINAL DE LA VIDA DEL PACIENTE CON CANCER DE
MAMA.

El secreto de la existencia no consiste solamente en vivir,
sino en saber para qué se vive.

Fiodor Dostoievski

Como hemos analizado cuando se trata de abordar las dimensiones fisica, psicologica y
social no es tan dificil distinguir a qué nos estamos refiriendo en Cuidados Paliativos. Sin
embargo, en la vivencia de la enfermedad terminal y la proximidad de la muerte la
dimension espiritual cobra gran importancia, asi Benito, Barbero y Payas de la SECPAL en
su libro El acompafiamiento espiritual en los cuidados paliativos. Una introduccion y una
propuesta publicado en 2008 sefiala que aunque la dimension espiritual es valorada como
muy importante por pacientes y familiares, existe poca experiencia y evidencia en el area
asistencial, es un area relativamente poco desarrollada y tal vez poco concretada. EI mismo
personal de salud no sabria con exactitud como tratar esta dimension tan importante en
nosotros, estemos enfermos o no. De hecho muchos hablamos de la espiritualidad y
pareciera que la confundimos con la religiosidad, en este contexto se entiende que esta

dimension puede o no estar relacionada con las creencias religiosas de los pacientes.

Para Benito, Barbero y Payas (2008) la dimension espiritual es propia de la condicién
humana, posee un caracter universal, toda persona es un ser espiritual, porque tiene en su
interior la capacidad de anhelar la integracion de su ser con una realidad mas amplia que el
si mismo (llAmese Universo, experiencia de Totalidad, Humanidad, Dios personal, lucha

por la justicia, etc.), un camino para este sujeto Unico, concreto e irrepetible.

La experiencia de proximidad con el morir puede verse relacionado con un deterioro
progresivo de las funciones vitales, pérdida de capacidades y autonomia, con un incremento

en la dependencia y fragilidad. A nivel cognitivo se presentan cambios en el sistema de



valores, creencias y expectativas, esto es, la disminucion de alternativas o elecciones
posibles. En lo emocional las consecuencias no son menores por los cambios y pérdidas
relacionadas con la amenaza e incertidumbre existencial. Por lo que la percepcion de la
proximidad de la muerte consciente o inconscientemente sefiala una amenaza importante a
la integridad del yo. Mas alla de los sintomas perceptibles la persona que se esta muriendo
se ve ante un proceso de: introspeccion profunda, reflexion sobre si tuvo sentido su vida,
preguntas acerca de la posibilidad de un mas alla, el balance de los valores vividos y de a
donde le han llevado, sentimientos de unidad y valoracion en su intimidad por los demas, la
posibilidad de comunicarse, perdonar y ser perdonado, despedirse, asi como la superacion
del miedo, la aceptacion de su situacion y la transformacion de su sufrimiento. Al final de
la vida, la experiencia espiritual puede pasar por tres momentos de acuerdo con estos

autores:

1) Reconocer la experiencia de sufrimiento. La persona que atraviesa por la
experiencia de la enfermedad terminal sufre cuando estd al final de la vida al
percibir el sufrimiento como problema o como condicion existencial, que conduce a
la experiencia de las no respuestas.

2) Atravesar la experiencia de sufrimiento. Puede ser una experiencia dolorosa, implica
conectarse con el sinsentido ante la falta de respuesta, vivir con aquello que no se
puede resolver, lo que puede colocar al enfermo delante del vacio y el misterio, lo
enfrenta de una realidad limitada, radicalmente fragil e indefensa. Esta experiencia
se puede vivir como aversiva 0 como consustancial a la condicion humana, con
aceptacion del limite, sin calificativos acerca de la bondad o maldad de esa realidad.

3) Transcender al sufrimiento. Se produce cuando uno deja de ser individual y tiene
conciencia de unidad con una realidad que le supera (Dios, Humanidad, Universo,
etc). La separacion yo-tu desaparece. Esto permite la posibilidad de dotar de sentido
y significado a la experiencia de sufrimiento, poderse sentir parte de esa realidad y
poder participar de ese vinculo, lo que exige una determinada actitud, libertad y

responsabilidad.

Morir segln estos autores, constituye un trabajo interior profundo, supone una

agudizacion de los sentidos, de las emociones, mas que del pensamiento, una



resignificacion de las relaciones “como un modo de ponerse de todo en el mundo antes de
desaparecer” (p. 31). Desde la perspectiva espiritual la dimension que algunos le llaman
Ego va a desaparecer, nuestro verdadero ser, que se ha denominado Self puede emerger
dentro de esta crisis. “A través del sufrimiento asociado al morir, y aceptandolo, puede
producirse, pues, una transformacion de nuestra conciencia hacia espacios mas alla del
sentido personal del yo” (p. 31). Es como si la enfermedad terminal eliminara capa tras
capa aquello que creiamos ser y comenzamos realmente a vivir en un sentido de un yo méas

real, mas esencial y transparente, mas amplio.

Desde esta perspectiva los autores mencionan que si alguien estd impregnado de
sufrimiento indudablemente es el enfermo en condicion terminal, desde el malestar, las
sospechas, el diagndstico, los sintomas crecientes, los tratamientos, el miedo, la vergienza,
el aislamiento, la dependencia, el cansancio, las esperanza vanas. La enfermedad
amenazante se convierte en una cadena de pérdidas abrumadoras que con frecuencia
sobrepasa nuestra capacidad de afrontamiento, apenas se ha aceptado una pérdida, cuando
aparece otra que digerir e integrar. La enfermedad no solo deteriora el cuerpo, amenaza
también todas las relaciones construidas a lo largo de la vida, la proximidad de la muerte
cuestiona la identidad y la integridad de la persona. Se construye en un entorno
determinado, una cultura y a partir de ciertas circunstancias y experiencias, asi se
constituye su biografia, orientada o0 no por una religion o una creencia. La persona con una
enfermedad como el cancer terminal debe abandonar aquello que ha conseguido, lo
conocido Yy el futuro deseado. La expresion ante tal panorama es variable: ansiedad y temor
ante lo que se avecina, ira por lo que se ve obligado a dejar, depresion por la falta de
percepcion de control. El sufrimiento en el paciente terminal que se aproxima a su fin y que
revisa su vida y su sentido tiene desde la perspectiva espiritual, raices mas profundas, que
es necesario atender para que la persona pueda irse reconciliada consigo misma y en paz.
Asimismo se entiende desde enfoque que la experiencia del sufrimiento constituye una
posibilidad de apertura a un nuevo espacio de union, que surge tras la trascendencia

liberadora del mismo sufrimiento.

Las necesidades espirituales como veremos en los pacientes se expresan de manera

explicita o implicita, simple o méas elaborada, que puede haber sido nutrida a lo largo de la



vida si se estd sano, enfermo o en la proximidad con la muerte. La intensidad de estas

necesidades varia segun el estado evolutivo de la persona y de sus circunstancias, se van

modificando y no se perciben ni se expresan de la misma forma en cada etapa de la vida.

Por lo que la espiritualidad no puede ser ensefiada tan s6lo puede ser descubierta por el

paciente.

Benito, Barbera y Payas (2008) resumen las necesidades espirituales del paciente

terminal:

a)

b)

De ser reconocido como persona. Que puede perderse con la despersonalizacion de
las estructuras, la tecnificacion de los recursos y los procesos de salud sin la
humanizacién necesaria. EI enfermo al perder su identidad de lo que era antes de la
enfermedad, ahora necesita que los demas lo sigan considerando como antes. En
cuidados paliativos se le Ilama garantia de soporte, como contrato de no abandono,
que siga siendo nombrado y tratado como persona con toda su valia y no reducido a
un organo enfermo o un nimero de cama.

De volver a leer su vida. Al enfrentarse a una enfermedad terminal y al quedar
situado en el umbral de la muerte, al mismo tiempo le coloca delante de su propia
vida, lo que supone una ruptura biogréfica, que en el presente intensifica emociones
con un futuro menos incierto, delante de su historia y de su pasado. Su necesidad es
volver a leer su vida, hablar de su historia, necesidad de reformular el caos como de
recordar las cosas buenas realizadas en la vida, hacer un balance positivo y
significativo de su vida para que puede aceptar el final, de cerrar el ciclo vital
biografico.

De encontrar sentido a su existencia y el devenir: la busqueda de sentido. La
proximidad con la muerte constituye la Ultima crisis existencial del hombre, aunado
a la consciencia de mortalidad que despierta la necesidad de encontrar significado y
propdsito a su existencia, colocandolo frente a lo esencial. Dicha busqueda puede
resultar dolorosa, lo que conducira a algunos enfermos a un proceso dificil, pero
creativo, lleno de renuncias y nuevos compromisos. El sentido se entiende como
dice Victor Frankl “como el significado concreto de la vida de cada individuo en un

momento dado”.



d)

9)

De liberarse de la culpabilidad, de perdonarse. Ante la relectura de la vida, en el
enfermo emergen algunas culpas que al no ser bien elaboradas pueden generar gran
malestar y dificultan un final en paz. Cuando se padece una enfermedad mortal, el
paciente puede buscar alguna explicacién que le dé sentido a su sufrimiento, puede
haber rencor por lo que estd sucediendo y al intentar dar una explicacion, puede
necesitar encontrar al responsable o culpable de sus dolencias. Otros pacientes
encuentran en su situacion una expiacion de los errores pasados, otros en cambio
hacen cambios en su manera de vivir para conseguir influir en el momento y las
condiciones de la muerte, lo que puede conducir a la adhesion de una nueva
jerarquia de valores. Thieffrey (En: Benito, Barbero y Payas), dice “En el momento
que nuestra culpabilidad nos descalifica, la adhesion a los valores nos revaloriza al
mismo tiempo que nos juzga” (p. 65).

De reconciliacion, de sentirse perdonado. Cada ser humano puede llevar consigo
gestos de rencor o de odio, de ruptura y de repliegue sobre si mismo, y sobre todo
durante la enfermedad dichas emociones puedan rememorarse. En general se puede
llegar a tener la sensacion de haber hecho las cosas bien o de haber dafiado a alguien
directa o indirectamente, estas reflexiones son frecuentes en el enfermo terminal,
quien lo puede vivir intensamente, con la urgencia de reconciliarse o de resolver
asuntos pendientes. Cabe aclarar que esta necesidad de recibir el perdon de los otros
puede o0 no estar relacionado con la expresion religiosa, lo que es cierto es que se
relaciona con la necesidad de estar en armonia con la trascendencia.

De establecer su vida mas alla de si mismo. Esta necesidad se manifiesta de dos
formas: por apertura a la trascendencia (ética o religiosa) y la necesidad de
reencontrar el sentido de solidaridad. Al experimentar la proximidad de la muerte
surge la angustia de la desintegracion del yo, por lo que si el hombre tiene el
sentimiento de estar en comunidn con otros, para afrontar la muerte, puede generar
sentimiento de continuidad.

De continuidad de un mas alla. La proximidad con la muerte genera una necesidad
de sentido, no s6lo hacia atras, sino hacia adelante, situar la existencia hacia algo

mas extenso, que puede tener algin matiz religioso o no, como la creencia en al



h)

)

reencarnacion, en una continuidad distinta basada en la fe cristiana, en un ciclo
energético, seguin sean las creencias de cada paciente.

De una autentica esperanza, no de ilusiones falsas, la conexion con el tiempo. La
esperanza que aqui se menciona se refiere a las que surgen en medio del
sufrimiento, que nace de las experiencias positivas presente tefiidas de solidaridad,
acercamiento afecto. La esperanza en una temporalidad presente se visualiza como
un concepto que la ensancha, a partir de objetivo de muy corto plazo, que satisface
al paciente en ese momento, viviéndolo con auténtica calidad de vida. El hope work
(trabajar la esperanza) del tipo paliativo se define como sintiéndose mejor, mientras
que el trabajo para redimensionar la esperanza se define como “el restablecimiento
del pasado”. Como vemos la relacion con el tiempo es distinta en el enfermo
terminal: en el pasado, se da la necesidad de releer su vida; en el futuro, el tiempo
limitado genera frustracion y angustia, pero también apertura a la trascendencia; y
en el presente la confrontacion con lo que esta viviendo lo lleva a considerar una
nueva jerarquia de valores, vivir el aqui y el ahora.

De expresar sentimientos y vivencias religiosas. Independientemente de la creencia
religiosa (cristiano, judio, budista, etc.), el enfermo terminal tiene la necesidad de
expresarse de acuerdo a lo que considera importante para la reconciliacion y la
seguridad sacramental. Mientras que si la persona no tiene una practica espiritual a
la cual acogerse, se puede preparar a partir del desapego de si mismo, de las
personas, las cosas; el aferramiento puede llevar a que la persona sufra mas.

De amar y ser amado. Esta necesidad esta relacionada e implicita en las anteriores,
es la experiencia de amar y sentirse amado hasta el final, lo que implica también
dejarse amar, que puede llevar a que el enfermo muera en paz. Esta necesidad
significa acoger al paciente y aceptarle tal cual es, con sus cualidades y defectos, sin
reproches, permitiéndole expresar con libertad sus preocupaciones, sus miedos, sus
necesidades, sus esperanzas. Son momentos y oportunidades para restablecer los
vinculos rotos y que el paciente podria resolver antes de morir. Esta necesidad

implica atravesar con dignidad la muerte.



¢QUE SIGNIFICA MORIR CON DIGNIDAD EN UN PACIENTE EN FASE
TERMINAL?

La muerte es un hecho del que a veces hablamos, pero también en muchas ocasiones la
evitamos, de hecho su existencia esta presente cada vez que alguien muere, si alguien
conocido o de nuestra familia, nos refresca mejor la memoria sobre su presencia; si se trata
de personas ajenas a nosotros, tal vez la veamos a mayor distancia y sin tanto temor. Es
curioso se dice que junto a la vida se encuentra la muerte, como en union indisoluble y sin
embargo pocas veces hacemos referencia a ella. Gémez Sancho (1999) sefiala ...“que
mucho depende de nuestra relacion con la muerte en general y con nuestra propia muerte

que, en ultima instancia es el reflejo de la relacién con la propia vida™.... (p. 57).

Para este mismo autor, integrar la propia muerte significa vivir sabiéndose finito,
reconociéndose limitado y estar dispuesto a morir las pequefias muertes cada dia, es

simbolo de madurez humana.

Si bien la muerte es un hecho inevitable para todo ser humano, pareciera que cuando
hablamos de ella estd relacionada sélo con el enfermo, y no con quienes lo atienden,
Ilamese equipo de salud, amigos, familia. Hoy en dia afortunadamente campos de estudio
como la psiquiatria, la psicologia, la tanatologia, han abierto al debate el papel del personal
de salud ante la muerte de su paciente, principalmente de aquellos profesionales mas
directamente relacionados con él, tal es el caso del médico y de la enfermera, por
mencionar algunos. Hoy se sabe segun estudios que aun cuando son los médicos los que
menos piensan en la muerte, son los que mas le temen. Este hecho responde mas a
actitudes formativas dentro de la misma profesion que a la misma persona; a la angustia de

no responder a los canones de la profesion que sefiala su funcion de salvadora de vidas.

No obstante lo anterior, el enfermo de cancer en general y de mama en particular por ser
el tema central que nos ocupa, vive su propia muerte dependiendo de muchos factores que
como hemos vistos son importantes en la vivencia de este evento tan importante tan
trascendente en la vida de cualquier ser humano. No siempre nos morimos, solo una vez lo
experimentamos, no hay una segunda vivencia al respecto, por lo tanto vale la pena

reflexionar sobre ello.



La vivencia de muerte tiene que ver con la conciencia de muerte, considerada como una
crisis de la vida del hombre, dice GAmez Sancho (2005) “en realidad no es la muerte, en
efecto, lo que inspira terror, sino la representacion anticipada de la muerte” (p. 57). En el
caso del enfermo terminal como cualquier ser humano no puede experimentar la muerte
desde afuera, sdlo es posible sentirla muriendo. Esta experiencia humana, como ninguna
otra, Unicamente se vive una vez, es individual, cada uno la vive de manera particular. De
lo anterior se desprende la pregunta sobre si el enfermo terminal sabe que va a morir, la
respuesta segin este mismo autor, es si; mientras algunos hablan directamente de ello con
sus familiares y con los profesionales que los cuidan, otros, prefieren evitar explicitarlo de
manera verbal, aunque ya lo sepan. Es en este contexto que el equipo de cuidados paliativos
puede favorecer las condiciones de contencion y de apoyo en diferentes niveles como el
acompafiamiento, el alivio fisico y psicolégico para que el enfermo pueda en un ambiente
de mayor seguridad y confort hablar de lo que para él es importante, con quien lo desee y
cuando asi lo decida. Saber morir con dignidad significa segin Garcia Sabell (en: Gomez
Sancho, 2005) ...”sencillamente, irse de esta vida no en la soledad aséptica del hospital,
intubado, inyectado, perfundido y sumergido en un laberinto de frios aparatos, sino en el
hogar, entre los seres queridos, entregado al afecto, al mimo sosegador de la familia y los
amigos. Y lo que es tan decisivo, entregado a la serena conciencia de lo que se aproxima,
de lo que se adivina como un relampago de luz trascendente y de esperanza transindividual.
O hundido en el coma, pero teniendo junto a nuestra mano -¢y quién sabe lo que lo que el
comatoso siente?- la mano que en la existencia nos acompafio y dio sentido a nuestro ciclo

vital. Esta es la muerte con dignidad” (p. 70).

En otras palabras, para Fonnegra (1999) la muerte digna implica que el paciente esté
rodeado de personas afectivamente importantes que lo atiendan y acompafien, que cuente
con la informacion suficiente sobre su enfermedad, el diagnostico, las alternativas y el
probable prondstico, el control de los sintomas y que cuente con la ayuda espiritual
adecuada a sus creencias. Esto como podemos ver puede realizarse a través de los cuidados
paliativos, aunque como sefiala Fonnegra no siempre estan presentes dicho cuidados y sin
embargo, se puede tener una muerte digna, como en el caso de las pacientes donde es
impensable la intervencion de un equipo de salud interdisciplinario con estas

caracteristicas.



Incurabilidad no es igual a no haya nada mas que hacer. Afiadir mas vida a sus dias y no
mas dias a su vida, pareciera el lema de los cuidados paliativos



CONCLUSIONES

Mas que un espacio para concluir un trabajo sobre los cuidados paliativos en el paciente
con cancer de mama, habria que reflexionar sobre la complejidad que encierra el cancer en
esta parte del cuerpo, seguramente el dolor ante el cancer en cualquier parte del cuerpo
debe ser intenso, sin embargo el de la mama tiene una serie de significados simbdlicos por

su relacion con la maternidad, la sexualidad y el erotismo.

Por otro lado si partimos de que la literatura sobre el cancer en general sefiala la
importancia del deficiente manejo de emociones como la tristeza y la ira en la aparicion del
cancer, y en particular del cancer de mama, vale la pena profundizar sobre la atencion
psicoldgica de dichas emociones; esto con el fin de que pudieran ser mitigados muchos de
los dolores fisicos y emocionales relacionados con experiencias de pérdida en algun

momento de la vida del paciente.

Los cuidados paliativos en la atencion al paciente con cancer como hemos visto es
fundamental al abordar que tras el impacto del diagnostico las pérdidas maltiples y
continuas que vive el paciente, le llevan a la necesidad de responder a diferentes asuntos
relacionados con las diferentes esferas de su ser: fisica, psicologica, social y espiritual;
todas ellas importantes e interrelacionadas como se observo en el capitulo donde se
describieron los sintomas fisicos que generan no solo un malestar fisico, sino una
experiencia de sufrimiento que pone al descubierto la capacidad para afrontar situaciones
limite por pérdidas multiples, significativas y constantes que vive la persona que padece
esta enfermedad y que no es suficiente con contar con un adecuado equilibrio psicoldgico y
contar con una red social apropiada, sino que lo pone en una condicion exclusivamente
humana, la de descubrir su propio sentido de sufrimiento y la de buscar su sentido de
trascendencia ante la experiencia de proximidad con la muerte. La de encontrar respuestas,
ya no en el otro, sino dentro de la propia vivencia de dolor y sufrimiento. Una vivencia
Unica e irrepetible, donde el principal actor es el enfermo terminal, quien a pesar del shock,
del dolor y del sufrimiento puede en determinado momento encontrar una paz interior muy
especial que la propia experiencia y su propia personalidad en transformacion se lo

permiten.



Como hemos visto los cuidados paliativos dirigidos por un equipo interdisciplinario
proporcionaria una mejor calidad de vida al paciente que vive esta enfermedad, lo que
coincide con los principios éticos basicos inherentes al ser humano, como tener una muerte
digna, vivir sin dolor, ni con aquellos sintomas que le causan malestar, ser tratado como
persona y no como érgano enfermo, participar de las decisiones importantes sobre sus
tratamientos, el manejo de sus pendientes, cierre de ciclos, perdonar y ser perdonado, asi

como de su experiencia de morir, entre otros.

Cabe aclarar que para morir dignamente si bien hoy en dia se podria contar con un equipo
profesional que acompafie en el proceso de morir, no necesariamente como lo sefiala
Fonnegra (1999), tendria que estar relacionado con esta participacion, ya que como
sabemos para algunas personas seria impensable contar con el apoyo de dicho equipo, y sin

embargo tener una muerte en paz, rodeado de amor, atencion y carifio.

Los cuidados paliativos en muchos lugares, aunque no son suficientes, constituyen una
alternativa importante para el paciente en fase terminal al considerar no solo al enfermo,
sino también a su familia que sufre por no saber como manejar la situacion; ya que como se
ha descrito tanto el enfermo como su familia tiene necesidades, muchas de ellas en

coincidencia y otras muy particulares respecto al rol que le toca desempefiar.

Atender desde los cuidados paliativos al enfermo con cancer de mama es una alternativa
viable para ofrecer al paciente que lo vive la posibilidad de elaborar y resignificar su
experiencia de enfermar no so6lo de su cuerpo, sino de sus relaciones con los demas y
consigo mismo; de reencontrarse a si mismo bajo una perspectiva diferente de ver su vida,
desde el dolor y el sufrimiento por las multiples pérdidas y que a pesar de ellas, pueda
tomar decisiones, elegir en la medida de lo posible las mejores alternativas para finalizar su
vida sin dolor y con un sentido de trascendencia propio. Para su familia, sentirse escuchado
sin juicios sobre sus emociones a veces ambivalentes y confusas sobre lo que es ver a su
enfermo en esa condicidén, acompafar y cuidar a su paciente, anticiparse al duelo de la
pérdida por la muerte, aprender a vivir y a retomar el camino cuando su familiar ya se haya

ido, entre otras.



Los cuidados paliativos aplicados al cancer de mama como de otras enfermedades en
fase terminal, desde nuestro punto de vista constituyen una alternativa que favorece el
confort y el bienestar del paciente y su familia, porque con una vision inter y
multidisciplinaria de las diferentes profesiones de la salud, integra las &reas que se ven
alteradas producto de la enfermedad y de la condicion de terminalidad, fisica, psicoldgica,
social y espiritual, no s6lo del enfermo que padece el cancer, sino de su familia quien
también vivencia el sufrimiento de su paciente, manifestandose el desgaste fisico
(agotamiento fisico y enfermedades durante o después del cuidado), emocional (angustia,
ansiedad, baja autoestima), social (interrupcion de la vida social y familiar), y espiritual
(cuestionamientos de acuerdo a creencias sobre el sufrimiento de su paciente y de si
mismo). Y por ultimo entre sus objetivos los cuidados paliativos procura la atencion y el
cuidado del equipo de profesionales de la salud que intervienen en la atencion del enfermo
terminal, ya que como se ha mencionado, los profesionales también requieren ser
atendidos y escuchados en el proceso de enfermedad del paciente, lo que favorece que la
atencion hacia el paciente y su familia sea otorgado por personal sensible al sufrimiento

humano.
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ANEXOS DE INSTRUMENTOS A UTILIZAR: HISTORIA CLINICA, EN LA
VALORACION DE ANSIEDAD, DEPRESION, DOLOR, CALIDAD DE VIDA EN
PACIENTES ONCOLOGICOS, ENTRE OTROS.

HISTORIA CLINICA EN CUIDADOS PALIATIVOS

NOMBRE DEL PACIENTE

EDAD OCUPACION PREVIA

NOMBRE DEL PADECIMIENTO FASE

NECESIDADES DEL PACIENTE:

A) FISICAS. CONTROL DEL DOLOR OTROS SINTOMAS-----=-====-=-----
B) PSICOLOGICAS. AUTOESTIMA, DEPRESION, MANEJO DEL DUELO, ETC.

C) SOCIALES. REDES DE APOYO

D) ESPIRITUALES. CREENCIAS Y SENTIDO DE VIDA

MECANISMOS DE DEFENSA

FASE DEL DUELO

RECURSOS PSICOLOGICOS DEL PACIENTE TERMINAL

NIVEL DE COMUNICACION CON EL PACIENTE

EXISTENCIA DE CONSPIRACION DEL SILENCIO DEL PACIENTE--------- FAMILIA------- EQUIPO----—----
ESPERANZA DEL PACIENTE EN CUANTO A LO FiSICO------------------- PSICOLOGICO
SOCIAL ESPIRITUAL

EXPECTATIVAS DEL PACIENTE RESPECTO A SU ENFERMEDAD

FAMILIA TERMINAL
TIPO DE FAMILIA: PAREJASIN HJOS ( ) FAMILIA NUCLEAR ( ) FAMILIA MONOPARENTAL ( )

FAMILIA EXTENSA () FAMILIA UNIPERSONAL ( ) FAMILIA PADRASTALSIMPLE ( )

FAMILIA PADRASTAL COMPUESTA ( ) OTRO TIPO ( ) ESPECIFIQUE

ETAPA DEL CICLO VITAL DE LA FAMILIA




FUNCIONES DE LA FAMILIA: SEXUAL--------------- ECONOMICA SOCIAL------=-===m -

---------- AFECTIVA DE SOPORTE Y APOYO
TIPO DE LIMITES: CLAROS Y FLEXIBLES DIFUSOS
RIGIDOS

A) CRISIS DE DESARROLLO
B) CRISIS ESTRUCTURAL
C) CRISIS INESPERADAS
D) CRISIS DE DESVALIMIENTO

ESTRUCTURA PREVIA DE FUNCIONAMIENTO FAMILIAR

EXPERIENCIAS ACUMULADAS DE AFRONTAMIENTO

NIVEL DE COMUNICACION CON LA FAMILIA

EXPECTATIVAS DE LA FAMILIA RESPECTO A LA ENFERMEDAD

NECESIDADES DE LA FAMILIA

DIFICULTADES FRECUENTES EN LA FAMILIA

AVANCE EN EL DUELO ANTICIPATORIO: Sl NO

TEMORES DE LA FAMILIA

TIPO DE CLAUDICACION: PRECOZ ( ) TARDIA () EPISODICA ( )



HAD (ESCALA DE ANSIEDAD Y DEPRESION HOSPITALARIA) 14 ITEMS, 2
SUBESCALAS ANSIEDAD Y DEPRESION 7 ITEMS MIDE PERCEPCION
SUBJETIVA DEL PACIENTE DE ASPECTOS PSICOLOGICOS RELACIONADOS
CON LOS TRANSTORNOS ANSIOSOS Y DEPRESIVOS.

QLQ (CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA PARA CANCER) 30 ITEMS EN 5
ESCALAS: 1) FUNCIONAMIENTO FISICO, 2) ROL, 3) FUNCIONAMIENTO
SOCIAL, 4) FUNCIONAMIENTO EMOCIONAL Y 5) FUNCIONAMIENTO
COGNITIVO. Y TRES ESCALAS DE SINTOMAS: FATIGA, DOLOR Y NAUSEAS-
VOMITO EN UN PERIODO DE UNA SEMANA.

PARAMETROS DE CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES ONCOLOGICOS
TERMINALES EN HOSPITALIZACION DOMICILIARIA QLQ-C30

Estamos interesados en conocer algunas cosas de usted y su salud. Por favor, responda a
todas las preguntas personalmente, rodeando con un circulo el nimero que mejor se aplique
a su caso. No

hay contestaciones «acertadas» 0 «desacertadas». La informacion que nos proporcione sera
confidencial.

No=1 Si=2

1. ¢ Tiene alguna dificultad para hacer actividades que requieran un esfuerzo importante,
como llevar una bolsa de la compra o maletas? 1 2

2. ¢ Tiene alguna dificultad para dar un paseo largo? 1 2

3. ¢ Tiene alguna dificultad para dar un paseo corto fuera de casa? 1 2

4. ;Tiene que permanecer en la cama o sentado en la silla la mayor parte del dia? 1 2

5. ¢(Necesita ayuda para comer, vestirse, asearse o ir al servicio? 1 2

6. ¢ Tiene algun impedimento para hacer su trabajo o las tareas y arreglos del hogar? 1 2

7. ¢Es usted totalmente incapaz de realizar un trabajo profesional o las tareas y arreglos del
hogar? 1 2

DURANTE LA SEMANA PASADA:
En absoluto- Un poco Bastante Mucho

8. ¢Tuvo asfixia? 1234

9. (Ha tenido dolor?12 34

10. ¢Necesito parar para descansar? 12 3 4

11. ¢Ha tenido dificultades para dormir? 12 3 4
12. ;Se ha sentido débil? 12 3 4



13. ¢Le ha faltado el apetito? 1234
14. ;Ha tenido nauseas? 12 3 4

15. ¢Ha vomitado? 12 3 4

16. ¢Ha estado estrefiido? 12 3 4

DURANTE LA SEMANA PASADA:
En absoluto- Un poco- bastante Mucho

17. ¢Ha tenido diarrea? 12 3 4

18. ¢Estuvo cansado? 12 3 4

19. ¢Interfirio algun dolor en sus actividades diarias? 1 2 3 4

20. ¢Ha tenido dificultad en concentrarse en cosas como leer

el periédico o ver la televisién? 12 3 4

21. ;Se sintio nervioso? 12 3 4

22. ¢Se sintio preocupado?

23. ¢Se sintio irritable? 12 3 4

24. ;Se sintio deprimido? 12 3 4

25. ¢Ha tenido dificultades para recordar cosas? 1 2 3 4

26.;Ha influido su estado fisico o el tratamiento médico en su vida familiar? 1 2 3 4

27. ¢Ha influido su estado fisico o el tratamiento médico en sus actividades diarias? 12 3 4
28. ¢Le han causado problemas economicos su estado fisico o el tratamiento médico? 12 3
4

Por favor en las siguientes preguntas, ponga un circulo en el nimero del 1 al 7 que
mejor se aplique a usted.

29. ;Como valoraria su condicion fisica general durante la semana pasada?
1234567

Pésima Excelente

30. ¢Como valoraria su calidad de vida en general durante la semana pasada?
1234567

Pésima Excelente

En el apartado de sintomas se escribira un n°de 0 a 4 segun la intensidad del sintoma,
teniendo en cuenta:

Actividad

0: Sale a la calle. Autonomia total

1: Sale a la calle pero con ayuda.

2: Limitada al domicilio, pero con autonomia para el aseo y la alimentacion

3: Limitada a cama-sillon

4: Encamado més del 80% del dia

Vomitos

0: No nauseas ni vomitos

1: Nauseas esporadicamente

2: Vomitos una vez al dia y no siempre
3: VOomitos mas de una vez al dia



4: Intolerancia total

Disnea

0: ausencia de disnea

1: Disnea de medianos esfuerzos.
2: Disnea de minimos esfuerzos
3: Disnea basal de reposo

4: Disnea incapacitante

Estrefiimiento
0: No

1: Si

Suefio

0: Bien

1: Regular

2: Mal

Dolor:

0: Ausente

1: Ligero

2: Moderado
3. Severo
4:Incapacitante

Anexo 2
Instrucciones de correccion

EMOCIONAL. AUTOEVALUACION

ESCALA DE APOYO FUNCIONAL
ACERCA DE LA DISPONIBILIDAD DE LAS PERSONAS CAPACES DE OFRECER
AYUDA ANTE LAS DIFICULTADES; SOBRE LAS RELACIONES PARA LA
RELACION SOCIAL, Y PARA COMUNICARSE DE FORMA EMPATICA Y
EMOTIVA. SE DIVIDE EN: LA CONFIDENCIAL (POSIBILIDAD DE CONTAR CON
PERSONAS A LAS QUE SE PUEDEN COMUNICAR PROBLEMAS)
AFECTIVA (POSIBILIDAD DE CONTAR CON PERSONAS QUE PROPORCIONEN

AFECTO).



ESCALA DE KARNOFSKY (KPS)

Permite conocer la capacidad del paciente para poder realizar actividades cotidianas.
Sirve para la toma de decisiones clinicas y valorar el impacto de un tratamientoy la
progresion de la enfermedad del paciente.

Un Karnofsky de 50 o inferior indica elevado riesgo de muerte durante los 6 meses
siguientes.

100: Normal, sin quejas, sin indicios de enfermedad.

90: Actividades normales, pero con signos y sintomas leves de enfermedad.

80: Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos y sintomas leves de enfermedad.
70: Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a término actividades normales o trabajo
activo.

60: Requiere atencidn ocasional, pero puede cuidarse a si mismo.

50: Requiere gran atencion, incluso de tipo médico. Encarnado menos del 50% del dia.
40: Invalido, incapacitado, necesita cuidados y atenciones especiales. Encarnado mas del
50% del dia.

30: Invalido grave, severamente incapacitado, tratamiento de soporte activo.

20: Encarnado por completo, paciente muy grave, necesita hospitalizacién y tratamiento
activo.

10: Moribundo.

0: Fallecido.

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA.

La evaluacién estd muy ligada a la intervencidn ya que en una misma sesién con el enfermo

podemos evaluar y al mismo tiempo intervenir terapéuticamente.

Datos generales.

Descripcion de problemas presentes.
Sentimientos.

Enlistar sus miedos principales.
Sensaciones fisicas.

Pensamientos.

Relaciones interpersonales.
Expectativas.



ESCALA SPMSQ DE PFEIFFER (Short Portable Mental State Questionnaire)

e Prueba breve desarrollada por Pfeiffer en 1975.

e Consta de 10 items que evaluan las siguientes funciones: orientacién, memoria de
evocacion, concentracion y cdlculo.

e Presenta una aceptable capacidad discriminativa.

SPMSQ DE PFEIFFER
PREGUNTAS:

- ¢Qué fecha es hoy? (dia, mes, afio).

- ¢Qué dia de la semana es hoy?

- ¢Donde estamos ahora? (lugar o edificio).

- ¢Cudl es sunumero de teléfono? (si no tuviese teléfono, preguntar cual es su direccién).
- ¢éQué edad tiene?

- ¢Cuando nacié? (dia, mes, ano).

- ¢éQuién es el presidente del gobierno?

- ¢éQuién era el anterior presidente del gobierno?

- ¢Cual es el primer apellido de su madre?

- Reste de tres en tres desde veinte. (cualquier error hace la respuesta errénea).

INTERPRETACION:
Se adjudica un punto por cada error.

- Entre Oy 2 errores se considera normal.

- Entre 3y 4 errores, deterioro cognitivo leve.

- Entre 5y 7 errores, deterioro cognitivo moderado.
- Mas de 8 errores, deterioro cognitivo severo.

Se permite un error adicional si el nivel educativo es bajo (estudios elementales).

Se permite un error menos si ha recibido estudios superiores (estudios universitarios).



ESCALA DE DEPRESION DE ZUNG.

e Encuesta corta que se auto administra para valorar que tan deprimido se encuentra un
paciente.

e Hay 20 puntos en la escala que indican las 4 caracteristicas mas comunes de la depresién:

- Efecto dominante.

- Equivalentes fisioldgicos.

- Otras perturbaciones.

- Actividades psicomotoras.

e Hay diez preguntas elaboradas de forma positiva, y otras diez, de forma negativa. Cada
pregunta se evalla en una escala de 1-4 (poco tiempo, algo de tiempo, una buena parte
del tiempo, y la mayor parte del tiempo).

e Elrango de calificacién es de 20-80.

- 25-49 Rango normal.

- 50-59 Ligeramente deprimido.

- 60-69 Moderadamente deprimido.

- 70 6 mas, Severamente deprimido.

ESCALA DE DEPRESION DE ZUNG.

- Para que las respuestas sean validas se honesto/a contigo mismo/a.
- No pienses mucho en las respuestas, conteste con la primera idea que se le venga a la
mente, lo cual es util en la escala de depresion de Zung.

1= Muy poco tiempo - Muy pocas veces - Raramente.
2= Algun tiempo — Algunas veces — De vez en cuando.
3= Gran parte del tiempo — Muchas veces — Frecuentemente.

4= Casi siempre — Siempre — Casi todo el tiempo.



ESCALA DE DEPRESION DE ZUNG

¢Qué has experimentado, en forma casi diaria, durante el Gltimo mes?:

1 | Me siento triste y deprimida.

2 | Porlas mafianas me siento peor que por las tardes.

3 | Frecuentemente tengo ganas de llorar y a veces lloro.

4 | Me cuenta mucho dormir o duermo mal por la noche.

5 | Ahora tengo menos apetito que antes.

6 | Me siento menos atraida por el sexo opuesto.

7 | Creo que estoy adelgazando.

8 | Creo que estoy adelgazando.

9 | Tengo palpitaciones en el pecho sin control.

10 | Me canso por cualquier cosa, me quedo sin energias.

11 | Mi cabeza no esta tan despejada como antes.

12 | No hago las cosas con la misma facilidad que antes.

13 | Me siento agitada e intranquilo/a y no puedo estar quieto/a.
14 | No tengo esperanza ni confianza en el futuro.

15 | Me siento mas irritable que habitualmente. Me enojo facilmente.
16 | Encuentro dificil la toma de decisiones.

17 | No me creo util y necesario para la gente.

18 | No encuentro agradable vivir, mi vida no es plena.

19 | Creo que seria mejor para los demdas que me muriera.

20 | Ya no me gustan las mismas cosas que antes me agradaban.

SUMA DE LOS TOTALES VERTICALES




ESCALA DE ANSIEDAD DE ZUNG.

e Mide la ansiedad general.

e Se desarrollan dos versiones: HETEROEVALUADA (ASl) y la AUTOEVALUADA (SAS).

e Llas heteroevaluadas se consideran mas fiables que las autoevaluadas para medir la
respuesta al tratamiento.

e Cada pregunta se evalla en una escala de:

- Raramente.

- Algunas veces.

- Muchas veces.

- Siempre.

ESCALA DE ANSIEDAD DE ZUNG.

12
1 | Me siento mas ansioso y nervioso de lo normal.
2 | Siento miedo sin ver razén para ello.
3 | Me enfado con facilidad o siento momentos de mal humor.
4 | Siento como si me derrumbara o me fuera a desintegrar.
5 | Siento que todo me va bien y nada malo me va a suceder.
6 | Los brazosy las piernas se me ponen trémulos y me tiemblan.
7 | Me siento molesto por los dolores de cabeza, cuello y espalda.
8 | Me siento débil y me canso con facilidad.
9 | Me siento tranquilo y puedo permanecer sentado facilmente.
10 | Siento que mi corazdn late con rapidez.
11 | Estoy preocupado por los momentos de mareo que siento.
12 | Tengo periodos de desmayo o algo asi.
13 | Puedo respirar bien, con facilidad.
14 | Siento adormecimiento y hormigueo en los dedos de las manos y pies.
15 | Me siento molesto por los dolores de estomago o indigestiones.
16 | Tengo que orinar con mucha frecuencia.
17 | Mis manos las siento secas y célidas.
18 | Siento que mi cara enrojece y me ruborizo.
19 | Puedo dormir con facilidad y descansar bien.
20 | Tengo pesadillas.




