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PREFACIO

Se entiende por prefacio el término que hace referencia a la
seccién o parte introductoria de una publicacién. Se trata del
preambulo que se ubica en el inicio de un libro y por lo general
funciona como una especie de guia para el lector. Con su ori-
gen en la palabra latina “praefatio” que puede traducirse como
“hablar primero”, se escribe antes que el resto de la obra siendo
usado para mencionar las intenciones y objetivos del autor/es
con la obra que precede. En el prefacio, en definitiva, es donde
se explican los motivos que llevan a escribir la obra, antici-
pando o sugiriendo el cémo se puede desarrollar el proceso de
lectura de la misma.

En este segundo libro “Psicooncologia: enfoques,
avances e investigacién” se seleccionan y comparten diversas
miradas y experiencias sobre esta enfermedad y su manera de
abordarla desde la psicologia, por autores de diferentes paises
latinoamericanos. Ante la interrogante sobre si la presente re-
copilacién deberia ser vista como una guia frente a esta enfer-
medad, mi respuesta es que no. Mds bien puede ser leido como
el corolario de un abordaje de trinchera, muchas veces solita-
rio e incomprendido y que tiene un origen comun en la deses-
peracién del dolor, la incertidumbre, dudas y agonia. Miradas
compartidas que se nutren del inmenso vacio de lo inevitable
y terminan delimitando, cual frontera, el borde desde donde
se mira impertinente a una muerte que, no por irreversible, se
debe ver con un respeto inmerecido.

Hablar de Psicooncologia es hablar de una especiali-
dad dentro de la psicologia y mds especificamente —si se pre-
fiere- dentro de la Psicologia de la Salud, sin embargo como
toda disciplina que se encuentra en los bordes entre discipli-
nas, los difusos caminos entre medicina y psicologia que se
deben recorrer hacen de este campo una zona pedregosa, no
exenta de accidentes e incomprensiones. Afirmar que se ne-
cesita una psicologia especial para abordar una enfermedad
de esta complejidad y gravedad habla quiza de lo mucho que
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nos falta por desarrollar como disciplina, quiza en un tiempo
lejano se logre la cura a todos los tipos de cancer mas comunes
y, en ese momento, un especialista dentro de la psicologia de
la salud deje de tener sentido y —como otras experiencias en
psicologia- salga incluso de los planes de estudios o especia-
lizacién.

Pero mientras ni lo uno ni lo otro suceda, la psicolo-
gia hace frente a una enfermedad en la cual, a menudo desde
el primer diagnéstico, la persona es arrojada a una trinche-
ra desde donde debe luchar por su vida (creencias, habitos,
trabajo, trascendencia, etc.). Trinchera muchas veces sitiada
donde no parece probable la victoria ;qué hacer cuando te
sientes acorralado? ;Es acaso criticable usar cada elemento a
la mano con el fin de defenderte? ;Resulta acaso reprochable
la bsqueda de soluciones “alternativas” probadamente intti-
les? ;Debemos censurar como especialistas tal actitud? Tra-
bajar con pacientes terminales, o en camino de serlos, implica
dejar de lado esa arrogante mirada de experto que, cual exami-
nador, no deja de pronunciarse sobre las diversas alternativas
terapéuticas buscadas por el enfermo, su familia y amigos.

Si bien podemos identificar una gran variedad de for-
mas de placebo, todas coinciden en activar mecanismos neu-
robiolégicos precisos donde intervienen neurotransmisores
concretos y dreas relevantes del cerebro. Por ejemplo, estudios
clinicos entregan evidencia sobre los mecanismos y vias que
utiliza el placebo en el caso de la analgesia, y que no difieren
de aquellos utilizados por las sustancias activas de la mayoria
de los farmacos contra el dolor. Aunque la investigacién ha
puesto de manifiesto las vias neurobiolégicas de las respues-
tas placebo, los datos sugieren que los beneficios terapéuticos
asociados a estos, no alteran la fisiopatologia de las enferme-
dades mas alld de la manifestacién de sus sintomas. Estos be-
neficios en la sintomatologia se acompafan de un evidente
compromiso emocional y cognitivo tanto del terapeuta como
del paciente y, por qué no decirlo, de un grupo importante de
la sociedad que acepta de buena gana los efectos positivos de
diversas sustancias y procedimientos. Esta eficacia simbdlica,
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ligada al compromiso de los participantes y una mayor sensa-
cién de control, coincide con lo que ya en 1784 describiera el
Marqués de Puységur como elementos claves para la eficacia
del magnetismo animal, técnica desarrollada por Franz Mes-
mer y precursora de la hipnosis moderna que fue muy utiliza-
da en la segunda mitad del siglo XVIII.

Un estudio del 2016 publicado en la Scandinavian
Journal of Psychology nos muestra la importancia de los ritua-
les (c&balas) los cuales, independiente de su verosimilitud, pa-
recen entregar a las personas que lo practican una sensacién
de control sobre eventos objetivamente incontrolables que de
algin modo reconforta y predispone positivamente.

Por otro lado ;debemos tomar partido en contra de
los tratamientos convencionales, repitiendo esa idea bastan-
te extendida de que la radioterapia quema, la quimioterapia
envenena y la cirugia mutila?, en lo personal pienso que es
actuar con la misma arrogancia fuera de lugar en una trinche-
ra sitiada y castigada de manera recurrente como es un diag-
néstico de cancer. Si bien numerosos estudios han encontrado
evidencia de ciertos deterioros cognitivos sutiles asociados a
quimioterapia y hormonoterapia, no coinciden en su efecto
perjudicial necesitindose mds investigacién que superen las
limitantes metodolégicas de los estudios actuales y considere
mads variables.

En la oscuridad de la noche, cuando todo se hace di-
fuso, s6lo queda confiar en todos aquellos que nos recuerdan
que cada paciente tiene derecho a su rebelién, a saber y decidir
sobre su estado y no sélo dejar “ser sabido” por un especialista.

Quiz4 en el futuro no sea necesario concebir una psi-
cologia especial para cada enfermedad catastréfica, probable-
mente en el futuro podamos unificar criterios y evidencias
para un abordaje que no admita fisuras conceptuales alimen-
tadas por falsas creencias, muchas veces, basadas en conflic-
tos gremiales. Mientras eso no ocurra, iniciativas como este
libro resultan aportes centrales desde donde apoyarse en mo-
mentos donde todo lo aprendido en la facultad, postitulo o
posgrado parece carecer de sentido.
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Este libro se puede leer de manera libre, cada capitulo
ofrece un angulo diferente que puede ser usado en trabajos,
clases, consulta o terapia. De estas lineas amigas se desprende
una compafiia para todos quienes han estado, estan o estaran
en esa trinchera donde la vida y la muerte no son un mero
concepto abstracto.

Roberto Polanco Carrasco
Presidente
Asociacién Chilena de Revistas Cientificas de Psicologia

28 de Agosto 2017
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PROLOGO

Cuando los editores me solicitaron escribir el prélogo de “Psi-
cooncologia: enfoques, avances e investigacién”, experimenté
una profunda satisfaccién al saber que ya se estaba escribien-
do un segundo libro sobre este tema tan relevante. En este
libro, al igual que en el primero, es posible conocer distintos
acercamientos al abordaje de la psicooncologia en diversos
paises y también saber que se estd realizando en nuestro pais,
desde una mirada tanto clinica como en investigacién de fac-
tores relacionados.

El libro incluye varios capitulos asociados al area de
investigacién psicolégica en el 4mbito de la psicooncologia,
que se ha producido en los dltimos afios, en algunos paises
como Paraguay, Colombia, Pert, México y también en Chile.
Es destacable el esfuerzo realizado por los distintos investi-
gadores para producir evidencia empirica, que favorezca un
mejor abordaje para la busqueda de bienestar en los pacien-
tes con cancer, considerando el aumento progresivo de esta
patologia a nivel latinoamericano y mundial, con todo lo que
implica para aquellas personas que se ven afectadas por dicha
enfermedad. Las investigaciones han mostrado el alto costo
emocional que sufre una persona que inicialmente es diagnos-
ticada de cancer, todo lo que conlleva el tratamiento y como
sus efectos impactan en la calidad de vida tanto a nivel indi-
vidual, familiar, asi como en el &mbito laboral, econémico y
social, entre las muchas variables involucradas. En este con-
texto, se observa un avance sostenido de la investigacién en
este campo, evidencidndose un mayor interés en temdticas
referidas a: calidad de vida, estilos de afrontamiento, estados
emocionales como ansiedad y depresién, resiliencia y cuida-
dos paliativos. Por otra parte, se evidencian estudios desde
una perspectiva social-comunitaria, asociada a los cuidado-
res, tanto de nifios como adultos y el rol que podrian tomar
las comunidades, como apoyo a dichas familias. Asimismo, el
trabajo de validacién de escalas para Chile, con el propésito
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de manejar informacién mas vélida y confiable para nuestra
poblacién. Pese a lo anterior, aunque la investigacién va en
aumento, aun hay mucho camino que recorrer, especialmente
orientado al uso adecuado de instrumentos, rigor metodolé-
gico, aumento de tamarios muéstrales, entre otros. De este
modo, la informacién que se estd obteniendo a partir de la
investigacion, tiene como finalidad ampliar el conocimiento
actual sobre la psicooncologia, especialmente en Chile, con el
propoésito de realizar un abordaje méas exitoso tanto a nivel
individual, familiar, asi como social-comunitario, que permi-
tan atenuar el impacto que sufre una persona con céncer, su
familia y su entorno.

A lo largo de este libro, se pueden revisar también
aportes de la psicooncologia desde el abordaje psicoterapéu-
tico, mostrando interesantes propuestas de cémo enfrentar el
tratamiento de un paciente con cancer, incluyendo estudios de
casos. En este dmbito, se plantean propuestas desde distintas
orientaciones terapéuticas: cognitivo-conductual, psicoanali-
tica, sistémica y post-racionalista. Es destacable, que lo que
hace figura, sobre el fondo de la enfermedad, es la persona,
la cual sin duda es lo central. Esto es ampliamente reiterado
en los distintos enfoques, sefialando como primordial un ade-
cuado vinculo terapeuta-paciente, que permita el encuentro
entre dos seres humanos. Otro elemento a considerar lo cons-
tituyen las creencias de los pacientes, terapeutas y familias,
sobre la enfermedad, las expectativas y temores, la actitud de
los pacientes, asociada a proactividad, autoresponsabilidad,
prevencién de recaidas y promocién de estilos de vida salu-
dables, entre multiples variables a considerar en el trabajo
psicoterapéutico. Aparece como un buen desafio reflexionar
sobre el quehacer de los psicooncélogos, pues ademds de una
formacién especifica en el tema, deben cumplir con otras ta-
reas asociadas a su propio proceso personal, asi como a una
mirada critica tanto de si mismo, como de la subjetividad de
cada paciente y también del entorno de éste.

Se reconoce, como un aspecto positivo de este libro,
la incorporacién de estudios misceldneos, desde el ambito de
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la psiconeuro-inmuno-endocrinologia y el uso terapéutico de
cannabis, como terapia complementaria al tratamiento del
cancer, especialmente durante el proceso de quimioterapia.

A modo de conclusioén, es esperanzador conocer todo
lo que se estd realizando en diversas dreas asociadas a la psi-
cooncologia, pues el objetivo final es la persona que enferma.
Frente a esto, el conocimiento que se estd generando tiene
como finalidad una intervencién interdisciplinaria y sistémi-
ca, considerando al paciente, equipo médico, terapeuta, fa-
milia, y comunidad, con una amplia gama de intervenciones,
desde lo biolégico, psicolégico, comunitario, terapias alterna-
tivas, apoyo espiritual, entre otras opciones. Por ultimo, en
lo referido a la prevencién de la enfermedad y promocién de
estilos de vida mads saludables, se deben considerar todos los
antecedentes que actualmente existen y que deberian tener
una mayor difusién entre la poblacién, lo que permitiria rea-
lizar cambios fundamentales, en relacién con la incidencia del
cancer en Chile, con el objetivo de disminuir estas altas cifra-
sa. El presente libro, sin duda, contribuye de forma notable al
esfuerzo por aportar estudios diversos para nutrir el trabajo
de la psicoocologia en nuestro pais.

Carmen Rojas Carvajal
Directora Diplomado Psicooncologia

Universidad Austral de Chile, Valdivia

29 de agosto 2017
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CAPITULO 1

Confrontando posicionamientos conceptuales
y metodolégicos en torno al proceso
de atencion-cuidado del cancer

Tanya Taype Castillo
Eduardo Vidal Soto
Universidad Peruana Cayetano Heredia

Introduccién

El céancer como patologia no reconoce fronteras disci-
plinarias y puede ser visto como un “hecho biomédico” y como
un “constructo cultural”, ademads de politico, econémico y so-
cial, que complejizan el proceso de atencién-cuidado (biomédi-
co y psicolégico) del cancer y de quienes se vinculan con él. Se
trataria de un “hecho social” por el involucramiento de diver-
sos actores y de una “construccién social” de lo que alrededor
del proceso de atencién-cuidado se produce. Abordarlo enton-
ces, desde los aspectos teérico-conceptual y metodolégico, sig-
nificar4 el tratamiento de multiples aristas alrededor del cuida-
do-atencién que permitirdn identificar la estrecha relacién de
estos campos del conocimiento, asi como de su configuracién
en précticas clinicas y sociales. El propésito es problematizar lo
psico-oncoldgico para dilucidar alternativas a las vigentes, en
la medida que se va resignificando esta enfermedad neoplasica
en la cotidianidad de las personas involucradas.

Se plantea finalmente una epistemologia de lo cotidia-
no, de una préctica clinica que reconoce e incorpora lo social
en el proceso, y en el que cabe la posibilidad de nuevos y su-
cesivos giros hermenéuticos en el accionar de los sujetos que
interactian, sea como profesional y/o como investigador, en
el que ademas sus limites se bifurcan. Siendo aqui, el momen-
to en el cual la construccién del conocimiento cotidiano, que
aparecia como lejano en el modelo predominante, surja y se
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plantee como vigente e inmediato en el accionar técnico pro-
fesional de los/as psicélogos/as.

La complejidad de lo teérico-conceptual

La psicooncologia es referenciada desde diversas mira-
das, como una disciplina, una rama de la psicologia de la salud,
una especialidad de la psicologia, una subespecialidad de la on-
cologia; o vista conceptualmente en su concepcién “biomédica
hasta de propuestas integradoras” (Rojas & Gutiérrez, 2016,
p- 34) o de forma transdisciplinar en el sentido de interdepen-
dencia de las diversas disciplinas (Genové y Zapata, en Rojas &
Gutiérrez, 2016). Las posibilidades de anélisis de lo psicoonco-
l6gico se dara aqui desde lo teérico-conceptual para compren-
der sus avances y futuros desarrollos. Como problema implica
abordarla en sus diversos aspectos: la enfermedad, el paciente,
los profesionales de la salud, el diagnéstico y tratamiento, la
atencién-cuidado, la relacién entre el curador y el enfermo, el
proceso salud-enfermedad-atenciéon-cuidado-muerte y la pro-
duccién del conocimiento en las investigaciones. Centrando-
nos aqui en la diada que consideramos es el objeto central de
la psicooncologia: la atencién-cuidado del cancer, y a partir de
ella analizar los otros elementos asociados.

El cancer, como objeto de estudio y de practica

La visién del cdncer como una enfermedad caracteri-
zada por su cercania con la muerte y con la necesidad de evi-
tarla (retrasarla o que culmine en una mejor “calidad de vida”)
es un producto de esa concepcién propia del positivismo cien-
tifico que escindi6 el sujeto del objeto. La atencién centrada
en la enfermedad y la muerte como objeto de estudio, delimité
su campo de accién: las neoplasias en la medicina y el com-
portamiento de las personas en sus aspectos subjetivos, cog-
nitivos y emocionales en la psicooncologia en general. Pero,
como en cualquier intento de complejizar el objeto de la salud,
su objeto de estudio y practica vuelve a ser la enfermedad, en
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términos de las aplicaciones instrumentales de/para el trata-
miento, en este caso el psicooncolégico.

Para Foucault (2004): “Cuando la muerte se ha con-
vertido en el a-priori concreto de la experiencia médica, es
cuando la enfermedad ha podido desprenderse de la contrana-
tura y tomar cuerpo en el cuerpo vivo de los individuos” (pp.
275-276), esto es: la enfermedad se separé del cuerpo, obtuvo
vida propia y desde ahi es que actiia sobre el cuerpo vivo de las
personas (Granda, 1999). Esta causalidad explica la razén de
las enfermedades y se refuerzan sustentadas en la supuesta
objetividad de las evidencias cientificas, al interior de la cual,
solo es posible ser explicadas desde la propia individualidad
(Foucault, 2004) y de sus efectos diferenciales en las personas.

Al respecto Baudrillard (1973) también sefiala que ha-
bria ocurrido la muerte del sujeto (p. 13) en la medida que éste
se subsumi6 en la 1égica de la enfermedad y en cuanto somos
comandados por ella. De otro lado, el autor argumenta que el
sujeto no ve otra cosa que él mismo en el objeto o mejor, se
convierte él mismo en objeto. Es asi, que objeto y sujeto serian
lo mismo.

En un proceso de rutinizacién de la atencién psicoon-
colébgica el objeto (la enfermedad) impacta en la persona y es
en ella que se aplican las terapias, descontextualizando a la
persona de su propio ser; el paciente se convirtié en objeto de
intervencién. Entonces ;cémo salir de este entrampamiento
cotidiano? Pareciera que re-tomar nuestra propia subjetividad
seria la salida, la misma que, como vimos, dejamos a un lado
en nombre de la ciencia, del conocimiento y de la enfermedad.
Una subjetividad que nos reposiciona, no para enfatizar nues-
tro egocentrismo y adicionalmente etnocentrismo académico
y profesional, sino para tomar cuenta que existimos, que no so-
mos una “servidumbre voluntaria” (Baudrillard, 2000, p. 61).

En ese sentido se trata de identificar el objeto de co-
nocimiento y con ello, ;cuanto de la psicologia como disciplina
podria aportar en esa relacién sujeto-objeto? y si sel abordaje
del trabajo oncolégico en su vertiente innovadora esta supe-
rando la escisién antes sefialada?
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Los disciplinados, el conocimiento, el cancer y
los enfermos

Uno de los implicitos de lo psico-oncolégico es la arti-
culacién, vinculacién, relacién disciplinaria entre la psicologia
y la medicina. Otra forma de pensarlo es si en realidad la rela-
cién es entre disciplinas o, mds bien, la relacién es entre cada
disciplina y lo oncoldgico. Es decir, pareceria un ejercicio util
pensar lo oncolégico, el cancer, como objeto de estudio y préc-
tica de cada disciplina, para después pensar la articulacién, vin-
culacién, relacién disciplinaria entre psicologia y medicina. Por
otro lado, pareceria que el ejercicio se podria hacer mas simple
si nos quedamos en la relacién disciplina-cdncer, mas atn, si
complejizamos la relacién explicitando al sujeto, esto es, rela-
ci6én sujeto con “disciplina-sujeto con cancer”; en otras pala-
bras, pensar lo relacional en términos interaccionales entre dos
sujetos (sujeto colectivo, para esta formulacién porque puede
haber heterogeneidad al interior del sujeto con disciplina y del
sujeto con cancer). Podriamos seguir complejizando la relacién
utilizando el enfoque relacional para contextualizar la relacién
en términos politicos, econémicos, culturales e ideoldgicos.

Como consecuencia, este ejercicio nos lleva a anali-
zar lo disciplinario, multidisciplinario, pluridisciplinario, in-
terdisciplinario y transdisciplinario para lo psico-oncolégico;
siendo lo disciplinario, un cuerpo especifico de conocimiento
con su propia historia y antecedentes de educacién, investiga-
cién, practica profesional y campo de accidén; lo multidiscipli-
nario, la yuxtaposicién de una variedad de disciplinas, a veces
sin ninguna conexién, ni relacién aparente entre ellas; lo pluri-
disciplinario, la yuxtaposicién de disciplinas en la que se asume
podrian estar mdas o menos relacionadas; y, lo interdisciplinario
podria describir la interaccién entre dos o més disciplinas que
intentarian articularse, integrarse por medio de la organiza-
cién de marcos conceptuales, metodologias, epistemologias,
terminologias, procedimientos y la organizacién de investiga-
cién y educacién en un campo amplio, complejo, organizédndo-
se éstas a partir de un esfuerzo comun para incursionar en un
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problema, en este caso el cincer (CERI, 1972).

Lo transdisciplinario para el Instituto de la Salud Juan
Lazarte (Rovere et al., 2004) no estaria en las disciplinas sino
en el problema de salud-enfermedad. Dicho de otra forma, el
cancer no reconoce divisiones, fronteras disciplinarias, quie-
nes colocan esas fronteras son los disciplinados o los que per-
tenecen a esas disciplinas. Las acciones, las pricticas podrian
ser asi disciplinarias, multidisciplinarias, pluridisciplinarias y
hasta interdisciplinarias para un problema transdisciplinario
como el cdncer, que pertenece al campo de la salud/enferme-
dad/atencién-cuidado. Por lo tanto, el campo también puede
ser pensado como transdisciplinario.

El grafico N° 1 describe lo referido y debemos decir
que las disciplinas o grupos de disciplinas arriba menciona-
das no necesariamente estarian agotando las posibilidades; de
ahi que podriamos incluir también a las humanidades y esto

puede ser particularmente pertinente para el cancer (Sontag,
1989).

Grafico N°1. La accién disciplinaria, las ciencias y el sujeto de atencién-cui-
dado. Fuente: Elaboracién Eduardo Vidal, 2017.
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El grafico a su vez cuestiona por la ausencia de “al-
guien” y la respuesta, desde nuestro punto de vista, es el en-
fermo, la persona con cincer que tiene su propio pensamien-
to, discurso y observacién sobre el cincer, sobre su cancer.
Enfatizamos “su cancer” porque el grafico también intenta
describir el proceso de apropiacién del cincer que se puede
dar desde las diferentes disciplinas. Esta inclusién también
tendria la intencién de proponer una postura poskuhniana
a este problema y a lo psico-oncolégico. Al respecto, Naomar
de Almeida-Filho (2000) cita a Kuhn: “El paradigma es lo que
los miembros de una comunidad cientifica comparten”. En ese
sentido, el enfermo con sumodelo interpretativo, explicativo,
su forma de ver, pensar y accionar sobre lo que le esta pasan-
do, tendria mucho que aportar a esta dindmica productora
de conocimiento sobre el cancer, ergo, postura poskuhniana.
Para Juan Samaja (Almeida-Filho, 2000), “..., ser poskuhnia-
no implica también una discusién de cémo uno puede com-
prender el proceso de construccién de los objetos cientificos,
es decir, cémo uno toma este proceso en tanto que modo de
produccién de objetos conceptuales” (p. 32).

La atencién-cuidado del cancer como hecho
o construccién social

La mirada disciplinar y del conocimiento cientifico
nos lleva a reproducir la atencién-cuidado de lo oncolégico,
sea en la intervencién terapéutica, la rehabilitacién y en par-
ticular en los cuidados paliativos, como un hecho biomédico.
Desde esa forma de encarar lo oncoldgico, la persona se hace
inerte, desaparece y se constituye en parte del hecho o evento
biomédico.

Para Menéndez (1988) el modelo biomédico es hege-
monico, segun el cual se reproduce un abordaje individual de
la atencidn, al concentrarse en la enfermedad, en su pragma-
tismo durante la atencidn, al excluir a la persona en su acceso
al conocimiento, en la participacién subordinada y pasiva del
paciente, [entre otras caracteristicas], con ella el biologicismo
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y su racionalidad cientifica (p. 2). La reproduccién de lo esta-
blecido aparece asi como re-validaciones sucesivas de un saber
médico, psicolégico, psicooncolégico Gnico; y que se asumen
al seguir los principios del método cientifico aplicado a la
atencién que ademds se consideran 6ptimos. Al respecto Bau-
drillard (2000) plantea que hay una intencionalidad del siste-
ma perfecto para su aplicabilidad profesional, por ello plantea
que “el castigo de la perfeccién es la reproduccién”: “el crimen
perfecto”. Sin embargo, las practicas biomédicas “no sélo son
un acto técnico sino también son un acto social e ideolégico;
pero [que] no lo reconocen en su propia practica” (Menéndez,
1988, p. 3); de forma sucinta, es social en cuanto convergen
multiples actores e ideolégico por su discurso cientifico.
Ademas que, en la interaccién se produce un inter-
cambio de experiencias, de lenguajes, de subjetividades. Surge
un espacio de significados contrapuestos en relacién al diag-
nostico, al dolor y a la cercania con la muerte que confronta a
las personas en sus discursos. Segun Epele (2010), “las expe-
riencias de dolor incluyen una dimensién moral de basqueda
de certidumbre y sentido (...) que resulta inobservable e ina-
prensible desde los lentes realistas del paradigma biomédico”
(En Buchanan, 2012, p. 267).Y, que podrian explicitar ademas
una relacién asimétrica y de conflictos de poderes entre cura-
dores (dolor fisico) y enfermos (dolor fisico y emocional).
Para la psicooncologia, el trabajo terapéutico no se-
ria s6lo un hecho social, implicaria sobre todo un proceso
de “construccién y deconstruccién social de subjetividades”
(Epele, 2010, p. 183), de intersubjetividades. En la medida
que lo que se producen son hechos sociales y se va construyen-
do individual y colectivamente imdagenes, significados y valo-
raciones en torno a: la enfermedad, el proceso de salud-en-
fermedad y el encuentro en la atencién-cuidado del céncer.
Segin Menéndez (2003) la persona en su relacién con otras,
entiende de su padecimiento y va en busqueda de ayuda, sien-
do la enfermedad-padecimiento y la atencién-cuidado produc-
to del contexto sociocultural y de determinadas condiciones
del entorno que le permitan atender y restablecer su salud.

27



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

Por tanto, estdn insertos en un proceso de construccién social
(Berger & Luckmann, 1996), en la que curadores y enfermos
se apropian, reformulan o recrean procedimientos, categorias
y hasta conceptos biomédicos con aquellos que provienen de
su cultura; en cuyo proceso posiblemente esté reposicionan-
dose a la persona, a ambos como sujetos.

Emiliano Galende en el prélogo al libro de J.P. Schust
et al., sefiala en relacién al “construccionismo social” y la Salud
Mental, partiendo de una cita que los autores hacen de Matu-
rana (Schust, 1999):

Ninguna proposicién explicativa es una explicacién en si, la
explicacién la constituye la aceptacién del observador. Pues
bien, en Salud Mental no sélo las teorias explicativas del
sufrimiento sino también el conjunto de sus practicas, pro-
vienen del Otro. Es decir, se trata siempre de un lazo social
especifico por el cual los terapeutas y pacientes, transferencia
de por medio, entablan un didlogo acerca de las vicisitudes de
la existencia y aceptan ciertas acciones en busqueda de resta-
blecer el placer y mejorar la vida. Y esta formulacién vaga y
sencilla tiene un enorme valor al entenderla como la alterna-
tiva que los ideales de la Salud Mental opusieron al jerarqui-
zado lazo social que imponia e impone la psiquiatria clasica,
basado en un falso saber sobre la enfermedad por parte del
médico y un poder arbitrario sobre el enfermo, expresado en
lainternacién y el tratamiento compulsivo. Aceptar esta pers-
pectiva construccionista es ceder la palabra también al enfer-
mo, asumir que el proceso salud-enfermedad-tratamiento es
la construccién de una narrativa no de la “enfermedad” sino
del proceso que incluye a enfermos y terapeutas, en una red
compleja cuyo entramado es necesario conocer para lograr
orientarla hacia la atenuacién del sufrimiento (pp. 13-14).

En ese sentido cabe preguntarnos jcudnto incorporar,
reconocer esas otras formas de atencién y de cuidado de pa-
cientes con cdncer?, ;la autoatencién del cincer toma otras
formas de atencién que conviven con lo biomédico?, sno sien-
do estas necesariamente formas de control y cura del cancer,
o si?
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Cura, control, apropiacién y (re) produccion social
de lo oncologico

Van Dijk (1999) en su estudio sobre la ideologia, plan-
tea la articulacién de lo mental, lo interaccional y lo discursi-
vo, localizados éstos en los sujetos, individuales y colectivos, y
en las préicticas sociales y técnicas que los sujetos re-producen
cotidianamente; nuestro caso, la dimensién ideoldgica en lo
oncoldgico, en el cancer, en el personal de salud, en los en-
fermos de cancer, en las organizaciones de salud y en la ins-
titucién médico-sanitaria de la cual los sujetos, las practicas
sociales y técnicas, las organizaciones de salud y los sistemas
de atencién-cuidado forman/hacen/son una expresién empi-
rica, tangible’. En ese sentido, la cura puede ser también ideo-
légica por el argumento anterior y, utilizando un argumento
foucaultniano, porque en la relacién sujeto con disciplina y su-
jeto con cancer configurada histéricamente se produce poder,
ergo, ambos sujetos en la relacién son producidos por el po-
der. Entonces, la cura, el curar, podria estar construyendo una
relacién de poder, en términos de dominancia-subalternidad,
entre el sujeto con disciplina y el sujeto con cancer, a través
de la asimetria que el manejo/dominio del conocimiento cien-
tifico crea y que es establecido por la institucién médico-sa-
nitaria para ser reproducido a través de sus organizaciones
médico-sanitarias como el sistema de salud, los hospitales, los
consultorios, las universidades, etcétera.

Eduardo L. Menéndez (1979) sobre la practica psi-
quidtrica propone por extension, que a partir de la practica on-

1. La INSTITUCION, segtn Lapassade, se puede definir a la institucién
como un cruce de instancias (econémicas, politicas, ideoldgicas) “Se trata
de una dimensién fundamental que atraviesa y da fundamento a todos los
niveles de la estructura social”. Castroriadis describe a la institucién como
una “red simbolica socialmente sancionada en la cual se articula junto a su
componente funcional, un componente imaginario”. La ORGANIZACION
da cuenta de la materializacién del orden social que establecen las institu-
ciones. Estas, atraviesan las organizaciones y los grupos, poniendo en esce-
na un orden simbélico [cultural].
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colégica médica genéricamente hablando? se puede establecer
las maneras de pensar, observar, hablar sobre lo oncolégico,
esto es a través del reconocimiento que la sociedad le otorga a
la institucién médica-sanitaria; y que el acto curativo oncolé-
gico propone, estaria compuesto no solamente de instancias
sociales y técnicas sino también ideoldgicas. Esto, tiene re-
percusiones macro y microsociales, desde cé6mo la estructura
y el aparato productivo producen aquellos satisfactores para
curar la enfermedad, el cancer (servicios de atencién-cuidado,
medicamentos, investigacién, tecnologia, etcétera) y cémo se
distribuyen y condicionan societalmente las formas de aten-
cién-cuidado; y cémo los sujetos (individuales y colectivos)
se relacionan en el acto curativo, tanto en la divisién técnica
del trabajo oncolégico® (y su estructura jerdrquica) como en
la relacién curador/enfermo. Entonces, la prictica oncoldgica
puede actuar como aparato ideoldgico para (re)producir rela-
ciones de poder y controlar en mayor o menor medida a los
sujetos, individuales y colectivos, implicados en el acto curati-
vo. En términos sociales, segin Menéndez (1979) esto signifi-

2. Esto es, no de la medicina o de los médicos sino de las profesiones y pro-
fesionales de la salud/enfermedad involucrados en la practica oncolégica.
3. Para las disciplinas involucradas en lo oncoldgico, qué hacen unas y qué
hacen las otras en el proceso de atencién-cuidado oncoldgico se establece
claramente durante el momento formativo universitario (pre y posgrado) y
después en la formacién continua en la préctica profesional. Esta claridad
se puede opacar cuando los que deben hacer algo por designacién discipli-
naria no estan y lo hacen otros, como puede ocurrir en los servicios de aten-
cién-cuidado, en el hogar de un enfermo oncolégico, por razones especificas
para cada contexto y contingencialidad. Por lo tanto, cabe preguntarnos
lo siguiente: jpara qué sirve o por qué se da la divisién técnica del trabajo
oncoldgico, si dependiendo del contexto y contingencia uno puede hacer
el trabajo del otro a pesar de lo establecido? Entonces, cabe plantear que
la divisién de técnica del trabajo no seria solamente tal sino también ideo-
légica porque el poder produce la relacién entre profesionales de la salud y
(re)produce la estructura jerarquizante de las disciplinas relacionadas a lo
oncoldgico, para establecer relaciones de dominancia-subalternidad entre
los profesionales de la salud, situar estos profesionales en el mercado de
trabajo (econémicamente), situarlos simbélicamente [culturalmente] en la
sociedad, etc.
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ca “concebir la vida/estructura social como [un] proceso en el
cual intervienen todos los sectores y no sélo el hegeménico”
(p. 54). Por lo tanto, cabe preguntarnos a partir de lo ideol6-
gico, shay otras formas alternativas de pensar la practica on-
colégica, como producto social, en nuestros respectivos con-
textos rente a las contradicciones y/o tensiones que se pueden
expresar en términos abstraccionales en los sujetos, las rela-
ciones, las funciones, las técnicas, las practicas, los discursos,
los sistemas, las estructuras, la institucién médico-sanitaria?

El enfoque relacional

En esa confluencia de diversos actores, son las relacio-
nes entre ellas y las intersubjetividades las que predominan
y se producen en la atencién-cuidado psicooncolégica, pero
poco se profundiza en las interacciones entre las partes invo-
lucradas, que como se dijo antes estdn en un contexto de rela-
ciones de poder. Desde aqui consideramos diversos planos de
andlisis de lo que llamamos el enfoque relacional:

a) Entre el objeto y el/los sujeto/s de intervencion clinico-psico-
légica, que a pesar de haberse escindido, como se serial6
al inicio, no ha significado sino ejercer mecanismos de
poder en la aplicacién de las técnicas psicoldgicas para
el tratamiento de la enfermedad, excluyendo a la perso-
na en la medida que la aplicacién de la técnica pareciera
estar moviendo el accionar profesional, siendo su razén
de abordaje clinico. Sujeto que ademads, es complejo si
consideramos las personas con quienes se relaciona, por
ejemplo la familia que requiere también atencién-cui-
dado e inclusién. Se habria hecho del proceso de aten-
cién-cuidado-muerte un acto instrumental (con el/los
objeto/s) cuando es relacional (entre sujeto/s). Se trata
entonces de articular, relacionar, vincular al objeto y al
sujeto como lo hacen algunas terapias alternativas.

b) Entre los sujetos inmersos en el proceso. La psicooncologia

31



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

como abordaje terapéutico se concentrd en la terapia
para la superacién de sintomas reconociendo la impor-
tancia de la red de apoyo y el acompafiamiento profe-
sional, y desde otras perspectivas el interés estd en el
proceso que llevé a un paciente a enfermar para abordar
integralmente la recuperacién con un equipo de salud al
servicio del paciente (Middleton, en Rojas & Gutiérrez,
2016, p. 145).

Las relaciones que se dan en uno u otro abordaje mar-
can su diferencia en el relacionamiento de los sujetos, aunque
la enfermedad prevalezca y el abordaje siga siendo individua-
lista, versus el propio accionar del paciente (autoatencién) en
relacién con otros referentes que lo contienen y acompaiian.
Situacién que se complejiza si consideramos, nuevamente en
cada de una de las partes las dimensiones politicas, econémi-
cas, sociales, culturales e ideolégicas, en términos de Menén-
dez (1988, p. 4). Aceptar ello implicaria plantear intervencio-
nes en salud ligadas a la construccién y deconstruccién de las
subjetividades y no tan s6lo desde las enfermedades.

Pero, se podria superar este esquema para pensar lo
relacional en términos interaccionales entre dos o més sujetos,
incluso mas alld del interaccionismo simbélico de perspecti-
va individualista (Carabafia & Espinoza, 1978), segtun el cual
a través de la interaccién la gente crea significados comparti-
dos, interpreta y le otorga competencias para el abordaje de
su realidad (paradigma interpretativo de Blumer versus el con-
ductismo social de Mead) o de la interaccién como una repre-
sentacién dramatica de Goffman (Caballero, 1998). Se trata de
ver las interacciones desde la heterogeneidad que tienen a su
interior cada una de las personas que se relacionan en la aten-
cién-cuidado: del sujeto con disciplina (técnico-profesional) y
del sujeto con cancer; de las interpretaciones y abordajes que
hacen los involucrados en relacién a si mismos y a su entorno.

Relaciones que suponen transacciones entre las par-
tes (personal de salud, pacientes, etc.) y que se encuentran
en permanente cambio, esto es, en “procesos de reapropiacién
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y rearticulacién generados desde los grupos subalternos®’
(Menéndez, 1990, p. 86). Por tanto explicitaria los diversos
abordajes de la atencién-cuidado del cancer.

Al respecto Ayres (2002) nos plantea: un sujeto que
reconoce las identidades de “el otro en cada uno” (Ricoeur, en
Ayres 2002, p. 5), dejando de lado al sujeto individual, que en
si mismo esté cohesionado (individuu) para ir hacia una “iden-
tidad-ipse” es decir aquella “identidad reflexiva y construida
en relacion con la alteridad® (p. 7) con esos otros, diferentes.
Este concepto facilitaria la construccién de una base comun
donde los diferentes discursos cientificos, técnicos y de la po-
blacién sean “aprehendidos, discutidos y validados” (p. 7).

¢) Entre la disciplina (psicooncologia) y la relacion del sujeto
con disciplina y del sujeto con cdncer. Si la disciplina ejerce
poder sobre las relaciones, ;cudnto es posible escapar de
ella? ;Se trata de superar las dualidades método/s-teo-
ria/s, objeto-sujeto, lo macro-lo micro, etc. en la aten-
cién-cuidado del cincer? Frente a ello es posible apenas
plantear aproximaciones. Para Bourdieu y Wacquant
(2008) “lo real es lo relacional: lo que existe en el mundo
social son las relaciones. No interacciones entre agentes
o lazos intersubjetivos entre individuos, sino relaciones
objetivas que existen independientemente de la concien-
cia o voluntad individual” (p. 134), incluso estructural.
Las relaciones entre ambos sujetos (con disciplina y con
cancer) evidencia la construccién diferencial entre am-
bas, mas alla del desarrollo de la oncologia (la disciplina)
y de lo que puedan hacer las personas con la enfermedad,

4. Gramsci conceptualizé la subalternidad como experiencia de la subordi-
nacién frente a la hegemonia, expresada por la tension entre la aceptacién/
incorporacién y el rechazo/autonomizacién de las relaciones de dominacién
y materializada en una “disposicién a actuar como clase” que combina es-
pontaneidad y conciencia (Modonesi, 2012).

5. Semanticamente, alteridad es la relacién de diferencia entre algo o al-
guien y su entorno. Es ser otro, diferente, es el principio de la diversidad.
https://crestomatia.net/2013/12/20/que-es-alteridad/
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es decir, entender la accién de los involucrados no sélo en
funcién de una estructura, sino también en la observa-
ci6én de la influencia que el sujeto tiene sobre ella.

Al respecto Bissell (2004) plantea un modelo de aten-
cién de la salud basado en las interacciones, donde no debe
verse a los pacientes como oportunidades para reforzar las
instrucciones sobre el tratamiento, sino como un espacio don-
de la experiencia de los pacientes y los profesionales de la sa-
lud han de llegar a objetivos comunes, mas si los pacientes
priorizan las relaciones y no sélo los resultados de la/s inter-
vencién/es.

Reflexiones desde lo metodologico:
tensiones de lo oncolégico

Larevisién delos aspectos tedrico-conceptuales y practico-apli-
cativos en la clinica sobre el cancer nos lleva indefectiblemente
a analizar los aspectos metodoldgicos de la accién en la inves-
tigacion, en la practica profesional y en la vida cotidiana. Con-
siderar estos diferentes 4mbitos nos obligaria a complejizar las
estrategias metodolégicas para el desarrollo de nuevos conoci-
mientos sobre la atencién-cuidado de lo oncolégico.

Tension objetividad - subjetividad

La neutralidad, llamada “objetividad”, desde el méto-
do cientifico son valores que penetran en las practicas de los
profesionales de la salud mediante procesos de socializacion,
para asumir de forma permanente la intencionalidad de no
“mezclarse”® con ese “otro” (paciente, familia, profesionales de
la salud, etc.), de no establecer “vinculos” para evitar “trans-
ferencias” y hasta posiblemente no comprometerse. Con ello,
;no se estaria tecnificando la comunicacién con el enfermo, el
manejo de las emociones y las situaciones estresantes o con-

6. Comprometerse, vincularse, implicarse con el “otro”.
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flictivas en la interaccién con el paciente, la comprensién del
paciente respecto de su enfermedad (diagnéstico, tratamien-
to, adherencia), etc.?

.Y, no es la persona por naturaleza subjetiva? Tanto
en la investigacién, como en la terapia: cémo objetivar lo sub-
jetivo?, s;como medir, y de forma “controlada”, las interaccio-
nes?, sno es en el trabajo psicooncolégico donde se subvierte
los principios de la ciencia, en la medida que se reconoce lo an-
tagdnico de la enfermedad: la muerte y la vida, lo estatico y lo
dindmico del proceso? Incluso, sno se trataria de dos mundos
diferenciados: el de la investigacién y el del trabajo clinico?,
ya que ambos siguen la objetividad de la ciencia’, aunque se
“permitan” menos el trabajo clinico-social desde la subjetivi-
dad; y en medio, los pacientes quedarian en tensa espera fren-
te al tratamiento o siendo objetivados y los psicélogos entre
afrontar el desgaste emocional en su accionar terapéutico y la
evasion de la misma a través de las técnicas.

Sin embargo, en la tensién que nos coloca la investiga-
cién, la clinica y la vida cotidiana, la psicooncologia podria dar
luces para su abordaje, saliendo de una ciencia positivista para
acercarse a la subjetividad de lo social en la enfermedad, en
el cancer. Se trataria de ampliar el paradigma, de “reconocer
la presencia de sentimientos, emociones, deseos no sélo en
los sujetos de investigacién —sino también— en las personas
que investigan “..para construir pensamientos e investiga-
ciones otras, en las que se reconozca que la construccién de
la teoria...” (p. 15, Trujillo, 2013) no proviene sélo de los in-
vestigadores sino también de los pacientes, al igual que en el
abordaje terapéutico. Se trataria entonces de “descolonizar el
pensamiento y abrir la posibilidad de construir didlogos” (p.
16) para recuperar la humanidad de los sujetos involucrados
en procesos sociales.

7. “La explicacién cientifica —nos sefiala que ésta— debe ser reduccionista y
atomista, construyendo una entidad compleja desde sus componentes mas
simples y debe ser objetiva y neutral en sus valores en la investigacién cien-
tifica” (Haraway, 1995, en Trujillo, 2013).
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Tension de las estrategias metodologicas:
método e instrumentos

Una estrategia metodolégica alternativa para la reco-
leccién de datos y produccién de conocimiento, en lo psico-on-
colégico, puede ser la aproximacién etnografica y auto-etno-
grafica. La hipétesis implicita en el modelo anterior, es que
la estrategia metodolégica utilizada predominantemente en
este campo es la estadistica, con predominio absoluto en lo
médico-psico-oncoldgico, a través de los diferentes estudios
epidemioldgicos y psicoldgicos. La idea puede ser ampliar el
espacio metodolégico y analizar las tensiones que se dan al
combinar estrategias metodolégicas cuantitativas y cualitati-
vas, haciendo énfasis y explorando, en este caso, los alcances
que la estrategia metodoldgica etnografica y auto-etnogréfica
puede significar para lo médico-psico-oncoldgico.

Una etnografia del cancer podria implicar la explici-
tacion de los diferentes sujetos individuales y colectivos en el
campo etnografico, sus respectivas representaciones, estra-
tegias, pricticas, modelos interpretativo-explicativos que es-
tos sujetos tienen acerca de lo oncolégico, del cancer, para asi
identificar y entender los encuentros/desencuentros, acuer-
dos/desacuerdos, conflictos/concordancias que se dan en
el campo, y de esta forma producir conocimiento/saber que
permita llevar, conocer, interpretar y entender el proceso sa-
lud-enfermedad-atencién/cuidado-muerte oncoldgica para el
sujeto (individual y colectivo) con disciplina y para el sujeto
(individual y colectivo) con céncer, y otros que pueden estar
involucrados. Esto se lograria a través de la observacién par-
ticipante (y sus variantes), entrevistas individuales y grupales
(v sus variantes), revisién documental escrita y no escrita (de-
pendiendo del espacio etnografico), entre otras técnicas utili-
zadas en una etnografia.

En el grafico N° 2 se hace un ejercicio abstracto de lo
que puede ser una dindmica interaccional a partir de la sos-
pecha de un malestar o del diagnéstico de cancer en una per-
sona. Dada la aparicién del cancer, la sospecha del mismo o
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del malestar inespecifico, entra en movimiento una dindmica
que puede llevar a la persona con dicho malestar a interactuar
con diferentes sujetos como médicos, enfermeras, psicélogos,
familiares, amigos y otros, en diferentes espacios médicos y
no-médicos, como el hospital, el consultorio, el centro de sa-
lud, el instituto especializado, la casa, una ONG (organizacién
no gubernamental), entre otros. Personas a quienes se aplica
diferentes técnicas de investigacién para el recojo de datos y
el consiguiente analisis interaccional sobre lo que ocurre entre
los sujetos en esos espacios; y seguidamente hacer un analisis
transaccional que intente articular e integrar lo que ocurre en
términos generales en todos los espacios culminando en un
informe etnografico.
ONG Lz Consultoro E’:?NT:I?

Enfenma Oncolégico radiacidn,
(evaluacidn de caso) qumioter_apla

porsanal de
MINSA-Cpncar

enfenmerd’
R [

Hogar para trabagpaciory Social centro de salud

personas casa
con cancer

Grifico N°2. A modo de ejemplo: dindmica interaccional del cincer
Fuente: Elaboracién Eduardo Vidal, 2017
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Sin embargo: ;Para qué la autoetnografia, si de lo antes dicho
sale un informe etnografico sobre el cancer? Porque la inten-
ci6én de la autoetnografia es la de cuestionar el rol, del etné-
grafo en la relacién etnégrafo-“etnografeado”. En este caso,
lo “etnografeado” seria el cancer, la persona con cancer, los
conjuntos de personas agrupados por el cincer, el personal de
salud (profesional y no-profesional), el hospital, la clinica, el
consultorio, los familiares, los amigos, el padre/rabino de su
iglesia/templo, la casa, etcétera.
¢Entonces, qué ocurre con la experiencia que tiene el etnégra-
fo con estas personas en esos espacios?, por lo general nada.
Esa data puede estar escrita en los diarios de campo, pero por
lo general, no salen a la luz en los informes, porque el etné-
grafo o investigadores de las ciencias sociales ya pueden tener
una forma de escritura entrenada para escribir de acuerdo a
su profesion, utilizando vocabulario especializado que oculta,
eclipsa, elimina lo personal, su experiencia mds intima para
priorizar una voz y una narrativa acorde a las teorias y las
metodologias de las ciencias sociales, ciencias de la salud vy,
por extension para este escrito, de la psicooncologia (Dens-
hire, 2013). Esta aproximacién también pone en cuestion la
relacién de poder entre el etnégrafo y lo “etnografeado” en el
proceso de investigacién que también puede explicitar impli-
cancias éticas de todos aquellos involucrados y representados
en la (auto)etnografia y en el momento en que se lleva a cabo
la misma; que, desde lo relacional, podria ser pensado como
ética relacional (Pollard, 2015).

¢Ahora, si se puede hacer esto con el etndgrafo, se po-
dria hacer esto con el enfermo, el médico, el enfermero, los
familiares y los otros sujetos involucrados en el estudio, en
la practica profesional oncolégica/psicooncolégica, en la prac-
tica cotidiana de la vida de la persona con cancer?, ;desde la
practica profesional de los curadores, todo esté escrito en las
historias clinicas?, stodo lo que dice el enfermo oncolégico
estd en la historia clinica? Si la respuesta es no, svale la pena
recuperar aquello que no entra en los formatos clinicos, en la
historia clinica? ;Vale la pena recuperar las experiencias mas
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intimas de los sujetos involucrados en esa dindmica sociomé-
dica? Si bien uno puede decir, “haga investigacién cuantitati-
va para contar la historia con ntmeros y haga investigacién
cualitativa para contar la historia con palabras”, pareceria que
esa es una expresiéon simplificadora de la prictica de inves-
tigacion y practica-accién profesional en términos generales
y en salud en términos especificos. La autoetnografia ofrece
una salida algo conflictiva, desagradable, desordenada porque
el texto producto de la misma intentaria expresar también el
grafico de esta seccién, y que no agotaria las posibilidades in-
teraccionales, ni dimensionales, esto es, lo politico, lo econé-
mico, lo cultural, lo social, etcétera. El escrito puede ser algo
fragmentado, inacabado, visceral; todo lo opuesto a un escrito
cientifico porque efectivamente la intencién es intentar en-
turbiar, desdibujar el limite entre el ser cientifico y no-cien-
tifico de cada sujeto en este drama sociomédico, en términos
genéricos, porque ;la narrativa cientifica agota la experiencia
humana con relacién a la salud/enfermedad/atencién-cuida-
do referido al céncer, a lo psicooncolégico?

A modo de conclusidén: ciencia del acontecimiento
y devenires humanos

Si bien, los posicionamientos en torno al proceso de
atencién-cuidado del cdncer viene significando confronta-
ciones tedricas con la consiguiente contraparte metodolégi-
ca, tanto para la atencién como para la investigacién sobre el
cancer, éstas ain no ofrecen alternativas frente a la compleji-
dad de las (inter)relaciones y las (inter)subjetividades que se
producen en los encuentros entre los pacientes y las perso-
nas con quienes se relacionan. Esto porque las herramientas
conceptuales y metodoldgicas, en su intencién de buscar la
evidencia basada en la objetividad, habria perdido la esencia
de la relacién de quienes se hacen parte del proceso de aten-
cién-cuidado.
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En ese sentido Granda (2000)8, plante6 problematizar
qué tipo de ciencia podria “capturar”, “entender”, “aprehen-
der”, “interpretar”, “explicar” el objeto y el sujeto de la salud
publica; en nuestro caso de la psicooncologia; sefialando que
habria de repensar cémo pensidbamos: la ciencia, el cono-
cimiento, la produccién de conocimiento, el objeto de estu-
dio/practica cientifica y el sujeto de la ciencia. El grafico N° 3
muestra la tensién: entre la ciencia del evento y la ciencia del
acontecimiento, en la primera la predominancia est4 en su ca-
pacidad predictiva, fundamentada en la estadistica y el futuro;
y en la segunda en su capacidad para “meterse” en el evento,
siendo fundamentada en el construccionismo cientifico que
articula las ciencias naturales, ciencias sociales y la filosofia
con ese fin y el presente, para asi pasar de lo dado a lo déndo-
se, al devenir, respectivamente.

Presente

Prediccidn

1

5
Determinacion '-":1.
Futuro L':‘: I - Futuro
o
Evento S / .ﬁ"-—-—-
Pasado
T i .
Pasado Acontecimiento

Grafico N°3. Modelos de ciencia
Fuente: tomado de charla dada por Eduardo Granda para la Maestria en
Salud Publica - Lima

Gilles Deleuze (1997) sefala, a propésito del devenir:

Escapar, o es cosa hecha, o jamas se hara. Las preguntas tien-
den generalmente hacia un futuro (o un pasado). El futuro de

8. Retos y Perspectivas. Seminario-Taller. Lima, noviembre 6 al 10 de
2000. Maestria en Salud Publica. FASPA/UPCH.
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las mujeres, el futuro de la revolucién, el futuro de la filosofia,
etc. Pero mientras tanto, mientras que uno anda a vueltas con
esas preguntas, hay devenires que actuan en silencio, que casi
son imperceptibles. Pensamos demasiado en términos de his-
toria, personal o universal, pero los devenires pertenecen a la
geografia, son orientaciones, direcciones, entradas y salidas.
Hay un devenir-mujer que no se confunde con las mujeres,
su pasado y su futuro, y las mujeres deben entrar en él para
poder escapar a su pasado y su futuro, a su historia. (p. 6)

;Es posible pensarnos de esta manera? ;Es posible za-
far una visién de una historia determinista, lineal y homogé-
nea?, como se podria preguntar Schnitman (1994). También
dice, hay historias, en plural, “el mundo se ha vuelto intensa-
mente complejo y las respuestas no son directas ni estables.
...Devenir® un ser humano consiste en participar en proce-
sos sociales compartidos en los cuales emergen significados,
sentidos, coordinaciones y conflictos” (Schnitman, 1994, p.
27). Esta postura, también, complejiza y relativiza los proce-
sos cientificos y técnicos en el campo de la salud/enfermedad/
atencién-cuidado.

Se propone asi una mirada alternativa, que desde una
base epistemolégica dé sustento a un abordaje relacional y con
la intencién —esperamos- de no repetir los aspectos cuestio-
nados en el texto: la individualidad de la atencién-cuidado,
el abordaje biomédico y su énfasis en la enfermedad, una in-
vestigacidn lineal sin todas las partes involucradas, etc. Como
sefialara von Glasersfeld (En Fried, 1994) se trata de dejar “de
buscar las propiedades de la realidad “afuera” [... para] bus-

9. Deleuze (1997) lo complejiza atn mas cuando define el devenir de la si-
guiente manera: “Ocurre como en los pdjaros de Mozart: hay un devenir-pa-
jaro en esa musica, pero ligado a un devenir-musica del pajaro, formando los
dos un unico devenir, un solo bloque, una evolucién a-paralela; no un inter-
cambio, sino una confidencia sin interlocutor posible, como dice un comen-
tador de Mozart —en resumen una conversacién-" (p. 7). ;Es posible pensar
al cancer, a lo oncolégico, a los sujetos involucrados y a la atencién-cuidado

de esta manera? ;Qué implicaria “una evolucién a-paralela”, “una confiden-
4
cia sin interlocutor posible” para la atencién-cuidado del cancer?
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carlas dentro de nosotros” (p. 112) y no sélo para validarnos
en nuestra concepcién de “seres humanos” con finitud, sino
para “sucedernos”, para convertirnos en “devenires humanos”
en el tiempo. Por tanto ya no ser personas inmersas en un/os
accionar/es estatico/s, sino en el proceso en si mismo que ade-
mads es dindmico en el tiempo, en la medida que el curador y
el paciente van cambiando en el proceso de atencién-cuidado,
independientemente de y con la enfermedad, y en la que po-
siblemente ambos no son conscientes de esos cambios como
de las propias disciplinas o normas que cada uno puede haber
asumido.

Asi el “sujeto disciplinado” habria de reconocer a ese
“otro” (sujeto con cdncer) como productor de saber/conoci-
mientos sobre su propia enfermedad y capaz de asumir con-
trol y toma de decisiones sobre su padecimiento. Desde una
postura relacional, el propio sujeto habria de “verse a si mis-
mo a través de los ojos de los demés” (p. 112), como lo sefia-
lara Victor Frankl (citado por el autor) y superando lo plan-
teado por Mead (1934, p. 102-103 en Turner, 1986) *° y otros
tedricos de la identidad social que se centran en el individuo y
no en las interacciones que ambos establecen. Se trata asi de
que los sujetos de la relacién podrian ser co-productores de
saber/conocimiento sobre el cancer; por tanto re-posicionar
a los sujetos en el proceso de atencién-cuidado. De éste modo
el sujeto deja de ser un ente cognitivo que vivencia “eventos”
para vivir “acontecimientos” en si mismos reconociendo a los
otros.

Desde las tensiones de la investigacién y de sus limi-
tes instrumentales para construir conocimientos, se plantea
no s6lo incorporar metodologias cualitativas al método cien-
tifico dominante, ain con las tensiones que trae su combi-
nacién; sino también realizar investigaciones etnograficas y
auto-etnogréficas, en la produccién de conocimientos y en la

10. Al explicar el desarrollo del si mismo en el nifio, y que se logra al asumir
el papel del otro o de los otros en la interaccién social, aunque en su esencia
cognitiva y no afectiva, para luego ajustarse a las normas de los demas o del
grupo social al que pertenece (pp. 102-103).
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articulacién-complementariedad de las metodologias de es-
tudio y andlisis de lo psico-oncolégico, como del tratamiento
psicoterapéutico. Hacer una etnografia del cancer implicaria
incluir a los diferentes sujetos individuales y colectivos en el
campo etnografico, como las representaciones, las estrategias,
las précticas y los modelos interpretativo-explicativos que es-
tos sujetos pueden tener acerca de lo oncoldgico, del cancer,
para asi identificar y entender los encuentros/desencuentros,
conflictos/concordancias, que se dan en el campo al producir
conocimiento/saber que permitan llevar, conocer y entender
el proceso salud-enfermedad-atencién/cuidado-muerte onco-
légica para el sujeto (individual y colectivo) con disciplina y
para el sujeto (individual y colectivo) con céncer.
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CAPITULO 2

Personas, cancer y psicologia: algunas consideraciones
esenciales para la comprension y la actuacion
psicooncolégica
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“La problemdtica de un paciente con cdncer
es demasiado compleja para ser sélo un tema médico”.
Dr. J. Schavelzon

Introduccién

Si bien existen diversas variables que son parte del fe-
némeno psicooncolégico (Grassi & Riba, 2012; Holland, Bre-
itbart, Jacobsen, Lederberg, Loscalzo, & McCorkle, 2010; Ho-
lland, Golant, Greenberg, Hughes, Levensen, Loscalzo, & Pirl,
2015; Middleton, 2013), los elementos que consideramos pro-
pios e imprescindibles para toda revisién de la psicooncologia
-su conceptualizacién, aportes, necesidades y desafios— son:
la persona, el cdncer y la psicologia. Sobre la persona compren-
deremos no sélo a quien recibe el diagnéstico oncolégico (o su
prevencién), sino ademads a sus cercanos, amigos, cuidadores
y significativos como también a aquellos equipos tratantes o
preventivos (LeShan, 1994; Rojas & Gutiérrez, 2016). Sobre
el cancer entendemos, como Olivari (2016), una enfermedad
donde multiples factores de riesgo pueden interactuar sinér-
gicamente en su desarrollo, y donde las ideas y fantasias sobre
la muerte estdn presente en nuestra singular construccién so-
ciocultural de esta enfermedad (Rojas & Gutiérrez, 2016).
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Sobre la psicologia entendemos que es:

una disciplina, en tanto cientifica, cuya pretension es servirse
del método cientifico en la construccién del saber mediante la
elaboracién y contrastacién de hipétesis acerca del funciona-
miento humano. Es un arte, dado que se apoya en una diver-
sidad innumerable de técnicas, estrategias y procedimientos
para desarrollar y llevar a cabo su accionar. La psicologia in-
volucra también la pasidn, significada en este punto, como la
vivencia y experiencia subjetiva de agrado y satisfaccién en el
ejercicio de la profesién. Y finalmente, es también dinamismo,
toda vez que involucra el desafio de mirar la conducta humana
no como un fenémeno homogéneo y estatico, sino mas bien
como un asunto flexible, variable, diverso y dependiente de
multiples factores como la historia, la cultura, los significados
y las vivencias situadas de los sujetos en un tiempo y espacio
determinados. (Rojas-Jara & Muena, 2016, pp. 21-22)

En base a estos elementos —cdncer, persona y psicolo-
gia— articularemos el presente capitulo como una revisién ab-
solutamente propositiva que se acentue sobre algunas consi-
deraciones imprescindibles para mirar la psicooncologia como
un campo de confluencia para éstos.

1. Sobre el cancer

Algo que acompaiia regularmente las ideas sobre lo
oncolégico es la referencia explicita o implicita de la muerte
(Rojas & Gutiérrez, 2016) donde tan sélo al enunciar la pa-
labra cdncer se “evoca toda una serie de ideas preconcebidas,
referencias personales, temores y ansiedades relacionadas,
que devienen de nuestro conocimiento o ignorancia, como la
cercania o lejania con el tema oncolégico” (p. 29). Esto implica
entregar un valor importante al significado e interpretacién
cultural que alcanza la muerte en las diferentes culturas (o
subculturas) donde el cdncer aparezca, ya que esta traduccién
definird el modo en que una enfermedad oncoldgica sea sope-
sada, comprendida y, eventualmente, abordada.
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La significancia cultural y subjetiva de la vida ante la proxi-
midad de la muerte, implica para la persona no sélo un punto
de reconocimiento de su experiencia como una amenaza o un
desafio, en términos de una crisis, sino también un eventual
desarrollo de manifestaciones psicolégicas que podrian de-
rivar de su interpretacién, generando un terreno donde los/
las terapeutas entrenados/as pueden incorporarse como fa-
cilitadores de los procesos involucrados, constituyéndose en
un soporte vélido para el acompafiamiento de personas diag-
nosticadas con esta enfermedad. (Rojas & Gutiérrez, 2016,
pp- 29-30)

Tal como refiere Schavelzon (2004), en la vida de un
ser humano el cdncer tiene un significado diverso e implica
“una circunstancia que compromete y agrede practicamente
todos sus valores como ser psico-social” (p. 45).

2. Sobre la persona

La persona que recibe un diagnéstico oncoldgico, se
enfrenta a una situacién incémoda, ansiégena y desestructu-
rante. Este sujeto es un ser humano que sufre intensamen-
te y que vivird maltiples pérdidas y duelos: su salud, partes
de su cuerpo, sus funciones, su trabajo, su lugar en el nicleo
familiar/social/laboral, su seguridad, su futuro y certezas. Se
agrega a lo anterior que ademads del diagndstico pueden, en
muchas ocasiones, recibir tratamientos que le inhabilitan (fi-
sica, social y psicolégicamente). La soledad, el desamparo, la
incomprensién y el miedo estdn generalmente presentes, asi
como la estigmatizacién y la discriminacién asociada. Esta
persona vive, de manera intensa, una pérdida de control y au-
tonomia sobre todos aquellos importantes procesos que pue-
den llevarlo a la recuperacién o por el contrario a la muerte.
Sin embargo, una persona con cancer, tal y como sefiala Scha-
velzon (2004), no es un extraterrestre:

integra un grupo familiar y una sociedad. Proviene de un en-
torno que lo estructuré como persona y como tal tiene res-
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ponsabilidades, experiencias, referencias, opiniones y senti-
mientos y participa de prejuicios y mitos. (p. 45)

¢Como queremos significar a la persona con cancer?

En términos propositivos queremos situar y mirar al
paciente como una persona, un ser humano integro que esta
a cargo de su enfermedad y de su recuperacién responsable-
mente. Una persona que opina, se informa, trabaja proacti-
vamente en la recuperacién de su vitalidad, que pregunta y
no se victimiza. Que conoce a todo el equipo de salud, sabe la
funcién de cada uno y exige la integracién de sus miradas en
pro de su mejora.

De todos modos, es necesario diferenciar “culpa” de
“responsabilidad”. Al hacerse responsable, la persona va de-
velando cudnto se ha dafiado y qué conductas debe cambiar
si quiere recuperar su salud. A esto nos referimos con au-
to-responsabilidad y nada tiene que ver con culpas (Middle-
ton, 2016). Estas tltimas tienen una “connotacién moral” que
distan radicalmente de la postura que deseamos instalar so-
bre el tema. En ninguna de nuestras propuestas se manifiesta
que los diagnosticados con cancer han de sentirse “culpables”
por la enfermedad. Lo referido, y defendido, es que hemos de
ser responsables por nuestra salud (esto es clave ademads en
cualquier accién o desarrollo en prevencién). Es importante
considerar que nadie enferma porque quiera enfermarse (al
menos de manera consciente), sin embargo, con frecuencia ig-
noramos lo que nos puede enfermar y lo hacemos de manera
reiterada. Por ejemplo, no descansar adecuadamente, fumar
demasiado, la auto-postergacién, la alimentacién deficiente,
el estrés, el sedentarismo, evitar o evadir exdmenes de rutina
o preventivos, entre otros. En esto somos responsables (cons-
ciente o inconscientemente) mas no somos culpables (Midd-
leton, 2013). Si bien en algunos casos la emergencia de un es-
tado oncolégico no deviene directamente de estas detonantes
(como en el caso de apariciones stbitas en nifios o adolescen-
tes), al parecer en otros niveles -y mirdndolo criticamente-
si tenemos una cuota de responsabilidad o acaso jpodemos
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evadir la parte que nos corresponde si nuestra dieta se basa en
una pésima alimentacién, si hemos fumado una cajetilla dia-
ria por afios o si no hacemos mas ejercicio que usar el control
remoto del televisor?

Por otro lado, queremos significar a la persona que
tiene cancer, no que es cancer. Esto implica la distincién pro-
funda entre “condicién” e “identificacién” de la persona, es
decir, que la enfermedad y su deriva no se transformen en el
self del sujeto, restando todos aquellos miultiples y variados
elementos definitorios de su personalidad que posee mais alla
del propio diagnéstico. La intencién es reconocer que la exter-
nalizacién del problema (por nada sinénimo de no responsa-
bilidad) implica una expropiacién del ciancer de la identidad
de la persona, y tal como apunta Oda (2015), reconocer que
“la persona es persona y el problema es el problema, nunca la
persona es el problema” (p. 74).

3. Sobre el psicooncélogo

En este nivel y perspectiva tiene lugar el encuentro
de la persona con diagndstico oncolégico con un otro, sin
embargo, no cualquier otro. La figura de un profesional de la
psicologia, cuya labor estd dirigida hacia la terapéutica en el
admbito oncoldgico, puede ser resistida o aceptada por el pa-
ciente. Esto implica una (de)construccién constante y particu-
lar del psicooncélogo que le permita responder en amplitud a
las particularidades de la persona cuyas caracteristicas hemos
puntualizado en el apartado anterior.

¢Como queremos significar al psicooncélogo?

El profesional psicooncdlogo ha de ser una persona
abierta —y disponible- a entender, aceptar y escuchar. Ha de
tener como imperativo el logro del contacto genuino y empé-
tico con este otro ser humano y su sufrimiento. Alcanzar este
logro permite el desarrollo de un encuentro profundo entre
personas, entre seres humanos, capaces de interactuar respetuo-
samente, donde uno requiere de apoyo y el otro puede pro-
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veerlo. En este encuentro profundo que toca la esencia mis-
ma de estas dos personas, se da la posibilidad de acceder a los
potenciales existenciales y a los recursos internos de ambas
partes para ir mds alld de la curacién, a la verdadera sanacion,
a encontrar el sentido a la enfermedad o, eventualmente, a en-
frentar la muerte. Para el terapeuta, este contacto o encuentro
profundo con la persona que tiene diagnéstico de cancer re-
presenta un privilegio e implica ademas un desafio a su propio
crecimiento personal.

¢Qué necesitamos para ser ttiles en este
encuentro profundo?

Un psicooncélogo no puede ser inicamente un psicé-
logo con conocimientos de oncologia, porque la aproximacién
a la persona con cancer requiere de una formacién especifica
y profunda, con una comprensién existencial y amplia de lo
que es tener cdncer. Principalmente, ya que la experiencia de
tener cdncer es una circunstancia unica, compleja, dolorosa y
amenazante. Por eso, esta experiencia y su manifestacién no
puede ser ignorada, ni en la prevencién ni en el tratamiento,
mucho menos en la formacién y especializacién del psicoon-
cblogo. En esta linea, existen ciertas necesidades que requie-
ren ser cubiertas por el profesional de la psicologia que se des-
empena en el drea oncoldgica:

(a) Formacion especifica (tedrica, prictica y existen-
cial); que le permita reconocer las diferentes aristas que
componen esta enfermedad, sus causas y su potencial
rol como apoyo y soporte terapéutico.

(b) Integraciéon como persona (reconociendo y sien-
do parte de sus emociones, evitando la disociacién),
para evitar un distanciamiento del aquel otro que sufre
o su cosificacién.

(c) Coraje para enfrentar el sufrimiento (yla dureza
de la vida y la muerte); en consideracién de los diversos
escenarios en que nos ubica un diagnéstico oncolégico.
(d) Autocuidado (frente a la exposicién continua y re-
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gular al dolor); para no caer peligrosamente en el que-
mado (o burnout) con el potencial riesgo de la deshuma-
nizacién del otro, la naturalizacién del sufrimiento o el
propio abandono del profesional.

Caracteristicas del psicooncélogo

Si bien existen necesidades a ser cubiertas, como las
que hemos referido en el punto anterior, estas deberian de-
cantar en ciertas responsabilidades propias y fundamentales
en la configuracién del psicooncélogo. A saber:

(1) Que haga valer su criterio, opinién y saberes en los
equipos interdisciplinarios.

(2) Que se haga respetar gracias a su amplitud de cono-
cimientos y mirada respetuosa.

(3) Que su discurso no sélo sea desde la teoria, sino des-
de la comprensién personal y la vivencia; y,

(4) Que sepa enfrentar la muerte desde una integracién
emotiva sufrida cuando sea necesario y sepa también
contagiar su entusiasmo personal para celebrar la vida.

En sintesis, desde el punto de vista del ejercicio pro-
fesional del rol, es necesario exhortar a los psicooncélogos y
psicooncélogas a estar conscientes “de sus propias vivencias-
emociones en su préictica y del impacto de ello en su configu-
racién personal y profesional (tanto como estrategia para el
propio cuidado como para el resguardo de su labor psicol6gi-
ca)” (Rojas & Gutiérrez, 2016, p. 43).

4. Sobre la psicooncologia y la integracion: cancer,
persona y psicologia

En consonancia con lo planteado hasta ahora, en-
tendemos la psicooncologia como el estudio de un encuentro
profundo entre dos seres humanos: la persona con cincer y el
terapeuta psicooncélogo. La intencién principal es movernos
un circulo mas all4 que el tradicional enfoque psicooncolégico
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reactivo que emerge luego del diagndstico. La perspectiva a la
que se apunta abordaria la psicooncologia tanto reactiva como
proactiva (Middleton, 2002, 2016). Desde la psicooncologia
proactiva los objetivos son: (1) la prevencién, (2) la recupera-
cién de la vitalidad, (3) la intervencién activa en la recupera-
cién, (4) mejorar el enfrentamiento al estrés, y (5) promover
estilos de vida sanos (Middleton, 2016; Biicher, 2016).

La persona bajo esta mirada proactiva es invitada a
hacer cambios en su estilo de vida y en sus prioridades exis-
tenciales (Bucher, 2016), haciéndose cargo -y parte funda-
mental- de su recuperacién (LeShan, 1994; Middleton, 2016).
Pasa a ser parte del grupo de trabajo, formado por el equipo
de salud y su familia, siendo la persona el lider del equipo. La
persona se transforma en un agente/protagonista activo/par-
ticipativo del proceso.

En las primeras sesiones es importante definir la ver-
dadera motivacién que la persona tiene y sustenta para sa-
narse. ;Cudnto estd dispuesta a trabajar en este programa?
;Cudnto esta dispuesta a perder para sanarse (para hacer los
cambios necesarios)? ;Cudnto es apoyada por su entorno? A
veces la persona declarara querer sanarse pero haré todo para
no participar (explicita o veladamente) en el proceso, como
por ejemplo, no asistird regularmente a terapia, no se implica-
4 en tareas o asignaciones del tratamiento, etc., (Middleton,
2015).

Es importante mostrar y abrir esta contradiccién en
el proceso, de lo contrario, todo esfuerzo por ambas partes re-
sultard inutil. La persona debe asumir la responsabilidad de su
recuperacién, entender cémo pudo colaborar en la presenta-
cién de la enfermedad (LeShan, 1994), ya que si bien las cau-
sas del cadncer son multifactoriales, hay muchas areas en las
que la persona puede haber influido en su aparicién (estrés,
alimentacién, represién emotiva, etc.). Sin embargo, a este
nivel es perentorio e importante no confundir auto-respon-
sabilidad con culpa como hemos enunciado anteriormente. El
rol del terapeuta en este caso es “alentar a todas las perso-
nas con cancer a buscar un estilo de vida que sea tnico para
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ellos, [asi] entonces los terapeutas veran a los pacientes como
individuos y los tratardn como tales” (LeShan, 1994, p. 59).
De este modo, la auto-responsabilidad emerge en la persona
como una manera de hacerse cargo de su propia salud y del
recorrido para alcanzarla, donde:

el proceso de hacerse responsable y a cargo de la recuperacién
no es facil. Hemos crecido pensando que es la medicinala que
estd a cargo de nuestra salud, que el “focus” de control esta
afuera, no en nosotros. Delegamos el proceso de recupera-
cién en el mundo externo y no nos hacemos cargo (Middle-
ton, 2016, p. 141).

El ser proactivo resulta en una sobrevida mas larga, a
veces la remisién completa a pesar de un mal prondstico, y sin
lugar a dudas, una mejor calidad de vida. La persona sentira
que al ser parte y liderar el equipo encargado de su recupe-
racién, aumentar4 su vitalidad, entusiasmo y esperanza, ade-
mads de mejorar su autoestima. Comprender4, bajo esta pers-
pectiva, que hay una diferencia sustancial entre curar y sanar.

sostenemos que para que una persona vuelva a ser sana, debe
flexibilizar los “filtros” (modelos, experiencias, roles, man-
datos, imposiciones, etc.) que le impiden ser inocente y que
le han llevado a estrés, luego a disfunciones y, finalmente, a
una enfermedad. Sélo el reencuentro con su inocencia, su
integracién emotiva, su intimo modo de ser, su entusiasmo
vital, su autonomia, y el quiebre de la instrumentalizacién
de si misma, va a permitir que vuelva a ser una persona sana
nuevamente (Middleton, 2002, p. 32).

Cuando la persona presenta una baja de su vitalidad
a consecuencia de la enfermedad, los tratamientos, etc., el te-
rapeuta debera respetar su ritmo y a veces suplir con su pro-
pia energia y entusiasmo la carencia de la persona. Siempre
alerta a su propio cansancio y a las medidas necesarias que
debe tomar para prevenir el burnout. Esto requiere un cons-
tante auto-monitoreo por parte del terapeuta para evitar que
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el paciente delegue indefinidamente en él los logros del proce-
so que le corresponden a si mismo.

5. Algunas consideraciones esenciales para
esta propuesta psicooncolégica

La psicooncologia moderna requiere un nuevo paradigma,
una mirada mds amplia, basada en la osadia y no en el miedo
a entrar en una ciencia o espacio distinto. No implica romper
con los enfoques clasicos sino en la necesidad de expandirles.
Esto constituye por lo demds, una serie de consideraciones u
objetivos fundamentales para la psicooncologia:

1) Comprender el momento existencial que esa per-
sona con diagnéstico oncolégico vive, para tener una
panoramica enriquecida de su estado actual y las poten-
cialidades que pueden ser puestas al servicio de su recu-
peracién.

2)Empatizar con su dolor y sufrimiento, para com-
prender sin necesidad de justificar o criticar y para con-
tactarse genuinamente con el devenir del diagnéstico,
el tratamiento y la mejora.

3) Ayudarle a volver a su esencia para que se recupe-
re y mejore su calidad de vida, o acompanarle y ayu-
darle para una buena calidad de muerte.

4) Considerar una mirada holistica en lo comprensi-
vo y en lo terapéutico, ya que la aparicién y evolucién
del céncer estd afectada por multiples factores, y por
tanto, su abordaje debe realizarse también a través de
un enfoque multiple: biolégico, psicolégico, social y es-
piritual.

5) Realizar y co-construir un tratamiento integrado,
que incluya a la persona con diagnéstico de cancer, su
familia, amigos y sus redes de apoyo como también al
equipo tratante.

6) Favorecer el trabajo profesional interdisciplina-
rio, conociendo y reconociendo los aportes que pueden
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hacer todos los miembros del equipo, compartiendo co-
nocimientos de psicooncologia y de lo que pueden espe-
rar de los psicooncélogos, e ir generando ademds, am-
plitud de criterio que les permita abrir puertas a otras
disciplinas en lugar de cerrarlas.

7) Potenciar desde la psicooncologia la inclusion de
lo preventivo como meta prioritaria. De hecho, con
lo que sabemos hoy, el no hacerlo constituye una inne-
gable irresponsabilidad.

6. Aspectos finales

Queremos cerrar este capitulo con algunas acotacio-
nes sobre la prevencién que consideramos necesario referir. Al
detectar y entender durante estos afios cudles son los factores
que pueden haber influido en la presentacién de la enferme-
dad, las posibilidades de hacer una real prevencién son enor-
mes. Hoy la prevencién del cincer es sélo secundaria (salvo
excepciones, e.g. campafas antitabaco), se realizan acciones
de deteccién precoz (papanicolau, mamografias, etc.) pero lo
necesario es ensefar a través de la prevencién primaria, so-
bre cé6mo los estilos de vida insanos, el mal enfrentamiento
al estrés, etc., podrian colaborar con la alta incidencia de los
diferentes tipos de céncer.

Si las personas se preocuparan mas de su salud que del pres-
tigio, de su autorrealizacién que de la cuenta del banco, de un
vivir sano mds que de los éxitos profesionales, tendriamos
una sociedad mds sana, menos competitiva y egoista, con
personas con sentido vital y no escapando cotidianamente
del vacio existencial (Middleton, 2013, p. 212).

Una revisién critica al estilo de vida implicaria redu-
cir los factores de riesgo, revisar nuestro actuar y modificar
aquello que pueda ser una carga innecesaria a la vitalidad,
decantando en ciertas dreas importantes donde dirigir una
prevencién proactiva (Biicher, 2016) tales como: (a) una ali-
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mentacién variada y natural, (b) atencién corporal centrada
en el autocuidado, (c) enfrentamiento y manejo adecuado del
estrés, (d) integracién emotiva profunda, (e) recuperar espa-
cios de autonomia personal, (f) busqueda de desafios para la
evitacion de la rutina y el agobio, (g) busqueda del significado
y sentido de vida, y (h) el contacto con la naturaleza, la paz y
la espiritualidad.

En resumen, esta relacién de elementos (persona, can-
cer y psicologia) y su entramado singular que hemos intentado
puntualizar en este capitulo, nos conminan ineludiblemente
a reconocer que nuestro trabajo como psicooncélogos consti-
tuye un enorme desafio, que implica hacer vélida nuestra vi-
sién del ser humano, en un encuentro profundo insoslayable
(como le hemos denominado) reverencidndolo y ayudandole
—en la medida de nuestras posibilidades— a reencontrarse con-
sigo mismo, para evitar la enfermedad y/o recuperar su salud,
para afrontar una buena muerte y/o para regocijarse con la
vida.
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CAPITULO 3

Adecuacion de la intervencion psicolégica en
pacientes con cancer: aportes de la investigacion
en psicooncologia
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Introduccién

La investigacién psicoldgica en el ambito de la onco-
logia ha experimentado un avance importante en las dltimas
décadas. El cancer, ya desde el diagnéstico, implica junto con
su tratamiento y los efectos secundarios del mismo un impac-
to en la calidad de vida del paciente y su entorno. Diversos es-
tudios sefialan la presencia de multiples estresores que el pa-
ciente debera afrontar como son el diagnéstico de céncer, las
consultas médicas, los tratamientos oncoldgicos y sus posibles
efectos secundarios. La entrega del diagnéstico implica, ya
por si misma numerosas reacciones emocionales, tales como,
ansiedad, depresidn, ira, culpabilidad, soledad e incompren-
sién que, en combinacién con las preocupaciones por el futuro
que genera, pueden dar lugar a la aparicién de un cuestiona-
miento sobre la continuidad del proyecto vital del paciente
(Cimprich, 1999; Fallowfield, 2008; Fawcy, 1999; Shepherd &
Fisher, 2004; Stark et al., 2002). Con el inicio de este proceso,
se suman los tratamientos oncolégicos, como son la cirugia,
la quimioterapia y/o la radioterapia, entre otros, los cuales
pueden contribuir a distintas limitaciones en la vida diaria,
problemas econdémicos y diversas pérdidas fisicas, funciona-
les, personales y sociales (Schultz, Klein, Beck, Stava, & Sellin,
2005; Zietman & Skinner, 2005). Todo ello se ha relacionado
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con un impacto negativo en el estado emocional y fisico, peo-
res resultados clinicos y un peor afrontamiento y adaptacién a
la enfermedad que, en definitiva, se traducen en una peor ca-
lidad de vida para el paciente con una importante repercusién
en su entorno (Fallowfield, 2008; Montarezi, 2008; Stark et
al., 2002; Yokoyama et al., 2012).

La evaluacién del estado emocional, de la adaptacién
a la enfermedad y de la calidad de vida de los pacientes, se
ha convertido en una necesidad para proponer e implemen-
tar intervenciones psicolégicas adecuadas que puedan contri-
buir a la prevencién de problemas emocionales y adaptativos,
entregando un abordaje mas profundo y global del estado de
salud. Todo ello puede repercutir en los distintos pardmetros
que desde la investigacién se han sefialado como definitorios
de la calidad de vida, entre ellos, se destacan, el estado emo-
cional, los sintomas asociados a la enfermedad y tratamiento,
el estatus funcional y el ajuste personal y social (Fernandez et
al., 2011a; Fernandez et al., 2013). La evaluacién de estos pa-
rametros puede orientar sobre las condiciones particulares de
cada fase de la enfermedad (diagnéstico, tratamiento, libre de
enfermedad, recidiva/terminal) que permitan ajustar los ob-
jetivos de la intervencidén psicolégica garantizando un mejor
ajuste del paciente a cada una de ellas.

A partir de todo lo expuesto, se establece como nece-
sario realizar el abordaje psicolégico desde el inicio del proce-
so de enfermedad, con el objetivo de facilitar el afrontamiento
y ajuste a todo el proceso considerando las condiciones que ro-
dean al paciente, circunstancias que ademds pueden cambiar
en funcién de dichas fases de la enfermedad y que pueden ser
criticas para establecer el tipo de intervencién y sus objetivos
en relacién a la necesidades de los pacientes (Fawcy, 1999).

La intervencion psicologica
En la década de los 70 surgen los primeros modelos
de intervencién psicolégica gracias al conocimiento sobre las

dificultades y necesidades presentadas en los pacientes onco-

62



PSICooNCOLOGIA. Enfoques, Avances e Investigacién

l6gicos. Yalom y Graves (1977) son pioneros en el desarrollo
dela investigacién centrada en el efecto de intervenciones psi-
cosociales que buscan amortiguar el distrés relacionado con el
cancer. A partir de entonces, numerosos trabajos de investi-
gacién comienzan a evaluar el papel de la intervencién psico-
légica en la mejora del estado emocional, fisico, social y de la
calidad de vida. Los trabajos de revisién al respecto apoyan, en
general, los efectos positivos de la intervencién psicolégica en
cancer (Blake-Mortimer, Gore-Felton, Kimerling, Turner-Co-
bb, & Spiegel, 1999; Font, 2009; Newell, Sanson-Fisher, &
Savolainen, 2002; Torre-Luque, Gambara, Lépez, & Cruzado,
2016).

Siguiendo el trabajo de Villoria (2012) y la revisién
de Villoria, Fernandez, Fernandez y Gonzalez (2015), a conti-
nuacién se presenta de forma resumida el foco principal de la
intervencién psicolégica en funcién de las distintas fases de la
enfermedad (diagnéstico, tratamientos, libre de enfermedad,
recidiva y terminal):

Fase de diagnéstico. La fase de diagnéstico se desta-
ca por el shock y la incertidumbre general ante una enferme-
dad como el cancer, la cual habitualmente es inmediatamente
asociada por el paciente y su entorno a sufrimiento, dolor y
muerte. Por este motivo, se destaca la necesidad de reducir
la incertidumbre y ofrecer la informacién méas adecuada en
funcién de las necesidades y caracteristicas particulares del
paciente, puesto que el diagndstico de cancer no sélo implica
su aceptacioén, sino también, afrontar cambios y tomar deci-
siones sobre todas las acciones que implica la enfermedad.

Se han implementado intervenciones de caracter psi-
coeducativo e informativo en relacién a aspectos médicos y
psicolégicos, psicoterapia individual, asi como intervenciones
en formato grupal. Todas ellas, en general, sefialan la impor-
tancia de fomentar la relacién médico-paciente, generar sen-
sacién de apoyo y proporcionar informacién clara y adecuada,
ajustado alas necesidades individuales para favorecer el afron-
tamiento y la adaptacién al proceso, mejorar el estado emocio-
nal y el control de sintomas y reducir la incertidumbre y el es-
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trés asociado a la misma (Capozzo, Martins, Pellis, & Giraldi,
2010; Ernstamnn et al., 2009; Fallowfield, 2008; Font, 2003;
Fuentes & Blasco, 2010; Hong-Luan et al., 2007; Landsdown,
Martin, & Fallowfield, 2008; Lieberman et al., 2003; Salonen
et al., 2009; Sangred & McCaul, 2007; Stephens, Osowski, Fi-
dale, & Spagnoli, 2007; Winzelberg et al., 2003). Con estos
mismos objetivos se han desarrollado intervenciones cogni-
tivo-conductuales que han obtenido resultados favorables,
sefialando también efectos positivos en la calidad de vida del
paciente (Coyne, Lepore, & Palmer, 2006; Cwikel & Behar,
1999; Devine & Westlake, 1995; Fawcy, Fawcy, Arndt, & Pas-
nau, 1995; Hosaka et al.,, 2001; Kerr, Engel, Schesinger-Raab,
Saner, & Hélzel, 2003; Newell et al., 2002; Sandgren, McCaul,
King, O’Donnell, & Foreman, 2000).

Fase de tratamiento. Los tratamientos asociados al
cancer, en general, suponen un fuerte impacto en la calidad
de vida del paciente. Sus efectos secundarios, consecuencias
fisicas de los procedimientos médicos y las alteraciones en la
vida diaria derivadas de lo anterior y de la necesidad de acudir
a consultas médicas para la aplicacién de los procedimientos
terapéuticos y controles de los mismos (cirugia, quimiotera-
pia, radioterapia, andlisis, etc.), pueden suponer alteraciones
emocionales y sintomas fisicos que requieran un abordaje
psicoterapéutico. Las intervenciones psicolégicas aplicadas,
como psicoeducacién, técnicas cognitivo-conductuales (rees-
tructuracién cognitiva, relajacién, actividad fisica, biofeed-
back, entrenamiento en habilidades de afrontamiento, etc.) o
el counselling, entre otros, han mostrado efectos beneficiosos
en relacién al control de sintomas asociados al tratamiento y
proceso de enfermedad, destacdndose el dolor, el cansancio y
las nduseas/vémitos, asi como un efecto positivo en el estado
emocional (reduccién de ansiedad, depresién y estrés) y me-
joray recuperacién del estatus funcional de los pacientes (Ar-
mes, Chalder, Addington-Hall, Richardson, & Hotopf, 2007;
Borneman et al.,, 2010; Carayol et al., 2013; Dolbeault et al.,
2009; Given et al., 2004; Grassen et al., 2013; Lee et al., 2014;
Miaskowski et al., 2004; Mock et al., 2005; O’ Conner, Coates,
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& O’Neill, 2014; Syrjala et al., 2008; Van Der Mullen et al.,
2013).

Fase libre de enfermedad. Después del tratamiento,
el paciente también puede beneficiarse del apoyo psicolégico,
ya que independientemente de la ausencia de enfermedad, las
consecuencias derivadas de ésta y de su tratamiento (cansan-
cio, dolor, neuropatias, pérdidas fisicas/funcionales, limita-
ciones, etc.) aun pueden estar presentes, generando nuevos
retos que requieran la necesidad de adaptacién a los diferen-
tes ambitos de su vida (da Silva & dos Santos, 2010). En mu-
chos pacientes, el final del tratamiento puede suponer una
sensacién de vacio, desconcierto e inseguridad, puesto que se
desvincula del soporte médico y, desde el entorno familiar y
social, puede experimentar falta de apoyo ante el comporta-
miento de los otros quienes pueden (o desean) asumir que ya
todo estd bien. En esta situacién el paciente puede experimen-
tar alteraciones emocionales, sentimientos de vulnerabilidad
ante los inconvenientes que se pueden presentar, que unido a
las consecuencias fisicas, dificulten la adaptacién a esta nueva
etapa impactando negativamente en la calidad de vida (Jim,
Richardson, Golden-Kreutz, & Andersen, 2006; Lauver, Con-
nolly-Nelson, & Vang, 2007; Sammarco & Konecny, 2008).

Las intervenciones psicoldgicas en la fase libre de en-
fermedad, en general, se han centrado en el tratamiento de
los sintomas como el dolor o el cansancio, de trastornos emo-
cionales, especialmente en relacién a preocupaciones sobre
una futura recidiva, y en la recuperacién del funcionamiento
diario y la reinsercién laboral (Fillion et al., 2008; Jensen et
al., 2010; Loizzo et al., 2010; Meneses et al., 2007; Morrel &
Pryce, 2005; Ochoa et al., 2010; Park, Bae, Jung, & Kim, 2013;
Verbeek, Seplten, Kammeijer, & Sprangers, 2003). Entre las
intervenciones mas utilizadas, se destaca el uso de programas
con ejercicio fisico y técnicas conductuales para el control de
sintomas y mejora del estatus funcional y emocional (Dujits,
Faber, Oldenburg, van Beurden, & Aaronson, 2010; Penttinen
et al.,, 2010; Schmitz, 2011) y las intervenciones centradas en
proveer apoyo e informacién para favorecer la recuperaciéon
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de la actividad laboral y alteraciones emocionales (Meneses
et al., 2007). También algunas intervenciones han incluido
el mindfulness con resultados positivos en distrés, sintomas
y en algunos pardmetros fisiolégicos (Lengacher et al., 2011;
Matchim, Armer, & Stewart, 2011).

Fase de recidiva. La presencia de una recidiva consti-
tuye una de las fases mas dificiles para el paciente y su entorno,
pues implica tener que volver a enfrentarse a la enfermedad,
la cual se daba por superada. El paciente puede experimentar
negacién, fuertes sentimientos de ira y rabia, depresién, pre-
ocupaciones y miedos ante la muerte y el sufrimiento fisico.
Todo ello implica la necesidad de un gran apoyo emocional y el
establecimiento de una relacién fuerte, honesta y comunicati-
va entre el equipo médico, la familia y el paciente.

La investigacién sefiala cémo distintas intervenciones
pueden mejorar el control de sintomas, reducir el distrés, me-
jorar la autoestima, el estado emocional y la calidad de vida
del paciente. Se sefialan intervenciones cognitivo-conductua-
les, grupos de apoyo, psicoeducacién y expresién emocional
(Budin, 2008; Chujo et al., 2005; Edelman, Bell, & Kidman,
1999; Edmonds, Lockwood, & Cunningham, 1999; Spiegel et
al., 2007).

Fase terminal. Cuando el final de la vida se hace in-
minente, la presencia de miedos con respecto al dolor, la pér-
dida de la autonomia y dignidad personal, preocupaciones por
la familia en el futuro y problemas econémicos pueden estar
presentes y dar paso a cuadros depresivos. En este momento
se destaca de nuevo la importancia de una comunicacién cla-
ra desde el equipo médico que permita al paciente compren-
der la situacién y resolver dudas. Por ello, las intervenciones
(grupos de apoyo, intervencién cognitivo-conductual, inter-
vencién psicoterapéutica individual) se han centrado funda-
mentalmente en la comunicacién y el apoyo emocional del
paciente y la familia, pero también, en el control de sintomas
(Aranda et al., 2006; Bloch & Kissane, 2000; Clayton, Butow,
Arnol, & Tattersall, 2005; Griffiths, Ewing, & Rogers, 2010;
Keefe et al., 2005; Savard et al., 2006). Se trata, en definitiva,
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de favorecer el auto-duelo, logrando en lo posible preservar un
nivel de calidad de vida que logre un proceso hacia el fin de la
vida con la sensacién de respeto personal y dignidad.

El recorrido por los distintos trabajos de investigacién
sugiere la necesidad y adecuacién de la intervencién psicolé-
gica y recomienda un abordaje multidisciplinar de las nece-
sidades de los pacientes oncolégicos. No obstante, algunos
resultados han sido poco concluyentes e incluso contradicto-
rios, lo que ha dificultado concluir con garantias firmes sobre
la eficacia de las intervenciones puestas en marcha (Lepore &
Coyne, 2006). Esto tiene su base en las limitaciones presenta-
das por diversos estudios que sugieren ser cautos a la hora de
recomendar su aplicacién. Como se expone en Villoria et al.
(2015) y en otras revisiones (Ibafiez & Soriano, 2008; Lepore
& Coyne, 2006) algunos estudios presentan problemas en as-
pectos metodolégicos, como por ejemplo, ausencia de grupo
control, ausencia de aleatorizacién, ausencia de control de va-
riables, uso inadecuado de instrumentos de medida, tamafio
muestras inadecuados o muestras pequefias por mortalidad
experimental, falta de especificacién de hipétesis de estudio,
objetivos y de la terapia utilizada (Classen et al., 2001; Chujo
et al., 2005; Cwickel & Behar, 1999; Dolbeault et al., 2009;
Given et al., 2004; Lapid et al., 2007; Lieberman et al., 2003;
McLachan, 2001; Salonen et al., 2009; Siroskii, 2006; Syrjala
etal., 2008; Trask et al, 2003; Velikova et al., 2004; Winzelberg
et al., 2003). Todo ello ha generado pérdida de informacién y
limitaciones a la hora de generalizar a la poblacién. Ademas,
se sefiala cémo la mayoria de estos estudios han empleado pa-
quetes estandarizados de técnicas sin atender a los objetivos
especificos de los pacientes, descuidando las condiciones en
las que una intervencién puede resultar mas adecuada y para
qué pacientes se hace idénea.

Todo lo anterior, no cuestiona la eficacia y necesidad
del abordaje psicolégico de los pacientes, puesto que ha sido
demostrado que pueden verse beneficiados en multiples as-
pectos con una mejora significativa de la calidad de vida. Lo
que se pretende es mostrar cdmo es necesario seguir investi-
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gando y promover alternativas de intervencién centradas en
las necesidades especificas de los pacientes, sin perder de vista
las condiciones que le rodean en funcién de la fase de la enfer-
medad y su entorno, de manera que puedan a adecuarse a ellas
logrando intervenciones mds eficaces.

Perspectiva contextual: una alternativa de interven-
cién psicolégica basada en la activacién conductual (AC)

Como se ha sefialado, la intervencién psicolégica en
cancer ha demostrado resultados favorables que contribuyen
a mejorar la calidad de vida de los pacientes. Sin embargo, la
presencia de algunas limitaciones metodolégicas, resultados
contradictorios y el uso de paquetes de intervencién con un
procedimiento para todos los pacientes sin centrarse en obje-
tivos especificos, sefialan la necesidad de buscar alternativas
de intervencién que permitan protocolos mas flexibles y ajus-
tados. Como alternativa para superar estas limitaciones, una
intervencién psicolégica basada en la AC se sugiere como un
enfoque que estd demostrando su eficacia en el abordaje tera-
péutico de los pacientes oncolégicos.

A este respecto, los trabajos de Fernindez et al.
(2011b), Fernandez, Villoria, Ferndndez y Gonzélez (2014) y
Villoria (2012), sefialan la importancia de situar el abordaje
del paciente oncolégico de forma contextual. De esta forma,
se considera que las circunstancias que rodean al paciente on-
colégico ante la situacién de enfermedad pueden conllevar la
pérdida de funcionalidad (laboral, ocio, social, de pareja, se-
xual, etc.) con la consiguiente disminucién de gratificaciones
diarias. Estas circunstancias, se ponen en relacién con las li-
mitaciones derivadas de los sintomas de la enfermedad y tra-
tamiento, pero también, con la forma de entender el rol de la
enfermedad. Asi, el paciente, por un lado, puede entender que
debe dejar sus responsabilidades y actividades para concen-
trarse en su recuperacién y, por otro lado, su contexto inme-
diato (familia, el contexto médico, etc.) puede favorecer este
abandono con ese mismo objetivo. Esta situacién incrementa
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la posibilidad de sensaciones de inutilidad, sentimientos de
tristeza, de pérdida de continuidad con la vida propia, lo que
puede generar problemas emocionales y adaptativos con re-
percusién negativa en la calidad de vida. En este sentido, dife-
rentes trabajos han sefialado cémo las alteraciones en las ruti-
nas cotidianas del paciente se asocian con una peor calidad de
vida (Banthia, Malcarne, Ko, Varni, & Sadler, 2009; Fernan-
dez et al., 2011b; Fernandez et al., 2014; Green, Hart-Johson,
& Loeffler, 2011; Nikoli¢ et al., 2015).

Esta propuesta de una perspectiva contextual en la
intervencién del paciente oncolégico nace del abordaje de los
problemas psicolégicos de las llamadas terapias contextuales,
en concreto de la Terapia de Activacién Conductual. A partir
de la década de los 90 comienzan a surgir una serie de tera-
pias de caracter conductual caracterizadas por el andlisis de
la conducta, el conductismo radical y la conducta verbal, co-
nocidas como terapias contextuales (Pérez-Alvarez, 2014). En
estas terapias se entienden los trastornos como interactivos,
contextuales y funcionales ubicdndolos en las circunstancias y
relaciones de la persona, sefialando la hiperreflexividad como
condicién psicopatolégica, es decir, cémo los intentos por re-
solver un problema (acciones, pensamientos, emociones) que
no cambian nada, pero cuando persisten, se convierten en
el verdadero problema interfiriendo con la vida. En ellas, se
destacan principios terapéuticos en vez de tratar de desarro-
llar técnicas especificas, en concreto, destacan la aceptacién
y la activacién. Aceptacién, no como resignacién sino como
una propuesta a abandonar los esfuerzos por eliminar los
sintomas, y activacién, como un compromiso de la persona
de actuar en relacién a sus objetivos y valores en la vida. Se
trata, entonces, de no medir la eficacia de la intervencién por
la reduccién de sintomas sino por los logros personales en la
medida que la persona se pone en marcha hacia ellos, cam-
biando las circunstancias que estdn manteniendo el problema
(Pérez-Alvarez, 2014).

Dentro de estas terapias se halla la Terapia de Acti-
vacién Conductual (AC) (Hopko, Lejuez, Ruggiero, & Heifert,
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2003; Jacobson, Martel, & Dimigjian, 2001; Lejuez, Hopko, &
Hopko, 2001) la cual nace orientada al tratamiento de la de-
presion con eficacia probada (Bianchi & Henao, 2015; Cullen,
Spates, Pagoto, & Doran, 2006; Hopko, Bell, Armento, Hunt,
& Lejuez, 2005, Hopko, Lejuez, & Hopko, 2004; Hopko, Le-
juez, LePage, Hopko, & McNeil, 2003). En los tltimos afios, se
ha iniciado su aplicacién en pacientes oncoldgicos (Hopko et
al., 2011; Hopko et al., 2008; Hopko et al., 2013; Ferndndez et
al., 2011b; Fernandez et al., 2014; Villoria, 2012), sugiriendo
su adecuacidén para el abordaje de los problemas emocionales y
adaptativos en estos pacientes. Aplicando el modelo dela ACa
la enfermedad oncoldgica, se entenderia como las respuestas
que el sujeto da ante un problema de la vida (en este caso la
condicién de enfermedad), pueden convertirse en el verdade-
ro problema. Interesa, entonces, tanto el problema del pacien-
te como las respuestas que éste da ante el mismo.

El paciente oncolégico, como ya se sefiald, puede verse
envuelto en un conjunto de respuestas que representan un “rol
de enfermo” mas alla de lo que seria entendible por los sinto-
mas y limitaciones derivados de la enfermedad y tratamiento.
En esta situacién, puede desarrollarse lo que desde esta tera-
pia se denomina evitacién conductual, entendida como una
actitud de la persona hacia una situacién en la que parece no
haber nada positivo (presencia de sintomas fisicos negativos,
pérdida de actividades relevantes de la vida, sentimientos
de inutilidad, etc.) que puede resultar en una inhibicién ge-
neralizada. Esta inhibicién se caracteriza por la presencia de
conductas de evitacién de acontecimientos sociales, evitacién
de tareas, evitacién emocional para amortiguar sentimientos
y emociones negativas y evitacién cognitiva para no pensar
en la situacién. Este escenario dificulta que el paciente pueda
entrar en contacto con situaciones de las que podria depen-
der su mejoria contribuyendo ademas, a la presencia de sen-
timientos de tristeza, irritabilidad, desesperacién, fatiga y/o
desdnimo, que pueden desencadenar problemas emocionales
como cuadros depresivos y ansiosos y problemas adaptativos
con la consiguiente pérdida de calidad de vida. En la figura
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1. se presenta de forma esquematizada este modelo de la AC
aplicado al cancer.

CIRCUNSTANCIAS INICIALES: Enfermedad (Cancer)

DISMINUCION DE:

Preocupaciones por diagnostico, tratamientos, futuro, etc. | - alicientes,

Sintomas y limitaciones de |a enfermedad | ==t |_intereses

Efectos de los tratamientos - reforzadores,

Alteraciones en las rutinas | - presencia de condiciones negativas

Actuacién del entorno familiar, social, médico |

PROBLEMAS EMOCIONALES |

. EVITACION CONDUCTUAL
- tristeza

(problema secundario):

- fatiga . S
& - inactividad
- desesperacion . .
A - pensamientos negativos
- irritabilidad AL 5 '
P - evitacién de situaciones sociales
- desanimo ot
- ansiedad

Figura 1: Modelo contextual de la AC aplicada al cancer.
Fuente: adaptado de Pérez-Alvarez, 2014.

De este modo, la intervencién comienza por realizar
un andlisis funcional de la conducta que permita identificar
las fuentes de reforzamiento del paciente y qué condiciones
las hacen probables. Se trata de fomentar la recuperacién y/o
mantenimiento de conductas relevantes del paciente y que
puedan ser reforzadas naturalmente, identificar conductas
de enfermedad aprendidas para su eliminacién reforzando al-
ternativamente comportamientos saludables y eliminar el pa-
trén de evitacién conductual adquirido. Por todo ello, se hace
fundamental la evaluacién de las necesidades y los objetivos
del paciente para lograr un compromiso activo actuando en
relacién a lo que es relevante para él (activacién) a pesar de
c6mo se sienta (aceptacién). En este sentido, si se logra este
compromiso del paciente, involucrdndose en las actividades
relevantes de su vida se podran activar sus fuentes de reforza-
miento diarias, aceptando los pensamientos y emociones aso-
ciados a la enfermedad y tratamiento, contribuyendo de este
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modo a la presencia de un mejor estado emocional, la preven-
cién de problemas emocionales y una mejor adaptacién a la
enfermedad, lo que en su conjunto implica una mejor calidad
de vida.

Investigacion en intervencion psicologica en Chile

Aunque en los ultimos afios ha crecido el interés por
el estudio sobre los aspectos psicoldgicos relacionados con la
enfermedad oncolégica en el contexto chileno, atn es poco el
conocimiento que se ha generado sobre aspectos clave, como la
incidencia de las alteraciones emocionales, la calidad de vida y
las variables que pueden resultar definitorias de la misma (Cal-
derén et al., 2014). Esta situacién dificulta poder generar una
visién holistica sobre los problemas emocionales, los sintomas,
las limitaciones y las necesidades presentados por los pacientes
que permita establecer intervenciones psicoldgicas adecuadas
e integradas dentro de un enfoque multidisciplinar de atencién
a los pacientes. A partir de la revisiéon sobre los resultados de
las investigaciones centradas en la intervencién psicolégica en
Chile, pueden establecerse dos conclusiones principales. En
primer lugar, existe una escasez de estudios al respecto y, en
segundo lugar, los trabajos disponibles en general se centran
en estudios descriptivos o de enfoque cualitativo (Garcia &
Rincén, 2011; Rojas-May, 2006) , los cuales dificultan la ge-
neralizacién de resultados, o se basan en un abordaje de los
pacientes mediante terapias alternativas como arteterapia,
musicoterapia, etc., (Contreras, 2013; Uribe-Echevarria, 2015;
Zabala, 2009) que se alejan de los protocolos de intervencién
que hasta el momento han ido mostrado resultados de eficacia,
tal como se expuso en el apartado anterior.

En este escenario, nuestro equipo de investigacién
ha comenzado a abrir una linea de investigacién que permita
conocer las caracteristicas de los pacientes y sus necesidades
en relacién a las dreas que pueden determinar su calidad de
vida. Para la consecucién de este objetivo, en primer lugar es
necesario comenzar con una evaluacién adecuada de estos as-

72



PSICooNCOLOGIA. Enfoques, Avances e Investigacién

pectos que posibilite posteriormente sugerir el abordaje psi-
colégico mds eficaz para cada caso concreto. Dado que en Chile
no existen instrumentos validados que permitan realizar una
evaluacién adecuada de las distintas dimensiones psicoldgicas
implicadas en el proceso de enfermedad y tratamiento, nos
hemos propuesto facilitar el inicio de una investigacién de
calidad mediante la validacién al contexto chileno de instru-
mentos que han demostrado ser adecuados para la evaluacién
psicolégica de pacientes oncolégicos en otros paises. Asi, la
validacién de la Escala de Ansiedad y Depresién Hospitalaria
(Zigmond & Snaith, 1948; validacién chilena de Villoria &
Lara, 2017, en revisién para su publicacién) permite dispo-
ner de un instrumento adecuado para evaluar los sintomas de
ansiedad y depresién en pacientes oncoldgicos, demostrando
ser un instrumento apropiado para tomar decisiones terapéu-
ticas adecuadas al estado emocional del paciente. En la misma
linea, actualmente estamos desarrollando un proyecto para la
validacién de un instrumento que permite evaluar las estrate-
gias de afrontamiento utilizadas por los pacientes oncolégicos
(Afrontamiento y cancer: adaptacién y validacién de la Esca-
la de Ajuste Mental al Cancer, MAC, en poblacién oncolégica
chilena; REF: 016-17), que facilitara la toma de decisiones en
relacién a las mejores estrategias terapéuticas a utilizar.

Se recoge con lo expuesto la necesidad de investiga-
cién y su importancia para poder generar un conocimiento
mds amplio y profundo sobre la psicooncologia en Chile, cuyo
desarrollo ha de entenderse mediante el trabajo conjunto de
profesionales de este 4mbito con la intencién de sumar es-
fuerzos que puedan arrojar resultados de calidad en relacién a
un mejor conocimiento del paciente oncolégico y su entorno
para contribuir a su mejor adaptacién y calidad de vida.
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CAPITULO 4
Psiconeuro-inmuno-endocrinologia y cancer

Tatiana Corbeaux Ascui
Cristian Soza Ried
Oncoloop Cancer Care Center, Chile

Introduccién

Este capitulo pretende dar un entendimiento global
de cémo el sistema endocrino, nervioso e inmune se integran
e interactian para modular la respuesta de nuestro organismo
frente a factores externos. Describiremos brevemente algunos
de los 6rganos y funciones de cada sistema para luego ejempli-
ficar la integracién de ellos en un contexto patolégico comple-
jo como es el cancer.

Como se componen los sistemas y algunas
de sus funciones

La integracién de diferentes &dreas cientificas y mé-
dicas como: biologia molecular, biomedicina, epidemiologia,
genética, neurociencias, bioestadisticas, ciencias fisicas, entre
otras, nos ha permitido dilucidar de mejor manera la interac-
cién que existe entre mente, cuerpo y medioambiente. El en-
tender como los factores medio ambientales y sociales reper-
cuten en el continuo salud-enfermedad, ayuda a la creacién de
estrategias multidisciplinarias para apoyar a los pacientes y
poder mejorar la calidad de vida desde un perspectiva holoin-
tegrativa (Rodriguez & Rodriguez, 2009).

La psiconeuroinmunoendocrinologia (PNIE), plan-
tea la integracién de todos los subsistemas corporales para la
mantencién de la homeostasis (balance fisiolégico) (Neme-
roff, 2013). Estos sistemas pueden ser clasificados de acuer-
do a su funcién y se encuentran intimamente relacionados,
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complementindose y comunicdndose continuamente. Asi,
la PNIE busca entender de qué manera una patologia puede
afectar la coordinacién que existe entre estos sistemas, con el
fin de buscar estrategias que aborden de una forma global a
los pacientes. Entre los principales sistemas encontramos el
Limbico, Paralimbico, Nervioso, Endocrino e Inmunolégico.
En este capitulo abordaremos algunos de ellos y su relacién
con el cancer.

1. Circuito Limbico: es un sistema de estructuras cerebrales
compuesto por una red de neuronas que generan respuestas
corporales o fisiolégicas frente a diversos estimulos externos.
Este sistema es considerado como el sistema primitivo de
nuestras emociones ya que es donde se generan las conductas
emocionales més ancestrales. Dentro de las principales partes
de este sistema encontramos:

1.1. Tdlamo: es una pequefa estructura neuronal
ubicada por encima del tronco del encéfalo cerca de la zona
central del cerebro, donde existen neuronas que se proyectan
hacia la zona de la corteza cerebral retransmitiendo impulsos
sensoriales y conectdndolo con esta zona del cerebro.

1.2. El hipotdlamo: se ubica dentro de los dos tractos
6pticos en estrecha comunicacién con la glandula pituitaria.
Principalmente se relaciona con la homeostasis y regulacién
auténoma de funciones vitales del organismo (hambre, sed e
instinto de reproduccién entre otros) ya que regula y tiene la
capacidad de controlar el sistema nervioso simpatico y para-
simpdtico. Ademas, recibe informacién desde varias fuentes
como, por ejemplo el nervio vago y 6ptico entre otros.

1.3. El hipocampo: esta zona tiene forma de dos
cuernos curvados que van desde la zona del hipotdlamo hasta
la amigdala. Esta estructura esta relacionada con la memoria
de corto plazo y la de largo plazo junto con los procesos de
aprendizaje.

1.4. La amigdala: es una masa que tiene forma de
dos almendras localizadas a ambos lados del tdlamo en la zona
inferior del hipocampo. En animales se ha comprobado que la
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estimulacién de esta zona genera una conducta agresiva, por
el contrario, cuando esta zona es extirpada la respuesta agre-
siva se torna docil.

1.5. La corteza orbito frontal: es la vilvula de salida
de todas las 6rdenes emocionales hacia el 16bulo frontal que se
encarga de la planificacién y organizacién de las tareas. Tiene
un importante rol en la canalizacién de los impulsos emocio-
nales irracionales que vienen desde el sistema limbico.

2. Circuito paralimbico: estd compuesto por las cortezas
tempobasolateropolar y entorrinal. Se encarga de conectar lo
sensorial-emocional con lo l6gico, y como consecuencia le da
sentido a las emociones. Junto a la corteza prefrontal otorgan
una funcién ejecutiva al cerebro. Contiene el yo social, la cen-
sura y la integracién sensorial.

3. Circuito pineal: se integra en el ntcleo supraquiasmatico
hipotaldmico terminando en la conocida glandula pineal. En
este circuito se encuentran células foto-receptoras que permi-
ten transmitir una sefal luminica a la glandula pineal, la cual
se encarga de traducir estas sefiales para la sincronizacién de
los ritmos circadianos con el exterior.

4. Sistema nervioso: se divide en sistema nervioso central
(SNC) y periférico (SNP), cumpliendo multiples funciones
que permiten recibir y procesar la informacién del medio am-
biente para traducirla en funciones fisiolégicas. El hecho de
coordinar y regular la funcién de otros sistemas en nuestro
organismo lo convierten en un sistema esencial. Su accién es
ejecutada en forma directa o mediado por hormonas del siste-
ma endocrino. En términos generales, este sistema estd com-
puesto por el cerebro, cerebelo, tallo cerebral, médula espinal
y los nervios periféricos (Noback et al., 2005). Las células base
de este sistema son las neuronas, las que se comunican entre
si mediante neurotransmisores. Estas células poseen una for-
ma particular con prolongaciones celulares (conocidas como
dendritas y axones) que le permiten recibir y enviar infor-
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macién hacia zonas alejadas del cuerpo. Ademds, el sistema
nervioso tiene un centro procesador y de almacenamiento de
informacién a largo plazo, lo cual se traduce como memoria
posibilitando el aprendizaje (Noback et al., 2005).

5. Sistema endocrino: estd formado por una serie de glan-
dulas y tejidos que tienen como funcién el producir y liberar
hormonas que actian como mensajeros hacia zonas alejadas
del organismo. Estas hormonas se encargan de ejercer fun-
ciones de regulacién de diferente indole, respondiendo a las
6rdenes del sistema nervioso que a su vez esta estimulado por
seriales externas (Acton, 2011). La funcién principal de este
sistema es el contribuir al mantenimiento del balance fisiold-
gico interno del organismo u homeostasis. Dentro de algunos
de los 6rganos que componen este sistema se encuentran:

5.1. Gldndula pineal: es una pequefia glindula ubi-
cada en el cerebro encargada de la produccién de melatoni-
na y vasopresina entre otros. Influye en la modulacién de los
factores del suefio, ritmos circadianos y estacionales. De esta
forma, cumple un rol esencial en la coordinacién de los ritmos
biolégicos y, por ende, de vinculacién con el medio ambiente.

5.2. La hipéfisis o gldndula pituitaria: se encuentra
alojada dentro del crdneo en un lugar denominado silla turca.
Esta encargada de la liberacién de diferentes factores necesa-
rios para la regulacién de las funciones corporales globales.
Por ejemplo, hormonas de crecimiento, estimulante de la ti-
roides, adenocorticotrépica, foliculo-estimulante, luteinizan-
te y prolactina.

5.3. Tiroides: dentro de sus funciones est el produ-
cir las llamadas hormonas tiroideas que se encuentran direc-
tamente relacionadas con el metabolismo, pudiendo causar
hipotiroidismo cuando esta glindula disminuye su funcién
o hipertiroidismo cuando, por el contrario, esta glandula au-
menta su funcién. Dentro de las hormonas que secreta se en-
cuentran triyodotironina (T3), tiroxina (T4) y calcitonina.

5.4. Paratiroides: dentro de sus funciones produce
una hormona llamada parathormona que se encarga de la re-
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gulacién del calcio en el organismo, influyendo en las sefializa-
ciones celulares.

5.5. Pdncreas: este 6rgano tiene un papel exocrino y
endocrino. En su rol exocrino secreta hormonas que ayudan a
la descomposicién de los alimentos y como funcién endocrina
se preocupa de la secrecién del glucagén y de la insulina. Estas
hormonas son las encargadas de la regulacién de los niveles de
glucosa en la sangre. Cuando este 6rgano falla puede producir
diferentes enfermedades, entre ellas diabetes tipo 1y 2.

5.6. Gldndulas adrenal: se ubican en la zona supe-
rior del rifién y estdn encargadas de la generacién de varias
hormonas, donde la produccién de corticosteroides (cortisol)
y catecolaminas (adrenalina) son las mdas importantes. Este
6rgano también produce las hormonas relacionadas con los
niveles de presién arterial y hormonas de diferenciacién se-
xual masculina.

5.7. Gonadas: son los 6rganos endocrinos encarga-
dos de la produccién de hormonas sexuales. En los ovarios de
la mujer se produce estrégeno y progesterona. En cambio en
los testiculos de los varones se produce testosterona. Estas
hormonas son responsables de las caracteristicas sexuales se-
cundarias asi como de la capacidad reproductiva de cada or-
ganismo. Ademads de los 6rganos mencionados, existen otros
que también pueden tener la capacidad de secretar hormonas
especificas. Por ejemplo, recientes investigaciones muestran
que el corazén es capaz de segregar una hormona peptidica
llamada factor natriurético auricular que se encarga de regular
la presién y el volumen sanguineo (Acton, 2011).

6. Sistema inmunolégico: la principal funcién del sistema
inmune es poder reconocer lo propio de lo ajeno, de tal mane-
ra, que es capaz de tolerar las células propias de nuestro orga-
nismo y al mismo tiempo defendernos de factores patégenos
externos como virus, bacterias u hongos. Al igual que el siste-
ma nervioso, posee la capacidad de memoria y aprendizaje y
ambos se regulan a través de procesos de maduracién y apop-
tosis celular (Clow & Hucklebridge, 2012).
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El sistema inmune se divide en innato y adaptativo.
El sistema innato se encarga de la primera linea de respuesta,
la cual se basa en el reconocimiento de patrones comunes ex-
puesto en la superficie de organismos patégenos. El sistema
inmune adaptativo, en cambio, genera una respuesta especifi-
ca, la que toma mds tiempo en desarrollarse y que depende de
la expresién clonal de diversos receptores de antigenos cons-
truidos durante la diferenciacién celular y expresados en la
superficie de los linfocitos (Boehm & Swann, 2014). La diver-
sidad poblacional de las células efectoras del sistema inmune
es muy amplia y cada tipo celular tiene funciones especificas
y diferentes.

En términos generales, los procesos de comunicacién
entre las células del sistema inmune se realizan mediante di-
ferentes proteinas llamadas citoquinas. La actividad de estas
proteinas en solucién también es muy versatil, siendo asi plu-
rifuncional y actuando siempre en forma complementaria.

Dentro de los érganos del sistema inmune encontra-
mos la médula 6sea, timo, bazo, amigdalas, adenoides, los
ganglios linféticos, vasos linfaticos y las placas de Peyer loca-
lizadas en el intestino (Abbas et al., 2007). Cada uno de estos
6rganos tiene una funcién especifica y diferente, necesaria
para orquestar la respuesta inmune. Ademas, el correcto fun-
cionamiento del sistema inmune depende de la 6ptima comu-
nicacién y coordinacién con los sistemas nervioso y endocri-
no. Por ejemplo, cuando se pierde la coordinacién o conexién
entre estos sistemas, aparecen desbalances inflamatorios y
estrés oxidativo, siendo el comun denominador de patologias
como la periodontitis, diabetes, diferentes enfermedades car-
diovasculares y sindromes metabdlicos.

La reciprocidad y comunicacién de estos sistemas
también queda en evidencia a través de diversas patologias in-
flamatorias del intestino. La idea de que los microorganismos
que habitan en nuestro intestino puedan de alguna u otra ma-
nera incidir en el estado de dnimo de una persona a través de
factores inflamatorios es uno de los campos mas novedosos de
investigacion en la PNIE (Engin, 2017; Clark & Mach, 2017).
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Estrategias terapéuticas para el abordaje del cancer
que nacen a partir de la visiéon en PNIE

La visién sistémica de la PNIE nos muestra la necesi-
dad de crear estrategias terapéuticas multidisciplinarias para
abordar al paciente. En el cdncer, por ejemplo, el abordaje
integra disciplinas como la actividad fisica, nutricién e inter-
vencién psicolégica a los pacientes, considerando cada caso de
manera particular y apuntando a cambios de los hébitos des-
adaptativos. Este tipo de abordaje incentiva programas de ali-
mentacién saludable y actividad fisica moderada, con el fin de
evitar el sedentarismo, obesidad y aumentando la recupera-
cién y mejorando la calidad de vida de los pacientes (Vainio et
al., 2002). No obstante, el promover dietas saludables no im-
plica la existencia de una dieta “méagica” anti-cancer, sino mds
bien, promueve una alimentacién balanceada, disminuyendo
el consumo de carnes rojas y evitando el consumo excesivo de
grasas saturadas, sal, alimentos ahumados y procesados. Se ha
demostrado que la integracién de los aspectos psicolégicos en
la vida del paciente como: la flexibilidad en la percepcién de la
realidad, las estrategias de como enfrentamos problemas, la
resiliencia, el planteamiento de objetivos de vida, relaciones
sociales, informacién sobre lo que nos afecta y el correcto ma-
nejo de emociones, entre otros, también inciden en el bienes-
tar y calidad de vida y por lo tanto deben ser abordados de ma-
nera integral. Pero ;por qué habitos saludables de vida inciden
en nuestra calidad de vida y nos ayudan contra el cancer?

PNIE en cancer

El cancer provee de un claro ejemplo de como aspec-
tos psicolégicos, neurolégicos e inmunolégicos interactian
e influyen en la progresién de la enfermedad. Actualmente
constituye una de las patologias mds relevantes a nivel mun-
dial debido a su altas tasas de incidencias y mortalidad, las
cuales repercuten profundamente a nivel social y econémico
(Goss et al., 2013).
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El cancer se define como si fuera sélo una enferme-
dad, sin embargo, estd compuesto por diferentes patologias
evolutivas asociadas. Esto complejiza el escenario tanto en su
fase diagnéstica, de progresién y recurrencia haciendo dificil
su comprensién y abordaje.

Entender esta patologia implica desgranar sus orige-
nes y por ende los aspectos biolégicos de la enfermedad. El
cancer ocurre en cualquier organismo compuesto por células,
y surge debido a alteraciones genémicas (mutaciones o modi-
ficaciones epigenéticas) que se acumulan en el tiempo y que
promueven el crecimiento, la multiplicacién rdpida y la sobre-
vivencia de células anormales, omitiendo todos los procesos de
regulacién y control celular (Alberts et al., 2008). Las células
tumorales son anormales en diversos aspectos, por ejemplo:
en su forma, movilidad, respuesta a factores de crecimiento y
sefializacién celular, en su metabolismo y ademads son capaces
de modificar el medioambiente que las rodea. La proliferacién
descontrolada y sobrevivencia les permite formar tumores,
los que se vuelven malignos cuando adquieren la capacidad de
escapar de la zona de origen e invadir tejidos y érganos sanos
(Alberts et al., 2008).

Una de las principales causas que gatillan la aparicién
de tumores es el envejecimiento y por ende la falla de los me-
canismos de control, autoreparacién y de vigilancia inmunolé-
gica. Nuestro sistema inmune, no sélo se encarga de eliminar
virus y bacterias, sino también de eliminar células propias de-
fectuosas, incluyendo células cancerigenas (Abbas et al., 2007;
Antoni et al., 2006; Cerwenka & Lanier, 2001; Coussens &
Werb, 2002; Lucey et al., 1996; Reiche et al., 2004). De hecho,
la importancia del sistema inmune en el control del cancer ha
quedado reflejado con el surgimiento de la inmunoterapia.

Una sola mutacién gendémica no es suficiente para
producir cadncer, més bien es la acumulacién de mutaciones en
el tiempo las que otorgan ventajas selectivas y de sobreviven-
cia a las células cancerigenas por sobre sus vecinas (Alberts et
al., 2008).
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Estresores y su relacion con el sistema inmune y
la progresion del cancer

Las células de todo organismo multicelular conversan
entre si para poder coordinarse y responder correctamente
a las sefales o estimulos provenientes del medioambiente,
lo cual permite adaptarse, formar tejidos, érganos y cumplir
diferentes funciones (Lewis, 2003; Soza-Ried et al., 2014).
Del mismo modo, el SNC y SNP se coordinan para generar
respuestas adecuadas frente diversas situaciones sociales y
ambientales, facilitando la adaptacién a contextos externos
(Lutgendorf & Sood, 2011; Reiche et al., 2004). Sin embar-
go, la activacion crénica de estos sistemas producen severos
desbalances fisiolégicos, tolerancia a la misma respuesta y un
desajuste de la respuesta inmune (Miller et al., 2002) lo que
facilita la progresién de diversas enfermedades virales, bacte-
rianas y autoinmunes (Dhabhar, 2009) y enfermedades créni-
cas —incluyendo al cdncer- (Lutgendorf & Sood, 2011).

La respuesta a estresores se orquesta desde el SNC y
SNP, activando el sistema nervioso auténomo (SNA) y el eje
hipotaldmico-pituitaria-adrenal (HPA) (Antoni et al., 2006;
Costanzo et al., 2011; Lutgendorf & Sood, 2011; Reiche et al.,
2004) (Figura 1). El resultado de esta activacion es la liberacién
de catecolaminas (como norepinefrina y epinefrina), glucorti-
coides (como el cortisol) y otras hormonas de estrés desde la
glandula adrenal, terminales nerviosas simpaticas y cerebro.
La acumulacién crénica de estas hormonas produce diversas
anomalias inmunoldgicas que van desde la disminucién del
numero y limitacién funcional de células inmunes (leucoci-
tos, monocitos, linfocitos T y células nulas o “natural killer”
[NK]) a desbalances en las diferentes poblaciones linfocitarias
(Leonard & Song, 1996; Nunes et al., 2002; Schleifer et al.,
1984; Zorrilla et al., 2001). Estos desbalances impiden que el
sistema inmune cumpla eficientemente su funcién citotéxica,
facilitando la sobrevivencia de células que presentan inestabi-
lidad gendémica (Reiche et al., 2004), lo que puede contribuir a
la progresién de la enfermedad (Sephton et al., 2009).
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Evento inicial: mutacién
o cambio epigenético

Descontrol inflamatorio Prognosis de la enfermedad
Desbalance hormonal Fatiga crénica
Desbalance inmune Ansiedad

Depresién

Alteracién del suefio

otras enfermedades ; "
nutridén l Progreslén angiogenesis
sedentarismo

consumo de tabaco

metdstasis

Esquema general que explica c6mo la progresion del cancer altera la ho-
meostasis corporal. Se observa la reaccién del SNC y SNP en respuesta a la
progresion del cancer, produciendo un descontrol inflamatorio y desbalance
hormonal e inmune. La respuesta del SNC y SNP se realiza mediante el HPA.
Los desbalances que se producen por el tumor, la excesiva produccién de
cortisol y catecolaminas contribuyen a procesos como angiogénesis y me-
tastasis. Estos efectos negativos se potencian con la exposicién crénica a
factores biolégicos del comportamiento y efectos secundarios del mismo
tratamiento, que terminan produciendo fatiga crénica, depresion y altera-
cién del suefio.

SNC: Sistema Nervioso Central; SNP: Sistema Nervioso Periférico; HPA: Eje
Hipotalamo Pituitaria Adrenal

Sin embargo, ;Qué son los estresores?, la definicién
depende desde la perspectiva que se mire. A nivel celular, cual-
quier ruptura de la homeostasis produce estrés y conduce a la
activacién de proteinas especificas (por ejemplo, las proteinas
de estrés térmico), la expresién de genes, o bien la alteracién
de la estructura y funcién celular (Kregel, 2002). En este esce-
nario la ruptura de tejidos o el desarrollo de un tumor cons-
tituye un factor importante de estrés biolégico. Pero también
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existen otros tipos de estresores que afectan al organismo y
atentan de manera directa o indirecta contra la homeostasis.
Ejemplos de estos estresores son la depresién y ansiedad cré-
nica, diferentes experiencias traumaticas y aislamiento social
agrupados bajo el nombre factores biolégicos del comporta-
miento (FBC) (Lutgendorf & Sood, 2011). ;Cémo los FBC se
relacionan con el cdncer? Por mas de 30 afios se ha investigado
para responder si el estrés crénico por FBC produce directa-
mente cancer o bien si su accién solo se vuelve relevante una
vez que el cancer ha surgido.

Las investigaciones indican que si bien los eventos
traumaticos, la ansiedad o la depresién crénica pueden tener
un impacto en la progresién de la patologia no hay evidencia
cientifica que demuestre que este tipo estresores causen la en-
fermedad (Constanzo et al., 2011; Chida et al., 2008; Dalton
et al., 2002; Garssen et al., 2004). Los estudios que muestran
una relacién entre el estrés y el inicio del cancer tienen serios
problemas de disefio y/o presentan resultados inconsistentes
(Costanzo et al., 2011).

Cuando el cancer ya estd presente en el organismo se
desequilibra el sistema inmune y la homeostasis general, si a
esto le sumamos los efectos secundarios de los tratamientos
terapéuticos (por ejemplo quimioterapia) y la accién de las
células cancerigenas en el medioambiente celular, podemos
imaginar un escenario fértil para que estresores como los FBC
ejerzan una mayor influencia y accién en nuestro cuerpo.

Experiencias en modelos animales (estudios in vivo)
y también pacientes (estudios clinicos) con cancer de ovario
(Lutgendorf et al., 2005) y mama (Andersen et al., 1998),
muestran que la exposicién crénica a catecolaminas y glu-
cocorticoides afectan la respuesta inmune, desregulando la
produccién de citoquinas pro-inflamatorias y rompiendo el
balance de poblaciones linfocitarias, lo que disminuye la res-
puesta inmune citotéxica frente a tumores. El desbalance de
citoquinas pro-inflamatorias tiene un profundo efecto en el
medioambiente tumoral (Lutgendorf et al., 2005). En este
sentido, observaciones en pacientes sugieren que el apoyo psi-
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cosocial también influencia los niveles de citoquinas pro-in-
flamatorias y de células inmunes (Lutgendorf et al., 2005).
Por ejemplo, los estudios realizados por Levy et al., (1987);
Lutgendorf et al., (2005), indican que en pacientes que experi-
mentan apoyo social la funcién citotdxica de las NK aumenta.

El hecho que los tejidos inmunes tienen inervacién
simpdtica, que el sistema neuroendocrino influye en el trafi-
co linfocitario y que otras células inmunes (como leucocitos)
también presentan receptores de glucocorticoides y beta-adre-
nérgicos (Constanzo et al., 2011; Dhabhar & McEwen, 1997),
nos tienta a especular las razones del porqué ciertas interven-
ciones psicosociales puedan tener un efecto protector frente
a la enfermedad (Andersen et al., 2004; Carlson et al., 2003;
Fawzy et al., 1990).

Estresores y metastasis

Una metéstasis se produce como consecuencia de va-
rios procesos que se suceden: angiogénesis (construccién de
nuevos vasos sanguineos a partir de vasos preexistentes), pro-
liferacién, invasién, embolizacién y colonizacién de un nuevo
sitio.

El proceso de angiogénesis es esencial para la sobre-
vivencia del tumor y se produce en respuesta a sefiales celu-
lares como hipoxia o falta de oxigeno (una condicién comun
dentro del tumor). La hipoxia induce factores como el Factor
de Crecimiento Vascular Endotelial (VEGE, por sus siglas en
inglés) que en conjunto con la expresién de citoquinas (IL-6,
IL-8, IL-10, Factor de necrosis tumoral alfa [TNF«]) contribu-
yen al crecimiento del tumor y permiten que este remodele su
estructura. El ambiente pro-inflamatorio del 4rea tumoral es
propicio para que los macréfagos cambien su fenotipo y fun-
cién, desde células fagociticas a macréfagos que se asocian al
tumor (TAM) y que facilitan la metastasis (Cohen et al., 1996;
Costanzo et al., 2005; Nilsson et al., 2007; Palermo-Neto et
al., 2001; Reiche et al., 2004). Ademas, el ambiente induce a
que tanto células tumorales como no tumorales del estroma
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aumenten la expresién de metaloproteasas de la matriz celu-
lar (MMP), produciendo ruptura y reorganizacién de los teji-
dos colindantes al tumor. Este proceso gatilla la disociacién
de células tumorales del tumor primario y permite el escape
de estas células al torrente sanguineo (Sood et al., 2006; Ma-
sur et al., 2001; Lutgendorf & Sood, 2011; Hagemann et al.,
2004).

Se ha observado que pacientes que presentan altos
niveles de norepinefrina y cortisol por periodos prolongados
muestran un incremento en las poblaciones de TAM, altos in-
dices metaloproteasas (expresion de MMP-9 en monocitos de-
rivados de macrofigos) (Lutgendorf et al., 2008), y por tanto
un alto riesgo de sufrir metdstasis (Sloan et al., 2010).

Del mismo modo, el menor apoyo social, la depresién,
la baja calidad de vida y el aislamiento se correlacionan con
altos niveles de VEGF tanto en suero como en tejidos tumo-
rales, lo que se asocia a un mayor crecimiento tumoral. Esto
ha sido observado tanto en modelos animales (Lutgendorf
& Sood, 2011) como en pacientes con cincer de ovario, co-
lon, recto (Lutgendorf et al., 2002; Lutgendorf et al., 2008) y
mama (Nausheen et al., 2010; Sharma et al., 2008).

La exposicién crénica a noradrenalina y adrenalina
pueden ayudar a la sobrevivencia de las células tumorales (re-
sistencia a apoptosis) a través del aumento de la actividad de
proteinas como la quinasa de adhesién focal (focal adhesion
kinase o FAK) (Lutgendorf & Sood, 2011). Estudios clinicos
demuestran, por ejemplo, que los niveles de FAK fosforilada
(activa) son elevados en pacientes con cancer de ovario que
presentan depresién y altos niveles de norepinefrina y esto
se correlaciona ademas con menor sobrevivencia (Sood et al.,
2010). Asi mismo, el cortisol per sé estimula la proliferacién y
sobrevivencia de células malignas en cancer de mama (Moran
etal., 2000; Simon et al., 1984), disminuyendo la expresién de
genes reparadores de ADN (Antonova & Mueller, 2008). Pero
no existe evidencia sélida de que la expresién crénica de estos
factores biolégicos del comportamiento causen la patologia.

Lo antes descrito sugiere que la exposicién crénica
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a FBC cuando el cincer ya estd presente, no sélo generan un
desbalance fisiolégico corporal sino también desregula diver-
sos proceso de sefalizacion celular.

Sintomas depresivos, inflamacion y fatiga

Diversos estudios muestran que pacientes con cancer
de mama (Bower et al., 2002) y ovario (Weinrib et al., 2010)
en remisién presentan varios efectos secundarios conocidos
como comportamiento enfermizo crénico o sickness behavior.
En general, estos pacientes manifiestan fatiga, sintomas de-
presivos, elevados niveles de marcadores inflamatorios, cor-
tisol y disrupcién del suefio (Antoni et al., 2006; Rich et al,,
2005) por prolongados periodos después del tratamiento, in-
cluso afios (Bower et al., 2006).

La desregulacién de las vias sistémicas que hemos
mencionado anteriormente cumplen un importante rol en la
generacién de estos sintomas post tratamiento (Pyter et al.,
2009) (Figura 1).

Cuando hay una elevada produccién de los niveles de
cortisol que se mantienen en el tiempo, se produce una tole-
rancia a la respuesta (sindrome de adaptacién) (Golden-Kre-
utz & Andersen, 2004). Al mismo tiempo, los elevados niveles
de moléculas pro-inflamatorias e inflamacién inducidas por el
tumor, el tratamiento y la respuesta del SNC al microambien-
te tumoral aumentan el fenémeno de sickness behavior (Pyter
et al., 2009), los sintomas depresivos (Anisman, 2009; Mad-
den et al., 2011; Raison et al., 2006; Raison & Miller, 2013)
y la fatiga crénica (De Vries et al., 2009). Cuando un paciente
debe sostener por largo tiempo una carga como es el cincer
(diagnostico, tratamiento y periodo post tratamiento), estas
vias de sefializacién pueden actuar aunando fuerzas (a dife-
rentes niveles) para incrementar el cortisol circulante y las
citoquinas inflamatorias, mermando los recursos fisiolégicos
y psicolégicos que los pacientes tienen para enfrentar la enfer-
medad e incluso afecta la respuesta a la quimioterapia (Herr et
al., 2003; Wu et al., 2004; Pang et al., 2006).
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El 40% de los pacientes con cidncer de mama experi-
menta signos y sintomas de depresién, ansiedad, desmorali-
zacién, fatiga, tristeza y falta de esperanza al momento del
diagnéstico. Si bien, los estudios indican que solo el 10 a 30%
de los pacientes con cdncer registran una depresién clinica
(Golden-Kreutz & Andersen, 2004), existe ain mucho por
entender sobre los cuadros depresivos dentro del curso de la
enfermedad o posterior a esta (Lutgendorf & Sood, 2011).

Los efectos secundarios derivados de la enfermedad
y tratamiento son los problemas que mds preocupan a los
sobrevivientes, ya que impacta directamente en la calidad de
vida. Cada cdncer, paciente y tumor es tnico, lo que implica
que para abordar efectivamente a esta enfermedad necesita-
mos entender cémo los sistemas psicolégicos, neuroldgicos,
endocrinos e inmunoldgicos se relacionan y coordinan en cada
persona.

Investigacion cientifica y desafios

A pesar de que los mecanismos biolégicos entre ani-
males y humanos son muy similares, hay que tener en cuenta
que los sintomas generados en estos modelos, sélo se aseme-
jan a los cuadros depresivos observados en pacientes y por
tanto el uso de estos modelos es limitado y los resultados no
deben extrapolarse directamente (Dunn et al., 2005).

El cancer es una enfermedad compleja multifactorial y
por tanto son muchos los factores que deben sumarse para in-
ducir un dario biolégico (mutacién o epigenético) que perdure
en el tiempo y que, a su vez, evolucione para desencadenar la
patologia. El efecto de factores psicosociales y el estrés esta
unido a otros factores y al mismo desarrollo de la enfermedad
influyendo en la calidad de vida, en la adherencia a los trata-
mientos y probablemente en la sobrevivencia de los pacientes.
No basta sélo con medir nimero de células inmunes y funcio-
nalidad in vitro (cultivos celulares), sino también es necesario
entender cémo se comportan dentro del paciente, es decir, en
el contexto real. Chida et al., (2008) nos recuerda que los estu-

99



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

dios siempre deben ser interpretados con cautela; fundamen-
tal es el disponer de estudios de calidad, con éptimos criterios
de seleccién de pacientes, mejores controles, correcto anélisis
de los datos obtenidos y reportes.

Dentro de los mayores desafios para medir el efecto
de FBC en patologias crénicas complejas como el cancer, se
encuentran, por ejemplo, la heterogeneidad genética de la po-
blacién a estudiar y por tanto el formar subgrupos de estudios
es complejo. También, se requiere de largos periodos de segui-
miento y de un gran nimero pacientes para la obtencién de
resultados robustos y estadisticamente consistentes.

Las investigaciones realizadas hasta ahora abren nue-
vas perspectivas y nos invitan a considerar aun mds variables
para poder entender cémo el cancer, y posiblemente otras en-
fermedades crénicas, afectan nuestro organismo. Nos mues-
tran que cada persona funciona de manera Gnica frente a cada
situacién, manifestando necesidades de diferente indole lo
cual apunta a la necesidad de la integracién de las disciplinas
de la salud para un abordaje personalizado e integrado.
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Introduccién

Enla actualidad el cAncer es considerado un problema
de salud publica en el Pert y el mundo (Alvarado & Venegas,
2015; Payet, Pérez, Poquioma, & Diaz, 2016; Sarria-Bardales
& Limache-Garcia, 2013; Siegel, Naishadham, & Jema, 2013;
Stewart & Wild, 2014; Zaharia, 2013) abarcando cerca de 200
enfermedades caracterizadas por una alteracién genética de
las células (Sarria-Bardales & Limache-Garcia, 2013) y que
tiene graves consecuencias a nivel fisico (Burrell, McGranahan,
Bartek, & Swanton, 2013), psicosocial (Krebber et al., 2014) y
econdémico (Luego-Fernandez, Leal, Gray, & Sullivan, 2013). La
necesidad de realizar un abordaje integral a nivel oncolégico es
un reto del estado y la sociedad civil que obliga a la generacién
de evidencia cientifica como base para la toma de decisiones en
el &mbito de la salud (Nass de Ledo, 2010). Lamentablemente en
el Pert, como puede suceder en otros paises de la regién, existe
poca atencién a los resultados de investigaciones cientificas
para la formulacién de politicas publicas (Barboza-Palomino,
Caycho, & Castilla-Cabello, 2017).

ElWord Cancer Report (WCR) (Stewart & Wild, 2014)
sefiala que en el afio 2012 se reporté la aparicién de 14 millones
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de nuevos casos de pacientes con algun tipo de cancer en todo
el mundo, esperando que estas cifras aumenten a 22 millones
de nuevos casos en el 2030. El mismo WCR (Stewart & Wild,
2014) reporta que mas del 60% de los casos diagnosticados de
cancer se presentan en Africa, Asia, América Central y América
del Sur, y que en estas regiones se dan cerca del 70% de muertes
por esta enfermedad.

En el Perq, la informacién respecto a la incidencia y
mortalidad debido al cancer es llevado a cabo por medio del
Registro de Cancer de Lima Metropolitana a través del Depar-
tamento de Epidemiologia y Estadistica del Cancer, 6rgano de-
pendiente del Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas
(INEN). Informacién del daltimo Registro de Cancer de Lima
Metropolitana (Payetet al., 2016) sefiala que durante el periodo
2010-2012, se registraron 64,243 nuevos casos de pacientes
con cancer en Lima Metropolitana. En el caso de los hombres,
los tres tipos de cdncer mds frecuente son el cancer de préstata
(48.6%), de estémago (21.2%) y de pulmén (13.3%); mientras
que en las mujeres, el cincer de mama (40.9%), de cuello uterino
(21.1%) y de estémago (13.8%) tienen el mayor porcentaje de
incidencia. Respecto a la mortalidad, entre el 2010-2012, se
registr6 un total de 25,888 personas fallecidas por cancer, de
las cuales 12,540 son hombres y 13,348 mujeres.

Los datos del Pert y el mundo, reflejan la importan-
cia de generar procedimientos modernos para el diagnéstico y
tratamiento del cancer con el objetivo de disminuir la tasa de
mortalidad y aumentar los indices de supervivencia (Krebber
et al., 2014). Para esto, se hace necesaria la conformacién de
equipos multi e interdisciplinarios para la atencién del paciente
oncolégico (Alvarado, Genovés, & Zapata, 2009). Asi, el papel del
psicélogo cobra importancia como parte del equipo asistencial
de los servicios de oncologia y unidades de cuidado paliativo,
dentro de lo que ha venido a llamar el modelo fundacional de
integracion del psicooncélogo (Sanz & Modolell, 2004).

La especialidad de psicooncologia tuvo sus inicios
formales alrededor de 1970 en los Estados Unidos con el tra-
bajo de la Unidad de Psiquiatria del Memorial Sloan-Kettering
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Cancer Center de Nueva York (Holland, 2002; Robert, Alvarez,
& Valdivieso, 2013) debido a la necesidad de brindar apoyo emo-
cional a las personas que padecian algun tipo de cancer (Sanz
& Modolell, 2004). Esto permitié la creacién de las primeras
unidades de psicooncologia en el mundo por la Dra. Jimmie C.
Holland, considerada como fundadora de la psicooncologia (Die
Trie, 2004) y el Dr. Kollenbaum del Instituto Kiel de Paris (Ruda,
2013). Esto dio paso, en la década de 1980, al reconocimiento
de la psicooncologia como una rama de la psicologia (Rojas &
Gutiérrez, 2016), ala fundacién de sociedades académicas como
la Sociedad Internacional de Psicooncologia, la Sociedad Espa-
fiola de Psicooncologia (Garcia-Conde, Ibafiez, & Dura, 2008) y
revistas especializadas como el Journal of Psychosocial Oncology
y el PsychoOncology Journal. En el caso del Pert, recién en el afio
2006 se conforma la Sociedad Peruana de Psicooncologia y en
el afo 2009 la Asociacién Peruana de Psicologia Oncolégica.
Asimismo, desde dicho afio se vienen organizando las jornadas
de psicooncologia como un espacio de didlogo académico entre
psicélogos que trabajan éstos temas y otros interesados en busca
de un mayor desarrollo del area (Ruda, 2013).

Se puede definir la psicooncologia como un drea multi-
disciplinar cuyo campo de accién se centra en dos dimensiones
principales: primero, la dimensién psicobiolégica referida el
estudio cientifico de los factores psicolégicos, comportamentales
y sociales relacionados con la morbilidad y mortalidad del cancer;
segundo, la dimensién psicosocial relacionada con el cuidado
delas respuestas emocionales de los pacientes oncolégicos, sus
familias y los profesionales de salud que los atiende (Garcia-Conde
et al., 2008; Greer, 1994; Holland, 1992). El caracter multidis-
ciplinario de la psicooncologia se expresa en sus relaciones con
diversas especialidades médicas clinicas y no clinicas, asi como
con diferentes especialidades de la psicologia (Holland, 2010).
Para algunos autores, la psicooncologia, podria ubicarse dentro
de la psicologia de la salud, por su sentido preventivo, aunque
no en el paliativo (Garcia, 2015); mientras que para otros, la
psicooncologia se ubicaria como una psicologia de la enfermedad,
y por ende, seria distinta, aunque estaria relacionada con la
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psicologia de la salud (Palacios & Pérez-Acosta, 2017).

La investigacién en psicooncologia se ha centrado en
diversos ejes tematicos (Almanza-Mufioz y Holland, 2000). Asi
por ejemplo, se puede observar estudios acerca de diversas va-
riables psicosociales en pacientes oncoldgicos (Deshields, Potter,
Olsen, & Liu, 2014; Garssen, Uwland-Sikkema, & Visser, 2015;
Hansen et al., 2013; Pusic et al., 2013) y sus familias (Kim et
al., 2015; El-Jawahri et al., 2015), asi como,los beneficios de las
intervenciones en los sintomas psicosociales (Faller et al., 2013;
McFarland, Blackler, & Holland, 2017; Ohlsson-Nevo, Karlsson,
& Nilsson, 2016; Tao, Jiang, Liu, Aungsuroch, & Tao, 2015).

Teniendo en consideracién el aumento de casos de
personas diagnosticadas con cancer en el Pert y la importancia
de una intervencién psicolégica oportuna, habria que pregun-
tarse silos psicélogos peruanos estan generando las evidencias
cientificas necesarias para fundamentar sus pricticas profe-
sionales en el 4mbito de la psicooncologia. Desde un enfoque
bibliométrico, son escasos los trabajos que tratan de indagar
acerca de la produccién y desarrollo de la investigacién en psi-
cooncologia. Empero, este tipo de estudios, permite analizar
empiricamente la produccién cientifica en un campo especifico
del conocimiento (Allen, Jones, Dolby, Lynn, & Walport, 2009).
Esto permite tener indicadores objetivos acerca de los avances
y tendencias que sigue esta &rea, siendo importantes para la
formulacién de politicas de gestion en investigacién (Castiel y
Sanz-Valero, 2009). Junto al enfoque cuantitativo propio de
la bibliometria, se asume también una perspectiva cualitativa
ya utilizada en otros estudios (Ledesma, Peltzer, & Po6, 2008;
Marifielarena-Dondena, 2016). Este analisis sociobibliométrico
se enmarca tedricamente dentro de los postulados de la socio-
logia del conocimiento, que considera que los conocimientos
producidos por las disciplinas cientificas —dentro de ellas
psicologia— son de conocimiento publico y comunicados por
diferentes medios (publicaciones cientificas, libros, conferencias,
etc.) (Marifielarena-Dondena, 2012).

En este sentido, un estudio (Morena de Diago & Morena
de Diago, 2016) reporté un analisis bibliométrico de la revista
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Psicooncologia durante el periodo 2003-2015, sefialando que
los temas mas recurrentes estan referidos a la calidad de vida,
cuidados paliativos, ansiedad y depresién. Otra investigacién
(Guerra, 2003), llevé a cabo un analisis bibliométrico de las pu-
blicaciones en psicooncologia entre 1981y 2001 en Espana. Se
sefiala la existencia de 227 publicaciones, cuyas temdticas giran
en torno a intervenciones psicolégicas en pacientes oncolégicos
(12.3%), estados emocionales (9,2%) y calidad de vida (7.9%).
Se concluye que existe un aumento de la produccién cientifica
en psicooncologia en Espafia a partir de 1990. Un tercer estudio
(Garcia-Conde et al., 2008) realiza un analisis de contenido de
las publicaciones de la revista Psycho-oncology durante el pe-
riodo 1992-1999. Los resultados sefialan que Estados Unidos
e Inglaterra son los paises que publican el 55% de los articulos.
Entre las dreas de investigacién mds importantes destacan el
estudio de diversos aspectos psicolégicos (59%), y dentro de
ellos sobresalen estudios relacionados a intervencién psicolégi-
ca, sintomas psicolégicos, calidad de vida, adaptacién y ajuste,
entre otros. En segundo lugar, con 30 publicaciones, estan los
tratamientos médicos y en tercer lugar, estudios que se circuns-
criben en los familiares de los pacientes con 19 publicaciones.
En general, la revisién llevada a cabo sugiere que los estudios
acerca de la produccién cientifica en psicooncologia es menor
en comparacion a otros acerca de diferentes tematicas oncol6-
gicos (Glynn, Chin, Kerin, & Sweeney, 2009; Glynn, Scutaru,
Kerin, & Sweeney, 2010; Hui et al., 2011; Sulaiman & Opeyemi,
2015; Ugolini et al., 2012). En paises latinoamericanos, entre
ellos el Perd, no se reportan estudios bibliométricos acerca de
la produccién cientifica en psicooncologia.

Teniendo en consideracién este contexto, el presente
capitulo analiza la produccién cientifica peruana en psicoon-
cologia publicada entre los afios 2006 y 2016 en un conjunto
de revistas periddicas de psicologia en el Perd, para lo cual se
considerd la totalidad de articulos con tematicas enmarcadas
dentro de la psicooncologia. Teniendo en consideracién lo
sefialado por Marifielarena-Dondena (2016), se consideraron
indicadores bibliométricos de productividad y contenido (total
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de articulos por afio, produccién por autor y por institucién) e
indicadores relacionales (coautoria, colaboracién institucional).

Método

El estudio es historiografico-bibliométrico, considerado
como un tipo de estudio ex post facto retrospectivo (Montero
& Leén, 2007), que se caracteriza por el empleo de objetos, en
este caso documentos, como unidades de analisis. Para la ela-
boracién del estudio se siguieron las normas recomendadas por
Ramos-Alvarez, Moreno-Fernandez, Valdés-Conroy y Catena
(2008); mientras que para la busqueda y el andlisis de las unidades
de anélisis se siguieron las pautas del Preferred Reporting Items
for Systematic Reviews and Metaanalyses Guidelines (PRISMA)
(Moheret al., 2015).

Muestra

La poblacién de estudio estd conformada por la to-
talidad de articulos originales publicados durante el periodo
2006-2016 en siete revistas académicas de psicologia editadas
por instituciones universitarias y asociaciones profesionales de
tres ciudades del Pert, cuyas tematicas estuvieron vinculadas a
la psicooncologia. Se eligié como punto de partida el afio 2006,
por ser el periodo a partir del cual se conforma la Sociedad Pe-
ruana de Psicooncologia que es la primera sociedad académica
relacionada a esta drea en el pais. Las revistas analizadas pueden
visualizarse en la Tabla 1.

Las revistas se eligieron en base a dos criterios: primero
se seleccionaron publicaciones peruanas de psicologia indexadas
en diferentes bases de datos. Segundo, se incluy? revistas editadas
en diferentes lugares del Perti como Lima, Trujillo y Arequipa.
Se identificaron los articulos relacionados con psicooncologia en
base alos siguientes criterios de inclusién: 1) articulos publicados
durante el periodo 2006-2016; 2) la temética esta relacionada
con algiin campo de actuacién especifico de la psicooncologia;
3) los articulos deben ser de naturaleza empirica y/o ensayos
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de revisién tedrico-conceptual, excluyéndose las editoriales,
obituarios, resefias bibliograficas, entrevistas, cartas al editor y
comentarios; y 4) articulos firmados con filiacién institucional
de una institucién académica peruana.

Seidentificaron 13 articulos con tematicas relacionadas
con algiin campo de actuacién especifico de la psicooncologia,
filtrandose los que cumplian con los criterios de inclusién. Fi-
nalmente se incluyeron ocho articulos para la revisién.

Z

12

) 13 articulos

§ identificados en

E revistas peruanas

=

o]

a

o Se excluyeron 5

£ articulos por no

p 8 articulos filtrados ¢ cumplir con el criterio

S de inclusién
A

Z . .

o 8 articulos revisados

2 para codificar sus

g caracteristicas

&

Figura 1. Diagrama de flujo del proceso de seleccién de publicaciones.
Fuente: Elaboracién propia.

A continuacion, se presenta el siguiente cuadro, don-
de se muestran las caracteristicas generales de las revistas de
psicologia analizadas (periodo 2006-2016):
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Procedimiento

En primer lugar, se realizé unalectura general de todos
los volumenes de las revistas seleccionadas, para luego realizar
un andlisis mas detallado de la totalidad de articulos originales
con el fin de identificar aquellos que cumplian los criterios de
inclusién. Una vez identificados los articulos, se procedi6 a ta-
bular la base de datos en el programa Excel, donde se codificaron
las siguientes variables: nombre de la revista, institucién que
edita la revista, afio de la publicacién, autor(es), institucién de
filiacién, departamento de filiacién. Posteriormente, se procedié
a la codificacién de los 8 articulos seleccionados, en base a las
variables: titulo del estudio, objetivo, método, participantes/
muestra, instrumentos y resultados. Para finalizar, se realizé
un andlisis temdtico cualitativo del titulo, objetivo y resultados
del estudio.

Resultados y discusion

Para una mejor interpretacion de los resultados, se han
agrupado los capitulos de resultados y discusién en uno solo,
el cual es un procedimiento autorizado desde la 5ta edicion del
Manual de Publicaciones de la American Psychological Association
(APA) (2001) y otros manuales de investigacién (Sternberg,
1996), ademas de ser utilizado en estudios similares al presente
trabajo (Marifielarena-Dondena & Klappenbach, 2009).

Como se menciond anteriormente, el estudio tiene
como objetivo analizar la produccién cientifica peruana en psi-
cooncologia entre el periodo 2006-2016 en base a los articulos
publicados en revistas periddicas de psicologia en el Peri. En este
sentido, primero se buscé determinar la cantidad de articulos
publicados de psicooncologia en el Peru. Asi, la Tabla 2, permite
observar que, durante el periodo 2006-2016 se revisaron siete
revistas y un total de 1017 articulos. Los resultados sefialan
que en la Revista de Investigacién en Psicologia, Revista de
Psicologia (UCV) y Revista de Psicologia de Arequipa existen 8
trabajos de psicooncologia de autores e instituciones peruanas,
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que constituye el 0.79% del total de publicaciones.

En el Perti no se cuenta con revisiones sistematicas
en otras areas de la psicologia lo que impide una mejor inter-
pretacion de los resultados. Aun asi, se puede mencionar que
el porcentaje de publicaciones en psicooncologia es menor a lo
reportado por Meza, Quintana y Lostaunau (1993) respecto al
drea temdtica de tratamiento y prevencién (3.6%) al hacer un
andlisis bibliométrico de la Revista de Psicologia de la PUCP
de 1983 a 1989. Asimismo, el porcentaje es también menor
comparado con las publicaciones en las dreas de psicologia
clinica (25%), deportiva (6%) y organizacional (5%), sefialado
por Romero (2014) en funcién a un estudio bibliométrico de
la revista Liberabit durante el periodo 1995-2013. A nivel in-
ternacional, los 8 articulos de psicooncologia constituyen una
cantidad menor respecto a los 227 articulos de psicooncologia
publicados en Espafia durante el periodo 1981-2001 (Guerra,
2003) y los 224 articulos referidos a una nueva corriente de la
psicologia como la psicologia positiva, publicados en Argentina
desde 1998 al 2012 (Marifielarena-Dondena, 2016).

A pesar de que la produccién cientifica sobre oncologia en
el Pert ha visto un incremento répido y sostenido, en comparacién
a otras temas de salud publica (Huamani & Mayta-Trist4n, 2010;
Mayta-Tristdn, Huamani, Montenegro-Idrogo, Samanez-Figari,
& Gonzéilez-Alcaide, 2013), y teniendo en consideracién que
en este estudio solo se ha considerado los articulos publicados
y no algunos libros editados tltimamente, se puede concluir
en la existencia de una muy pobre produccién cientifica en la
especialidad de psicooncologia en el Pert.

118



PSICoONCOLOGIA. Enfoques, Avances e Investigacién

Tabla 2.
Revistas editadas en Peru: frecuencias y porcentajes de articulos revisados
en el periodo 2006-2016

Revistas Articulos totales Articulos con contenidos sobre

revisados psicooncologia: frecuenciasy
porcentajes, respectivamente.

Revista de 148 0 (0%)

Psicologia

(RP-PUCP)

Revista Libe- 208 0 (0%)

rabit

Revista de 290 2 (0.7%)

Investigacién en

Psicologia (RIP)

Revista de 112 0 (0%)

Psicologia (RP-

ucv)

Revista de 149 4 (2.68%)

Psicologia (RP-

UCSP)

Revista de 45 0 (0%)

Psicologia (RP-

UCSP)

Revista de 65 2 (3.08%)

Psicologia de

Arequipa (RP-

AQP)
TOTAL 1017 8 (0.79%)

De igual forma, los estudios en provincias (Trujillo y
Arequipa) representan el 75% de los articulos publicados su-
perando el 25% publicado en Lima, lo que brinda una imagen
acerca del interés por investigar el tema en ciudades diferentes
a la capital. Otro resultado interesante es que la Revista de
Psicologia de la PUCP y Liberabit, que se encuentran indizadas
en bases de datos importantes como Scopus y Web of Science
(WoS) respectivamente, no muestran ningun articulo referido
al tema psicooncoldgico de autores e instituciones peruanas
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durante el periodo de analisis.

En relacién a la evolucién temporal de la produccién,
enla Figura 2 se puede apreciar una distribucién constante entre
el 2007, 2009, 2010, 2011, 2013 y 2016, donde se publicé un
articulo cada afio, siendo el afio 2015 el de mayor produccién
con dos articulos. Estos resultados arrojan un promedio de 0.73
articulos publicados al afio, que es menor a los 10.8 articulos
publicados al afio en Esparia entre 1981 al 2001 (Guerra, 2003).
Asi, se puede observar que un afio después de conformada la
primera sociedad académica en psicooncologia (la Sociedad
Peruana de Psicooncologia) se inician las publicaciones en esta
area. La mayor cantidad de articulos publicados en el afio 2015
(Vasquez, 2015; Zegarra-Valdivia, Guzman, Rodriguez & Castro,
2015) se deben a que los mismos fueron publicados como parte
de un numero monogréfico acerca de la psicologia de la salud
en la Revista de Psicologia de Arequipa.

2001 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Figura 2. Evolucién temporal de las publicaciones en psicooncologia en el
periodo 2006-2016

Enlos articulos de psicooncologia publicados durante
el periodo 2006-2016 han participado un total de 15 autores.
La Tabla 3 reporta los autores principales y coautores con més
publicaciones. Ademds, se indican las instituciones de filiacién
del autor principal. Se observa que Jonathan Zegarra Valdivia,
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psicélogo de Arequipa, es el autor con mayor cantidad de pu-
blicaciones entre autoria principal y coautoria. Ademas, del
total de autores y coautores, 4 fueron varones y 10 mujeres.
Estos resultados coinciden con Morena de Diago y Morena de
Diago (2016) quienes reportan una mayor cantidad de autoras
(64.26%) a pesar de que los autores m4s productivos son varones.
Esto evidencia la desigualdad en la distribucién de varones y
mujeres respecto a la productividad cientifica. Diversos estu-
dios (Sierra, Buela-Casal, Bermudez, & Santos-Iglesias, 2009)
brindan explicaciones para la menor productividad cientifica
de las mujeres. Algunas explicaciones se basan las diferentes
caracteristicas bioldgicas, psicolégicas y de socializacién que
provocan que las mujeres prioricen muchas veces roles familiares
y no una carrera académica (Arranz, 2004). No obstante, otros
estudios no muestran diferencias en la productividad académica
en funcién al sexo (Davis & Astin, 1990; Fox, 2005; Morales,
2007). Otras explicaciones se fundamentan en el desarrollo de
la sociedad, donde el tiempo generaria una distribucién mds
equitativa entre hombres y mujeres (Arranz, 2004), y la mayor
preparacién intelectual de los hombres, aunque estudios inter-
nacionales sefialan lo inviable de estas explicaciones (Osborn,
2001; De Pablo, 2004).

De otro lado, resalta la Universidad Cesar Vallejo
como institucién de filiacién a nombre de la cual se publican
la mayor cantidad de trabajos en psicooncologia. Debido a que
la universidad tiene su sede principal en la ciudad de Tryjillo,
region La Libertad, podemos concluir que en el periodo desde el
2006 al 2016, es en el norte del Perti donde se ha producido la
mayor cantidad de estudios en psicooncologia, ademds de que
las muestras tomadas para los estudios analizados provienen
de dicha ciudad. Tenemos asi, que la generacién de evidencias
cientificas en psicooncologia es importante en esta zona del
pais, mas aun si se tiene en consideracién que la regién La Li-
bertad ocupa el sexto lugar de la tasa de mortalidad por céncer,
como es el caso del cancer gastrico, que registrd su pico mds
alto entre los afios 2009 y 2010 (Alvarado & Venegas, 2015).
En regiones con altas tasas de mortalidad por cancer gistrico
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como Hudnuco, Huancavelica y Junin, no se tienen registros
de evidencias cientificas publicadas en psicooncologia.

Tabla 3. Articulos publicados por autor principal, coautor, filiacién.

Categoria de anilisis n
Autor principal

Walter Arias Gallegos
Ornella Raymundo

Akemi Shimajuko Miyasato
Angela Dominguez Vergara
Deyvi Baca

Gloria Diaz

Luana Vasquez

Jonathan Zegarra Valdivia
Coautor(es)

Jonathan Zegarra Valdivia
Irina Ayala

Jessica Mendo Zelada
Juan Yaringafio

Cecilia Guzmén

Berenice Rodriguez

Dana Castro

Sexo

Hombres 4
Mujeres 10
Filiacién

Universidad César Vallejo

Universidad Catélica San Pablo

Universidad Inca Garcilaso de la Vega
Hospital Edgardo Rebagliati Martins de Lima
Universidad Nacional San Agustin
Universidad Auténoma de Madrid (Esparia)

PR R R R R R PR R R R R R

PR R R R W
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La Tabla 4 presenta los tipos de investigacién, estrategias
y caracteristicas de la muestra de las publicaciones revisadas,
en base a la propuesta de Ato, Lépez y Benavente (2013). Se
observa que 7 delas 8 (87.5%) publicaciones de psicooncologia
revisadas son investigaciones empiricas que emplearon en su
mayoria (71.4%) una estrategia asociativa, y en segundo lugar
manipulativa (28.6%). Asimismo, se observa un solo estudio
instrumental. Se analiz6 también el tipo de instrumentos de
recojo de informacién empleado en los estudios revisados,
destacando el uso de escalas y cuestionarios (87.5%) y cuestio-
narios ad hoc (12.5%), donde el instrumento mas utilizado es
la Escala de Clima Social en la Familia, la cual fue empleada en
dos investigaciones. Se observa que el énfasis empirico de los
estudios de psicooncologia estd en relacién con lo mencionado
por otros autores respecto al desarrollo de la psicologia peruana,
caracterizada por el fortalecimiento de métodos mas objetivos
de sus estudios (Arias et al., 2015; Meza et al., 1993) y el empleo
de escalas o test psicolégicos (Arias, 2011). Esta situacién es
similar también a nivel de la psicologia latinoamericana (Alar-
c6n, 2004; Granados & Ahumada, 2013).

En relacién ala muestra, la mayoria (25%) son pacien-
tes de los cuales no se especifica el tipo de cdncer que padecen,
seguido de pacientes con diversos tipos de cancer, tumores
benignos, con miedo de padecer cancer, con cincer de cuello
uterino, personal sanitario, docentes y padres de familia

Tabla 4. Publicaciones por clase y estrategia de investigacién, y caracteris-
ticas de la muestra.

Categoria de anilisis N (%)

Clase y estrategia de investigacion

Investigacién empirica 7(87.5)
Estrategia manipulativa 2 (28.6)
Estrategia asociativa 5(71.4)
Investigacién instrumental 1(12.5)
Caracteristicas de la muestra

Docentes y padres de familia 1(12.5)
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Pacientes con cancer de cuello uterino 1(12.5)
Personal sanitario 1(12.5)
Pacientes con miedo a padecer cdncer 1(12.5)
Pacientes con tumores benignos 1(12.5)

Pacientes con varios tipos de cdncer
(mama, utero, pulmén, estémago, prostata) 1(12.5)
No especifica el tipo de cancer de los pacientes  2(25)

La Figura 3 reporta los principales resultados del
andlisis tematico de los articulos revisados durante el periodo
2006-2016, teniendo en consideracién las dreas de investigacién
identificadas por Garcia-Conde et al. (2008).

Personal Sanitario - 1
Instrumentos de Evaluacién - 1

Figura 3. Areas de Investigacién de las publicaciones en psicooncologia en
el periodo 2006-2016.

Se observa que existen trabajos enmarcados en la
categoria instrumentos psicolégicos (Baca, 2016) y personal
sanitario (Arias & Zegarra, 2013); mientras que el 75% de los
temas (6) hacen referencia a aspectos psicolégicos asociados
con el cadncer. Como se trata de una categoria amplia, es posi-
ble realizar diferentes sub-categorias; es asi que encontramos
trabajos dentro de lo que se denomina intervencién psicolégica
(Shimajuto, 2009; Zegarra-Valdiviaet al., 2015), sintomas psico-
l6gicos (Raymundo & Ayala, 2011; Vasquez, 2015), adaptacién
y ajuste (Diaz & Yaringafio, 2010; Dominguez & Mendo, 2007;
Raymundo & Ayala, 2011) y afrontamiento (Diaz & Yaringario,
2010; Vasquez, 2015). Este resultado es similar a lo reportado
por Guerra (2003) y Morena de Diago y Morena de Diago (2016).
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Entre las limitaciones del estudio se puede mencionar
que se conté con solo una muestra de siete revistas de psico-
logia publicadas en el Pert.. Ademads, el lapso temporal elegido
(2006-2016) dej6 de lado los nimeros publicados anteriores,
donde existen también otros articulos relacionados con la
psicooncologia, que pueden complementar futuros estudios
bibliométricos respecto al tema. Lo anterior, llevard a tomar los
resultados como una aproximacién a la produccién cientifica
en psicooncologia en el Peru.

A pesar delaslimitaciones, el estudio permite aportar
con datos empiricos al andlisis de la investigacién psicoonco-
légica en el Pert. Los escasos trabajos de este tipo son motivo
de preocupacién debido al impacto del cancer a nivel individual
y social, asi como el creciente nimero de profesionales de la
psicologia que se insertan en el &mbito de la salud oncolégica
y que necesitan de evidencia cientifica contextualizada. Asi,
este trabajo se inserta también dentro de la preocupacién por
fundamentar la practica profesional de la psicooncologia sobre
la evidencia empirica (Ybarra, Orozco, & Valencia, 2015).
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CAPITULO 6

Perspectivas clinicas en terapia familiar
con personas con cancer

Soledad Sanchez Diaz
Instituto Chileno de Terapia Familiar
Yanina Gutiérrez Valdés
Universidad Catélica del Maule

“El futuro, los deseos, los planes surgen como posibilidades a las cuales
los enfermos también tenemos derecho, porque estamos totalmente
vivos. (...) Esa conviccién evita ponernos entre paréntesis, nos permite
seguir sofiando, aprendiendo cosas nuevas, buscando el propio sentido,
vinculdndonos estrechamente...”

Carla Vidal P.
Sin paréntesis. Testimonio de una
experiencia de vivir con cdncer

Introduccién

Los procesos de enfermedad y tratamiento de las personas
con cancer involucran profundamente a toda la familia, y el
afrontamiento de la familia incide en la evolucién de la enfer-
medad. Este capitulo presenta algunos conceptos y dindmicas
familiares bésicas, junto con ejemplos de modelos de inter-
vencién para ofrecer un panorama introductorio sobre terapia
familiar con personas con cancer’.

El diagnéstico de cancer, los tratamientos, las varia-
das emociones e ideas, los ajustes que la persona y la familia

1. Muchos de los conceptos incluidos en este capitulo se comprenden mejor
en el marco del pensamiento sistémico familiar, pero por razones de espacio
no es posible abordar dicho marco en este capitulo. Por el mismo motivo
hemos optado por no incluir ejemplos clinicos. La mayoria de los trabajos
citados aqui incluyen casos clinicos y estudios cualitativos, y estdn disponi-
bles en bases académicas como EBSCO y Scopus.
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necesitan realizar constituyen una importante crisis no nor-
mativa dentro de su ciclo vital, particularmente cuando ocurre
en épocas previas a la adultez tardia (Armengol & Fuhrmann,
1993; Baider, 2003; Erazo, 2003; Gonzalez, Fonseca, & Jimé-
nez, 2006). La familia se ve obligada a una reorganizacién en
términos de estructura y jerarquias, roles y responsabilidades,
formas y temas de comunicacién, etc. Sobre todo, una enfer-
medad grave como el cincer puede ser una experiencia de
trauma relacional en la medida que silencia las conversaciones
sobre el sufrimiento y afecta a otros miembros de la familia
que también muestran estrés emocional y fisico, aislamiento
e impotencia (Sheinberg & Fraenkel, 2000, en Penn, 2001).
Al mismo tiempo, la experiencia del cincer puede ayudar a las
familias a tomar contacto con sus recursos y su capacidad de
resiliencia, constituyéndose finalmente en una experiencia de
crecimiento para sus miembros y para todo el sistema familiar
(Garassinni, 2015; Gonzélez y cols., 2006).

En términos generales, podemos decir que una enfer-
medad puede afectar el ciclo vital de la familia, acelerando y/o
retardando los procesos de cambio (Armengol & Fuhrmann,
1993; Jara & Ferreira, 2008). La aceleracién de cambios se
presenta cuando los miembros asumen nuevas funciones (por
€j., un miembro que se dedica al cuidado de la persona enfer-
ma, hijos mayores que deben hacerse cargo de aspectos prac-
ticos de la casa), se configuran nuevas agrupaciones o mayor
cercania entre algunos miembros (por ej., entre el enfermo y
quien le cuida o entre quienes estan en un rol mas periférico)
0 se requiere una apertura importante al exterior e incorporar
a nuevas personas significativas (por ej., el equipo médico y
otros apoyos especificos). Por otro lado, una enfermedad fre-
na el cambio familiar cuando impide o revierte un desarrollo
que estaba en curso, lo que puede afectar las tareas de autono-
mia y diferenciacién de los hijos/as (Erazo, 2003) (por ej., un
miembro decide no irse todavia de la casa, alguien abandona
los estudios que acaba de iniciar, o un hijo desarrolla ansiedad
de separacién).

En el caso del cancer, los tipos de demandas que se
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imponen a la familia varian dependiendo de factores como la
edad y el lugar de la persona con céncer en la familia; caracte-
risticas especificas de ésta como estilos de demostracién del
afecto, de comunicacién, de resoluciéon de conflictos, el ma-
nejo de los secretos, etc., (Steinglass, Ostroff, & Stahl, 2011);
la gravedad, el pronéstico y el curso (con o sin recaidas, pro-
gresivo) de la enfermedad; el grado y tipo de incapacidad que
genera (sensorial, motora, cognitiva), la percepcién interna o
externa de deformacién (cirugia del rostro, mastectomia, co-
lostomia); los tratamientos y sus efectos secundarios; el dolor
y la posibilidad de aliviarlo o no (Goold, Williams, & Arnold,
2000, en Baider, 2003); el acceso a servicios de salud apropia-
dos, los costos y el deterioro de la situacién econémica fami-
liar, entre otros. Todos estos factores dan forma a una confi-
guracién especifica en cada familia, que constituye el contexto
inmediato en el que se desarrolla la terapia familiar.

Las familias donde hay un miembro con cancer suelen
atravesar por ciertas etapas, aunque evidentemente no hay un
patrén tnico ni lineal para ello (Garassinni, 2015, Kornblit,
1996, en Jara & Ferreira, 2008; Roland, 1994, en Robinson,
Carroll & Watson, 2005). En la fase de crisis, a partir del
diagnéstico del cancer, la familia experimenta una desorgani-
zacioén inicial frente a la cual tiene dos opciones: negar el im-
pacto de la enfermedad y tratar de seguir funcionando como
siempre, 0 empezar a crear nuevas dindmicas y ajustes en los
roles de los miembros, ddndole un significado y un lugar al
cancer. Si la familia logra desplegar recursos como capacidad
organizativa, adaptabilidad, cohesién, apertura, espirituali-
dad y/o sentido del humor, deviene una fase de recupera-
cion: la familia busca informacién, pide ayuda si la necesita
y se visibilizan nuevamente las necesidades de los miembros
sanos. En la fase de reorganizacion o fase crénica, la familia
aprende a “arreglarselas” con la enfermedad, y ésta pasa a ser
uno mas de los reguladores del equilibrio entre cohesién y au-
tonomia de sus miembros. En esta etapa también puede evi-
denciarse un desgaste del cuidador(a). Por dltimo, en algunos
casos se presenta una fase terminal, donde hay periodos de
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duelo, dolor y elaboracién de la pérdida. Para los miembros de
la familia puede ser devastador ver y escuchar el sufrimiento
de la persona que aman y saber que no es posible su recupe-
racién (Friedman, 2010). Frente a esto los miembros pueden
adoptar distintas actitudes de acuerdo a su forma de sery a su
lugar en la familia, como por ejemplo acompariar a la persona
enferma, distanciarse para vivir la pérdida en forma personal,
negar la situacion, etc.

Baider (2003) sostiene que los problemas de salud
mental que pueden presentar las parejas y miembros de la
familia de los pacientes de céncer, estdn basicamente relacio-
nados con el género, edad, educacién y nivel socioeconémico
de cada persona; la “carga” de trabajo objetiva y subjetiva; la
percepcién de la enfermedad como amenaza vital, y los sig-
nificados atribuidos a la enfermedad. En particular, la enfer-
medad impone una fuerte carga emocional en los cuidadores
principales, ya que ademds de sus multiples tareas, “El que
cuida vive la enfermedad como si fuera propia: siente, teme,
se pregunta, padece y aprende junto con la persona enferma;
confirma, a través de un proceso profundo y complejo, su vul-
nerabilidad, su mortalidad” (Garassinni, 2015, p. 87).

Por su parte, para la persona enferma esta puede ser
una experiencia relacional muy dificil. Una terapeuta familiar
que ha vivido tres canceres lo expresa asi: “Hoy ya he vivido
25 anos con multiples enfermedades de riesgo vital, y tengo
la certeza de que para mi el aspecto mas doloroso de la enfer-
medad es el impacto —temor, preocupacién, limitaciones, pér-
dida- que mi enfermedad causa en los demas” (Weingarten,
2017, p. 2).

Habiendo mencionado los principales factores que in-
ciden en la forma en que las familias vivencian el cancer de
alguno de sus integrantes, a continuacién describimos las di-
namicas mdas frecuentes en estos casos.

Las dinamicas familiares mas frecuentes
Las personas y las familias suelen construir narrati-
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vas negativas en torno al cancer, en primer lugar porque se
tiende a asociar inmediatamente con la muerte, y en segundo
porque dichas narrativas son alimentadas por los significados
que circulan en su contexto social y/o religioso: la enfermedad
surgiria a partir de “errores” o “acciones indebidas” en el pasa-
do, lo que alimenta sentimientos de culpabilidad y les dificulta
compartir su experiencia en el espacio social. Las metaforas
negativas como problemas genéticos, personalidad negadora
o reprimida, constitucién débil, etc., se suman a las voces au-
tocriticas internas, silenciando las conversaciones familiares
justo cuando son més necesarias (Penn, 2001). Todo esto difi-
culta resignificar la enfermedad y reelaborar la identidad per-
sonal y familiar, con lo cual las personas quedan “encerradas”
en narrativas negativas que se autoperpetan, generando
profundos sentimientos de soledad y aislamiento (Gonzalez
y cols., 2006). Sumado a esto, personas externas a la familia
tienden a alejarse cuando no saben cé6mo ayudar o qué decir,
cosa que la familia o la persona enferma a veces viven como un
“querer evitar el contagio” del cancer.

No hablar sobre la enfermedad y sus consecuencias
dificulta a las familias mantener la cercania emocional que
necesitan, desarrollar nuevos roles y capacidades, encontrar
abordajes précticos adecuados y tomar decisiones (Friedman,
2010). Por ejemplo, Lepore (2001, en Shields & Rousseau,
2004) destaca que cuando las parejas evitan pensar o hablar
de la experiencia del cancer, esto interfiere con su capacidad
de procesar dicha experiencia a nivel cognitivo y emocional.
Algunas familias intentan proteger a la persona enferma,
tratdndola como si fuera demasiado fragil o anciana para ma-
nejar informacién dificil (Diaz, Ruiz, Flérez, Urrea, Cérdoba,
Arbeldez & Rodriguez, 2013). Ocultarle a la persona el diag-
noéstico y/o prondstico de su enfermedad impide la cercania
emocional, conversar sobre su vida y las decisiones que tiene
que tomar. La persona se siente mas sola y desconectada de
sus seres queridos.

Por otro lado, algunas personas efectivamente no estdn en
condiciones o no desean tener una conversacién honesta
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sobre su enfermedad, y también es necesario respetar eso
(Friedman, 2010).

Lo habitual es que dentro de una misma familia las
personas tengan diferentes experiencias, sentimientos, signi-
ficados y actitudes con respecto al cidncer, y esto puede generar
un distanciamiento entre ellas. Por ejemplo, los sentimientos
de esperanza y desesperanza con frecuencia estan divididos
en diferentes miembros de la familia (McLean, 2011). Robin-
son y sus colaboradores (2005) observaron que para algunos
miembros “mejoria” puede significar volver a la vida anterior
al diagnéstico de la enfermedad; ellos recurren a mecanismos
como la evitacién y la minimizacién, especialmente cuando
no hay muchos signos externos de la enfermedad (en la etapa
crénica). Estas personas se frustran cuando los demds quieren
abordar directamente la enfermedad y sus consecuencias, la
necesidad de tomar decisiones, hablar de la muerte y despe-
dirse llegado el momento. Por otra parte, el fenémeno inverso
de tener una visién del mundo dominada por la presencia del
cancer lleva a algunas personas a vivir una pérdida anticipada
y alejarse prematuramente unos de otros. Hay familias que
encuentran un equilibrio, de manera que pueden hablar de la
enfermedad y las adaptaciones necesarias, y también hay mo-
mentos en que la familia no esta centrada en el cancer.

En algunas familias se produce tensién cuando la en-
fermedad lleva a algunos miembros (especialmente la perso-
na con cancer) a modificar sus prioridades para dedicar mas
tiempo y energia a lo esencial -basicamente las relaciones fa-
miliares—y, simultineamente, los miembros sanos de la fami-
lia plantean su necesidad de continuar con sus actividades y
tareas normales (Robinson y cols., 2005). Sin embargo, para
algunos miembros sanos de la familia también puede resultar
muy dificil seguir adelante con su vida mientras hay una per-
sona querida gravemente enferma. En la pareja suelen surgir
preguntas del tipo “;Cémo voy a tener derecho a seguir con mi
vida, cuidarme, ir a trabajar o disfrutar cuando él/ella esta tan
enfermo/a?” o “4Cémo le digo que no soporto esta enferme-
dad y que quiero alejarme?” Con frecuencia la pareja no habla
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de esto para proteger a la persona enferma, especialmente si
él o ella ha optado por no conversar del tema. En el caso de
los hermanos sanos, muchas veces sus necesidades quedan en
segundo plano, y pasan a tener un rol como cuidadores. Esto
suele generar sentimientos de ansiedad y de rabia sobre los
cuales es dificil hablar (Penn, 2001).

Como hemos sefalado, esperanza y desesperanza
pueden coexistir tanto en los individuos como en las familias,
y con frecuencia estdn “repartidos” entre sus diferentes miem-
bros (Flaskas, 2007; McLean, 2011). La esperanza puede tener
distintas expresiones: como sentimiento, como idea o creen-
cia y como conducta, y las personas varian en su capacidad
de expresar esperanza en una u otra de estas dimensiones.
Ademas, estos distintos aspectos de la esperanza no siempre
estdn alineados en cada persona: uno puede no sentir espe-
ranza y al mismo tiempo hacer algo concreto que la promueva,
o puede tener creencias de esperanza pero no cuidar el vinculo
con los demas, etc., (Flaskas, 2007; Weingarten, 2010). Todas
estas posibles diferencias entre los individuos pueden generar
tensiones en la familia, especialmente si no hay una buena co-
municacién. Por ejemplo, si un s6lo miembro de la familia ex-
presa verbalmente que hay que continuar teniendo esperanza
en nuevos tratamientos y una posible recuperacién del pacien-
te, mientras los demds centran sus esperanzas en compartir el
ultimo tiempo juntos de la mejor manera posible, es probable
que mas de alguien se sienta incomprendido, “pasado a llevar”
o distanciado.

En las familias mas resilientes los individuos pueden
alternarse en sus posiciones en relacién a la esperanza y la des-
esperanza, en cambio en otras los patrones pueden ser mas
rigidos y/o maés invisibles, y los miembros quedan atrapados
en distintos “extremos” de esperanza y desesperanza (Flaskas,
2007). El contexto social también incide en la posibilidad de
tener esperanza, en la medida que la familia debe enfrentar,
por ejemplo, pobreza, precariedad en la vivienda, racismo y
discriminacién, maltrato, etc.

Por otra parte, es importante distinguir entre espe-
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ranza y negacién, entendida como mecanismo de defensa
consciente o inconsciente que busca evitar vivencias doloro-
sas. La negacién presenta dilemas importantes a los terapeu-
tas familiares. Cuando una persona tiene mal prondstico y
toda la familia estd en negacién, esto les impide prepararse a
nivel emocional y prictico para la muerte de esa persona. Una
situacién especifica relacionada con la negacién es la conspi-
racién de silencio descrita por Kiibler-Ross (1981, en McLean
2011), en la cual la persona con céncer actia como si estuviera
en negacién para proteger a quienes les rodean, incluyendo a
la familia, los amigos y el equipo de salud.

Las narrativas negativas que llevan al aislamiento y
la soledad, el silenciamiento de las vivencias al interior de la
familia, la dificultad para aceptar las diferentes experiencias
que pueden tener los miembros, los problemas para conciliar
las necesidades de cercania y autonomia, la dificultad para ex-
presar sentimientos como culpa, temor, tristeza, rabia y con-
fusién, las especiales configuraciones de esperanza, desespe-
ranza y negacion, constituyen algunos de los focos de trabajo
de la terapia familiar con estas familias y parejas, cuyas carac-
teristicas generales describimos a continuacién.

Terapia familiar y cincer

Muchos estudios cualitativos indican que el apoyo de
la familia es un factor clave en mejorar el funcionamiento psi-
cosocial de pacientes con cincer (Robinson y cols., 2005), y
esta constatacién ha impulsado el desarrollo de modelos de
trabajo con familias y parejas en las ultimas décadas. Concor-
damos con diversas autoras (Friedman, 2010; Penn, 2001;
Weingarten, 2010) en que un elemento primordial del traba-
jo terapéutico con estas familias es ser testigos compasivos:
“alguien que escucha cuidadosamente sin hacer juicios y sin
preconcepciones, y es capaz de escuchar el sufrimiento, los te-
mores, las ansiedades y la soledad, y contribuir por medio de
la comprensién y el apoyo a la recuperacién de la esperanza”
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(Friedman, 2010, p. 319).? En funcién de las dificultades y di-
namicas descritas en la seccién anterior, la terapia familiar y
las intervenciones breves con estas familias y parejas se plan-
tean fundamentalmente los siguientes objetivos:

Compartir experiencias y mejorar la comunicacion.
Es fundamental que los miembros de la familia puedan
reconocer y validar las diferentes experiencias que tie-
nen con respecto al cincer, ya que, paradéjicamente, re-
conocer y acoger las diferencias contribuye a que puedan
desarrollar una experiencia emocional compartida del
proceso de sanacién (Robinson y cols., 2005). Aun si lo
compartido son los sentimientos de soledad, aislamien-
to, dolor, confusién, etc., el compartirlos promueve la
intimidad emocional y los vinculos. A nivel operativo, la
comunicacién abierta facilita que se apoyen mutuamen-
te, reduciendo ambigiiedades y confusiones innecesarias
(Kissane y cols., 1998, en Badier, 2003). En un ejemplo
especifico, algunos estudios indican que en nifios y ado-
lescentes la comunicacién con respecto al cdncer de un
miembro de su familia puede disminuir los problemas
psicolégicos, sociales y con los hermanos (Scott y cols.,
2003, en Robinson y cols., 2005).

Desarrollar nuevas narrativas que hacen énfasis
en los recursos familiares. Este trabajo incluye hacer
emerger y cuestionar narrativas del cdncer como “casti-
g0” o0 “culpa” de alguien, posibilitando la co-construccién
de narrativas alternativas (por ej., la enfermedad como
oportunidad de crecimiento v/s la certeza de la muerte)
que permitan a la familia visualizar un futuro y un cre-
cimiento posibles (Gonzalez y cols., 2006). Este trabajo
permitiria que la energia emocional se libere y la familia
sea mas capaz de usar sus fortalezas para contrarrestar

2. Los textos en inglés fueron traducidos por una de las autoras (Ps. S. San-

chez).
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algunos de los efectos negativos de la enfermedad (Wri-
ght y cols., 1996, en Robinson y cols., 2005). Ademas,
se ha visto que los pacientes que procesan cognitiva y
emocionalmente la experiencia del cancer refieren nive-
les més bajos de malestar emocional (Lepore, 2001, en
Shields & Rousseau, 2004).

Afirmar una identidad familiar no dominada por la
enfermedad. Existe el riesgo de que la enfermedad se
vuelva demasiado protagénica y se apodere de la identi-
dad familiar, interfiriendo con su desarrollo, ya que otras
metas y necesidades pueden quedar postergadas (Stein-
glassy cols., 2011). Por esta razdn, las familias necesitan
encontrar un balance entre responder a las demandas
de la enfermedad y seguir desarrollando otros temas y
actividades familiares. En esta linea, se ha planteado la
necesidad de promover la autonomia en cada uno de los
miembros, incluyendo al paciente (Badier, 2003). Esto
incluye aprender a “vivir con cincer” superando la idea
de que la vida sélo es posible sin la enfermedad (Gonza-
lez y cols., 2006; Robinson y cols., 2005).

Co-construir esperanza a partir de una evaluacién
realista de la situacion. Las y los terapeutas deben dar
a cada miembro de la familia o pareja tiempo y oportu-
nidad de explorar los sentimientos de desesperanza y
elaborar las pérdidas reales, sin apurarlos a entrar en un
espacio de esperanza para el cual no estan todavia prepa-
rados. Por otra parte, aun en situaciones desalentadoras
las familias (y los terapeutas) necesitan sentir que hay
algo que pueden hacer para estar mejor, y que pueden
recuperar parte de lo que la enfermedad les ha “quitado”.
El sistema terapéutico necesita ajustar sus metas y accio-
nes a lo que es posible y lo que resulta significativo para
la familia. Por ejemplo, el enfoque de esperanza razona-
ble (Weingarten, 2010) propone que lo central no es un
sentimiento individual de esperanza, sino una préctica
compartida que genera sentido y esperanza: “...el proceso
de encontrar un sentido para lo que existe en el presente,
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con la conviccién de que esto nos prepara para enfrentar
lo que tenemos por delante. Con la esperanza razonable
el presente se llena de trabajo, no de espera; nos reforza-
mos para prepararnos para el futuro” (Weingarten, 2010,
p.- 7).

e Comprender la enfermedad y como enfrentar los
estresores asociados. En primer lugar, las familias ne-
cesitan saber si lo que estan viviendo es normal, ya que
ello reduce en parte su ansiedad (Robinson y cols., 2005).
Pasada la crisis inicial, requieren informacién sobre la
enfermedad para poder implementar buenas estrategias
de afrontamiento y pueden beneficiarse de la psicoedu-
cacién sobre procesos emocionales y relacionales espe-
rables (Cifuentes y cols., 2010; Erazo, 2003; Gonzalez y
cols., 2006). Tanto las parejas como los demds integran-
tes de las familias necesitan apoyo y educacién para en-
frentar su propia experiencia y aprender como apoyar a
su familiar con cancer (Baider, 2003; Friedman, 2010;
Garassinni, 2015; Shields & Rousseau, 2004).

e Facilitar la interaccion entre la persona con can-
cer, la familia y el equipo médico tratante. El o la
terapeuta familiar puede facilitar la comunicacién de in-
formacién técnica en la forma y el momento oportuno
para la familia, tomando en cuenta sus aprehensiones y
sus deseos de informacién. Por ejemplo, algunas pregun-
tas para explorar con la familia qué significa esperanza y
c6mo quieren manejar la informacién son: ;Qué saben
ustedes sobre el tratamiento actual? ;Cémo es su comu-
nicacién con el equipo médico? ;Es importante para cada
uno tener informacién completa sobre el tratamiento y
la enfermedad? ;Qué informacién no desean saber? ;De
qué manera les ayuda no recibir esa informacién? (adap-
tado de McLean, 2011). El terapeuta también puede pro-
mover la participacién de la familia en el tratamiento y la
toma de decisiones (Erazo, 2003; Hodgson, McCammon,
Marlowe, & Anderson, 2012).

143



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

Poco a poco se han ido incorporando terapeutas fami-
liares en equipos de salud interdisciplinarios que atienden a
personas con cancer y la literatura reporta experiencias posi-
tivas en este &mbito. Sellers (2000, en Hodgson y cols., 2012),
realiz6 un estudio sobre la integracién de terapeutas familia-
res de salud (TES) en una clinica oncolégica. Los TES hicieron
intervenciones familiares y facilitaron la comunicacién entre
paciente, familia y equipo médico, todos los cuales valoraron
decididamente estos aportes. E1 90% de los pacientes sefial6
que el trabajo con el TES habia disminuido significativamen-
te su dolor emocional, el 91% dijo que le ayudé a conectarse
con recursos comunitarios y personales, y el 73% sefialé que
el trabajo con el TES le hizo mas capaz de tener esperanza y
enfrentar sus preocupaciones de manera significativa.

Por su parte, en un estudio cualitativo sobre las expe-
riencias de terapia familiar de personas con cancer y sus fami-
liares, Hodgson y sus colaboradores (2012) refieren que para
algunos entrevistados fue dificil iniciar una terapia, ya que
dudaban de su utilidad y el tema era demasiado privado. Pos-
teriormente lo evaluaban como un elemento vital: el TFS les
transmitia calma, estaba mas disponible que los médicos, les
ayudaba a sentirse cuidados y tratados como personas, y les
ayudaba a soportar la carga de la enfermedad y el tratamien-
to. En esta modalidad, el o la TES mantenia contacto con la
familia en momentos normales y de crisis, incluso més all4 del
horario de las sesiones (por €j., estando presente aunque fuera
brevemente en controles médicos); tenia un encuadre flexible
(atencién en el hospital, ambulatoria, en la casa) y alargaba
las sesiones si era necesario; involucraba a la pareja como par-
te importante del tratamiento; estaba presente en momentos
criticos (crisis médica, cirugia, malas noticias, decisiones, mo-
mento de muerte); y facilitaba la comunicacién con el equipo
médico.

A partir de estos estudios se aprecia la importancia
que tienen para los pacientes y sus familias elementos como
el acompafiamiento afectivo, la presencia de los terapeutas en
espacios extra terapéuticos y la facilitacion de la relacién en-
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tre la familia y el equipo médico en contextos hospitalarios y
centros de salud. A continuacién presentamos brevemente los
postulados centrales de dos enfoques de terapia familiar con
personas con cancer, y luego dos intervenciones grupales con
familias y parejas a modo de ilustracién de algunos abordajes
posibles en contextos hospitalarios y no hospitalarios.

Trabajo narrativo con parejas y familias con
enfermedades graves

Uno de los exponentes de este enfoque terapéutico
es el equipo de Penn (2001). El planteamiento central es que
el silenciamiento de las experiencias de los individuos genera
un trauma relacional por el distanciamiento y la soledad que
produce, el que puede abordarse mediante el trabajo con las
diferentes voces a nivel individual y al interior de la familia,
por medio de instrumentos narrativos tales como la escritura
y la metafora.

Cuando los miembros de la familia escriben sobre sus
experiencias con la enfermedad, se dan cuenta de que algu-
nos aspectos de si mismos han quedado “ocultos” bajo las na-
rrativas y emociones centradas en el cancer, y pueden surgir
nuevas voces personales que representan estos aspectos de si
mismos, las que a su vez posibilitan nuevas conversaciones en
la familia. Este trabajo terapéutico propone a los miembros de
la familia escribir individualmente, lo que facilita la expresiéon
de emociones como la rabia, la pena, el temor, etc., dado que al
ser un ejercicio individual estd menos constrefido por las nor-
mas sociales y la preocupacién por la reaccién del otro u otra.
“Cuando lo escrito se trae a las sesiones y se lee en voz alta, se
expresan los sentimientos de los clientes, a menudo en una
nueva voz, con respecto a su enfermedad y a las relaciones en-
tre ellos. A menudo he llamado “salvavidas” al acto de hablar/
escribir, por su poder para reconectar a la familia y mitigar los
efectos de los traumas relacionales” (Penn, 2001, p. 34).

Por su parte, las metiforas co-construidas con la fa-
milia en torno a sus esfuerzos por lidiar con la enfermedad
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y sus deseos para el futuro pueden abrir nuevos horizontes
de esperanza en la medida que les permiten reconstruir una
identidad positiva centrada en sus recursos. En este trabajo
la familia puede llegar a sentir que cuando a la base del su-
frimiento relacional esta el amor, se hace mas facil enfrentar
juntos la situacién.

Elaborar la experiencia de la enfermedad a través de
la escritura y la conversacién, ofrece a la familia la oportuni-
dad de sentir que estan haciendo algo juntos por mejorar su
relacién y suvida, y que no estan sometidos pasivamente a los
designios de la enfermedad. Junto con expresar los propios
sentimientos, se desarrolla la capacidad de escuchar sensi-
blemente a los demaés. Este conjunto de experiencias permite
a algunas familias alcanzar una intimidad emocional que no
conocian antes de la presencia de la enfermedad, con lo cual
ésta puede resignificarse como una oportunidad de encuentro
y crecimiento.

El crisol familiar en familias con cancer

Para el equipo de Robinson, Carroll y Watson (2005) la
terapia con estas familias no se centra en diagnosticar y tratar
una disfuncién, sino en ayudar a la familia a recuperar o man-
tener sus vinculos. En su propuesta de trabajo, la etapa inicial
de evaluar y comprender en profundidad las experiencias de
la familia y sus miembros con respecto al cancer involucra las
siguientes estrategias de diagndstico: a) desarrollo conjunto
de un genograma que represente las experiencias de salud y
enfermedad en la familia; b) entrevistas para conversar de las
historias de la familia sobre la enfermedad; c) preguntas so-
bre la interaccién de la familia con miembros de los equipos
de salud, y d) evaluar la necesidad de sesiones de terapia con
diferentes subsistemas de la familia (por ej., sesiones con la
pareja, sesiones familiares, sesiones del padre/madre con un
hijo/a o sesiones individuales).

En un estudio centrado en identificar temdticas cen-
trales de las familias con un miembro con cincer y desarrollar
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un enfoque terapéutico acorde con ellas, Robinson y su equi-
po identificaron las siguientes tematicas (algunas de las cuales
describimos anteriormente): aislamiento v/s conexién, creen-
cias sobre el significado de la vida y la muerte, y necesidad de
encontrar un equilibrio entre la visién antigua del mundo (sin
el cdncer) y una visién nueva. “La nueva visién equilibrada del
mundo controla la enfermedad no dejandola dominar la es-
tructura, los rituales y las celebraciones familiares (Gonzélez
y cols., 1989; Steinglass, 1998). El cancer pone en el centro [el
tema de] la mortalidad; sin embargo, en este nuevo mundo
equilibrado los miembros de la familia comprenden que la pér-
dida es una posibilidad sin ser abrumados totalmente por ella,
y son capaces de sentir esperanza.” (Robinson y cols., 2005, p.
142).

Las estrategias terapéuticas desarrolladas a partir de
las experiencias de las familias incluyeron tres aspectos que ya
hemos mencionado: crear una experiencia compartida de la
enfermedad, ofrecer psicoeducacién interactiva y poner la en-
fermedad en su lugar. Un cuarto aspecto tenia que ver con la
estructuracion de la terapia, ya que se identificaron tres com-
ponentes importantes para el proceso: sesiones de terapia de
pareja, intervenciones oportunas y acordes con el curso del
tratamiento, y mantener el foco del trabajo terapéutico en el
aqui y ahora.

El equipo de Robinson hace énfasis en que los familia-
res no necesitan tener una misma experiencia de la enferme-
dad, sino desarrollar una experiencia en comun de la sanacién
familiar. En palabras de Gilbert (1996, en Robinson y cols.,
2005): “En lugar de buscar una visién unica de la pérdida, o
promover un unico estilo de duelo, los miembros de la familia
necesitan llegar a reconocer las similitudes en su proceso de
duelo y reencuadrar las diferencias como fortalezas” (p. 143).
Las implicancias de este trabajo se relacionan con la posibili-
dad de encontrar soluciones a los conflictos y estrategias de
afrontamiento que incluyan los puntos de vista, las necesida-
des y los aportes de todos los miembros.

La terapia familiar es un recurso de gran ayuda para
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familias que requieren de un acompafiamiento especializado.
Por otra parte, algunas familias y parejas pueden beneficiarse
de intervenciones breves dirigidas a grupos mas grandes, con
un ndmero reducido de sesiones. A continuacién describimos
brevemente dos tipos de intervenciones grupales.

Grupos multifamiliares para personas con cancer
y sus familias

Steinglass y sus colaboradores (Steinglass y cols.,
2012) han desarrollado una metodologia de grupos multifa-
miliares para trabajar con enfermedades crénicas. En la expe-
riencia que aqui describimos se trata de talleres de un dia de
duracién con familias de pacientes con cincer de cuello y ca-
beza. Los objetivos de la intervencién son: a) educar sobre las
formas en que el diagnéstico y tratamiento del cancer afectan
a las familias; b) normalizar experiencias, reacciones, dificul-
tades, etc.; ¢) confrontar y desafiar el aislamiento, y d) explo-
rar formas de desarrollar un balance efectivo entre aspectos y
prioridades asociadas al cdncer y aspectos no asociados a éL
La conocida frase “encontrar un lugar para la enfermedad en
la familia y al mismo tiempo mantener a la enfermedad en su
lugar” fue forjada por este equipo.

El taller se conforma de dos intervenciones centrales:
la pecera y el collage familiar. En el ejercicio de la pecera, dis-
tintos grupos se turnan para hablar y escuchar. Inicialmente
las personas con cancer forman un grupo al centro, hablan
de cémo los ha afectado la enfermedad a ellos y sus familias,
mientras sus familiares los escuchan y luego comentan entre
si lo que acaban de escuchar. A continuacién, los grupos se
invierten y los familiares hablan de cémo los ha afectado la
enfermedad, y después las personas con cancer comentan lo
que escucharon. Al final los facilitadores promueven una con-
versacién general. Estos pasos permiten que emerjan diversas
perspectivas y experiencias sobre la enfermedad en distintas
familias, promoviendo un vinculo entre éstas. Las diferentes
actitudes y sentimientos dentro de cada familia se empiezan
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a entender como reacciones posibles frente al cdncer mas que
como posturas correctas o incorrectas.

El collage familiar es una técnica artistica en la que
cada familia crea una representacién visual de su experiencia
con el cdncer. Esto les permite tomar perspectiva y pensar jun-
tos sobre las dificultades que han tenido a lo largo del proceso
de adaptacién. Se les pide que hagan un retrato de la familia:
quiénes son, cémo les ha afectado esta experiencia como fa-
milia y cémo estan hoy. A continuacién un voluntario de cada
familia presenta su collage a todo el grupo, y emergen espon-
tdneamente estrategias para enfrentar los problemas comu-
nes. En la etapa siguiente cada familia integra en el collage los
cambios que les gustaria hacer para estar mejor. Al final hay
un espacio de comentarios con todo el grupo para resumir los
temas principales y para destacar que cada familia tiene que
decidir qué estrategias son mds consonantes con su identidad,
sus valores y sus prioridades. Estos talleres también tienen el
proposito de desafiar las creencias familiares sobre el peligro
de buscar nuevas formas de enfrentar la enfermedad, ya que
estas creencias pueden impedir la exploracién de nuevas ma-
neras de relacionarse entre si y fuera de la familia. Se busca
que las familias tengan mds libertad para decidir si hay algo
que quieren cambiar en su abordaje de la enfermedad.

Durante el afio 2005, el equipo de Familia y Enfer-
medad Crénica del Instituto Chileno de Terapia Familiar (Ci-
fuentes, Chauriye, Erazo, Ferreira, & Jara, 2010) desarroll6 un
Taller de Apoyo Multifamiliar (TAM) con familias de mujeres
con cancer de mama. Al respecto sefialan: “Es aqui donde la
aparicién de los limites y la posibilidad de morir desestabili-
za no sélo a la paciente sino que a todo su ntcleo familiar. La
aparicién de angustias ontolégicas y fantasias catastroficas se
ve al menos mitigada por la posibilidad de reflexionar en gru-
po y «colocar palabras» a emociones de gran intensidad” (Ci-
fuentes y cols., 2010, p. 67). Los participantes de este tipo de
TAM han expresado una alta satisfaccién con esta modalidad
de trabajo, ya que valoran conocer que otras personas compar-
ten experiencias similares, las familias intercambian recursos
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para afrontar la enfermedad y crean redes de apoyo mutuo,
disminuyen los sentimientos de aislamiento y se validan y nor-
malizan emociones como rabia, pena, angustia, impotencia,
vergiienza, desesperanza asociados a la enfermedad.?

Grupos con mujeres sobrevivientes de cancer
de mama y sus parejas

Shields y Rousseau (2004) proponen una interven-
cién focalizada desde el enfoque tedrico de la terapia cogniti-
vo-conductual. Se trata de una intervencién grupal que busca
crear un ambiente seguro para que las mujeres y sus parejas
puedan hablar de sus experiencias con el cancer y desarrollen
una nueva comprensién de su significado. La intervencién
tiene cuatro componentes, cada uno de los cuales consiste en
una breve introduccién psicoeducativa y una actividad. En la
primera parte, para dar espacio a que cada persona cuente su
experiencia con el cancer se usa la técnica de la pecera des-
crita previamente, en la cual las mujeres forman un circulo y
comparten sus experiencias, mientras los maridos se sientan
fuera del circulo y escuchan, y luego se invierten los papeles y
los maridos conversan en circulo mientras las mujeres escu-
chan. Por lo general, las mujeres hablan de sus temores, sus
frustraciones y el apoyo recibido de sus maridos, y éstos ha-
blan de sus temores y la impotencia de no saber cémo ayudar a
sus parejas. La fundamentacion de este ejercicio es que hablar
de los pensamientos y sentimientos que han estado evitando
permite que empiecen a elaborar la experiencia, y cuando las
mujeres y sus parejas escuchan las historias de otras personas
en situaciones similares, la experiencia se vuelve menos aver-
siva.

En la segunda parte se forman dos grupos separados
—uno de mujeres y otro de hombres- y analizan las barreras y

3. Un tercer ejemplo de grupos multifamiliares lo ofrecen Kazac, Simms, Ba-
rakat, Hobbie, Foley, Golomb y Best (1999) en su trabajo con adolescentes
sobrevivientes de cancer y sus familias.
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los facilitadores de la comunicacién en la pareja. Esta activi-
dad contribuye a generar un clima positivo y de humor en el
grupo, que las parejas empiecen a entender sus problemas de
comunicacién, y que los participantes intercambien sugeren-
cias sobre cémo enfrentar las dificultades. En el tercer compo-
nente cada persona hace una lista de sus pensamientos y emo-
ciones en relacién al cadncer y luego la comenta con su pareja a
solas. Asi empiezan a desarrollar habilidades para abordar el
tema acogiendo la experiencia del otro con una actitud empa-
tica. El cuarto componente es un trabajo de reestructuracién
cognitiva en que cada pareja construye una linea de vida en
comun, con los eventos significativos, tanto positivos como
dificiles. Se les pregunta qué cambios positivos ha tenido su
vida y qué crecimiento personal o espiritual han vivido como
respuesta al cancer. También se les invita a planear aspectos
de su vida posterior al cancer. Aqui los objetivos son que pon-
gan el cancer en perspectiva y le den un sentido compartido a
la experiencia.

En esta intervencién se normalizan las experiencias
de las parejas y los participantes aprenden a tolerar los pen-
samientos atemorizantes y las emociones intensas. El patrén
evitativo se revierte en la medida que hombres y mujeres se
dan cuenta de que al hablar, la intensidad de las emociones
disminuye y son capaces de tomar perspectiva y hacer planes
para el futuro.

La persona del terapeuta

En el trabajo con estas familias es fundamental que las
y los terapeutas tengan consciencia de sus propias vivencias in-
ternas y las posibles oscilaciones entre sentirse abrumados por
la desesperanza y tener una actitud “demasiado” esperanzada
que los haga incapaces de acoger la desesperanza de algunos
integrantes de la familia (Flaskas, 2007; McLean, 2011; We-
ingarten, 2010). Cualquiera de estas posiciones u oscilaciones
puede afectar el trabajo terapéutico y en ese caso es impor-
tante buscar supervisién para el caso. En palabras de Flaskas
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(2007), “La practica reflexiva se convierte tanto en una brjula
como en una red de seguridad para monitorear nuestro propio
uso del si mismo en el trabajo terapéutico” (p. 197).

Por otra parte, en su propuesta de esperanza razo-
nable, Weingarten (2010) sugiere algunas medidas de auto-
cuidado de los terapeutas y los equipos: realizar actividades a
través del arte, la naturaleza, la practica de trascendencia, etc.;
valorar los pequetios logros, porque a veces no es posible hacer
mads y pueden ser precursores de avances posteriores; apreciar
logros alternativos, cuando no es posible influir sobre la pro-
blematica principal pero si se pueden implementar medidas
“adyacentes” (por ej., actividades recreativas con las familias,
talleres de arte, campafias en la comunidad, etc.); abrirse a
la posibilidad de la alegria incluso en medio del dolor y a la
esperanza vicaria, que permite colaborar con las acciones y
esperanza de otros, aunque uno no se sienta especialmente
esperanzado/a en un momento dado.

En dltimo término, como en toda terapia con familias
y parejas, las y los terapeutas necesitan estar conscientes de
las resonancias personales que pueden activarse a raiz de este
trabajo.

Conclusiones

Uno de los elementos centrales de la terapia familiar
con personas con cancer es ayudar a las familias a articular los
procesos que sus integrantes viven a nivel personal con sus
vinculos e identidad como familia. Desde la mirada sistémi-
ca, es fundamental comprender que las reacciones nunca son
completamente “individuales”, puesto que cada integrante
forma parte de un sistema relacional en que lo que cada uno
hace y siente afecta a los demads, y los miembros pueden actuar
como representantes de necesidades y dindmicas del sistema
completo. Por lo tanto, un desafio importante es facilitar que
la familia pueda visualizar sus pautas interaccionales y c6mo
se afectan unos a otros, asi como desarrollar una identidad
suficientemente amplia y flexible como para contener la diver-
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sidad, previniendo o recuperando procesos de desintegracién,
polarizacién o rigidizacién de las relaciones. En particular, es
necesario prestar atencién a las dindmicas y necesidades de
las parejas, ya que esta suele ser la unidad basica del cuidado,
tanto si el paciente es uno de sus miembros como si se trata de
uno de los hijos.

Por otra parte, los significados que las personas y las
familias le atribuyen al cdncer, mas alld de la gravedad del
caso, determinan de manera fundamental su experiencia afec-
tiva, vincular y su manera de abordar los requerimientos que
la enfermedad les plantea. Hacer emerger los significados ne-
gativos, cuando los hay, deconstruirlos y exponer su relacién
con discursos culturales descalificadores y/o desalentadores
ayuda a las familias a construir sus propias significaciones
de la enfermedad, incorporando sus caracteristicas positivas
como familia y abriendo nuevas perspectivas de desarrollo.

Finalmente, situar el cancer en el contexto de la his-
toria y los vinculos familiares, y no a la inversa, se ha desta-
cado como un elemento significativo del proceso terapéutico
con estas familias. Ayudar a las familias a superar el impacto
inicial y la etapa de reorganizacién, con el fin de alcanzar una
nueva forma de estabilidad, les permite recuperar ciertas cos-
tumbres y tradiciones, crear nuevos ritos cotidianos y formas
de encuentro que faciliten espacios de cercania afectiva, dis-
frute y pertenencia.

Sabemos que en Chile existen varios equipos multi-
disciplinarios que han incorporado psicélogos y psicooncé-
logos que desarrollan una valiosa labor terapéutica con las
personas con cancer como también con sus familias, por ej.,
en la Fundacién Arturo Lépez Pérez, el Hospital Regional de
Talca (Mufioz & Puga, 2016), centros de salud ligados a uni-
versidades y clinicas privadas, etc. Es relevante conocer estas
experiencias y valorar en qué medida el trabajo especifico de la
terapia familiar y de pareja seria un aporte en estos contextos,
dado que este abordaje permite ahondar en las necesidades
especificas de las familias o parejas en la dimensién relacional,
y en su relacién con el equipo de salud.
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CAPITULO 7

Algunas cuestiones sobre la practica psicoanalitica
en la atencion de pacientes con cancer

Andrés Orfali Plaza
Nueva Escuela Lacaniana, Sede Santiago de Chile.

“(...) cada vida tiene un gusto que sélo gusta a quien la vive,
g q g q
y que es incomparable.”

Gerard Miller en La regla del juego.
Testimonios de encuentros con el psicoandlisis.

Introduccién

El cancer es una enfermedad de enfoque y tratamien-
to multi e interdisciplinario, cuyos factores causales también
son multiples. Este cardcter “multiple” de su formacién y ex-
presién se refleja en lo diverso del modo en que cada persona
vive y enfrenta un momento de vida que involucra decisiones
mds alla del &mbito médico-biolégico de la enfermedad. Se en-
frenta no sélo a las consecuencias fisicas, estéticas, funciona-
les y cognitivas de tratamientos médicos o no-tradicionales,
sino también a la variedad de efectos sociales, culturales, eco-
némicos, familiares y personales que se generan.

Se constata que lo que hace a la forma de ser de quien
enferma, junto a su historia y proyectos, con deseos, temo-
res y preocupaciones, influird directamente en el significado y
respuesta que se dé ante este suceso que muchas veces parece
insuperable y causa un malestar emocional reactivo que inter-
fiere la vida cotidiana.

En este sentido, un paciente oncoldgico, independien-
te del estadio de su enfermedad, vive un proceso de adapta-
cién y desadaptacion, reflexién y toma de decisiones como
parte del proceso de reorganizacién psiquica que involucra,
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por un lado, estar enfermo vy, por otro lado, el “verse” y “ser
visto” como enfermo.

De esta manera, la variedad de efectos fisicos y emo-
cionales, relacionados con la enfermedad y sus tratamientos,
pueden tomar la forma de sintomas que, en ocasiones, no llega
a configurar un cuadro psicopatolégico propiamente tal, pero
que si dan cuenta de cémo la vida cambia y se reorganiza en
torno a lo que un acontecimiento, significado desde la muerte
o el dolor, despierta en el sujeto, enfrentandolo a vivir con eso.

Se comparten inquietudes e interrogantes, muchas
sin respuesta definitiva, que dan cuenta que, respecto del can-
cer, no hay quien pueda entregar garantias sobre cuestiones
como: los resultados del tratamiento, tiempo de vida, razones
o causas de haber enfermado, posibilidad de recidiva, etc.

Inquietudes e interrogantes que son expresién del
afrontamiento de los pacientes ante lo prolongado del trata-
miento, los cambios en el ritmo de vida, la revisién de pro-
yectos, la sensacién de pérdida de control, el doloy, la fatiga,
las limitaciones en autonomia, entre otros. Estos cambios se
acompanan de temores y fantasias por la pérdida de indepen-
dencia, secuelas fisicas y psiquicas consecuencias de la enfer-
medad o sus tratamientos, y que enfrentan al sujeto a la expe-
riencia de un cuerpo ajeno que no funciona como antes, pero
con el que hay que vivir de alguna forma.

Desde una lectura psicoanalitica

Lo que antecede presenta algunas caracteristicas del
marco de trabajo con el que nos encontramos cuando institu-
ciones de salud dan espacio, lo sepan o no, al ejercicio de una
practica de orientacién psicoanalitica que, en consecuencia,
pasa a ser una de las opciones de tratamiento del sufrimiento
psiquico, emocional, subjetivo o del alma en la época actual.
Deriva de lo anterior el interés por presentar una elaboracién
de la experiencia de atencién a personas con cancer desde una
orientacién psicoanalitica que se sostiene en la conviccién de
que esta préctica puede ser un aporte en el alojamiento y res-
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cate de lo singular de quien sufre. Se favorece con ello un tra-
bajo que releva y da lugar a las respuestas de un sujeto frente
a un real insoportable, con el fin de encontrar otros modos de
respuestas que signifiquen estar menos mal. Para asi, parafra-
seando a Freud (1912), lograr recuperar un poco su capacidad
de producir y gozar.

Conocer el modo en que el sujeto se posiciona ante lo
que afecta el sentido dado a su vida es parte de un momento
inicial de trabajo. En él se llega a conocer, en la variedad de
quejas, sintomas, preocupaciones y angustias, lo que se pone
de relieve para quien estd enfermo.

Lo que queda comprometido y anudado al males-
tar supone un saber del sujeto respecto del modo en que ha
decidido vivir su vida. Este punto de saber sobre su vida es
considerado como un mensaje a descifrar que recibe el sujeto,
inquietandolo, incomodédndolo e interrogandolo, como efecto
de la fisura en la existencia que se instala para quien consulta.

Alojar a un sujeto es, por tanto, ofrecer un lugar al
despliegue de lo mas singular y propio respecto de lo que le
pasay sufre. En tanto, “dar certeza que el paciente tiene un lu-
gar en el deseo del Otro” (Tudanca, en Aveggio, 2013, p. 20) es
ya una intervencién minima de nuestra parte cuando el sujeto
deseante resulta opacado detras de la imagen de vulnerabili-
dad con la que puede ser visto en su rol de paciente.

Por otro lado, esta condicién minima que resulta nece-
saria es posible de sostener por estar advertidos de la tensién
propia que se establece entre el ejercicio de una funcién (em-
pujar al trabajo con lo mas propio del sujeto cuestionado; con
su propio deseo ante el que no se retrocede cuando funciona
como causa de verse vivo viviendo su vida) y el cumplir con
un rol (descripcion de cargo) cuyas tareas son parte de las res-
ponsabilidades a realizar al estar insertos en una institucién
de salud. Sostener esta tension de estar en dos posiciones con
las que aprendemos a movernos; dos lugares que no se anulan,
mads bien se entrecruzan y de los que es importante conocer
sus limites.

Es fundamental no desconocer que esta tensién es
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una expresion de la légica que organiza al campo del Otro mé-
dico e institucional. En donde sostenerla permite el encuentro
con posibles maneras de saber hacer con ese Otro, para asi fa-
vorecer el trabajo conjunto con un horizonte comuin: intentar
llevar a cabo, con cada sujeto en cuestién, el trabajo sobre lo
que no anda en su vida.

De nuestra parte, como terapeutas, queda realizar
prudentemente el ejercicio de interesar al sujeto en el desci-
framiento de su mensaje inconsciente; preservando su digni-
dad y la responsabilidad ética que implica nuestra funcién._

Mas adelante, se presentaran algunas vifietas clinicas
en que la queja por lo que no anda puede transformarse en un
deseo de saber sobre aquello que su queja apuntala, y con ello
ver qué posibilidades se abren. Presentaré, a continuacién, al-
gunas ideas sobre la dindmica de la transferencia, en este es-
pacio de trabajo, valiéndome de la siguiente pregunta: ; De qué
modo nos ubicamos ahi para hacer nuestro trabajo?

La respuesta que pueda darse a esta pregunta implica
pensar la estrategia en el manejo e intervencién transferencial
en este escenario. Esto es, pensar por ejemplo en las posibili-
dades que favorecen su instalacién y aquello que la interfiere.
También en sus limites cuando se pone en practica en disposi-
tivos clinicos donde los tratamientos introducen, por ejemplo,
un tiempo de duracién “limitado”. Asi como en la posicién en
que uno se ubica y es ubicado, y desde la cual se interviene.

Por ende, insoslayable es la cuestién del tiempo para
el paciente y para el analista. Para aquellos, la figura que sea
que tome la pregunta por la finitud, con un diagnéstico de
cancer avanzado o no, actualiza, para no pocos pacientes, lo
inquietante de cuestionarse por cémo conducir su propia vida
con estas circunstancias no deseadas.

En relaciéon con la posicién del analista, ésta implica
tener en cuenta los limites éticos de su funcién que anudan
el estar advertidos, como saldo de su formacién y trabajo per-
sonal, del fantasma con que analiza. Es decir, el lugar desde el
que se actiia no es sin estar advertidos de “lo que como sujeto
me motiva a desear, a amar y a hablar” (Miller, 2010, p. 43).
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Se trata de alojar las consecuencias de esta nueva ex-
periencia de temporalidad que sigue a la irrupcién perturba-
dora de lo ominoso que corta, para algunos, la ilusién neur6ti-
ca de continuidad de la vida. En otras palabras, se trata de, por
un lado, interrogar la posibilidad de operacién, localizacién (y
sostén del deseo de analizar, en tanto operador en la funcién
que realizamos. Y, por otro lado, resguardar las condiciones
que hacen posible la instalacién y manejo transferencial en
este contexto que, desidentificado del ideal de curar, favore-
cen mantener una orientacién por una posicién ética de res-
peto y cuidado por la dignidad de quien sufre.

Pertinente es aclarar que el deseo del analista no es
sinénimo del deseo del sujeto que cumple una funcién tera-
péutica. Pues es un operador légico que en su funcionamiento
articula el principio rector de que cada persona es responsa-
ble de su propia posicién subjetiva. Isabel Durand (2014) en
este aspecto nos muestra que como sujetos, “no somos res-
ponsables de todo lo que nos sucede, pero si del sentido que
le damos y de cémo nos sentimos y relacionamos ante lo que
nos sucede” (Isabelle Durand. Entrevista en La Vanguardia.
04/09/2014).

Para continuar, algunas preguntas: ;Cémo se sitda el
terapeuta respecto de la cuestién de la cura con pacientes on-
colégicos? Ello implica poner en cuestién la nocién de cura, es
decir: jde qué cura se trataria desde una orientacién psicoa-
nalitica?

Son preguntas que apuntan a que la dimensién tera-
péutica del psicoanilisis no es la recuperacién del bienestar
perdido, sino en hacer algo que permita acompaiiar, alojar y
ver de qué modo “poner al sujeto en condiciones de soportar
lo real” (Miller, en Rubistein, 2011, p. 140) que conmueve los
referentes de su vida.

Nuestra intencién no es, por tanto, que la persona y
su vida “vuelva a ser la de antes”. En este sentido, nuestra 16-
gica terapéutica no apunta a la re-habilitacién, sino, tomando
las palabras de Diana Braceras, a habilitar, es decir: “hacer a
una persona mads apta o capaz para aquello que antes no lo
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era” (Braceras, 2006) pues algo de esa vida ahora con cancer,
no le funciona como antes. Apostamos a que ese saber-hacer
es creado/descubierto por el sujeto, no impuesto ni sugerido
seductoramente (sugestién) desde un otro que se ubica como
garante de saber-hacer externo al paciente. Con lo que ya se
ha dicho puede desprenderse que la concepcién del tratamien-
to de lo singular del sufrimiento y de la direccién de la cura
no es la de la medicina. Se plantea que el psicoandlisis puede
favorecer una mejor posicién de un sujeto frente a los efectos
de vivir una experiencia de discontinuidad y desorganizacién
subjetiva.

Acompanar a encontrar otra manera de hacer con ello,
es decir, aprovechar las condiciones para que puedan encon-
trarse o producirse nuevas formas de lazo que reduzcan lo
mortificante de ese goce, nos compromete como analistas con
la funcién de “facilitar, causar, empujar la capacidad de deci-
sién de ese ser sufriente.” (Tudanca, en Aveggio, 2013, p. 19).

Como ejemplo de esto, y de lo que podria definirse
como un elemento esencial en la direccién de un tratamiento,
Marcelo Negro plantea el poder restablecer la funcién vital de
la conversacién con un otro, lazo que permite “hilar ese cuer-
po a una historia” (Negro, 2010, p. 142) mas all4 del relato
biografico. Pues, de esta manera se sostiene el lugar en que “el
paciente es mds que ese ser sufriente que la actualidad marca
con un destino fatal, que es més que el objeto de cuidados mé-
dicos que se le dispensa” (Negro, 2010, p. 142).

Desde la clinica: elaboraciones de una practica

Para quienes deciden tomar la opcién de la derivacién
o0 han hecho el pedido por un espacio en el que desean hablar
de si y sus asuntos (pacientes ambulatorios), o para quienes
aceptan recibir y hablarle a quien responde la interconsulta de
un médico (pacientes hospitalizados), destaco lo relevante del
atrevimiento del sujeto de consentir a hablar a un otro desco-
nocido.

“Ser un desconocido” es a veces el rasgo que posibilita
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el hablar de otras cosas, en particular de lo que resulta inquie-
tante, y que no se puede o se decide no hablar con la familia o
los conocidos. El supuesto de que se les dira otras cosas, res-
puestas o comentarios distintos, aun no teniendo garantias de
lo que puedan esperar de un espacio que se define y sostiene
en el modo de armar un lazo -transferencial- que tiene algo
de engafio y amor, pero que lo demandan o aceptan, trans-
formédndose en un espacio operativo al momento de acoger y
hacer algo con lo que se revela de sufriente para un sujeto con
cancer. Sin embargo, no se es cualquier desconocido. Sino, uno
que es investido por una creencia de que pueda saber hacer
algo con lo que le pasa a ese sujeto tnico. Una persona, como
he dicho, enfrentada a una contingencia que tiene la particu-
laridad de tocar lo mas singular que anuda al ser del sujeto con
la manera que ha decidido vivir su vida. Y, que tiene el efecto
de dividirlo entre saber algo de esa verdad que se le revela, y
ante la cual puede optar por ser indiferente, o producir “un
saber que tenga efectos de verdad sobre el goce del sujeto” (Le-
serre, 2017).

Las vifietas que siguen, y el desarrollo que las acom-
pafian, intentan transmitir la variedad y complejidad de las
respuestas subjetivas en la experiencia de tener cancer y de ir
aceptando las directrices de un tratamiento médico. Conside-
rando que cada una de estas respuestas se organiza entorno
a lo que hace a la singularidad de cada paciente. Esto es, res-
puestas que dan cuenta de la verdad intima que el malestar de
su vida transformada por el cancer devela de si.

Identificar y establecer la separacién de lo propio que
hace al malestar del sujeto con los efectos homogenizantes del
discurso de lo social y médico (instante de ver), permite ubicar
ahi los referentes desde los cudles el sujeto localiza su padeci-
miento y su relacién con esos saberes (populares y cientificos)
y el del propio sujeto dividido por esta experiencia.

He aqui el espacio de nuestra funcién de causa de la
palabra del sujeto: hablar para interrogar eso inconsciente que
como saber intimo lo constituye. Es decir, tiempos de ver para
comprender la manera en que se enredan con el sufrimiento
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del sujeto; dilucidar qué lazos establece y qué lugar toma en
relacién con ellos. Se acomparia el trabajo del sujeto en el en-
frentamiento con su destino, entendido como “el producto de
las significaciones de lo real que llevan al sujeto al modo de
vida y de goce que lo acompafia” (Leserre, 2017).

Por ultimo, antes de pasar a los casos?, considero im-
portante recordar que el hecho de tener cincer no es condi-
cién suficiente para ser motivo de derivacién. Algo se agrega a
lo puramente descriptivo del diagnéstico.

Caso S. Primeras entrevistas: posicion de escucha
e intervencion

Presentaré a continuacién el recorrido por dos prime-
ras entrevistas y la distincién de dos momentos como conse-
cuencia de tomar una oportunidad en que interpreto, a poste-
riori, que algo de lo real fue tocado, despertando un lazo vivo
con el Otro, en torno al vacio estructural de la muerte propia.

S. 45 afnos. Consulta a los pocos dias del diagndstico e
inicio de quimioterapia por un céncer poco frecuente en etapa
avanzada y por una problemadtica en torno al saber que se hace
presente en la pregunta: ;Qué decir a su hija pequeiia sobre lo
que sabe de su enfermedad y pronéstico? Si bien la suposicién
de que yo pueda saber algo de eso queda instalada, es, sin em-
bargo, el propio saber que se ha hecho el que se despliega en la
sesién. Cuenta que lo que sabe sobre su enfermedad (fuentes
electrénicas principalmente) va de la mano con la incertidum-
bre sobre la velocidad de progresién y el prondstico estadistico
de pocos meses de vida informado al inicio de su tratamiento.
Relata una conversacién con su hija en que ésta le dice que
sabe que las personas con cadncer mueren. S. le dice que “ahora
se sabe que no todas las personas con cancer mueren, porque
hay tratamientos” y destaca que surge la queja, molestia, de
su hija porque no le estaban contando nada. S. lo interpreta

1. Se cuenta con la autorizacién de cada paciente para presentar aspectos de
sus procesos en cada caso que se presenta.
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como un pedido y decide integrarla a la experiencia del trata-
miento. Agrega su deseo de ver crecer a su hija y estar con ella
cuando la necesite. Es posible afirmar que su inquietud por
saber qué decir a su hija ya habia comenzado a responderla
ella misma. Ademds de hacerse presente el miedo a perder-
la. Habla de querer protegerla (linea de sentido dado por la
proteccién) y de no hacer sufrir a otros. Expresa querer una
segunda oportunidad para ser distinta y ensefiarle a su hija
a ser mas independiente y que piense en ella misma. Que no
quiere que repita sus patrones. Termina la sesién declarando
que eso también lo quiere para si.

Pienso que ha sido una sesién en que expone su saber,
las cosas de las que se ha dado cuenta y lo que quiere cambiar.
Se presenta desde una posicién de madre que parece estar
siendo rectificada, separdndose del lugar —del patrén— que ha
ocupado como hija. Y, como efecto de esta separacién, surge
una apuesta por un nuevo lazo con el Otro (Ia que puede ense-
fiar). Todo esto puede exponerse como signos de una manera
menos mortificante de enfrentarse a la interrogacién por lo
que sostiene su funcién de madre y que la contingencia del
cancer ha despertado.

Enla sesién siguiente aparece el dolor del cuerpo, cau-
sado por el crecimiento del tumor, segin explica. Con ello se
hace presente el temor que enlaza la perspectiva de su muerte
proxima: que el padre de su hija “se la lleve” cuando fallezca,
separandola de su abuela materna. Separados desde el emba-
razo, describe a este padre como un hombre que no ha sido de
los que estan ahi para sus hijos. Aclara que esta preocupacién
es anterior al diagnéstico. Si bien se aclara que estos temores
tienen relacién con el deseo por querer cuidar a su hija, y que
ello esta presente desde antes del cancer, resulta llamativa la
posicion subjetiva desde la que habla. En otras palabras, plan-
tea sus temores “de siempre” (podriamos decir) en un futuro
en que ella no esta. Es decir, desde una posicién en que se esta
viendo ya faltando. Contintia hablando de su hija. Dice que
ha estado mds rebelde y no sabe si es por la enfermedad o el
diagnéstico (;lapsus?). Cuando agrega que no se puede echar
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a morir por eso, digo: No, ahora no se puede morir. Se rie y hace
una broma con su muerte. Algo fue tocado y, con eso, habla de
su impotencia por querer hacer cosas para su hija y no poder
responder a todos los pedidos de su hija. Al sefialar que no
siempre todo se puede, se rie de ser exigente consigo misma.
Hasta aqui el caso y a continuacién algunas ideas.

Hago la lectura que esta intervencién (“No, ahora no se
puede morir”) tiene el efecto de cortar el sentido que se habia
estado dando en la sesion: el del despliegue de un saber del
sujeto desde donde se captan los significantes amo que lo re-
presentan (ser madre, faltar y la muerte). Entonces pienso que
esta intervencién tuvo efectos de corte en el modo de estar
viéndose a si misma ya fallecida, y que era desde donde habia
estado hablando (posicién de enunciacién). En consecuencia,
se llega a un punto en que la muerte, presente entre lineas en
la primera parte del caso, es ahora puesta ahi para hablar de
otra cosa. Pienso que estos son signos de un no saber que la
interrogaba como madre y que cambian de cuando se descubre
que aun puede verse viva. Surge de este efecto de separacién
del verse solo-muerta (junto a lo vivo, su risa), la distincién de
lo imposible para ella (no poder todo) al destrabarse del goce
de la impotencia (no saber qué hacer, no poder hacer) que la
angustiaba. Favorecié este efecto el uso del humor como una
funcién que “permite mirar a la cara aquello que necesita ser
velado, pero ello no es sin una pizca ludica de renegacién”
(Cancina, en Negro, 2010. p. 151). Fue esta una oportunidad
para decir algo que, por sus consecuencias, causé un cambio
de posicién respecto al no saber que estructura al sujeto (su
propia muerte) con un efecto de alivio y con el que hemos
continuado trabajando, orientados por su deseo funcionando
como causa.

Caso M. De la funcién de la queja como articulador
del saber y no querer-saber

Se ha sefialado que el modo de tratar el padecimiento
de un sujeto depende tanto de la “orientacién” como de la ex-
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periencia del clinico. Nuestra funcién no se restringe a sélo alo-
jar el “desahogo” del paciente como de permitir el despliegue
de lo que con ese desahogo se descarga. Conocer, por ejemplo,
las condiciones que hacen necesario ese desahogo asi como las
de su produccién y de su posicién respecto a lo que lo aproble-
ma, lo que no le anda como quiere, lo que lo angustia, lo que no
sabe o de lo que se queja. Forma parte de ser seres hablantes el
recurso de la queja como expresién de una posicién que anuda
lo visible de un rechazo del sujeto frente a algo junto a un pedi-
do que se dirige a Otro y que exige hacerse cargo.

Se desarrollara, brevemente, a continuacién la rela-
cién entre los ideales de ayuda y de cura que se hacen pre-
sentes tanto para el terapeuta, para el paciente y el equipo
tratante por un lado, junto al trabajo de producir una deman-
da de ayuda presentada como queja, por otro lado. En otras
palabras, presentar un botén de muestra de cuando un pedido
de atencién no es lo mismo que lo que el paciente puede estar
pidiendo o con lo que demanda en forma de queja.

M. es una mujer mayor que en la primera sesién me
pregunta por qué no se detenia un sangrando vaginal que du-
raba dias. Ella sabia que yo no era su médico tratante, pero
preguntaba. Ademas me contaba lo que éste que le habia res-
pondido: que era “normal” después de la braquiterapia. Si el
médico ya le habia respondido Por qué seguia preguntando?
Podemos darnos cuenta que hay algo que escapa a este sen-
tido. Ella tenia lo que pedia, una respuesta, pero era una res-
puesta que no le satisfacia. En esta insistencia habia algo para
escuchar. Ella se preguntaba c6mo iba a ser normal sangrar. Se
me ocurrid preguntarle: ;Qué respuesta esperaba? Que estoy
enferma, dijo. Y con ello surgié el tema del lugar que tenia
para sus hijos el que estuviera enferma y cémo ella pedia que
fuese un médico® el que avalara su “estar enferma”. Para asi
contar con un argumento y aval con que enfrentar a sus hijos
que no la llamaban o visitaban tanto como ella queria después

2. En este caso, el sustantivo médico es un significante que involucra a cual-
quier profesional de salud.
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de “haber dado tanto por ellos”. Ello permitié reconducir su
quejay trabajar la demanda que dirigia a sus hijos, separando-
la del pedido que hacia a su médico por detener la hemorragia.
Del mismo modo que la queja puede interpretarse como un
mensaje dirigido a un punto donde el saber del Otro no es su-
ficiente, el sintoma cumple también una funcién que orienta
respecto del malestar subjetivo. Un sintoma para el psicoana-
lisis no es sé6lo algo a descifrar en su repeticién, sino que per-
mite conocer tanto la satisfaccién en juego (repeticién de una
fijacién) como la solucién que el sujeto ha encontrado para ha-
cer frente a lo que una enfermedad toca y transforma en la re-
lacién al saber del sujeto sobre el modo en que llevaba su vida.
No olvidando su funcién de solucién de compromiso ante el
conflicto (el cortocircuito) entre la pulsion y sus posibilidades
de satisfaccién, un sintoma es un recurso que orienta a encon-
trar otra manera de distribuir su libido, para encontrar vias
de satisfaccién menos mortificantes. Sin embargo, identificar
el modo de satisfaccién sintomadtica permite conocer no sélo
“donde le aprieta el zapato” a quien consulta, también da pis-
tas delo que le ha ayudado a llevar su vida hasta ese momento.
Es decir, no es sélo el cuestionar lo que no anda, sino saber de
lo que se ha ayudado a lograr cierta estabilidad en la vida y
hacerlo un recurso que permita encontrar nuevas maneras de
hacer con ello. Subrayar que uno acomparia el trabajo que el
sujeto pueda hacer con los recursos que cuenta, sin forzar un
ideal de funcionamiento o de ser “buen paciente”.

Caso Maria O. De la responsabilidad de un sujeto ante
las consecuencias de sus decisiones o de la “locura” de
una paciente con ciancer avanzado’

Cuando la necesidad toma la forma de la contingencia
en su aparicién, y lo que no se pensaba “ya no se deja desmen-

3. Se presenta aqui con algunas variaciones un texto publicado en Revista
Imago agenda N° 160: “El psicoandlisis frente al trauma” (2012). “Respon-
sabilidades del sujeto. De la “locura” de una paciente con cancer avanzado”.
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tir (verleungnen)” (Freud, 1979, p. 292), la vida cambia a partir
de ese instante en que lo inesperado e ignorado ha encontrado
al sujeto. La cita con lo real inasimilable —tyché- conmueve ra-
dicalmente la vida de un sujeto, sus creencias y su actitud que
organizan el sentido que ha elegido dar a su vida. La aparicién
de lo incomprensible puede empujar al sujeto a hacer algo con
eso. De este empuje se vale el terapeuta para hacerlo trabajar
en la direccién sefialada por su deseo no anénimo que lo habi-
ta. Nombrar al trauma como el encuentro con lo real del sujeto
permite considerar que no sélo lo que es dramatico o terrible
para muchos define al acontecimiento que golpea la vida de un
sujeto desorientandolo y angustidndolo, muchas veces por la
cercania de la muerte asociado a ello, sino también lo que pue-
de ser nimio para otros puede llegar a significar para un suje-
to en su singularidad la re-aparicién del encuentro con lo que
“conmueve profunda y bruscamente la vida” (Tarrab, 2008).
“Hay que mirar las cosas con la cabeza fria y el corazén
caliente” Es una de las frases con las que Maria O. ha decidido
vivir desde hace mucho tiempo y que vuelve a ser dicha un
par de meses antes de no poder vernos mas, y luego de asistir
regularmente a sus sesiones una vez por semana cuando los
efectos la quimioterapia (QT), el dolor u otro malestar aso-
ciado a su enfermedad no se lo han impedido. Esta frase tiene
una funcién significante, en cuanto representa a Maria O. ante
otros sujetos. Maria O. es una mujer en sus cincuenta. Diag-
nosticada hace unos afios de un cancer cérvico uterino; al mo-
mento de la consulta se encuentra en quimioterapia (QT). Ha
sido irradiada y, debido a la aparicién de metdstasis, sometida,
como parte del tratamiento prescrito, a una reseccién de su
colon. Sin embargo, al momento de la cirugia se descubre una
obstruccién por mayor progresién y, en consecuencia, los ci-
rujanos deciden instalar una bolsa de colostomia a permanen-
cia. Es decir, Maria O. no sabia que eso iba a pasar. Al respecto
dice: “Si yo hubiera sabido que iba a quedar con la bolsa no habria
vuelto de la operacién”. Maria O. tuvo que aceptar, someterse a,
la decisién del otro que supuestamente sabe qué hacer con el
cuerpo en estos casos. Esta elecciéon forzada la ha puesto en el
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lugar de tener que aceptar también las prescripciones de cui-
dado que implica vivir con una bolsa de colostomia. En nues-
tro primer encuentro se instalan significantes que dan cuenta
de su posicién subjetiva dividida entre la posicién de objeto
de goce de la medicina y su queja por un Otro que se ha vuelto
persecutorio. Dice: “Si ando con la cabeza descubierta a una la
miran como un bicho raro.” Al preguntar sobre ser —objeto de-
mirada. Responde: “Me ha pasado... se cayd el pariuelo y la gente
se espanto (...) me dio rabia y pena”. Cuando se calma un poco
agrega: “Todo lo mio lo tengo asumido, pero las personas la hacen
ver... la hacen sentirse mal”. Cuando le pregunto sobre qué tie-
ne asumido explica: “Mi enfermedad. Que no voy a tener cura...
asumido, pero no aceptado”. Con esta frase se presenta dividida
y permite leer la vacilacién subjetiva respecto de su deseo y
existencia. Lo que no estd aceptado y que las personas le hacen
ver. Recuerda cuando estaba en una micro: “Como que ven un
monstruo cuando salgo y se me olvida el pariuelo (...) la gente te
hace sentir como que no te aceptan”. Ella no acepta esa mirada
y quisiera sustraerse de ella (asume usar un pafiuelo). Esto es,
no acepta identificarse ni ser identificada al objeto que el can-
cer la reduce; interpretamos, en consecuencia, como un lapsus
el olvido de su pafiuelo. Si bien no niega que tiene cancer no se
identifica a él; y plantea su teoria: “De a poco concientizar que es
lo que me tocé”. Mas adelante surge la pregunta por el lugar en
que quisiera estar. Responde con un recuerdo: “En Quintero...
dias hermosos... con el agua hasta el cuello sintiendo las caricias
del mar”. Después de una pausa agrega: “Pero con la imaginacién
puedo” (en ese momento me parece que se alivia).

Destaco el marco, en otro momento en nuestros en-
cuentros, organizado por las indicaciones médicas que sub-
rayan la imposibilidad de poder bafiarse con la bolsa de co-
lostomia. Mas aca de sé6lo poder hacerlo en su imaginacién
recordando las caricias del mar, ella realiza lo que llamé su
“locura” ir a Cartagena a bafiarse en el mar. Me cuenta que
se pondra sobre la bolsa de colostomia alusa plas, una faja 'y
ademads cinta adhesiva. En esa sesién agrega: “Y lo voy hacer
porque todo lo que me propongo lo cumplo. Esta enfermedad no va
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hacer que pierda mi independencia, mi libertad, porque me costé
mucho gandrmela”. Ala sesién siguiente, dos semanas después
de navidad, me cuenta que esta feliz, “la locura que hice me hizo
renacer”.

El acto de Maria O., su “locura”, interpreto es una for-
ma que encuentra para re-apropiarse de la satisfaccién de sen-
tir su cuerpo como propio; y no sélo objeto de las indicaciones
y prohibiciones del Otro en la figura de un médico que hace
lo que tiene que hacer o en la forma de una enfermedad que
avanza sin su consentimiento (el de Maria O.). Es ella, como
sujeto deseante, la que se rescata de la imagen anticipada de
una muerte préxima-préjima. ;Qué es este acto si no un acto
de pasién por la vida no-toda enferma? Al tiempo primero en
que se ve con impotencia y sometida al Otro como objeto (bol-
sa de colostomia, la mirada que la inhibe) sucede el instante
del acto y las consecuencias vivificantes de las que hacerse car-
go. Es un tipo de acto que restablece su dignidad* y libertad de
un sujeto. Un tipo de acto con el que re-escribe con su cuerpo
otra historia desidentificindose de la ecuacién mortifera que
iguala al enfermo de céncer incurable con un sujeto que “no
puede” (impotencia); es decir, del lado de una muerte anti-
cipada, del espanto, de lo monstruoso. Un acto de amor que
hace condescender el goce al deseo de un sujeto que puede go-
zar del cuerpo que habita, pues la ubica en una posicién en que
su deseo dignifica su apuesta por vivir.

Encontré en unas palabras de Lacan, en su Seminario
XX (Aun), cierta ayuda y estimulo para poder decir algo sobre
una inquietud clinica relacionada con la funcién del analista y
la 16gica de sus intervenciones. “En cuanto al andlisis, si con
una presuncién se postula, es ante todo la siguiente: que pue-
de constituirse a partir de su experiencia un saber sobre la ver-
dad” (Lacan, 2006, p. 111). Esta posibilidad de construccién

4. Definicién de dignidad de un sujeto como “las consecuencias de hacerse
responsable de su deseo”. Sigo lo sefialado por Eva Lerner en “La dignidad,
entre la ética y el acto” (2002). Presentado en las Jornadas Aniversario de
la Escuela Freudiana de Buenos Aires. “30 afios de Escuela”. Panel: Etica y
acto. Julio de 2004.
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de un saber sobre la verdad mds intima del sujeto, como efecto
de la elaboracién inconsciente del enigma que lo habita, no es
sin que el sujeto encuentre un espacio para el despliegue de la
confianza en el Otro y en el significante. Es decir, no sin espe-
ranza en la palabra. La escucha analitica puede ahi favorecer
el despliegue del deseo, despertando asi a la re-vitalizacién de
un sujeto que no cede su deseo, donde el saber médico, re-
presentante del discurso universitario, reduce a un sujeto al
significante paciente para poder funcionar. En este sentido,
localizar y acotar el goce puede tener efectos libidinizantes, vi-
talizantes, que abren la posibilidad del barramiento del Otro.

A partir de la forma que toma el discurso universita-
rio, Maria O. es ubicada en la posicién de objeto que padece de
tratamientos, produciendo una divisién subjetiva: se orienta
a la identificacién a ese objeto o, en contra de ella, se orienta
a querer hacer con su deseo; hacia la vivificacién subjetiva. He
aqui la funcién ética del analista a través de una intervencién
que abra la opcién de hacer de la muerte una interpretacién
del sujeto. Esto seria, en palabras de Maria O., que la muerte
seria asumida, pero no aceptada. Asumir la responsabilidad
por las consecuencias del un acto, no aceptando verse muerta
en vida. Mi funcién, como analista, la establezco desde una
posicién de testigo que ofrece un espacio y valor al despliegue
de otro que sufre. Acompanarla en su decisién no significaba
alentarla sino que pueda pensarse en ella.

Algo sobre la atencion a pacientes hospitalizados

La atencién a pacientes hospitalizados es una de las
areas que nos enfrenta a condiciones que no son “tradiciona-
les”. Enumero algunas: Un tiempo que se desconoce de aten-
cién dado por dificultades en la frecuencia de las sesiones o
altas que no se informan. Es uno el que va al encuentro del
paciente como respuesta a una demanda de atencién para un
tercero, el paciente, a veces sin mayor idea del motivo de la
interconsulta o, incluso, sin estar el paciente informado de la
visita del psicélogo. Del mismo modo, una hospitalizacién es
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una de las distintas maneras en que la vida cotidiana se in-
terrumpe y que, con frecuencia, conllevan el enfrentamiento
con la castracién en la forma de lo que se ha perdido o puede
perderse; sea una hospitalizacién para realizar un tratamien-
to, exdmenes de control o por urgencias. Castracién también
como la presencia de “un real que define las condiciones de
nuestra vida, una finitud que no resulta facil de soportar” (ho-
menaje a Adriana Rubistein). Nos enfrentamos al problema de
crear demanda con la oferta: se estd ahi y si el paciente con-
siente a conversar ya es un paso ganado en el camino de cons-
truir una demanda de saber del sujeto separandola del pedido
que haga quien pidi6 la visita. Poder comenzar a construir un
saber de la posicién que tiene respecto de lo que le pasa; en
caso de que haya un malestar o queja que lo esté inquietando.

Son también situaciones que ponen en juego la rela-
cién con nuestros propios ideales y maneras de enfrentar sin
caer en el furor curandis. Es decir, situaciones que pueden in-
terrogar nuestra posicién ante la tensién entre nuestro ideal y
nuestra funcién ética. Freud, en 1915, hablaba de “la inequi-
voca tendencia a hacer a un lado la muerte, a eliminarla de la
vida”. Posicién conocida y paradédjica la de “no querer saber
nada de eso”; se sabe de la muerte, pero al mismo tiempo se
desconoce. Acompafiar en momentos finales de vida es, ade-
mas de otro motivo de interconsulta, un momento de nuestra
préctica en que, volviendo a citar a Freud, lo real de la muerte,
“ya no se deja desmentir {verleugnen}; [y] es preciso creer en
ella” (Freud, 1915).

Caso E. Ultimos encuentros

E. fue derivada por su oncéloga tratante por sintomas
de ansiedad luego de confirmacién diagnéstica de cancer pul-
monar avanzado y agrega que su caso serd presentado a comité
para definir opcién de quimioterapia paliativa. E. es una mujer
de 50 afios, casada, sin hijos. En razén de que viven en el sur
decidimos vernos una vez al mes junto a su marido. Asi du-
rante un afio aproximadamente, por la frecuencia de sus con-
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troles médicos y ciclos de quimioterapia. El proceso de estar
disponible en cada sesién era programada una a una. Ella es de
pocas palabras y su esposo tiende a hablar y explicar por ella,
y ella se deja hablar. Cede a su esposo la voz de transmitir sus
decisiones. Sin embargo, habla para contar de su preocupacién
por los problemas que pueda causarle a su marido, expectante
e inquieta por las limitaciones a su autonomia como efectos
del tratamiento y de la enfermedad. Su esposo toma el lugar
de quien planifica y ejecuta, no sin considerar lo que piensa y
quiere E., preocupado de aliviar y evitar sus problemas. Dice
que hacer eso no es problema, que lo hace porque la ama. Ella
se emociona al escucharlo. Ella es emocional y él practico, ella
se deja hacer. Fue un tratamiento en que estar disponible a
escuchar era condicién para que E. pudiese tomar la palabra
al dirigirla a Otro que supone no respondera del mismo modo
que su marido y amigos a las cuestiones que el inquietan y an-
gustian. Cuando exdmenes de control informan de progresiéon
de enfermedad, se intentan otras lineas de quimioterapia has-
ta que se decide suspender debido a compromiso pulmonar;
comenzando el uso de oxigeno. Nos encontramos cuando es
hospitalizada para manejo de dolor estando en radioterapia
paliativa por ese motivo. Expresar: “Tengo que tener a alguien
a quien contarle mis dolores”, define la posicién en que me
ubica en la relacién transferencial: el que puede ser deposita-
rio de sus dolores, en consecuencia el que algo tiene ver con su
alivio. Cuenta que conversé con su esposo, de su pena y temor
por dejarlo solo. Se apura para decir que él va tener que hacer
su vida, que no estd tan solo y podra hacer algo para no estar
tan mal. Agrega que cree estar cumpliendo su deseo de irse en
paz. Plantea su deseo de “que sea pronto”, en relacién con no
querer estar postrada; no querer “verse asi’, sin poder hacer
cosas. Por ello dice ha aceptado la sedacién paliativa. Comenta
que: “Los tiempos se cumplen... y yo creo que ya es tiempo”.
En un momento hace un comentario en que supone que me
ha tocado vivir “esto” con otros pacientes, y me pregunta si
es asi. Escucho que algo pide y continta, contraria a su for-
ma habitual, pide que podamos acompariarla. Ha advertido la
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cercania de su final, no sélo por lo conversado con el médico
paliativista, y ha pedido vivir ese momento estando hospitali-
zada. Interpreto para mi, que sigue su modo de goce: ser la que
molesta lo menos posible, no ser la que crea problemas.

Conclusiones

Si bien puede ser un detalle esto que nos esforzamos
por resaltar, porque resulta bastante obvio que la vida y el
modo de sufrimiento de cada individuo no es el mismo que
el de ningin otro, me parece relevante insistir en esta distin-
cién. Esta apunta a la especificidad del efecto de intromisién
que tiene una contingencia que se manifiesta como angustia
que impide pensar con claridad; inhibicién al actuar o duda
en tomar decisiones; como sintomas que se anudan al inten-
to-invento del sujeto por hacer algo con su malestar; o accio-
nes decididas y en sintonia con lo que se quiere desear para
si. Relevante ademds, porque la presentacién que tome el ma-
lestar del sujeto nos orientard respecto del modo en que se
organiza ante la contingencia que lo afecta; que lo amenaza.
Es decir, nos ayuda a despejar tanto los referentes del sujeto
como el modo en que los usa al intentar resolver, dar o crear
una respuesta ante ese efecto de desorganizacién y divisién
que toca lo que habia sostenido hasta ese momento su identi-
dad, su vida, sulugar en el mundo desde el cual se reconocia y
establecia sus lazos con otros.

Para que pueda desarrollarse un trabajo terapéutico se
requiere que el paciente desee trabajar algo de lo que le ocurre;
que tenga algiin motivo por el cual consienta el encuentro con
un terapeuta. No basta que exista una interconsulta o solicitud
de familiares, sino que es necesaria la pregunta, inquietud, del
sujeto de hacer algo con eso por lo cual sufre. Desde nuestra
posicién apostamos por instalar un espacio de pausa, de sus-
penso, en lo que puede ser una urgencia por saber —debido a
laignorancia ante una realidad que se ha vuelto extrafia—, y en
donde “se pone en juego la tensién entre libertad y responsa-
bilidad subjetiva” (Pipkin, 2009) de sus decisiones ante lo que
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le acontece vivir. Llevar a cabo esta practica, la psicoanalitica
de orientacién lacaniana, siguiendo la orientacién ética de ir
en contra de la tendencia a ceder ante el propio deseo, produce
un punto de humildad y prudencia que no desconoce “lo que
como sujeto me motiva a desear, a amar y a hablar” (Miller,
2010, p. 43).

La posicién ética del analista, por ende, es el eje de la
préactica analitica. Este eje ético de la experiencia analitica da
consistencia al discurso y procedimiento analitico. Mantener
y sostener nuestra posicién ética nos preserva de la caida en
los ideales; de dejarnos llevar por nuestra novela neurdtica
como sujetos que somos; o quedar detenidos ante la impo-
tencia, como expresién de nuestro propio vacio de ser. Nos
advierte, ademads, de los “bordes éticos” que surgen en el tra-
bajo interdisciplinario. Preservando, de esa forma, lo que Ana
Ruth Najles describe como nuestro quehacer: “(...) somos ope-
radores en una experiencia de la singularidad del goce de cada
quien, para que cada uno experimente esa singularidad y se
haga cargo de ella” (Najles, 2012, p. 22). Por ultimo, otro as-
pecto de la singularidad de nuestra funcién y que forma parte
del modo de llevar el semblante conveniente en cada caso, uno
por uno, toca a lo intimo de cada uno que nos mueve a elegir
y quedarnos trabajando en esto. Aspecto que no es anénimo
(deseo) y del que es importante estar advertidos al momento
de ejercer nuestra funcién.
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CAPITULO 8

Nuevos aportes a la psicooncologia desde el abordaje
psicoterapéutico cognitivo conductual’

Clara Rosenfeld
Centro de Terapia Cognitiva, Argentina

Introduccién

Este capitulo apunta a destacar la flexibilidad de los
abordajes psicoterapéuticos cognitivo-conductuales, su capa-
cidad de acompariar a los nuevos desarrollos médicos y respon-
der asi a diversas situaciones clinicas, como también a satisfa-
cer nuevas demandas desde el punto de vista emocional de los
consultantes, hasta ahora no suficientemente cubiertas.

Como consecuencia de una investigacién que he fina-
lizado afios atras (Gutiérrez-Somoza & Rosenfeld, 2010) con
100 pacientes oncolégicos, arribé a la conclusién de la nece-
sidad de explorar y ahondar en nuevas aproximaciones psi-
coterapéuticas con el fin de ampliar los limites de mi propio
enfoque, el abordaje psicoterapéutico cognitivo-conductual
de Beck (o de segunda generacidn) e integrar nuevas contribu-
ciones tendientes a enriquecer mi tarea clinica.

La emergencia de las terapias cognitivo-conductuales
de tercera generacién y sus nuevos alcances me permitieron
cumplimentar el objetivo planteado. Es asi que dentro de este
grupo de terapias, especialmente los aportes de la Terapia de
Aceptacién y Compromiso y de las intervenciones basadas
en Mindfulness, resultaron ser sumamente utiles y eficaces
para trabajar en el bienestar emocional y en la mejoria de la
calidad de vida de los pacientes en las distintas etapas de la
trayectoria de la enfermedad oncolégica, incluyendo las mds

1. Desarrollado por autora en base a su articulo publicado el 2014 en Revista
Psiquiatria, (7)28, 13-19.
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avanzadas con sus variadas problemadticas. A continuacién
presentaré una experiencia clinica llevada a cabo a partir de
la integracién de los aportes psicoterapéuticos cognitivo-con-
ductuales de tercera generacién con la finalidad de ilustrar los
conceptos hasta aqui desarrollados.

Presentaciéon de un caso clinico

Lo he denominado caso “Nélida” o también titulado
metaféricamente “Los nietitos milagrosos”, aludiendo a la
gran movilizacién energética y afectiva que generé en la pa-
ciente el nacimiento de sus nietos gemelos durante la segunda
etapa de su tratamiento psicooncolégico.

El proceso psicoterapéutico de esta paciente se dividi6
en dos capitulos. El primero llevado a cabo entre el mes de No-
viembre del 2008 hasta Mayo del afio 2010. La paciente tenia
en el momento de la primera consulta 60 afios, jubilada de un
cargo administrativo en un organismo estatal. Casada desde
hacia 32 afios con Horacio con el cual tuvo un solo hijo: Mario
de 31 aflos en ese momento, Ingeniero en sistemas, residente
en la ciudad de México, casado y sin hijos hasta esa fecha. El
motivo por el que consulté fue el afrontamiento de un cancer
de mama avanzado y la adaptacién a sus tratamientos médicos.

El diagnéstico médico fue: carcinoma ductal e in-
traductal invasor en mama derecha, grado III con extensa
invasién perineural y numerosas embolias neoplasicas. La
linfedenectomia axilar presenté metéstasis con infiltraciéon
ganglionar y de tejidos blandos (16 ganglios afectados). Me-
tastasis hepdaticas y 6seas. Las indicaciones médicas fueron:
cuadrantectomia en mama derecha y linfadenectomia axilar
de primer nivel seguido de tratamiento prolongado de qui-
mioterapia durante 15 meses, dividido en 3 ciclos, con apli-
caciones con diversas drogas. En la evaluacién psicolégica la
paciente present6 nivel moderado de ansiedad manifestando
predominantemente preocupaciones por el cuidado de una
hermana mayor muy enferma, temores a no poder resistir
los tratamientos médicos ni poder controlar la enfermedad,
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e insomnio. Las indicaciones psicoterapéuticas fueron: psico-
terapia cognitivo-conductual estdndar, con aportes de la psi-
coterapia cognitivo-narrativa (uso de metaforas narrativas) y
abordaje con cartas asociativas terapéuticas (con los cuales se
trabajo el impacto del diagndstico, las habilidades de afronta-
miento y el ejercicio de la linea de la vida que facilité realizar
el balance vital).

Los logros mas relevantes durante este periodo de tra-
tamiento psicooncoldgico fueron:

e Aceptacién de la quimioterapia y medicacién oncolédgica
vs rechazo.

e Cambiar proyectos previos irrealizables y proponerse
metas mds probables vs aferramiento a suefios persona-
les imposibles.

e Disminucién de la ansiedad y tristeza, normalizacién del
suefio vs ansiedad extrema y llanto.

e Aceptacién de la cronicidad de la enfermedad vs expecta-
tivas irreales de curacién.

e Afrontamiento adecuado de los efectos adversos de los
tratamientos y adaptacién a controles médicos vs miedo
y ansiedad intensa.

e Continuar integrada socialmente a familia, pareja, ami-
gos, comunidad (realizando un trabajo sencillo) vs ais-
lamiento.

Debido al agravamiento de la enfermedad por la apari-
cién de metdastasis cerebrales en Mayo del afio 2011 comienza
el segundo capitulo de este proceso de tratamiento psicoon-
colégico que se extendi6é durante aproximadamente catorce
meses, con un nuevo motivo de consulta: adaptacién a la in-
ternacién domiciliaria e ingreso a la etapa de la trayectoria de
la enfermedad oncolégica de final médicamente previsible de
vida, dentro del contexto de los cuidados paliativos.

Las indicaciones médicas fueron: tratamiento de ra-
diocirugia. Una aplicacién de radiocirugia estereotactica de
rayos gamma. En esta nueva etapa de tratamiento psicotera-
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péutico se hizo necesario enfatizar en el trabajo el tema de
la aceptacién cognitiva y emocional de la paciente frente a lo
que le estaba ocurriendo como foco central de la psicoterapia.
Si bien la psicoterapia cognitivo-conductual incluye dentro de
sus recursos elementos relacionados con la aceptacién psico-
légica, es la Terapia de Aceptacién y Compromiso la que colo-
ca esta temdtica como protagonista principal en comparacién
con los otros abordajes psicoterapéuticos (Rost, Willson, Bu-
chanan, Hildebrant, & Mutch, 2012).

Para comprender la razén de la implementacién de
este ultimo abordaje en el caso previamente expuesto, es nece-
sario recordar que las psicoterapias cognitivo-conductuales se
dividen en terapias de primera, segunda y tercera generacién.

Discusion de las técnicas empleadas

Las terapias de primera generacién se refieren al modelo
conductual de Pavlov llamado “conductismo inicial” (Pavlov,
1927) y al de Skinner, denominado “conductismo radical”
(Skinner, 1938). Este modelo estudia la conducta manifiesta
por procedimientos estrictamente experimentales y excluye
la posibilidad de utilizar métodos subjetivos como la intros-
peccién. La conducta estd regida por leyes y sujeta a las varia-
bles ambientales y las personas responden a dichas variables.
Sus intervenciones surgen de la aplicacién de los principios
del aprendizaje y del condicionamiento (clasico y operante)
establecidos en laboratorio y no de observaciones ni especu-
laciones clinicas. Tanto el condicionamiento clasico como el
operante utilizan los componentes basicos —estimulos y res-
puestas— para explicar el aprendizaje. En el clasico, se asocia
un estimulo que porta el significado, con un estimulo neutro
que no tiene ningun significado especial antes del condiciona-
miento. El operante refiere a un proceso de aprendizaje por el
cual una accién en particular es seguida por una consecuencia
deseable o no deseable cuyo efecto condicionara en el indivi-
duo la probabilidad de emisién de la respuesta en el futuro.

Las terapias de segunda generacion en las cuales pensa-
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mientos y emociones ocupan un lugar central, postulan que
creencias disfuncionales asociadas a emociones insatisfacto-
rias, condicionan las conductas. Dichas creencias y los esque-
mas desadaptativos de procesamiento de informacién, son
blancos clinicos a modificar. El foco del trabajo es la variable
intrapsiquica que explica los procesos intermedios entre esti-
mulo y respuesta. Dentro de este contexto las intervenciones
que surgen son mads cercanas a la practica clinica y su expo-
nente maximo es Aaron T. Beck (Beck, 1976).

Finalmente las terapias de tercera generacién son un
grupo de terapias conductuales que comparten una aproxi-
macién comun al tema del sufrimiento humano como una
cuestion esperable en la vida y que toda persona va a padecer.
Asi como también una manera de alcanzar una vida con sen-
tido y el uso de determinadas intervenciones y procedimien-
tos como, por ejemplo, la prictica de mindfulness o atencién
plena. Reformulan y sintetizan las generaciones previas de las
terapias cognitivas y conductuales y su exponente maximo
es Steven Hayes quien en el afio 2004 les otorga el nombre
de “terapias de tercera generacién o tercera ola” y en el aflo
2010 cambia esta denominacién por “terapias contextuales
cognitivo-conductuales” (Hayes et. al., 2010). Se basan en el
contextualismo funcional como substrato filoséfico. Sus ca-
racteristicas son:

e Dirigen su foco de atencién hacia todo el evento privado
en su conjunto.

e Para el andlisis y la comprensién de su naturaleza y fun-
cién sittian al evento privado en su contexto, tomando
en cuenta su historicidad.

e Adoptan un punto de vista pragmatico, es decir lo que se
hace tiene que ser eficaz, el andlisis de la conducta es mds
util o menos util.

e (larifican y explicitan previamente valores.
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¢ Cudles son las Terapias contextuales cognitivo-conductuales?

.E MBRP

Terapias
basadas en
mindfulness

Terapias con
foco
atencional

Enfoques
integrativos

Terapias de
tercera ola

Terapias con
focoenla
activacion y
motivacion

Terapias con
foco en las
relaciones

MBSR: Mindfulness-based Stress Reduction — Reduccién del estrés
basada en mindfulness (Kabat Zinn et al., 1992).

MBCT: Mindfulness-based cognitive therapy — Terapia cognitiva
basada en mindfulness (Segal, Teasdale et al., 2002).

MBRP: Mindfulness-based Relapse Prevention: Prevencion de recai-
das basada en mindfulness (Witkiewitz, Marlatt, & Walker 2005).
MCT: Meta-cognitive therapy - Terapia Metacognitiva (Wells,
2005).

BA: Behavioral Activation —Activacién Conductual (Addis, Martell,
& Jacobson, 1991).

MI: Motivational Interviewing — Entrevista motivacional (Miller &
Rollnick, 1991).

IBCT: Integrative Behavioral Couples Therapy — Terapia conductual
integrativa de pareja (Jacobson, Christensen, Prince, Cordova, & El-
drige, 2000).

FAP: Functional-analytic psychotherapy: Psicoterapia analitico fun-
cional (Tsai & Kohlenberg, 2008).
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DBT: Dialectical Behavioral Therapy — Terapia dialéctico conductual
(Linehan, 1993).

ACT: Acceptance and commitment therapy — Terapia de aceptacién
y compromiso (Hayes et. al., 1999).

¢Qué es Mindfulness?

“La conciencia no enjuiciadora que se despliega mo-
mento a momento, la cual se cultiva prestando atencién de
una manera especifica: en el momento presente y de la ma-
nera menos reactiva y enjuiciadora posible, y con la maxima
apertura del corazén” (Kabat Zinn, 2005).

Es el corazén de la ensefianza de la tradicién budista.
Se desarrolla dentro del contexto de la Medicina Integrativa
siendo un abordaje de la medicina del comportamiento que
se plantea como complementario a otros abordajes médicos o
psicolégicos. Es oportuno enfatizar que la practica del mind-
fulness se fundamenta en el proceso de observar expresamen-
te cuerpo y mente, en permitir que las experiencias se vayan
desplegando momento a momento y en aceptarlas como son.
No implica rechazar las ideas, ni intentar fijarlas, ni suprimir-
las, ni controlar nada en absoluto que no sea el enfoque y la
direccién de la atencién (Kabat-Zinn, 2007).

El arte y la disciplina en mindfulness intenta entrenar
la mente, sosegarla y tornarla progresivamente mds atenta
y concentrada. A partir de esta sensacién creciente de calma
y ecuanimidad se puede observar con mayor profundidad la
experiencia y ser consciente en todo momento tanto de qué
estd ocurriendo como de la relacién que se establece con ello
(Goldstein-Kornfield, 1995).

En sintesis, es una habilidad humana que implica una
regulacién de la atencién y una cualidad de presencia que per-
mite aprender a relacionarse de manera directa con aquello
que estd ocurriendo en la vida personal, aquiy ahora, con inte-
rés, curiosidad, amabilidad y aceptacién. Permite tomar con-
ciencia de la relacién entre el cuerpo, la mente y las emociones
lo que conduce a darse cuenta de la influencia de las mismas
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en el manejo del estrés, la salud y la calidad de vida, y la adqui-
sicién de un rol activo y responsable en el mejoramiento del
funcionamiento global.

¢Qué es la terapia de aceptacion y compromiso?
Es una psicoterapia experiencial, construida sobre

una teoria de la cognicién y del lenguaje que es la Teoria de los
Marcos Relacionales.

Aceptar lo que no estd bajo control de la

A Accept
persona

C Choose Elegir lo que es importante para cada uno

Tomar acciones comprometidas en funcién de

T Take action .
las elecciones

Dentro de este contexto el dolor psiquico y el sufri-
miento son dos estados diferentes. El dolor psiquico es espe-
rable y universal. Mientras que el sufrimiento humano es el
agregado que la mente le hace a la experiencia de dolor en si
y es evitable. Es el producto del dolor emocional por el grado
de reactividad del individuo frente a ese dolor. Es asi que la
evitacion, amplifica el sufrimiento.

Usando el abordaje de la Terapia de Aceptaciény Com-
promiso se amplia el campo atencional de tal manera que la
persona aprende a convivir con la experiencia de sufrimiento
sin que abarque ni domine toda la vida del individuo. Se carac-
teriza por:

e Apuntar como foco de trabajo ala alteracion del contexto
y la funcién de los fenémenos psicolégicos (pensamien-
tos, sensaciones, emociones, recuerdos) para que tengan
un impacto diferente en la vida.

e Trabajar con la persona para vivir una vida mds compro-
metida y vital.

e Aceptar la importancia de la emocién, la compasion, las
relaciones, los valores y la espiritualidad aunque sea par-
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te de las tradiciones clinicas empiricas.

Apuntar como objetivo a lograr la ampliacién, flexibili-
dad, efectividad del repertorio conductual del paciente,
de sus posibilidades, la reorientacién de su vida y no solo
la eliminacién de sintomas.

Lograr un mejor balance entre los procesos de aceptacién
y los cambios.

Permitir el uso flexible de su tecnologia.

Es pertinente destacar algunos de sus conceptos fun-

damentales como:

Aceptacién psicolégica que se refiere a abrirse a la ex-
periencia de pensamientos, sentimientos, emociones y
sensaciones sin hacer nada para que desaparezcan (Ha-
yes, 2004). El proceso por el cual los clientes se arman
de valor para estar dispuestos a experimentar un amplio
rango de eventos privados (pensamientos, emociones,
recuerdos), particularmente aquellos valorados negati-
vamente, sin adoptar la actitud de cambiarlos, “obede-
cerles”, escapar de ellos o evitarlos (Hayes, 2004). No es
un proceso pasivo, estd al servicio de dirigirse hacia valo-
res y objetivos. Es lo que proporciona sentido a la vida de
la persona. Genera el deseo y la determinacién para ac-
tuar (disposicién) lo que permite exponerse al estimulo
temido sin tener conductas de evitacién. No es resigna-
cién, que implica un proceso pasivo, que invita a no hacer
nada para cambiar, ni tampoco es una mera adaptacién a
lo que el medio social espera.

Evitacién experiencial es el fenémeno que ocurre cuando
una persona no esta dispuesta a permanecer en contac-
to con experiencias privadas particulares (sensaciones
corporales, emociones, pensamientos, recuerdos, predis-
posiciones conductuales) y toma medidas para alterar la
forma o la frecuencia de estos eventos y/o los contextos
que los originan (Hayes, 1996).

Los valores son construcciones verbales que describen
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qué es lo importante y hacia dénde quiere ir una persona
en la vida (Hayes, 1996).

Discusién del caso clinico

En relacién al caso de Nélida, la evaluacién psicoldgica
en este nuevo capitulo del tratamiento psicooncolégico apor-
t6 como resultados un nivel intenso de ansiedad, con preocu-
paciones acerca del futuro, miedo a la muerte y tristeza por la
lejania de su hijo y nuera, circunstancia que la imposibilitaba
de acompaniarlos a lo largo del embarazo gemelar de esta lti-
ma.

Las indicaciones psicoterapéuticas fueron: psicotera-
pia cognitivo-conductual estandar de una sesién semanal con
aportes de la Terapia de Aceptacién y Compromiso y Mindful-
ness.

Los momentos significativos del trabajo psicoterapéu-
tico en este segundo capitulo del tratamiento psicooncolégico
pueden focalizarse en tres instancias:

(1) El trabajo sobre la aceptaciéon del nuevo evento
de enfermedad oncolégica y sus implicaciones

Momento en que se introdujeron diversas interven-
ciones psicoterapéuticas de la Terapia de Aceptacién y Com-
promiso como: la utilizacién de metaforas.

a) Las generadas por la propia técnica como:

“Bienvenidos todos y el invitado grosero” (basada en Ha-
yes et al., 1999). Esta metdfora plantea que una persona se
dispone a celebrar la fiesta de su vida siendo ella la anfitriona.
Solo hay una tinica norma en la localidad y es que se ha de po-
ner un cartel en la entrada que diga: “Bienvenidos todos”. La
persona accede aunque no estd muy convencida. Comienzan a
llegar invitados. Cualquiera puede entrar ya que esté el cartel.
Antes que la persona pueda disfrutar de su fiesta, observa a
un invitado grosero, sucio, maloliente y maleducado. Inme-
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diatamente se alerta y va hacia él para echarle, pero no puede
hacerlo. Como esté el cartel inmediatamente podria volver a
entrar. No encuentra otra opcién que ir detras del invitado
grosero para conseguir que no moleste a otros. Se le ocurre
que puede encerrarlo en una habitacién pero tiene que estar
pendiente de que no salga. Finalmente no le queda otra alter-
nativa que llevarlo a la puerta de salida y quedarse alli vigilan-
do para que no entre més. Si el anfitrién se distrae el invitado
indeseable vuelve a entrar y se mezcla con los otros invitados
y es necesario estar atras de él para que no perturbe. La cues-
tién es que si la persona quiere que el invitado no deseado
no moleste tiene que ser su guardidn, pero esto tiene el alto
costo que el anfitrién no esté realmente en su fiesta, es decir
se la pierda. Este relato alude a lo que le ocurre a la paciente
en su vida cotidiana al ser consciente y tomar contacto con su
nuevo diagndstico médico y todo lo que esta situacién la con-
mueve. Puede elegir la opcién de ser consciente y a partir de
alli explorar dénde ubica la enfermedad oncolégica en su vida
buscando la posibilidad de continuar con lo que es importante
para ella, a pesar de las dificultades. O evita tomar contacto
con ella y hacerse cargo de las consecuencias que de ello se
derivan, convirtiéndose en su prisionera.

“Las llaves que abren puertas” (Hayes et al., 1999): se
refiere por un lado, al costo de intentar controlar aquellos
eventos privados que no se pueden controlar por accién direc-
ta y el resultado consecuente del aumento del sufrimiento y
por el otro lado, a las ventajas de la aceptacién psicoldgica. Se
le piden al paciente llaves (preferiblemente un manojo). Se le
solicita que imagine que cada una de esas llaves es una duda,
sensacién, pensamiento o recuerdo que no le gusta o que lo
atemoriza. Inclusive aquello que siente en ese preciso momen-
to ante ese pedido, es una llave més. Y se lo ayuda a identificar
esos fenémenos como cada una de las llaves. Se le pregunta si
estas le impiden ir a dénde quiere y si se las puede colocar en
alguna parte de su ropa, por ejemplo en un bolsillo. Quizas, si
antes no las ha llevado nunca, puede que las note al principio
pero finalmente parece que forman parte de él y ni las advier-
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te. Aunque las estd llevando (a pesar de la incomodidad que
pueden generarle en algunas ocasiones) le son muy utiles ya
que sirven para abrir puertas, entrar en sitios y hacer lo que
le importe a la persona en tales lugares. Inclusive dreas que
pudieron haber estado cerradas durante mucho tiempo o toda
la vida. Se le pregunta a la persona si se planteara que todas
esas cosas que siente y piensa que no le gustan o lo atemori-
zan fueran llaves, y si estaria dispuesto a hacer uso de ellas, es
decir llevarlas consigo o caminar con ellas, en vez de pelear o
rechazarlas. Quizas podrian servir para abrir puertas cerra-
das, a veces durante mucho tiempo, encontrar nuevos rumbos
y llevar a cabo lo que le importa a esa persona en su vida. En
relacién al caso expuesto esta metafora alude a dejar de pelear,
evitar o rechazar todos aquellos eventos privados asociados a
la enfermedad oncolégica y aceptarlos, portdndolos o ubicin-
dolos de tal manera en la vida de la paciente que no resulte
tan esforzado o incémodo llevarlos con ella, es decir que no
abarquen ni dominen la totalidad de su vida, estando abierta
a hacer los recorridos vitales que ella quiera y elija.

b) La metafora aportada por la propia paciente:

“Soltar el vaso...”. Que refiere a la historia de un psi-
c6logo que en una sesién grupal levanté un vaso de agua y
preguntd cudnto pesa. Frente a las respuestas del publico
agregd que el peso absoluto no era lo importante sino que el
peso dependia de cudnto tiempo se lo sostenia. Cuanto mas
tiempo se lo sujetaba, mas pesado y mas dificil de soportar se
volvia. Y continué diciendo que las preocupaciones eran como
el vaso de agua. Si se pensaba en ellas un rato no pasaba nada,
si se pensaba un poco mas de tiempo empezaban a doler y si se
pensaba en ellas todo el dia uno acababa sintiéndose incapaz
de hacer nada. Por lo que se hacia necesario recordar de soltar
el vaso... Esta metéafora esta relacionada con la idea que en
muchas ocasiones uno no puede afrontar de manera abrupta
y sostenida los fenémenos psicolégicos desagradables o dolo-
rosos sino que tiene que acercarse a ellos de manera gradual
y progresiva para no paralizarse. Como en el caso de Nélida,
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si bien ella estaba adquiriendo conciencia de enfermedad en
relacién a surecaida del cancer y sus implicancias, precisaba ir
acercandose a toda esta informacién dolorosa de manera dosi-
ficada y paulatina para no sentirse abrumada e imposibilitada
de actuar. También se recurrié a la participacién en ejercicios
experienciales. Estos promueven que el paciente experimente
pensamientos, emociones y recuerdos en un contexto diferen-
te y mas seguro. Esta estrategia es superior clinicamente a dis-
cutir sobre el tema. Ademds observar y estudiar el fenémeno
favorece a una actitud no juiciosa y desapegada.

En el caso de Nélida entre los ejercicios que se propu-
sieron se encuentra: “Abrazar versus rehusar los contenidos
desagradables”. Es un ejercicio que consiste en ayudar al pa-
ciente a mostrarse abierto y receptivo hacia todo contenido
desagradable que surja frente a una circunstancia determina-
da, sin abandonar la direccién valiosa que él ha decidido tran-
sitar en su vida. El terapeuta abre completamente los brazos
y ojos e invita al paciente a hacerlo, mostrando una postura
abierta ante el evento. En cambio rehusar los contenidos desa-
gradables es como “encogerse”. El terapeuta lo muestra, cierra
los brazos, ojos, baja la cabeza, y encoje el cuerpo en serial de
“no quiero que nada entre”. Muchas veces esa postura tiene
que ver con que el paciente busca preferentemente seguridad
pero el terapeuta le pregunta si asi él puede mejorar lo que
quiere para su vida y lo invita a abrir los brazos nuevamente,
abrazar las sensaciones y pensamientos que aparezcan como
si abrazara o saludara a alguien, que, aunque no le guste, es
importante en su vida. En el caso de Nélida, este ejercicio fue
util para trabajar con ella la aceptacién psicolégica de pensa-
mientos, emociones, sensaciones que se movilizaron a raiz del
desencadenamiento de la recaida de la enfermedad, la inter-
nacién domiciliaria, la radiocirugia y su rehabilitacion, en fun-
cién de continuar recorriendo diversas direcciones valiosas e
importantes en su vida.
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(2) El trabajo de centramiento en el presente

Posibilit6 entrenar la toma de conciencia de la reali-
dad particular de la paciente mientras la misma estaba suce-
diendo, desde distintos niveles de practica de la atencién ple-
na. Este trabajo de estimulacién se llevé a cabo a través del
desarrollo, en primer lugar de ejercicios de los cinco sentidos
usando objetos como pasas de uva y galletitas y posterior-
mente, partes del cuerpo como las palmas de la mano. Para
finalmente aprender a direccionar la atencién, una y otra vez,
hacia la respiracién. Entrenando, frente a las distracciones,
un vinculo con la experiencia, de paciencia, ecuanimidad y
aceptacién. Esto le permitié a Nélida aprender a transitar, en
su contacto con la realidad, desde la experiencia mental a la
experiencia de los cinco sentidos, més cercana a la experien-
cia directa. Y a disminuir las narrativas o tendencias verbales
existentes, responsables de mantener o incrementar su sufri-
miento. Pasar de estar constantemente preocupada y activada
por cuestiones del pasado o del futuro, a aprender a vincularse
con la experiencia directa, cualquiera sea ella, permaneciendo
en mayor contacto con el aqui y ahora, con apertura y sin an-
teponer juicios, supuestos, anticipaciones ni evaluaciones.

El Hexaflex, planteado por Steven Hayes en el articulo
“Los seis procesos centrales de ACT” (Contacto con momento
presente, Direccién guiada por valores, Accién comprometida,
Yo como contexto, Defusién cognitiva y Aceptacién), se cons-
tituy6 en una herramienta orientativa sumamente ttil para el
trabajo en el caso clinico desarrollado sobre centramiento en
el presente, flexibilidad psicolégica y mejoria de la calidad de
vida (Feros, Lane, Ciarrochi, & Blackledge, 2011).

(3) Trabajo psicoterapéutico con valores
El objetivo de este momento del tratamiento psicoon-
colégico es ayudar al paciente a mantenerse en una trayectoria

vital y valorada, substrato y soporte para el afrontamiento de
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los estimulos temidos y evitados; para su aceptacién. Apren-
der cémo los valores dan sentido y direccién a su vida. Definir
las direcciones valoradas, como las mismas implican objetivos
especificos y acciones concretas. Distinguir valores de presio-
nes sociales y culturales, y entender lo que aparta u obstacu-
liza al paciente de un proceso vital valorado. Se solicita una
breve narrativa al paciente basada en el trabajo llevado a cabo
respecto a lo que valora, relacionada con cada dominio de la
vida. Las 4reas son: relaciones intimas/parejas; relaciones fa-
miliares; relaciones sociales; trabajo; educacién y formacién;
ocio; espiritualidad; ciudadania; y salud/bienestar fisico.

El paciente pondera el grado de importancia de cada
dominio y los ordena jerdrquicamente. En funcién de esta eva-
luacién, estima el grado de satisfaccién con que ha vivido en
cada 4rea durante el dltimo mes. Si algiin 4rea no es aplicable,
simplemente se omite. También puede evaluarse el grado de
consistencia con sus valores de acuerdo a la importancia otor-
gada y el grado de discrepancia que puede surgir entre la efi-
cacia y la importancia. Y por ultimo, dado el listado de direc-
ciones valiosas, se trata de trabajar con el paciente el generar
objetivos (eventos realistas) y acciones (pasos concretos que
el paciente pueda dar) que manifiesten dichos valores. Luego,
preguntando y por ejercicios, se identifican los eventos psico-
l6gicos (obstdculos) que se interponen entre el paciente y su
movimiento en direccién a sus valores, para redefinir y volver
aintentar.

A continuacién, se presenta a través de un gréfico de
coordenadas, la representacién gréifica de las dreas de vida va-
loradas por Nélida, la paciente del caso clinico discutido, orde-
nadas jerdrquicamente y con estimacién del nivel de satisfac-
cién alcanzado en cada dominio.

En el caso de Nélida podemos observar en funcién
del grafico presentado, el orden jerarquico, determinado por
la misma paciente, de las distintas dreas valoradas de su vida
en el cual la relacién de pareja, espiritualidad, relaciones fami-
liares y relaciones sociales se distinguen entre las dreas mds
sobresalientes.
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10

Nivel de satisfaccion

Dominios de la vida (por orden de importancia)

Respecto del nivel de satisfaccién, vemos siguiendo
al gréfico, que las dreas de las relaciones familiares y sociales
aparecen como las distintivas. El drea de las relaciones fami-
liares fue definida, de acuerdo a la narrativa de Nélida como:
“El cuidado de los vinculos cercanos y mds alejados para con-
tinuar sosteniendo una relacién fluida”, y es al servicio de los
valores de esta drea que la paciente fue aceptando el nuevo
evento de enfermedad oncoldgica, sus tratamientos y medica-
cién especifica, la internacién domiciliaria y el arduo proceso
de rehabilitacién fisica, cognitiva, emocional, conductual e in-
terpersonal posterior.

La direccién valiosa que dentro de este dominio de
vida se destaca es de la de “ser una abuela presente y dedica-
da”. Los objetivos especificos dentro de esta direccién valora-
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da fueron, a partir de su rehabilitacién y gradual recuperacién,
conectarse con sus nietos pequerios por distintas vias, tecno-
légicas (videoconferencias, videos con musica, fotos digitales)
y otras mds convencionales como la via postal envidndoles
una tarjeta como recuerdo cuando cumplieron 6 meses. Hasta
llevar adelante las acciones concretas en su proceso de reha-
bilitacién integral para cumplir uno de los mds importantes
objetivos que se habia propuesto en esta etapa: ir a conocer a
sus nietos gemelos a México y compartir junto a ellos, su hijoy
nuera una breve estadia. Llegando de esta manera a tener pre-
sencia real y un periodo de dedicacién sostenida en relacién a
estos miembros tan significativos de su grupo familiar.

Los logros mas relevantes de Nélida en este segundo
capitulo de su proceso psicooncolégico fueron:

e Estabilizacién de su enfermedad y del cuadro sintoma-
tico.

e Afrontamiento adecuado de esta etapa, apoyada en di-
versos recursos de sostén: afectivo, cognitivo, social y
espiritual.

® Rehabilitacién fisica, cognitiva, emocional, conductual,
social y espiritual.

® Recuperacién de su autonomia en: deambulacién, habi-
tos higiénicos, subir y bajar escaleras, sentarse en el piso,
actividades en las que se encontraba previamente limita-
da por su patologia oncolégica.

® Prescindencia de los utensilios de soporte para la inter-
nacién domiciliaria por incremento de la autonomia de
la paciente.

e Prescindencia de toda la medicacién oncolégica indicada
salvo una droga para el control de la metdstasis 6sea.

® Cese de la evitacién de experiencias dolorosas de la rea-
lidad e integracién de las mismas a su campo atencional.

® Reconocimiento y gradual aceptacién de la cronicidad de
la enfermedad oncolégica de vivir con incertidumbre y
de que el sufrimiento acompafiante no domine o abarque
toda su vida.
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e Viajar en compaiiia de su esposo a conocer a sus nietos a
México y compartir una breve estadia con su familia.

e Vivir mas centrada en el aqui y ahora, transitando su nue-
vo rol de abuela “presente y dedicada”.

e Pasaje de experiencia mental a experiencia de los cinco
sentidos, con mayor apertura y contacto con la experien-
cia directa.

® Reversion del foco del quehacer psicoterapéutico de trata-
miento de la enfermedad en etapa de final médicamente
previsible de vida a tratamiento de enfermedad médica
croénica.

Conclusiones

A través de los conceptos tedricos y del desarrollo de un
caso clinico, concluyo en la utilidad, importancia y flexibili-
dad del enfoque cognitivo-conductual dentro del campo de la
psicoterapia y de la psicooncologia. Dado el desarrollo de este
enfoque psicoterapéutico, cabe esperar la aparicién de aportes
futuros que optimicen las técnicas utilizadas, generando ma-
yores esperanzas para el abordaje de las diferentes consultas
que vayan emergiendo.
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CAPITULO 9

Vivir la propia muerte:
un caso sobre duelo de si mismo desde
el modelo de terapia cognitiva posracionalista

Jorge Bahamondes
Pavel Modernell
Centro de Terapia Posracionalista de Chile

Introduccién

Pensar sobre la muerte no tiene como correlato a la
muerte en si misma y si a la naturaleza de nuestra existen-
cia. No es la muerte y si el conocimiento de que habremos de
morir lo que puede generar problemas. El enfermo terminal
hace un duelo de si mismo enfrentandose a la inminente pro-
pia finitud, mientras deja en abierto la reflexién de la finitud
del otro. El miedo a la muerte y su creciente proximidad se
confunde con el cotidiano vivir, envolviendo al propio pacien-
te y a su circulo de intimidades. Entran en juego, por tanto,
inumeros factores de orden subjetivo e intersubjetivo con
variadas repercusiones a nivel sensorial, emocional, afectivo,
cognitivo y conductual. Los complejos procesos que envuelven
al duelo no siempre se mantienen dentro de una determina-
da dindmica de coherencia, abriéndose espacios de profun-
dos desbalances entre el conocimiento ticito y la experiencia
consiente. Llegando, incluso, a vivenciarse partes del proceso
como ajenos, alterdndose asi la percepcién del proceso como
un todo, acrecentando sufrimiento a una particular experien-
cia ya de por si dificil. Desde nuestra perspectiva planteamos,
a partir de un caso, el aporte que desde el modelo y el método
de intervencién psicoterapéutica Cognitivo Posracionalista se
puede realizar en el acompariamiento de personas afectadas
con diagnésticos de enfermedad terminal.
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“Quién sabe si algiin dtomo de carbono presente en la man-
zana que acabamos de comer, fue parte del CO2 exhalado
en el ultimo suspiro de Sécrates, luego de ingerir la cicuta”.

(Nobre, 2016, p. XV).

De la muerte en cuanto proceso de vivos
Consideraciones generales

Lavida y la muerte son realidades interdependientes,
inexorablemente unidas. Dos formas de una misma realidad,
simultdneamente disonantes y congruentes, pero que no se
sobreponen una a la otra. Todos los seres vivos nacemos, vi-
vimos, morimos y nos convertimos en materia mineral per-
mitiendo que la vida nazca de nuevo. La muerte es, siempre
y en todo caso, un proceso insertado en la madeja genotipica
de la vida. Todos estamos en proceso de morir, sin embargo,
existen personas con muertes anunciadas a corto y mediano
plazo. Tal vez, sea esta la situacién mas paradigmatica de la
vida, Gnica responsable por la muerte: la muerte como solu-
ci6én parala vida. Pero hasta el momento pre-anunciado llegar,
existe mucho por hacer en relacién a ese proceso andlogo del
duelo, pudiendo ambos conducir a un desenvolvimiento de
autoconocimiento sin precedentes.

El preanuncio de una muerte a corto o mediano plazo
puede llevar a una vida a cuidar mejor de si, y hacerlo en un
sentido mas integrador (Jesuino & Oliveira, 2016). Por lo que
sabemos no es la muerte y si el conocimiento de morir lo que
crea problema en algunos seres humanos (Elias, 1982). En su
expresiéon mas simple, morir es dejar de estar vivo. Sin em-
bargo, en cuanto legado filogenético, ontolégico y cultural, es
una experiencia cargada de significados, que cuando acogidos
con naturalidad, pueden ofrecer una plataforma segura desde
donde revisar la propia vida. Siendo una de las preguntas mas
complejas que sobre nosotros mismos podemos colocar, so-
mos cuestionados en relacién a cudl es el significado de la vida
y de la muerte (Oliveira, 2008).
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Al ponderar nuestra finitud miramos hacia nosotros
mismos desde la perspectiva de lo que hemos vivido. Una ma-
yor consciencia de la vida salta a nuestros ojos cuando mira-
mos la muerte. Ni siempre valorizamos lo que tenemos, lo que
hacemos, lo que somos, con quienes compartimos nuestros
dias, ni nuestro papel en las relaciones que se van estable-
ciendo en el acto del vivir y que acompanan a diario nuestra
particular manera de experimentarnos. Nos damos cuenta de
lo mas importante cuando ya pasé. Mientras tanto, nos ago-
tamos en las ilusiones de los futuros que nunca llegan y nos
dejamos consumir por resentimientos de pasados agotados
en el tiempo, distraidos de un presente, siempre uno, que nos
mira a los ojos deseando no pasar. La muerte asusta y asombra
alas relaciones humanas, por eso es disimulada; ella no quiere
herir sensibilidades.

La muerte como un fin

Si podemos entender la plenitud del ser humano in-
serido en su proceso de vida y miramos la muerte como un
momento natural de esa misma vida que se renueva perma-
nentemente en la naturaleza, podremos contribuir para la
construccién de una visién mds pacificadora sobre la mor-
talidad, siendo asi menos dificil vivenciar cualquier pérdida.
Pensar sobre la muerte no tiene como correlato a la muerte en
si misma y si a la naturaleza de nuestra existencia. Cada uno
de nosotros tiene el derecho y el deber de reflexionar sobre la
conciencia de la certeza de la muerte enfocindonos en el inte-
rés vital que la muerte despierta (Fragata, 1986).

En este sentido, el enfermo terminal hace un luto de si
mismo, un juicio sobre su propia vida y sobre las elecciones he-
chas alolargo de esta, elabora al mismo tiempo un luto antici-
pado por la pérdida de quienes le son amados, enfrentdndose
asi a la propia finitud mientras deja en abierto la reflexiéon de
la finitud del otro. La manera en cémo la enfermedad termi-
nal es vivenciada y cémo se desenvuelve el proceso del morir
es multifactorial: cémo fue dada la noticia, tiempo de que se
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dispone, estado de sus relaciones significativas, capacidad de
trabajar la ansiedad y el stress, entre otros. La enfermedad
terminal es siempre vivida durante un periodo més o menos
largo, pero en ultima instancia siempre impredecible. El mie-
do de la muerte y la creciente evidencia de su proximidad se
confunden en el vivir diario, generando emociones que dan
lugar a nuevas actitudes que, para muchos, culminan en una
serena aceptacién (Azevedo, 2016). En las leyes de la natura-
leza nada se pierde, todo se transforma y renueva. Sila muerte
fuese “el fin” y no “un fin”, estariamos frente a la inevitabili-
dad del aniquilamiento lo que negaria de hecho los ciclos de la
vida (Oliveira, 2016).

Todo ser humano es diferente de mi y tnico en el
universo; no soy yo, por consiguiente, quien debe reflexionar
por él, no soy yo quien sabe lo que es mejor para él, no soy yo
quien le tiene que trazar el camino; con él sélo tengo el de-
recho, que es al mismo tiempo un deber: de ayudarlo a ser él
propio (Silva, 2005).

Aproximaciones al modelo y al método
cognitivo posracionalista

Una apuesta al si-mismo

Quienes proporcionan compafiia, cuidados y atencién
a personas que atraviesan por la experiencia de una enfer-
medad grave —sean estos cuidadores formales o informales-
saben que el panorama a enfrentar va a depender, en gran
medida, de quién y cdmo le dé sentido a la noticia. Cuando
nos confrontamos con un diagnéstico de enfermedad grave,
incurable o terminal, nos deparamos con un momento de
crisis, de juicios, de gran desbalance emocional, afectivo vy,
concomitantemente, de grandes decisiones e indecisiones. El
sufrimiento en cuanto experiencia humana, relacionado a en-
fermedades de diagnéstico terminal, encuentra resonancia no
s6lo en quien es diagnosticado, sino en el circulo intimo que
lo rodea —familia y amigos- e incluso en el personal de salud.
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La interaccion entre el malestar del paciente y sus &mbitos de
relacién, pueden amplificar o minimizar el malestar intersub-
jetivo y personal que se genera.

Es de destacar que un diagnéstico de enfermedad
grave, inclusive con alto prondstico de muerte como en los
estadios III y IV de enfermedades como el cancer por ejem-
plo, ademés del objetivo terapéutico -médico— de aumentar
la supervivencia del paciente, es necesario ayudar al mismo
a dar sentido a la experiencia. Intervenir a nivel de la identi-
dad personal, trazar un camino de aceptacién, reconciliacién
y perdén, abre la puerta a una dimensién de la experiencia
raramente explorada. La identidad personal, también llama-
da de si-mismo, constituye el centro del pensamiento clinico
posracionalista, dado que el conocimiento es siempre de cariz
autorreferencial y afectivo. La experiencia es, cuando esta tie-
ne un significado personal para quien la vive (Uribe & Lopera,
2011).

El si-mismo es un sistema cognitivo-afectivo comple-
jo, de evaluacién y reevaluacién de la experiencia como fené-
meno aperceptivo holistico, en funcién de una imagen cons-
ciente de si que asimila mediante el lenguaje a la experiencia
de acuerdo a sus limites y caracteristicas (Guidano, 1991). Por
lo mismo, el modelo y el método psicoterapéutico creado por
el Psiquiatra italiano Vittorio Guidano, cobra suma relevancia
en el acompafiamiento e integracién de la experiencia perso-
nal de pérdida en pacientes que enfrentan un diagndstico de
enfermedad terminal, toda vez que, mediante dicho acompa-
flamiento, se logra integrar aspectos disociados de la experien-
cia que ayudan al paciente a enfrentar de mejor manera los
venideros avatares. Segtn Balbi (2009), la conciencia personal
se origina en el auto-reconocimiento de la propia experiencia
afectiva. El sentido de si mismo, se construye en el determi-
nante de las distinciones e interpretaciones que el individuo
realiza de su entorno afectivo, que a su vez, contribuirad para
la construccién y mantenimiento del propio sentido personal.
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El giro epistemolégico

La perspectiva procesal sistémica, conocida poste-
riormente con el nombre de Posracionalismo, cobra relevan-
cia al interior de la psicologia cognitiva, principalmente, por
su contundente base epistemolégica y ademads, por considerar
los aspectos emocionales como elementos centrales del cono-
cimiento. En esta perspectiva, la realidad no es vista como un
orden externo univoco, sino como una construccién interna
que se apoya en la experiencia personal para dar forma a la
misma. De esta forma, el conocimiento pertenece en primera
instancia al organismo, va desde lo interno a lo externo, sien-
do el organismo quien transforma el ambiente para encontrar
su adaptacién (Guidano, 1999). Este conocimiento, se genera
en dos niveles irreductibles, uno de orden tacito, subliminal o
inconsciente, y otro de nivel mas explicito o consciente. Sien-
do el primero el que impone reglas abstractas que establecen
los limites de la construccién personal.

Estas bases epistemolégicas evolutivas consideran el
conocimiento como parte de los organismos, presentando una
finalidad adaptativa. Siendo, en los humanos, las emociones
y especificamente la afectividad, la que da mayor peso en su
generacion.

El si-mismo como auto-organizacion

En la perspectiva posracionalista el conocimiento no
es so6lo cognitivo, también es motor, sensorial, perceptivo,
emocional y afectivo. La organizacién de la propia experien-
cia, no ocurre en una especie de procesadora pasiva de infor-
macioén, y si en una mente activa y constructora de significa-
dos personales. El conocimiento no es una copia de la realidad
y siuna expresion de la capacidad que cada organismo tiene de
auto-organizar su experiencia — perspectiva 6ntica u ontoge-
nética. Es asi que la influencia biolégica del proceso sistémico
autopoiético es asumida, una vez que el desenvolvimiento de
un organismo, de una especie determinada, se da por medio
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de los desafios constantes de la superacién de obsticulos,
siendo que cada superacién coloca al mismo organismo en un
escalén superior de aprendizaje. Para Guidano (1987):

una unidad auto-organizada puede describirse como un sis-
tema de crecimiento cuyo desarrollo a través de la vida estd
regulado por el principio de progresién ortogenética; esto
significa que el sistema procede hacia niveles m4s integrados
y complejos de orden estructural (...) La propiedad clave que
subyace a la autonomia de cualquier forma de auto-organi-
zacién radica en la habilidad del sistema para convertir en
un orden autorreferente las perturbaciones aleatorias que
provienen ya sea del ambiente o de las oscilaciones internas.

(p. 10)

Segin Maturana y Varela (2003), los seres vivos,
como resultado de una imposicién evolutiva basica, se organi-
zan para preservar su identidad como sistema. Guidano aplica
esta concepcién a su definicién del si-mismo. La invariante
fundamental consiste en el mantenimiento de su propia orga-
nizacién, definida como una red especifica de relaciones. Asi
siendo, la organizacién de un sistema no se define por las pro-
piedades de sus componentes, sino por la relacién entre éstos
y por los procesos que los producen. Estos sistemas son auté-
nomos y cerrados sobre si mismos, es decir, no pueden ser in-
formados. En esta légica y siguiendo los conceptos planteados
por Williams James en “Principios de Psicologia” (1890), Gui-
dano coloca al si-mismo como el dato inmediato de estudio en
psicologia, presentandolo ademds como un sistema complejo,
auto-organizado y auto-referencial.

(1) Complejo porque es visto como un sistema de conteni-
dos y administracién afectivo-experiencial, funcionali-
dad que, en su accionar, otorga la identidad personal.
De esta manera, el si-mismo precisa dar coherencia a
todos los niveles de la experiencia, otorgando un senti-
do de viabilidad personal inmediato, el cual se mantiene
momento a momento, debido a la percepcién sublimi-

205



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

nal del estado de los vinculos significativos, en especial
el de un partner afectivo significativo.

(2) Auto-organizado por ser un sistema cerrado a la infor-
macién externa, en donde el conocimiento se da en re-
lacién a la propia experiencia, la cual es de orden afecti-
va. Un sistema de crecimiento cuyo desarrollo, a través
de la vida, se rige seguin el principio de progresién orto-
genética — esto es, hacia niveles mds integrados y com-
plejos de orden estructural (Guidano, 1987).

(3) Auto-referencial porque la informacién ambiental es
interpretada como perturbaciones que expresan infor-
macién sobre si-mismo. La propiedad clave detras de la
autonomia de cualquier forma de auto-organizacién re-
side, segin Guidano (1987), en la capacidad del sistema
de transformar en autorreferenciales las perturbacio-
nes aleatorias que vienen, ya sea del medio ambiente o
de las oscilaciones internas.

El si-mismo debe ser entendido como la referencia
inmediata en psicologia, una vez que los tnicos estados de
conciencia que existen y que podemos estudiar estdn en la
mente de carcter personal —yo y tG- concretos y particulares.
De acuerdo con esta premisa formulada por James (1890) la
idea de la construccién de un modelo eficaz de psicoterapia,
con base en explicaciones etioldgicas de los fenémenos psi-
copatoldgicos, remite a un andlisis minucioso de los procesos
del si-mismo y de sus disfunciones (Balbi, 2016). Conceptua-
lizar el si-mismo de esta manera, sera definitorio a la hora de
disefiar un dispositivo terapéutico, una vez que si al sistema
no se le puede dar forma desde el exterior, la inica operacién
posible serd la de crear condiciones para perturbarlo de una
manera estratégica, focalizando su atencién en sus propios
procesos y contenidos tacitos, de modo que al agregar infor-
macién del sistema personal, este se reorganice en un nivel de
mayor complejidad.
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Elvinculo como organizacion y mantencion de la
identidad personal

Pero: ;cémo se organiza este si-mismo-proceso? Se-
gun Balbi (2004), mientras que en el constructivismo el sig-
nificado reside en el lenguaje, en el posracionalismo el conoci-
miento estd referido a la experiencia, aspecto sobre el cual se
construye la experiencia de orden personal. En este sentido,
el caracter de la experiencia, desde la cual se da origen a la
construccién personal, es definido en los vinculos tempranos.
La particularidad de la vivencia personal es dependiente de
la historia de interacciones del sujeto con la figura vincular
basica-madre, padre u otro. Es en este proceso intersubjetivo
donde se construye un domino emotivo-personal especifica-
do por la modalidad de acceso al cuidador. El nifio abstrae re-
gularidades de si y del otro, base para la construccién de una
imagen de si mismo y del mundo (Zagmutt, 2009). La expe-
riencia extraida de estas pautas de interaccién temprana, de-
terminard la construccién de la realidad personal y desde ahi,
la construccién de la realidad “objetiva”, que también es una
construccién personal, por lo tanto, subjetiva.

Un aspecto relevante en el desarrollo del self, es la re-
lacién funcional que se establece entre el nivel ticito y el expli-
cito de la consciencia personal, el nivel de conocimiento técito
que emerge tempranamente durante el desarrollo —cuando
la capacidad de verbalizacién, abstraccién conceptual y con-
ciencia reflexiva es absolutamente insignificante— suscita en
la infancia una percepcién inmediata y global de si. En el curso
del periodo que va del nacimiento al final de la nifiez, tras un
proceso lento y gradual, se organiza progresivamente un sis-
tema de reglas tacitas de ordenamiento de la experiencia de si,
del cual emerge una proto-consciencia en la primera fase de la
juventud (Balbi, 2016). Es durante la adolesencia donde este
proceso tiene una clausura organizacional, complejizando el
si-mismo y manteniéndolo en un proceso generativo sin fin,
con un equilibrio inestable.

Cualquier oscilacién en la imagen del partner afectivo
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tendrd un efecto significativo sobre la experiencia de continui-
dad y aceptabilidad del propio sentido de si. En esta particular
relacién sistémica entre proceso afectivo e identidad personal
radica también la raz6n por la cual la experiencia de pérdida
del partner afectivo desencadena un proceso de duelo que sue-
le estar en la base de los trastornos psicopatolégicos (Balbi,
2016).

Guidano integrando la propuesta de Bowlby en una
perspectiva ontélogica y sistémico-procesual, en lugar de con-
siderar el apego como un mecanismo meramente estructural,
util para el mantenimiento de la proximidad fisico-emocional
con la figura significativa durante las fases del desarrollo, lo
concibié como un sistema autorreferencial, que sostiene la
diferenciacién y el mantenimiento de la dindmica del propio
sentido de identidad durante todo el ciclo vital.

El concepto de organizacion del significado
personal (OSP)

Guidano (1987, 1991) propone la nocién de OSP para
describir la forma especifica que toma la auto-organizacién en
el proceso de desarrollo del self. Cada OSP es un sistema de
autoconocimiento que se caracteriza por una particular cuali-
dad de experiencia inmediata tacita de si como por un modo
especifico de reorganizar esa experiencia en un nivel mas ex-
plicito. Si bien cada forma de OSP es tnica y peculiar, es posi-
ble encontrar algunas regularidades que permiten ordenarlas
y reagruparlas en patrones de OSP. Sobre esta base Guidano
construye una nosologia de la identidad constituida por cua-
tro categorias de funcionamiento: depresiva, fébica, obsesiva
y dapica. Esta nosologia de la identidad es de mucha utilidad
en la practica clinica ya que ala hora de realizar una evaluacién
diagnoésticay dar curso a la intervencién psicoterapéutica pro-
piamente dicha, el psicoterapeuta cuenta con una llave teérica
que le facilita la construccién de hipétesis, conduciendo més
asertivamente la autoobservacion del paciente (Balbi, 2016).

Brevemente, podemos referir que en la OSP depresi-
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va, la cual nos ocupard mds adelante, el repertorio emocional
envuelve cuestiones asociadas a pérdidas afectivas vividas
como destinos personales y no como parte de la experiencia
humana. Con una forma de autosuficiencia afectiva al relacio-
narse la persona consigo misma, en relacién con sus vinculos
significativos.

Elposracionalismo en cuanto método

Todos los métodos de intervencién psicoterapéuticos
funcionan a la hora de actuar sobre el dolor psiquico humano,
aunque las justificaciones tedricas difieren. Pero, ;si todos los
métodos funcionan, algo en comun debe haber entre ellos?
Pues si! Es que para llevarlos a cabo, debe existir un vinculo
entre el paciente y el psicoterapeuta. Por lo tanto, lo que cura
estd en este vinculo. Desde éste se establece la psicopatologia,
asi que, desde el mismo emerge la cura.

La Psicoterapia Cognitiva Posracionalista conceptua-
liza la identidad personal como afectiva, lo que quiere decir
que quién me siento ser, momento a momento, va a depender
de la imagen consciente que yo estructure, a un nivel tacito,
de un partner afectivo significativo y del estado de esa ima-
gen en mi mente. En este sentido, el modelo posracionalista
se presenta en su praxis como un método mediante el cual se
conduce a la persona en la auto-observacién del fluir de su ex-
periencia, con la finalidad de hacer explicita la pérdida tacita
que estd experimentando en relacién a un vinculo significa-
tivo y la manera especifica y personal de experimentar —des-
organizar— y regular —reorganizar- ese particular desbalance
afectivo. Segin Balbi (2016), el objetivo es promover a través
de la distincién e integracién de toda la gama de emociones y
sentimientos ligados a la discrepancia afectiva, una progresiva
reorganizacion del sistema personal en un nivel mds articula-
do de estilo afectivo personal y de consciencia de si que pueda
contener toda la variedad de matices afectivos e intencionales
de la nueva manera de sentirse.

El self no funciona a la manera de un sistema homeos-
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tatico, sino como un sistema dindmico que evoluciona en el
tiempo y que estd sujeto a fluctuaciones. De no ser asi, reali-
zar una intervencién psicoterapéutica tendria como objetivo
que el sistema volviese a funcionar segn su nivel de autorre-
gulacién anterior. ;Qué sentido tendria eso? Por el contrario,
consideramos pertinente guiar estratégicamente al paciente
en la autoobservacién de su experiencia afectiva critica, me-
diante una reconstruccién y analisis del proceso que condujo
alos sintomas, con el objetivo de generar las condiciones para
un incremento de su nivel de perturbacién interna, al mismo
tiempo que se le brinda apoyo para facilitar una reorganiza-
cién progresiva de su sistema personal (Balbi, 2016).

Sistematizacion de caso

Laura, de 70 afios de edad, casada con Orlando, ma-
dre de dos hijas y abuela, esta jubilada del servicio de salud
hace siete afios. Sus hijas, ya tituladas, ejercen sus respectivas
profesiones, habiendo constituido familia. Desde que ellas sa-
lieron de casa, hace ya varios afios, la relacién de Laura con su
esposo, en sus palabras:

Fue como volver a empezar, hacia mucho que no estdbamos
solos y era extrafio al principio, porque era como no recono-
cernos maés alld de nuestra labor de padres (...) las nifiitas
siempre nos absorbieron, en el buen sentido, éramos todo
para ellas y ellas para nosotros (...) Pero cuando se fueron,
veinte afios atrés, fue un renacer como pareja (...) él -Orlan-
do- se habia retirado del trabajo y se dedicaba a administrar
unas propiedades agricolas de la familia, se veia feliz (...) Yo
en mis momentos libres lo acompafiaba, incluso dormiamos
habitualmente en una casa de uno de los campos, lo cual, se
hizo mds continuo luego de mi jubilacién (...) Ese hombre
me conquisté nuevamente, supo hacerlo —rie-, lo veia feliz y
decidido, eso me tranquilizaba mucho, no sé, creo me sentia
querida, valorada e importante. El me hacia sentir asi, como
lo mas importante para él.
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En este contexto afectivo y de continuidad personal,
Laura es diagnosticada con cancer pulmonar, con metéstasis
en diferentes 6rganos vitales; la esperanza de vida es de un
ano. La noticia es recibida con perplejidad. La negacién se ins-
tala hasta que finalmente no queda mas que aceptar y buscar
soluciones. En palabras de Orlando:

No nos cabia en la cabeza, no queriamos creerlo, es extrafio
pero Laura era la que parecia més tranquila. Las nifiitas es-
taban desechas, pero lo ocultaban para no afadir a la madre
una nueva preocupacion (...) yo, no sé qué pensaba o sentia,
al principio me hice el fuerte, luego se apoderé de mi una sen-
sacién extrafia, algo parecido a una rabia que no podia con-
trolar.

Laura comienza a experimentarse distinta, su 4nimo,
en relatos de sus otros significativos, decae. Al principio se
presentan episodios de intensa melancolia, seguidos de ra-
bia y desesperacién, con posterior sentimiento de culpa. Se
atribuye al diagnéstico recibido, pero Laura manifiesta que,
si bien, es una noticia importante, ella en el fondo lo ha acep-
tado y no logra comprender qué le sucede. La participacién
del psicoterapeuta, comienza tardiamente, aproximadamente
seis meses después del diagnéstico. Mediante una escucha ac-
tiva, una postura de aceptacién incondicional y una actitud de
implicancia emocional, calidez y capacidad intersubjetiva, el
vinculo terapéutico es establecido con naturalidad y celeridad.
La capacidad de auto-observacién en relacién a la experiencia
personal que estd resultando discrepante comienza a desen-
volverse, permitiendo identificar que la dificultad estaba en
comprender la experiencia personal que ella visualizaba como
discrepante, la cual vivencia como siendo ajena, como si no
fuera ella misma.

Habia dias en que todo era normal, yo, la misma de siempre.
A pesar de mi enfermedad me sentia contenta, miraba a mi
alrededor y los dias tenian color. Pero, de un momento para
otro, sin mediar razén, comenzaba a experimentarme dis-
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tinta, me sentia culpable, me arrabiaba y posteriormente mi
animo decaia y todo se tornaba gris. Me mantuve asi por un
tiempo, no le dije nada a Orlando, pero él comenzé a darse
cuenta, hasta que le conté. El hablé con las nifiitas y deci-
dieron que necesitaba ayuda profesional. Yo al principio no
queria, pero ya no podia con esto.

El psicoterapeuta comienza a secuencializar los even-
tos criticos que Laura va describiendo en su experiencia que le
resultan discrepantes. Al guiar la atencién del proceso cons-
ciente, a los eventos descritos, emerge una sensacién de tris-
teza intensa. Laura refiere ver a sus “nifiitas haciéndose las
fuertes” para que ella no se dé cuenta del calvario por el que la
familia esta atravesando.

Psicoterapeuta (PT): ;Qué te produce verlas asi?

Laura (L): Esa es parte de la pena, me da impotencia
no poder consolarlas. Decirles que yo estaré bien, que tienen
que seguir adelante.

PT: ;Cuél es la otra parte de esta pena?

L: Bueno, es extrafio, pero ahora que puedo observar
mas esto, se me aparece Orlando.

PT: ;De qué manera aparece él?

L: Lo veo triste, apesadumbrado, derrotado.

PT: ;Y eso como te afecta? ;Qué te produce?

L: Esa es la pena mayor -silencio, esta conectada con
lo que esta sintiendo. Sus ojos se llenan de lagrimas-.

PT: He estado observandote este rato y puedo apre-
ciar que estas experimentando mucha tristeza (...) ;A qué se
debe? ;Qué estas observando?

L: A Orlando, que ha estado distinto el altimo tiempo,
muy distante, incluso lo veo con rabia y frustracién.

PT: ;Ya te habias dado cuenta de eso, 0 lo estas obser-
vando ahora?

L: No, sélo ahora, no me habia dado cuenta de que
estaba asiy de cdmo eso me afecta.

PT: ;Coémo te sientes?
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Laura describe emociones que comienzan a ligarse
progresivamente con sentimientos de abandono, de inutili-
dad, impotencia, desesperacién y culpa. Logra establecer una
relacién entre estos y Orlando y como ello le devuelve un sen-
tido personal distinto al que venia experimentando, incluso
tras la noticia del diagnéstico.

PT: ;Cudndo experimentas estas emociones y senti-
mientos, qué Laura aparece? ;Qué version de Laura es ésta?

L: No me gusta (...) como dependiente del carifio de
otro (...) también una culpable —silencio, estd observando su
experiencia con asombro- es extrafio, pero logro ver cuan-
to necesito de su amor para estar bien, al mismo tiempo es
como si yo lo hubiera abandonado, conscientemente, como si
lo estuviera dejando, traicionando. Eso me tiene muy mal, me
siento lo peor cuando estoy asi, yo no abandono ni abandoné
nunca a los que quiero.

Laura comienza a integrar en su experiencia los as-
pectos tacitos, aquellos que sostienen el sintoma. Estos estan
referidos a que ella se estd experimentando distinta desde
que la imagen de su partner afectivo -Orlando- ha cambiado.
Comienza a percibirlo distinto, sin evidenciar esto de manera
consciente. Esto genera una serie de reacciones emocionales
en donde prima la experiencia de rabia y de culpa, lo que al-
tera intensa y evidentemente su estado de 4nimo, viviendo la
experiencia como ajena a si misma y sin control. El psicotera-
peuta hace la primera reformulacién en cuanto a que ella esta
sintiendo toda esta gama de experiencias, experimentdndose
distinta en relacién al cambio de imagen de Orlando y de la
necesidad de él —desbalance afectivo en su vinculo significa-
tivo— y que su manera de enfrentar esta crisis en su relacién,
es disociando la representacién del mismo, no obstante, ex-
perimentar a nivel fenoménico toda la gama de tonalidades
sensoriales, emocionales y de sentimientos que esto le estd
provocando.
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PT: ;Como te has sentido en relacién a lo que hemos
podido observar de tu experiencia?

L: Bastante mejor, ahora comprendo mejor lo que me
sucede, de hecho las emociones las puedo entender mejor y asi
las vivo como parte mia. Eso me tranquiliza. Ademads, hablé
con Orlando acerca de esto y él me explicé que efectivamente
se ha sentido distinto, pero es por lo que me esta sucediendo,
lo inquieta mucho el verme sufrir. El perderme lo entristece
mucho, aunque dijo que él estard bien, que se las arreglara
solo. Esa conversacién, junto a otras, me ha tranquilizado.
Una, sin querer, se siente distinta por tonteras que piensa.

Una vez internalizado el sintoma como parte de la
experiencia personal, la terapia contintia con lo que Vitto-
rio Guidano llamaba de reconstruccién del repertorio actual.
Esto implica revisar distintas situaciones de orden afectivo,
en relacién al cambio personal experimentado en relacién a
la percepcién ticita de un cambio en el vinculo significativo,
desde que este cambio se produce, hasta la actualidad. A la
luz de la particular manera de organizar la informacién afec-
tiva en relacién al desbalance experimentado, en este caso en
particular, se verifica una cierta tendencia afectiva a la auto-
suficiencia —propia de una OSP depresiva— que da lugar a una
experiencia de tristeza intensa disociada de la representacién
de la pérdida afectiva, presentando el sistema, problemas
para reconocer la necesidad del carifio del otro significativo y
la profundidad del carifio que siente por esa persona. Siendo
las emociones de rabia y culpa sélo una forma del sistema de
lograr re-organizarse en la coherencia que ese vinculo ha sos-
tenido con anterioridad.

Es de destacar que no fue necesario realizar la tltima
etapa de la terapia que Guidano propone con el nombre de re-
construccién de la historia evolutiva —forma particular en que
la persona, en relacién a un vinculo significativo con un cuida-
dor de la nifiez, resuelve, luego en la adolescencia, su organi-
zacién de significado personal- en virtud de que la sintoma-
tologia remitié totalmente instaldndose un nivel de bien estar
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confortable, suficiente para los fines perseguidos. Referimos
también que al revisar el repertorio actual de Laura, emergie-
ron recuerdos vitales, en diferentes &mbitos de su vida y de su
historia afectiva, en que ella se observaba enfrentando pérdi-
das significativas con el mismo estilo afectivo. Eso permitié
experimentar una historia de continuidad y coherencia. La
intervencién tuvo una duracién de 8 sesiones, con remisién
total de la sintomatologia y progresivo desarrollo de la capa-
cidad de autoobservacién de la experiencia emotiva, lo cual,
flexibilizé 1a manera de apropiarse de la experiencia personal e
integrar, de mejor manera, aspectos discrepantes de la misma.

Consideraciones finales

La substancial diferencia entre el proceso de duelo
causado por la muerte del partner y el que sigue a una separa-
cién fisica por fracaso sentimental, debe ser tomada en cuen-
ta cuando se analiza la relacién causal entre psicopatologia y
duelo. Estas dos situaciones difieren en cuanto se refiere a la
estructura del cambio que sobreviene en la imagen construida
del otro significativo. En el caso de muerte, la persona pier-
de el contacto fisico y emocional con la persona amada, pero
puede conservar intacta la imagen construida de ésta (Balbi,
2016).

En la pérdida del partner, si bien, existen repercusio-
nes a nivel sensorial, emocional, afectivo, cognitivo y conduc-
tual —con alteraciones bastamente descritas en la literatura-la
imagen de la persona fallecida, en muchos casos, es idealiza-
da, lo que de alguna manera contribuye a lidiarse mejor con el
consecuente proceso de duelo. Al contrario, cuando concep-
tualizamos la pérdida en términos de alteracién de la imagen
consciente que se tiene de una persona significativa, mediante
la cual, se estabiliza un sentido continuo de si —identidad per-
sonal de orden afectivo- lo que se verifica es una pérdida de
orden ticito, perdiéndose consciencia de lo que ocurre real-
mente, dando lugar a un conjunto de experiencias de orden
fenomenolégico disociadas entre si, con la percepcién que no
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se fuese parte de ellas. Una experiencia personal de este gé-
nero que no puede ser integrada por el si-mismo, debido a la
discrepancia que se genera en la continuidad del vinculo, con-
lleva, casi invariablemente, a un duelo patoldgico. Del nivel de
disociacién de la experiencia va a depender la calidad del “pro-
blema/sintoma” que emerja mds a nivel de consciencia, sien-
do necesario comprenderlo y ordenarlo para integrarlo, sin lo
cual, el proceso de cambio personal permanece obstaculizado.

En el caso del presente articulo, Laura vivencia su ex-
periencia como ajena, no teniendo en consecuencia control
alguno sobre el proceso. La pérdida de la imagen consciente
de ella misma en relacién a Orlando, mediante la cual, logra
diariamente sostener un sentido de continuidad personal
—identidad— provoca una serie de reacciones emocionales y
afectivas que no logra representar con algo especifico. Ella tra-
ta de ligarlo al diagndstico de enfermedad terminal, buscando
la causa, lo que mucho nos dice de la particular manera que
Laura tiene de organizar la informacién afectiva: un estilo de
autosuficiencia que se corresponde con la OSP depresiva. Este
estilo afectivo tiende a privilegiar el experiementar y soportar
en la fenomenologia consciente las repercusiones emociona-
les y de sentimientos disociadas de la experiencia de pérdida
—en un desbalance afectivo en un vinculo significativo- y de la
representacién de la necesidad que la persona tiene de ese vin-
culo. Por lo mismo, toda esa gama de tonalidades emocionales
y afectivas, se viven como no siendo parte de la experiencia
personal, esto es, sin ser integrada.

Planteamos, por tanto, como pertinente el método
propuesto por el modelo de Psicoterapia Cognitiva Posracio-
nalista en la intervencién de personas afectadas con diagnds-
ticos de enfermedad terminal, como una forma de contribuir
a la disminucién del dolor psiquico, per sé ya presente, me-
diante la integracién de las discrepancias de orden afectivo
que se producen por la noticia objetiva de la propia “pronta”
muerte, provocando vivencias subjetivas que pueden agravar
la situacién, si éstas no son debidamente integradas en sen-
tido personal. Buscamos asi, por sobre todo, contribuir para
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mayor paz y sosiego a la hora de que alguien deba encarar un
desenlace de este género, que trae aparejada una profunda cri-
sis a nivel personal y de quienes son sus significativos.
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CAPITULO 10
Calidad de vida y cancer: aportes desde la evidencia

Alfonso Urzia Morales
Camila Oda Montecinos
Universidad Catélica del Norte

Sobre el concepto de calidad de vida

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define ca-
lidad de vida (CV) como la percepcién que una persona tiene
de sulugar en la existencia, en el contexto de la cultura y el sis-
tema de valores en los que vive y en relacién con sus objetivos,
expectativas, normas e intereses (The WHO Group, 1995).
Funcionalmente, se constituye en una medida de auto-reporte
que recoge informacién acerca de la evaluacién que una perso-
na hace de su nivel de bienestar y satisfaccién. En esta evalua-
ci6én confluyen diversas valoraciones que hace el propio sujeto
sobre las distintas aristas de su vida y de qué manera percibe
bienestar o malestar referente a ellas. Operacionalmente pue-
de conceptualizarse como el estado o sentimiento de bienes-
tar derivado de la evaluacién tanto objetiva como subjetiva del
grado de satisfaccion de la persona en distintas dimensiones
de su vida (Urzta & Caqueo, 2012).

La CV puede ser estudiada desde diversas aristas, en-
tre estas, la evaluacién del impacto de un determinado factor
en la CV global de la persona, generando asi evaluaciones es-
pecificas de esta, siendo una de ellas la calidad de vida relacio-
nada con la salud (CVRS). La CVRS puede ser definida enton-
ces como el nivel de bienestar derivado de la evaluacién que la
persona realiza de diversos dominios de su vida, considerando
el impacto que en éstos tiene su estado de salud ya sea real o
percibido (Urzuda, 2010).

El concepto de calidad de vida relacionada con salud es
utilizado en el sistema sanitario desde la perspectiva del bien-
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estar de los pacientes y su importancia radica en su posible
uso como un indicador que permita mejorar la comprensién
del estado de salud en distintos niveles (individual a social) o
como un indicador mas preciso de evaluacién del impacto o re-
sultado (en tanto beneficios y riesgos) del accionar del sistema
sanitario (Vazquez, Lépez, Real, Sdnchez, & Garcia, 2010). La
CVRS permite incorporar la percepcién del paciente en cuanto
al impacto del tratamiento, enfermedad y su capacidad fun-
cional (Estrada, Herdman, Rajmil, & Serra-Sutton, 2001; Ra-
mones, 2007; Soto & Failde, 2004).

El avance en investigaciones en CVRS ha favorecido la
generacién de nuevos objetivos, guias y politicas para los cui-
dados en salud (Urzida, 2010), su utilidad en la practica clinica
y la evaluacién de los servicios sanitarios publicos (Gonzalez
& Verdu, 2010), y la creacién de instrumentos de medicién
que favorecen el detectar alteraciones con anticipacién de al-
gun tipo de tratamiento (Consiglio & Belloso, 2003; Estrada,
Herdman, Rajmil, & Serra-Sutton, 2001; Soto & Failde, 2004).
Estas nuevas implementaciones han permitido realizar una
evaluacién integral del paciente desde su mirada partir de las
multiples dimensiones (estado funcional, fisico, psicolégico,
interaccién social y estado econémico), considerando la parti-
cularidad de cada uno para evaluar el impacto en la calidad de
vida que determinadas enfermedades crénicas no transmisi-
bles provocan en la vida de las personas (Soto & Failde, 2004).

Factores vinculados a la calidad de vida en
personas viviendo con cancer

Entre las principales dreas de estudio de la CVRS se
encuentran la evaluacién del impacto que la enfermedad pro-
duce en la vida de los pacientes en sus distintas dimensiones y
el estudio de los factores que pueden disminuir o potenciar la
CV de las personas que padecen la enfermedad.

En el caso del cancer, la CVRS se ha convertido en un
objeto importante de estudio debido a las consecuencias que
en esta tiene los efectos fisicos, psicolégicos y sociales deri-
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vados de la propia enfermedad, asi como los producidos por
los efectos secundarios del tratamiento (Martin, Sanchez &
Sierra, 2005), siendo considerado un importante indicador
clinico para la evaluacién, no sélo del bienestar, sino también
de la progresién de la enfermedad o la eficacia del tratamiento
(Osoba, 2002).

En los ultimos afios, es posible encontrar en la litera-
tura diversas revisiones que intentan sistematizar el impacto
que pudiesen tener distintos tipos de céncer en la calidad de
vida de las personas que los padecen. En una revision realiza-
da por Paraskevi (2012) sobre literatura en inglés publicada
sobre cdncer de mamas entre 1987 y 2008, reporta los prin-
cipales factores vinculados a la CVRS en tres momentos: al
diagnéstico, durante el tratamiento y después de haber com-
pletado el tratamiento.

Paraskevi (2012) relata que, al momento del diagnés-
tico, el estrés generado por la noticia de tener la enfermedad
en algunas mujeres puede disminuir su CV, sin embargo, re-
porta que la literatura evidencia que la mayoria de las muje-
res presentan un buen ajuste y manejan adecuadamente la
situacién. La incidencia del distrés psicolégico el momento
del diagnédstico como un fuerte predictor de una baja CV es
asimismo reportado en un estudio realizado en 5249 pacien-
tes de ocho paises del sudeste asiatico (Action Study Group,
2017).

Durante el tratamiento, la CV estaria relacionada con
los efectos tanto psicolégicos como fisicos derivados de los
distintos tipos de terapia e intervencién, asi como del apoyo y
del funcionamiento social que tenga la paciente.

El efecto del tipo de intervencién realizada es una de
las 4reas estudiadas, reportdndose resultados que no son con-
cluyentes al respecto; por ejemplo, con relacién a los efectos
del tipo de mastectomia, se ha encontrado que mujeres some-
tidas a una mastectomia conservadora presentaron mejor CV,
en tanto imagen corporal (Arraras et al., 2004). Por otra parte,
otros estudios han encontrado que las mujeres con mastec-
tomia total presentaron una mejor CV que las mujeres con
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una mastectomia conservadora en el dominio ambiental del
WHOQoL-Bref (Kern de Castro et al., 2011). En esta linea, en
un estudio realizado en 82 pacientes con diversos tipos de can-
cer, Da Cruz Bertan y Kern de Castro (2010) reportaron que
aquellos pacientes sometidos a radioterapia presentaron una
mejor CV que los que no, en tanto que la ansiedad y la depre-
sién serian predictores de una CV negativa. La quimioterapia
igualmente ha sido vinculada a una mejor CV en comparacién
con aquellos que no la utilizan, para el caso de cancer colo-rec-
tal, en tanto el uso o no del saco de colostomia no presenté di-
ferencias en la evaluacién de la CV (Kern de Castro, Scorza, &
Chem, 2011). En una revisién realizada sobre CV en mujeres
con cancer cérvico uterino, Montes, Mullins y Urrutia (2006),
plantean que la dimensién mas afectada por la enfermedad es
la sexual, siendo clave la modalidad del tratamiento indicada
en esto dado que, por ejemplo, la radioterapia produciria al-
teraciones fisicas que incidirian en la sexualidad, en tanto la
cirugia afectaria mayormente la dimensién psicoldgica.

En el campo de la nutricién, se ha estudiado el im-
pacto que pudiesen tener en la CVRS de los pacientes tanto
su estado nutricional, como el de las intervenciones de tipo
nutricional. Sobre el efecto de intervenciones nutricionales
sobre la CV, los resultados no son concluyentes, dado que se
ha reportado desde la no existencia de relaciones entre el ase-
soramiento nutricional y la CV (Quidde et al., 2016), hasta es-
tudios que evidencian que un adecuado asesoramiento sobre
la dieta y estilo de vida centrado en tomar el control de la vida
puede mejorar la CV en pacientes con malnutricién secunda-
ria al cdncer (Heber & Li, 2006), en pacientes en tratamiento
con radioterapia, donde una consejeria nutricional individua-
lizada mejoraria la CV (Ravasco, Monteiro-Grillo, & Camilo,
2003) o en pacientes con cancer terminal, donde la nutricién
parenteral estaria vinculada a un aumento de la CV a las cua-
tro semanas de iniciarla (Girke et al., 2016).

Sobre el impacto de estado nutricional pareciera ha-
ber mayores acuerdos de que un mejor estado nutricional es-
taria asociado a una mejor CV. En un meta andlisis realizado
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sobre 26 estudios en pacientes con cdncer, Lis, Gupta, Lam-
mersfeld, Markman y Vashi (2012) reportaron que 25 de ellos
mostraban evidencia al respecto. En esta area, lo propuesto
por Marin, Laviano y Pichard (1998) sigue teniendo vigencia.
Ellos plantean que 1) La malnutricién y la caquexia son comu-
nes durante el cancer, 2) La pérdida de peso y otros sintomas
relacionados con la nutricién estdn asociados con una baja CV,
3) Existe una clara correlacién entre la ingesta de alimentos
y la CV, 4) Una baja calidad de vida est4 relacionada con una
respuesta reducida a los tratamientos antitumorales, 5) Por lo
tanto se debe prescribir una intervencién nutricional adapta-
da al paciente (es decir, asesoramiento dietético, suplementos
nutricionales orales, nutricién enteral o parenteral total), 6)
La intervencién nutricional temprana puede reducir o revertir
el mal estado nutricional, mejorar el desemperfio y mejorar la
CV, y 7) El papel de la intervencién nutricional en los cuidados
curativos es aumentar la respuesta al tratamiento y la tole-
rancia, disminuir las complicaciones y reducir la morbilidad,
ya que al mejorar el manejo de los sintomas clinicos se mejora
la CV.

Diversos son los factores que se han encontrado vincu-
lados a una mejor CV en personas que se encuentran viviendo
con la enfermedad (con o sin tratamiento). Algunos de estos
han sido para el caso del cincer de mamas el Bienestar Psico-
l6gico y la autoeficacia (Kern de Castro et al., 2011), presencia
de apoyo social (Hernandez & Landero, 2014), en tanto la CV
se relacionaria negativamente con el estrés y con la presencia
de pensamientos negativos (Hernandez & Landero, 2014). Se-
gun Font (1994), los resultados de sus investigaciones le per-
miten afirmar que el miedo y la ansiedad reducen la calidad
de vida mas que los sintomas fisicos, que un menor locus de
control interno estaria igualmente asociado a una menor CV,
en tanto tener una mirada optimista (creer que “ya pasarad”)
estaria relacionada con una mejor CV. En pacientes con cdncer
de cabeza y cuello, la autoimagen seria una variable predicto-
ra significativa tanto como para la evaluacién global de la CV
como para las dimensiones de bienestar fisico y psicoldgico
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(Silveira, Kern de Castro, & Chem, 2011).

En una revision realizada por Moreira, Okino, Satiro,
Geraldo y Bezerra (2014), de 21 articulos que estudiaron pa-
cientes con cancer avanzado, encuentran que algunos de estos
reportaron la existencia de signos y sintomas predictores de
una baja CVRS, tales como el dolor, la fatiga, trastornos del
suefio, depresién, cambios nutricionales y exacerbacién de la
sintomatologia.

Las estrategias de afrontamiento son uno de los facto-
res que se han estudiado en su relacién con una mejor o peor
CV, sin embargo, aun los resultados no son concluyentes. Se
ha reportado una alta calidad de vida en pacientes con cdncer
vinculado a afrontamiento centrado en el problema (Osowiec-
ki & Compas, 1998), a una estrategia de afrontamiento de
aproximacién (Coppari, Acosta, Buzé, Nery-Huerta, & Ortiz,
2014), pero a la vez, también se ha reportado una alta calidad
de vida en pacientes con cancer que utilizan un afrontamiento
centrado en la emocién (Green, Pakenham, Headley, & Gardi-
ner, 2002). Una baja calidad de vida ha sido vinculada al uso
de un afrontamiento centrado en la emocién (Osowiecki &
Compas 1998), la evitacién (Green et al., 2002; Martin, Za-
nier, & Garcia, 2003) y el aislamiento (Font, 1994).

En esta 4rea, también se han explorado posibles di-
ferencias dadas por factores individuales tan distintos tales
como la etnia, el sexo o los habitos saludables. El sexo es una
variable que deberia profundizarse como un elemento mode-
rador de los resultados a largo plazo, pudiendo ser que este
pudiese tener un rol en el ajuste de la persona. Un ejemplo de
esto es lo reportado por Kern de Castro, Ponciano, Meneghet-
ti, Kreling y Chem, (2012), quienes en un estudio longitudinal
acerca del efecto de la autoeficacia y el bienestar psicolégico y
la CV, no reportan cambios significativos después de un afio
en estas variables, sin embargo, en los hombres, la autoefica-
cia fue capaz de explicar un 72% de la varianza de la CV en la
evaluacién al afio. En el caso de la etnia, en una revision siste-
matica realizada por Yanez, Thompson y Stanton (2011) sobre
375 estudios en pacientes con cancer de mamas, encuentran
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que las pacientes latinas reportan una peor CV que las no lati-
nas, especialmente en la dimensién fisica, mental y social, por
lo que sugieren deberia profundizarse el estudio de los facto-
res culturalmente relevantes, adicionalmente a los socio-de-
mogréficos y relacionados con el tratamiento. Datos similares
son aportados por Pinheiro y colaboradores (2017), quienes
reportan que en al caso de mujeres con cdncer de mamas, el
ser afrodescendientes o de menor edad pueden ser predictores
alargo plazo de una baja CV. Con relacién a los habitos saluda-
bles, en un estudio realizado en mujeres chinas sobrevivientes
de cancer de mamas, se encontré una mejor CV en aquellas
mujeres que realizaban ejercicio fisico, que consumian mas de
250 gramos de vegetales y consumian frutas diariamente, por
sobre las que no lo hacian (Gong et al., 2017).

Pareciera ser que la posible disminucién de la CV pue-
de darse en las etapas iniciales de diagnéstico del cancer, o bien
debido a las consecuencias fisico-psicoldgicas derivadas del
tratamiento. Diversos estudios han reportado que los sobre-
vivientes al cancer presentan una CV similar al resto de la po-
blacién, tanto en poblacién infantil, en nifios sobrevivientes de
leucemia linfoblastica aguda, donde no se observan diferencias
significativas en la CV al ser comparados con pares tanto en
estudios realizados en Chile (C4diz, Urzaa, & Campbell, 2011)
como en Estados Unidos (Naylager, Anderson, Cranston, Atha-
le, & Barr, 2016). Datos aportados por Ahmed-Lecheheb y Joly
(2016), quienes realizaron una revisién sistemética de articu-
los entre 1990y 2014 en sobrevivientes de cancer de ovario, in-
dican que, pese a la persistencia de sintomatologia fisica y psi-
coldgica, secuelas del tratamiento, problemas sexuales y miedo
a la reincidencia, muchos estudios mostraron que las mujeres
sobrevivientes de cancer tienen una buena CV comparada con
mujeres saludables. En el caso del cancer testicular, de igual
manera no se han encontrado diferencias entre sobrevivientes
de este tipo de cancer y controles saludables (Capuccio et al.,
2016). Algunas pequerias diferencias entre sobrevivientes de
melanoma y controles han sido reportadas por Vogel y cola-
boradores (2017), quienes encontraron puntajes ligeramente
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mas altos en funcionamiento fisico y dolor corporal en los so-
brevivientes que en los controles.

Una revisién sistematica de dimensiones incorpora-
das a la evaluacién de la CV en poblacién adolescente y adul-
ta joven, puede ser revisada en Sodergren y colaboradores
(2017), quienes plantean la necesidad de integrar estos aspec-
tos en la medicién de la CV con el fin de comprender de una
mejor manera la forma en que el cincer afecta a este grupo
etario. Asimismo, una revisién sobre diferentes instrumentos
para evaluar CVRS en pacientes con cincer puede ser revisada
en Martin-Ortiz, Sdnchez y Sierra (2005).

El efecto de las intervenciones psicosociales
en la calidad de vida

Los pacientes con cancer, ademds de las dolencias fi-
sicas asociadas a la enfermedad, suelen sufrir significativos
niveles de estrés psicoldgico a largo plazo asociado a los di-
ferentes modalidades de la enfermedad y de los tratamientos
médicos para afrontarla (van’t Spijker, Trijsburg, & Duiven-
voorden, 1997). Por lo anterior, el manejo psicosocial de los
problemas de ajuste experimentados por éstos parece ser un
requerimiento obvio para aumentar la efectividad del trata-
miento de la enfermedad de modo integral (Rehse & Pukrop,
2003).

Un meta anélisis realizado por Rehse y Pukrop (2003),
en el cual se analizaron 37 investigaciones acerca de la efecti-
vidad de las intervenciones psicosociales en la CV de pacien-
tes adultos con cancer, se observd que éste tipo de interven-
ciones tendrian un impacto positivo en la CV de este tipo de
pacientes, apoyando los resultados de investigaciones previas
que mostraban que las intervenciones psicosociales podrian
representar una diferencia significativa para las personas que
sufren de cancer (Andersen, 1992; Trijsburg, van Knippen-
berg, & Rijpma, 1992)

Especificando las caracteristicas que deben tener las
intervenciones psicosociales para causar un impacto signifi-
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cativo en la CV de los pacientes con cancer, se ha observado
que uno de los factores mas significativos en la efectividad de
las mismas es la duracién de la intervencién, sefialdndose que
éstas deberian tener una persistencia de al menos 12 sema-
nas para causar algin efecto en los usuarios (Rehse & Pukrop,
2003). Lo aportado por otras investigaciones, acerca de que
la estabilidad y la confianza de la relacién entre el paciente
y el terapeuta son probablemente los factores mas influyen-
tes para el éxito del tratamiento psicoterapéutico, permite
comprender el hallazgo de este meta andlisis acerca de la du-
racién necesaria para las intervenciones psicosociales, ya que
aparentemente una duracién de al menos 12 sesiones sema-
nales parece ser necesaria para establecer tal relacién (Rehse
& Pukrop, 2003). La calidad de la relacién entre paciente y
terapeuta también ha sido sefialado como uno de los factores
que mejor predecirian las tasas de éxito de los tratamientos
psicolégicos en general (Rehse & Pukrop, 2003).

Al analizar las diferencias en funcién del género que
puedan observarse en las intervenciones psicoldgicas en
pacientes con cancer, el meta andlisis realizado por Rehse y
Pukrop (2003) detecté que éstas resultarian mas provechosas
para pacientes masculinos que para grupos de mujeres o mix-
tos; esto podria deberse, segin los autores, a que en general
las mujeres usualmente estdn mejor ajustadas a nivel psico-
social, ademds de estar mas acostumbradas a pedir soporte
social (Rehse & Pukrop, 2003); por esto, las consecuencias
psicolégicas de experimentar una enfermedad inesperada que
pone en riesgo la vida puede ser mds compleja de manejar
para aquellos que previamente han sido menos dependientes
del soporte social, como en general es el caso de los varones
(Rehse & Pukrop, 2003).

Acerca del tipo de intervencién mas eficaz para me-
jorar la CV de las personas con cancer, se ha observado que
las intervenciones de tipo educativas han resultado significa-
tivamente mds eficaces en lograr la implicacién del paciente
en el tratamiento que aquellas basadas en el soporte social, el
entrenamiento de estrategias de afrontamiento o la psicote-
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rapia en calidad de vida (Rehse & Pukrop, 2003); esto puede
deberse a que las intervenciones de tipo psicoeducativas sue-
len ser la forma de intervencién psicosocial mas estructurada
y ampliamente establecida para este tipo de pacientes (Rehse
& Pukrop, 2003).

Analizando los formatos en que se pueden aplicar las
intervenciones psicoldgicas, en el dltimo tiempo se ha puesto
en evidencia que el acceso a intervenciones eficaces autoadmi-
nistradas podrian reducir o alivianar el peso cotidiano de los
sintomas persistentes de los supervivientes al cincer y fomen-
tar el apoyo social; sin embargo, barreras tales como la dis-
tancia, transporte, trabajo y limitaciones de las enfermedades
pueden dificultar la participacién en las mismas, por lo que el
uso de tecnologias méviles ofrece un formato alternativo para
la entrega de intervenciones psicosociales probadas empirica-
mente a este tipo de pacientes (Legancher et al., 2017).

En relacién conlo anterior, en la actualidad se han pro-
bado distintos tipos de intervenciones psicolégicas y conduc-
tuales en formato presencial y online, siendo las mas usuales
las de tipo cognitivo conductual, las cuales han sido adaptadas
a un formato web especialmente disefiado para las personas
afectadas por el cancer (Legancher et al., 2017), mostrando
mejorias significativas en relacién a estados afectivos nega-
tivos, sensacién de desamparo y desesperanza, preocupacion
ansiosa (Beatty, Koczwara, & Wade, 2011), afrontamiento al
cancer (Carpenter, Stoner, Schmitz, McGregor, & Dooren-
bos, 2014), aumento del espiritu luchador (David, Schlenker,
Prudlo, & Larbig, 2013), depresién (Duffecy et al., 2013) e in-
somnio (Legancher et al., 2017; Ritterband et al., 2012).

Otro tipo de intervencién novedosa que se estd im-
plementando para este tipo de pacientes, especialmente para
pacientes con cancer de pecho, es la terapia en formato online
para reducir el estrés basada en el mindfulness (Legancher et
al., 2017). Este tipo de intervencién estandarizada para redu-
cir el estrés esté disefiada para ofrecer sesiones semanales de
2 horas durante 6 semanas usando un iPad, combinando la
meditacién sentada y en movimiento, el escaner corporal y el
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yoga. Ha mostrado un impacto clinico en disminuir sintomas
psicolégicos y fisicos en este tipo de usuarias, mostrando me-
jorias en la sintomatologia somdtica y psicoldgica de la depre-
sién, disminuciones en el estrés, el estado ansioso, el miedo a
las recaidas de la enfermedad, la fatiga, mejoras en la calidad
del suefio y de la calidad de vida de las participantes (Legan-
cher etal., 2017).

Aunque atn no estd claro el mecanismo por el cual
las intervenciones psicosociales pueden modificar el curso de
la enfermedad o a la enfermedad en si, lo que si es claro es
que la intervencién multidisciplinaria, incluyendo interven-
ciones psicosociales, resulta claramente mas efectivo que el
tratamiento médico por si solo (Rehse & Pukrop, 2003). Por lo
anterior, las intervenciones psicosociales deberian ser rutina-
riamente incorporadas en los tratamientos de pacientes con
cancer, especialmente en el caso de los pacientes masculinos.
En tiempos en que abaratar los costos de salud resulta impor-
tante, las intervenciones psicosociales pueden reportar altos
beneficios, ya que son relativamente baratas de implementar
enrelacién con el efecto esperado de éstas enla calidad de vida;
para garantizar el tratamiento psicosocial continuo después
del alta hospitalaria por al menos 12 semanas, es importante
mejorar la red ambulatoria de centros de atencién psicosocial
y educar a los profesionales de la salud en las habilidades de
tratamiento psicooncolégico (Rehse & Pukrop, 2003).
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CAPITULO 11

Afrontamiento y calidad de vida en pacientes
con cancer de mama de Paraguay

Norma Coppari
Universidad Catélica de Asuncién, Paraguay

Introduccién

En Paraguay, la principal causa de muerte en mujeres
jovenes es el cAncer de mama, junto al cincer de cuello uterino.
Paraguay registr6 en los 10 primeros meses del afio 2016, 408
diagnésticos de cancer de mama, uno mas que en todo 2015.
“La tasa de mortalidad por cidncer de mama en Paraguay es
de 10,1 mujeres por cada 100.000 (2014-2015)” dijo a EFE la
doctora Sosa (2016), directora general de programas de salud
del Ministerio de Salud. Un promedio de 350 mujeres fallecen
por esta patologia al afio, siendo la segunda causa de muerte
de mujeres en nuestro pais. Detectado a tiempo, el cancer de
mama es curable el 98% de las veces. Ademas, los casos de
diagnéstico por cancer de mama en 2016 ya han superado a
los del afio previo, en 2015 se registré una media de 6 falleci-
mientos a la semana, lo que se traduce en un total de 353 victi-
mas el afio pasado, segun datos del Ministerio de Salud Publi-
ca. (Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social, 2015). La
OPS calcula que, en los paises en desarrollo, el 69 por ciento
de los casos de cadncer de mama se presentan en América Lati-
nay el Caribe, y se estiman que son 596.000 casos nuevos por
afno, de los cuales 142.100 acaban siendo fallecimientos, prin-
cipalmente por la detencién tardia. El representante de la Or-
ganizacién Panamericana de la Salud (O.P.S), Castillo (2016),
dijo a EFE que el “desconocimiento de las mujeres” es todavia
una barrera importante en Paraguay, y en toda la regién, para
el temprano reconocimiento de sintomas de cancer de mama
(Reporte de periddico, fecha: 19 de octubre, 2016).
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En este contexto se busca asociar las estrategias de
afrontamiento y la calidad de vida de pacientes con cancer
de mama. Su importancia, a diferencia de los realizados en
diversos paises, es que en Paraguay esta relacién no ha sido
investigada, y se carece de evidencias acerca de los factores
psicolégicos que contribuyen en los procesos de diagnéstico
y tratamiento.

Antecedentes

En los dltimos afios abundan evidencias valiosas so-
bre la importancia de las variables psicolégicas asociadas con
la incidencia del cancer, la respuesta al tratamiento, la calidad
de vida, las estrategias de afrontamiento, el bienestar psico-
légico, y las relaciones entre dichos factores (Arbizu, 2000;
Baider, 2003; Buendia, 2010; Da Costa Neto & Ferreira de
Aratjo, 2005; Diaz Castellanos et al., 2010; Galvan, Buki, &
Garcés, 2009; Gaviria, Vinaccia, Riveros, & Quinceno, 2007;
LLul, Zanier, & Garcia, 2003; Martin-Ortiz, Sdnchez, & Sierra,
2005; Mera & Ortiz, 2012; Mosconi et al., 2002; Ojeda-Soto &
Martinez-Julca, 2012; Olivares Crespo, 2004; Oliveros et al.,
2010; Ortiz Garzoén et al., 2012; Palacios Incera, 2012; Rodri-
guez Quintana et al.; 2012; Simén, 1999; Torrecilla, Casari, &
Rivas, 2016; Urztia & Caqueo-Urizar, 2012).

Las personas que padecen enfermedades crénicas
degenerativas, como el cancer, requieren utilizar estrategias
para enfrentar los sucesos estresantes durante su padecimien-
to (efectos secundarios del tratamiento, dolores, malestares,
miedo a morir, problemas familiares, apremios econémicos,
etc.). Las enfermedades, y el cancer en particular, demandan,
de esfuerzos cognitivos y conductuales para manejar situa-
ciones externas y/o internas que exceden los recursos del in-
dividuo. Segin Lazarus y Folkman (1986), las estrategias de
Afrontamiento (A) constituyen herramientas o recursos que
el sujeto desarrolla para hacer frente a demandas especificas,
externas o internas. Por otra parte, la calidad de vida (CV), se
debe evaluar para observar el grado de interferencia que tie-
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nen los problemas de salud en la vida cotidiana de la persona.
La CV entrafa la percepcién del individuo de su posicién en
la vida en el contexto de su cultura y sistema de valores, en
relacién con sus metas, expectativas, estindares e intereses
(WHOQOL Group, 1995). La mayoria de las investigaciones
en la materia (Briahler, Miihlan, Albani, & Schmidt, 2007;
Harper & Power, 1998; Ohaeri, Olusina, & Al-Abassi, 2006),
asumen como definicién la dada por la Organizacién Mundial
de la Salud, por lo que en este estudio también la suscribimos.
En psicologia, incluye la funcionalidad y el bienestar cuando
la salud es una variable que afecta componentes vitales como
trabajo, ocio, autonomia, relaciones sociales, etc. (Howren,
Christensen, Karnell, & Funk, 2010).

Las evidencias sobre la CV es un importante insumo
en la formulacién de objetivos, guias y politicas para los cui-
dados en salud, y beneficiosa para describir el impacto de la
enfermedad en la vida de los pacientes, y en la evaluacién de
la efectividad de los tratamientos (Urzta, 2010). Asi, su uso es
util, en la prictica clinica cotidiana (Martin & Stockler, 1998),
en estudios de eficacia, efectividad, riesgo o como indicador de
la calidad del cuidado (Wu, 2000). La CV en atencién a la salud
es un indice para planificar la atencién con base en las necesi-
dades de una poblacién, evaluar resultados en ensayos clinicos
y estudios sobre servicios de salud y tomar mejores decisiones
sobre distribucién de recursos (Pyne et al., 2008; Koopmans-
chap, van Exel, vanden Berg & Brouwer, 2008), para conocer
las vivencias de los pacientes, dado que la evaluacién de la CV,
por el médico, correlaciona bajo con la percibida por el pacien-
te en casos de cancer, donde en general, los médicos no deter-
minan con precisién la forma en que se sienten sus pacientes
(Aa-Petersen, Pedersen, & Groenvold, 2007; Velikova, et al.,
2008). En la CV, influyen los estilos de afrontamiento (A), de-
finidos estos como variables disposicionales que determinan
la eleccién de las estrategias de A (acciones concretas y espe-
cificas que la persona utiliza para enfrentarse a la situacion).

El estudio de esta relacién se fundamenta en el rol
modulador que tiene el estilo de una persona, y por ende, en
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la eleccién de las estrategias que utiliza para enfrentar la en-
fermedad, en el surgimiento del estrés y en la calidad de vida,
asumiendo que a mayor estrés percibido, menor es la calidad
de vida reportada. La evidencia al respecto no es concluyente,
requiere investigacién sobre todo en poblacién paraguaya, ca-
rente de aquella.

El drea del cancer es de las patologias mds estudiadas,
pero sin evidencias concluyentes, se halla una alta o baja ca-
lidad de vida vinculada con un afrontamiento centrado en el
problema, o a uno centrado en la emocién, dependiendo de la
investigacién (Green, Pakenham, Headley, & Gardiner, 2002;
Osowiecki & Compas, 1998). Asi, mientras algunas investiga-
ciones plantean que entre calidad de vida y estilo de afronta-
miento no existiria relacién alguna, o las asociaciones no son
significativas (Carroll, 1999; Frazier, 2000; Ravindran, Ma-
theson, Griffiths, Merali, & Anisman, 2002; Rudnick, 2001;
Thiagarajan, 1998), una mayoria plantea que si la hay, sin con-
cluir una vinculacién directa de un estilo especifico de afron-
tamiento con un determinado nivel de vida reportado. Los
estilos de afrontamiento que aparecen con mayor frecuencia
vinculados a una alta calidad de vida son el Activo y Centrado
en la resolucién de problemas, y a una baja calidad de vida, el
evitativo y centrado en la emocidn, pero los resultados tampo-
co son concluyentes.

Ademas del cancer, en el VIH, también se evalué la in-
fluencia del afrontamiento, y otras variables psicoldgicas, en
relacién a los comportamientos de adhesién al tratamiento
con medicamentos antirretrovirales, en funcién del tiempo
de infeccién en meses (Alfonso, Cazares, Fierros, Pifla, San-
chez-Sosa, e Ybarra, 2011). Igualmente, Déavila, Pifia y San-
chez Sosa (2008) propusieron un modelo psicolégico para
la investigacién de los comportamientos de adhesién al tra-
tamiento en personas con VIH, y hallaron diferencias entre
mujeres y varones; al aparecer estos dltimos como mds ad-
herentes al tratamiento antirretroviral. Mikulic (2000) cita
a Brennan, Holahan, Holahan, Moos & Schutte (1991), quie-
nes concluyen, en casos de uno o mas diagndsticos médicos,
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menos uso de respuestas de afrontamiento por aproximacién
que los sujetos sanos. Cita, ademads, a Hayes, Peterson & Ro-
senberg (1987), quienes hallaron que los pacientes depresivos
hospitalizados usan mds estrategias de evitacién que de apro-
ximacién en cuanto al afrontamiento. Para Mikulic (2000), es-
tos resultados demuestran que las diferencias individuales en
el afrontamiento estdn mds asociadas a los factores psicolégi-
cos que a los problemas médicos. Por su parte, Gonzalez-Celis
y Padilla (2006), hallan que la calidad de vida fue significati-
vamente diferente en ancianos enfermos y no enfermos, no
asi para el tipo de enfermedad, problemas reportados, ni para
el nivel de afrontamiento, asi, los mayores tienden a usar un
estilo de afrontamiento que confronta la situacién, con prac-
ticas de promocién y prevencién de la salud, evitando habitos
nocivos y siendo mas vigilante y responsivo, concluyen que
la Calidad de vida y la enfermedad van ligadas a las formas
de afrontar esta ultima. El deterioro de la calidad de vida (en
la dimensién desempefio fisico), en pacientes renales de Co-
lombia, (Contreras, Esguerra, Espinosa & Gémez, 2007), esta
asociada a un patrén conductual evitativo para asumir los pro-
blemas. Paz-Rodriguez y Vazquez Vélez (2012), en diadas pa-
ciente-cuidador de enfermedad vascular cerebral, hallan que
los pacientes se centran mds en la auto-focalizacién, y los cui-
dadores se enfocan en la solucién del problema, se ajustan ala
situacién y al estrés que conlleva cuidar. La cohesién y buena
relacién de la diada lleva a la busqueda de solucién del proble-
ma impactando en la calidad de vida y en el estado de dnimo.
Laimportancia de evaluar respuestas de afrontamien-
to (A), ante el estrés, que genera el cancer de mama, en 203 pa-
cientes mujeres de un hospital publico de la Ciudad de México
en radioterapia, fue probada por Ornelas, Riveros, Sanchez
Sosa, Tena, Tufifio y Vite (2012). Otras investigaciones (Mar-
tin-Ortiz, Sanchez, & Sierra, 2005; Palacios Incera, 2012),
buscaron una aproximacién clinica ya sea a nivel psicoldgico
o fisico del impacto de la calidad de vida (CV) en los pacientes
con cancer. Mosconi, et al., (2002), evaluaron la CV en 952
pacientes con cancer de mama y colon; mostraron una CV muy
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desfavorable en funciones fisicas frente al grupo control de
mujeres sanas. Ademds, una percepcién de salud desfavorable
en dimensiones funcionales de CV como funcionamiento fisi-
co, emocional y social planteadas por la Organizacién Europea
del Investigacién y Tratamiento para el Cancer. Da Costa Neto
y Ferreira de Aratjo (2005), analizaron la CV de 190 porta-
dores de neoplasia de cabeza y de cuello (NCP), encontraron
una disminucidn significativa en la CV general de los pacien-
tes, sobre todo, en las dimensiones de Sintomas, Relaciones
Familiares y Sociales y Calidad de vida Global. Gaviria, Vin-
accia, Riveros y Quinceno (2007) evaluaron la CV relacionada
con la salud, el afrontamiento del estrés y las emociones ne-
gativas en 28 pacientes de ambos géneros con diagndstico de
diferentes tipos de cdncer en tratamiento quimioterapéutico
en Medellin, Colombia. Evidenciaron una CV favorable tanto
en las dimensiones funcionales como en la de sintomas de la
enfermedad. En cuanto a las Estrategias de A. fue la Evita-
cién y la Reevaluacién Positiva mas utilizadas a diferencia de
la Expresién Emocional Abierta, menos empleada. Niveles cli-
nicos significativos de ansiedad-depresién se hallaron en los
pacientes con cancer. Guerra, Grau, Hernandez, Pérez y Treto
(2012), también evaluaron los estilos de A. a la enfermedad
en pacientes con cdncer de cabeza y cuello. La evaluacién cua-
litativa y cuantitativa probé en los pacientes, en diagnéstico,
una tendencia a expresar, sobre todo, dos estilos de A: la nega-
ci6én optimista y el afecto distraccién. Sin embargo, en etapa
de control de la enfermedad predominé el estilo de A. infor-
macién relevante.

Hay estudios que abordan particularmente las Estra-
tegias de Afrontamiento (EA) y Calidad de Vida (CV) (Diaz
Castellanos et al., 2010; Ojeda-Soto & Martinez-Julca, 2012;
Oliveros et al., 2010; Ortiz Garzén et al., 2012). LLul, Zanier y
Garcia (2003) hallaron que las estrategias de evitacién hacia la
enfermedad correlacionaban negativamente con la percepcién
de la CV, y predecian un alto porcentaje de su varianza, ade-
mads las estrategias de aproximacién fueron las mas empleadas
por los pacientes de esta muestra. Teniendo en cuenta la CV,
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Bonicatto, Dew, Zaratiegui, Lorenzo y Pecina (2001), pioneros
en Argentina, hallan que la CV esta significativamente dete-
riorada en pacientes oncolégicos, con menores puntajes en la
dimensién psicolégica, las relaciones sociales y la percepcién
del medio ambiente, a diferencia del aspecto fisico y el nivel
de independencia. Otros estudios indagaron qué tipo de rela-
ciones existen entre ambos constructos, asi se informa acer-
ca de correlaciones negativas entre la Estrategia de Evitacién
Cognitiva y Descarga emocional, y un menor desemperio en el
area de Funcionamiento de Rol, Emocional y Social (Buendia,
2010; Galvan, Buki & Garcés, 2009; Llull et al., 2003; Mera &
Ortiz, 2012; Rodriguez Quintana et al., 2012).

También se reportan correlaciones positivas en la Es-
trategia de reevaluacién positiva y mejor desempario en el drea
de funcionamiento de rol, fisico y el sintoma fatiga (Coppari,
Acosta, Buz6, Huerta, & Ortiz, 2014; Ocampo et al., 2011).
Estudios que analizan el grado de correlacién entre las estra-
tegias de A. mayormente utilizadas, y dimensiones de la CV,
en mujeres en tratamiento oncolégico, al tratar de reducir los
sintomas y prolongar la vida, reportan efectos colaterales de
los mismos (debilidad, pérdida del apetito, nduseas, vémitos,
pérdida del cabello, etc.), y testimonios de personas que re-
nuncian a estos tratamientos por tener una mejor CV durante
su enfermedad. Los niveles de bienestar dependen, no sélo de
las variables fisicas, sino también de las variables psicol6gi-
cas y psicosociales, las cuales determinan la CV. Llull, Zanier
y Garcia (2003) sefialan que lo que el individuo piensa, siente
o se imagina, tiene una importancia mucho mayor de lo que
se supone, en el prondstico y evolucién de una enfermedad.
Las terapias psicolégicas son importantes, Gardufio, Riveros
y Sdnchez-Sosa (2010) ponen a prueba una intervencién Cog-
nitiva-Conductual en una muestra mexicana de 60 pacientes
con diagnéstico confirmado de cancer de mama, y hallan me-
jorias estadisticas, y clinicamente significativas enla CV de las
participantes. Torre, Corral, Vallejo y Arizaga (2005), admi-
nistraron cuestionarios de CV, A, ansiedad/depresién e inten-
sidad del dolor a pacientes de una unidad de tratamiento del
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dolor al inicio y al salir de ella, al cabo de 6 meses. Las estra-
tegias de A. mas utilizadas por la muestra fueron las activas.
La CV present6 una mejoria significativa en los dominios rol
fisico, dolor corporal y vitalidad al cabo de 6 meses de su paso
por la unidad de tratamiento del dolor.

En materia de prevencién, Rojo, Riveros, Sdnchez-So-
sa y Valencia (2012), analizaron la CV y la salud de jévenes
mexicanos para disefar estrategias de accién que oportuna-
mente intervengan en la prevencién de enfermedades créni-
co-degenerativas. Concluyeron que las variables psicoldgicas
que més identifican a la poblacién con mayor riesgo a la salud
fueron la inconformidad con la percepcién corporal y la insa-
tisfaccién con el tiempo libre.

En estudios cualitativos, el de Blair, Liliam y Cardona
(2008), identifica y comprende, desde la fenomenologia exis-
tencial, las manifestaciones y cambios en el ser de las perso-
nas con cancer en fase terminal. Se confrontan con la muerte,
toman conciencia de sentimientos de desamparo, miedo, in-
defensién y soledad. La enfermedad posibilita cambios en su
ser, a través de la reconstruccién del significado y sentido de
su vida, generando cambios en la relacién con las personas, y
en las actitudes frente a la religién, sus valores, sus creencias
y sus actos creativos, reconfigurando asi su capacidad de elec-
cién, decisién y responsabilidad frente a su existencia. Enri-
quez, Irarrdzaval y Nuafiez (2011) evaluaron la espiritualidad
de pacientes oncolégicos de Chile como forma de nutrir la es-
peranza, y fomentar un afrontamiento positivo hacia la enfer-
medad. Segin el discurso de 68 pacientes con cancer terminal
sobre temas relacionados a la espiritualidad y/o la religién, se
concluyé que estas afectan la toma de decisiones en etapas
avanzadas de la enfermedad, e influyen en aspectos generales
de la salud como en la CV de los pacientes. También, Moos y
Schaefer (1993) demostraron en su estudio que algunos en-
fermos, a pesar de su enfermedad fisica, pueden afrontar efec-
tivamente sus problemas e inclusive mantener un adecuado
funcionamiento psicolégico o experimentar un crecimiento
personal. Por dltimo, en Colombia, Jimeno y Suarez (2009),
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observaron que la esperanza es uno de los factores relaciona-
dos con la salud y la CV en pacientes con enfermedades créni-
cas. La revision tedrica y la observacién de casos de pacientes
con cancer, concluyen que el proceso que experimentan, desde
su curacién, remisién o muerte, es largo, angustiante y con
grandes cargas de sufrimiento, por lo cual requieren grandes
esfuerzos propios, de familiares y del personal que les rodea,
para potenciar los recursos para la adaptacién a su enferme-
dad y a una mejoria en su cotidianeidad, por medio de meca-
nismos adecuados y del refuerzo de la esperanza.

Estos antecedentes fundan la relacién entre la CV y
las EA percibidos por pacientes con cancer de Paraguay, y su-
ponen que el estilo de afrontamiento representa una variable
moduladora de la evaluacién subjetiva de la Calidad de vida
del paciente. La valoracién subjetiva de la experiencia de las
pacientes contribuiria al desarrollo de mejores adecuaciones
de los abordajes terapéuticos empleados por los profesionales
de la salud que buscan mejoria y el bienestar.

Se analiza si utilizando estrategias de Afrontamiento
de aproximacién o evitacion, las pacientes tienen una percep-
cién mas favorable sobre su CV, y desde un enfoque cualitativo,
trata de determinar si se presentan resultados contradictorios
o confirmatorios a los obtenidos en estudios cuantitativos.
Las estadisticas a nivel nacional muestran que el Cancer es
considerado como una de las principales causas de muerte,
provocando 3000 muertes por afio (Direccién de Programa
de Lucha contra el Céncer, 2012, 2015). Este incremento, y la
escasez de estudios sobre las enfermedades crénicas, a nivel
nacional, justifica su ejecucién para mejorar los abordajes de
deteccion, y terapéuticos en la bisqueda del bienestar y la ca-
lidad de vida de las pacientes.

Método y Participantes
Previo consentimiento informado, se trabajé (Tabla
1), con una muestra intencional y autoselectiva compuesta

por 10 pacientes mujeres que padecen Cancer de mama, 6 se
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encontraban hospitalizadas y 4 no-hospitalizadas o con trata-
miento ambulatorio.

Tabla 1.
Descripcién de las pacientes en términos demogrdficos y biomédi-
cos

Paciente Sexo  Patologia Etapa Hospitalizacion Edad
Paciente 1 Fem Céancer Remisién Ambulatorio 27
Paciente 2 Fem Cancer Remisi6on Ambulatorio 33
Paciente3 ~ Fem Cancer Terminal Hospitalizado 59
Paciente4  Fem Cancer Terminal Hospitalizado 61
Paciente 5  Fem Cancer Terminal Hospitalizado 62
Paciente 6  Fem Céncer Terminal Hospitalizado 59
Paciente 7  Fem Cancer Terminal Hospitalizado 55
Paciente 8 Fem Céncer Terminal Hospitalizado 60
Paciente 9 Fem Céncer Remisién Ambulatorio 52

Paciente Fem Céancer Remisién Ambulatorio 43

10

Los criterios que se tuvieron en cuenta para la selec-
ci6én de la muestra fueron: padecer cancer de mama, ser mayor
de edad, no tener limitaciones para responder en forma oral
a los instrumentos, no presentar algin cuadro psiquiatrico o
retraso mental.

Instrumentos

Se aplicé el Inventario de Calidad de vida y Salud (IN-
CAVISA) de Riveros, Sanchez Sosa y Del Aguila (2009). Mide
la CV en diferentes areas de pacientes que atraviesan o han
atravesado alguna situacién clinica, en una escala inclusiva de
cualquier enfermedad crénica o aguda y sensible al efecto de
las intervenciones. Compuesto por 12 sub-escalas, con 4 reac-
tivos tipo Likert cada una: Preocupaciones, Desemperfio Fisi-
co, Aislamiento, Percepcién Corporal, Funciones Cognitivas,
Actitud ante el Tratamiento, Tiempo Libre, Vida Cotidiana,
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Familia, Redes Sociales, Dependencia Médica y Relacién con el
Médico. Gardurio et al., (2010) reportan estudios y analisis de
la construccién del instrumento con medidas altas y confia-
bles en varias dimensiones. La consistencia interna arrojé va-
lores Alfa de Cronbach que oscilaron entre .9337 para el drea
de Vida Cotidiana y .6831 para Actitud ante el tratamiento.
Un analisis factorial con rotacién varimax sobre la estructura
de la escala culming en cada 4rea compuesta por cuatro reacti-
vos y el total de doce 4reas explicé el 68% de la varianza.

También se aplicé el Inventario de Respuestas de
Afrontamiento para Adultos (CRI-A), de Moos y Moos (1993).
Analiza la interaccién entre el individuo y su entorno. Mi-
kulic y Crespi (2008), lo adaptaron para Argentina. Cuestio-
nario autoadministrado que evalda ocho tipos diferentes de
respuestas de Afrontamiento a circunstancias vitales estre-
santes. La consistencia interna analizada por Mikulic, et al.,
(2008) da una prueba confiable. Los coeficientes de consisten-
cia son adecuados tanto para la prueba en su conjunto, como
para cada dimensién especifica. Es mayor para la prueba en
su totalidad y disminuye —dentro margenes aceptables— en las
escalas especificas. Todos los valores de alpha se corresponden
con los valores originales de la prueba, lo que permite utilizar
con garantia la adaptacién realizada de este instrumento.

El tercer instrumento es una entrevista semi-estruc-
turada, consistente en 8 preguntas abiertas formuladas en
base a los items de los instrumentos anteriormente citados,
con el objetivo de profundizar mayores aspectos referentes a
las estrategias de Afrontamiento y la Calidad de vida de los pa-
cientes. Dichas preguntas fueron formuladas por los autores.

Procedimiento

Es una investigacién descriptiva, correlacional y cuali-
tativa, de estudio de casos. Las observaciones son no-partici-
pativas, a través de entrevistas en profundidad, organizacién
de los resultados, y anélisis de los datos aportados por las pa-
cientes. Se aplicaron estadisticos para tipificar la muestra, se
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estimo el coeficiente de correlacién (r de Pearson) entre las va-
riables Calidad de vida y Afrontamiento, a través del Paquete
SPSS 15. Asi también, el analisis cualitativo de los datos apor-
tados por las entrevistas sirvi6é de contraste, complemento y
clarificacién.

Anailisis y Discusion de Resultados

Las caracteristicas socio-demograficas de la muestra
evidencian un 100% de pacientes con cancer de mama, re-
levante, ya que las estadisticas muestran que en Paraguay el
Céncer es considerado la segunda causa de muerte (Direccién
de Programa de Lucha contra el Cancer, 2013; Boletin de En-
fermedades No Transmisibles 2015, MSP y BSM, 2015). Del
100% de las pacientes el 60% esta hospitalizada y el 40% es
paciente ambulatorio.

La media (Tabla 2) en Calidad de Vida de las no hos-
pitalizadas es mayor a la media de las hospitalizadas. Aunque
esta diferencia no es estadisticamente significativa, segin el
valor de la t de Students (t=1,536, sig=,335), en las entrevistas
cualitativas se observé que las pacientes no hospitalizadas ex-
presan una mejor percepcion sobre su calidad de vida, como es
el caso de la participante 10: “Nunca deje de hacer algo, hago
una vida normal, en mi trabajo y en mi casa. Me tomo no mds
el dia de la quimio y otro dia de precaucién”.

Tabla 2.
Valores en Afrontamiento/Calidad de Vida de participantes hospi-
talizadas y no hospitalizadas

Hospitalizados No hospitalizados
Calidad de Vida 158 187
Afrontamiento 65 78

Por otra parte, la media obtenida para las Estrategias
de Afrontamiento de las No hospitalizadas es mayor a la me-
dia de las hospitalizadas. Segin el valor de la t de Students se
observa que esta diferencia no es estadisticamente significati-
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va (t=-1,534, sig=,222), pero explica mejor por qué las pacien-
tes no hospitalizadas afrontan su enfermedad de manera mis
activa y optimista. Como menciona Mikulic (2000), sobre el
estudio realizado por Hayes et al., (1987), al parecer los pa-
cientes depresivos hospitalizados utilizan mds estrategias de
evitacién que de aproximacién a la hora de enfrentar diversos
aspectos de sus vidas.

Las estrategias de Afrontamiento mas utilizadas son
las de aproximacién con una Media = 172 (86%). Las de Evita-
ci6én registran una Media = 145 (14%). En estas pacientes pre-
dominan el optimismo, la esperanza y la biisqueda de apoyo
para enfrentar la enfermedad. Estos resultados tienen relacién
con los obtenidos en varios estudios. Asi, Llull, et al., (2003)
hall6 que las estrategias de aproximacién fueron las mas em-
pleadas por los pacientes. También, Torre et al., (2005), con-
cluye que las estrategias de Afrontamiento mads utilizadas por
pacientes atendidos en una unidad para el tratamiento del do-
lor son las activas. Finalmente, Castafio et al. (2008) demos-
tro, en pacientes con VIH, altos niveles en la mayoria de las
estrategias de afrontamiento, especialmente en: solucién de
problemas, refrenar afrontamiento, expresién emocional, re-
ligién, busqueda de apoyo profesional y control emocional. El
andlisis de las estrategias de afrontamiento considera (Tabla
3), los puntajes de cada una de las subescalas.

Tabla 3.
Porcentaje de uso de las estrategias de afrontamiento por sub-es-
calas

| | E. de Aproximacién | E. de Evitacién |
AL RevP BAO ResP EC A/R BGA DE

[Dp [ 78% | 10% | 6% |33% | 57% | 31% | 11% |s3%
P 22% 29% 30% 5% 21% 27%  29% 19%
AP | 0% | 61% | 64% | 62% | 21% | 42% | 60% |28%

Referencias: (DP) Debajo del Promedio; (P) Promedio; y (AP) Arri-
ba del promedio. (AL) Analisis Légico; (RevP) Revaloracién Positiva,
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(BAO) Busqueda de Apoyo y Orientacién, (ResP) Resolucién de Pro-
blemas, (EC) Evitacién Cognitiva, (A/R) Aceptacién/Resignacién,
(BGA) Busqueda de Gratificaciones Alternativas, (DE) Descarga
Emocional.

Aunque el porcentaje de uso de Andlisis Légico fue
bajo, se vieron algunos ejemplos de utilizacién de esta estrate-
gia en el estudio cualitativo: “Pienso que a cualquier persona
le puede pasar”, “Pensé ;Por qué yo?”, “...uno siempre tiene la
esperanza de que en EE.UU, Francia, hayan unas vitaminas
que combatan el virus, pero por ahora es muy dificil”, “...creo
que esto es algo predestinado... El (Dios) me mandé por algo”.

En la escala de RP, mayoria de pacientes manifiestan
que a partir de la enfermedad empezaron a valorar positiva-
mente su vida. Para Moos y Schaefer (1993), citado por Miku-
lic (2000), algunos enfermos demostraron que podian afrontar
la enfermedad, mantener un adecuado funcionamiento psico-
l6gico, incluso, experimentar un crecimiento personal. En el
andlisis cualitativo varias de las pacientes afirmaron: “Ahora
disfruto mas de las pequetias cosas del dia a dia porque a veces
pienso que capaz no hubiera podido vivir tales momentos”, “...
me converti en una persona mejor, me obligué a ser una per-
sona mejor, mas positiva”. “Disfruto mas de la vida... Esto me
hace una mejor persona en todos los sentidos”. “Es raro, pero
ahora soy muy feliz”. Experiencias que se asemejan a las del
estudio cualitativo de Blair et al., (2008), donde la enferme-
dad posibilita en las personas cambios en su ser, evidenciados
a través de la reconstruccién del significado y sentido de su
vida, reconfigurando asi su capacidad de eleccién, decisién y
responsabilidad frente a su existencia.

En la escala BAO se dan coincidencias con lo hallado
en Paz-Rodriguez et al., (2012), donde los pacientes dicen
orientarse a la busqueda de cohesién y buena relacién para
la resolucién de problemas. En el andlisis cualitativo, una de
las pacientes, menciona: “Hay un momento en el que rezas, es
en el momento del tratamiento”. Relatos semejantes a los del
estudio cualitativo de Enriquez et al., 2011, con pacientes con
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cancer, donde se concluye que la espiritualidad y la religién
afectan la toma de decisiones en etapas avanzadas de la enfer-
medad, e influyen en aspectos generales de la salud como en la
calidad de vida de los pacientes.

En la escala de ResP, la mayoria de las participantes
emplea esta estrategia, como el apoyo y la orientacién espi-
ritual o de otras personas, coincidente con los resultados del
estudio de Paz-Rodriguez et al., (2012).

La sub-escala de evitacién mas utilizada es la de BGA.
Algunos ejemplos de ello son: “Yo me sensibilicé mucho con la
gente enferma”, “...yo soy creyente, mi grupo me ayuda mu-
cho, me sostiene, nosotros creemos en el Sefior...”. Se obser-
va en estas vivencias que puede estar muy relacionada con la
BAO, que es una estrategia de aproximacion.

En el andlisis porcentual (Tabla 4), para obtener los
valores en cada una de las sub-escalas del INCAVISA se ob-
serva que la mayoria de las participantes no se preocupan por
temas como: ser una molestia para los demés o que los demds
se sientan incémodos a su lado, en cambio, silo hacen, fuerte-
mente, por el factor econdmico.

Tabla 4.
Porcentaje de participantes que utilizan cada una de
las diferentes sub-escalas del INCAVISA

| |P|DF|A|PC|FC|AT|F|TL|VC|RS|DM|RM|

Bajo 93% 71% 86% 93% 86% 100% 7% 64% 64% 14% 50% 7%

29% | 14% 7% 0% | 21% | 21% | 21% | 36%

|Medio| 7% 0% 7% | 29%
Alto 0% 0% 0% 7% 7% 0% 71% 14% 14% 50% 43% 64%

Referencias: (P) Preocupaciones, (DF) Desempefio Fisico, (A) Aisla-
miento, (PC) Percepcién Corporal, (FC) Funciones Cognitivas, (AT)
Actitud ante el Tratamiento, (F) Familia, (TL) Tiempo Libre, (VC)
Vida Cotidiana, (RS) Redes Sociales, (DM) Dependencia Médica y
(RM) Relacién con el Médico.

Estas pacientes sienten que su DF es afectado por la
enfermedad, como en el estudio de Contreras et. al., (2007),
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en pacientes renales, deterioro asociado a la calidad de vida.

En la escala A, las pacientes no reportan tendencia a
alejarse de los demds o sentir que los demds se alejen de ellas.
Una participante manifesté: “Primeramente, me alejé no sé
cuantos meses, la gente se aleja al principio”, pero luego agre-
g6: “mi familia me cuid6, me mimé mucho”.

En la PC, los resultados no coinciden con los del es-
tudio realizado por Rojo et al,, (2012), donde se identifica,
en la poblacién con mayor riesgo a la salud, la insatisfaccién
con la percepcién corporal. En general, no expresaron sentirse
incémodas con su imagen corporal, quiza debido a la actitud
positiva, y la esperanza con que estas pacientes afrontan la
enfermedad. Tampoco sienten afectadas sus funciones cogni-
tivas tales como, memoria a largo plazo, memoria de trabajo,
atencién y concentracién. Algunas de ellas mencionaron que,
en ocasiones, les cuesta concentrarse y pensar.

En general, en la escala AT, las pacientes admiten que
el tratamiento les hace bien, pero les incomoda la rutina de to-
mar grandes cantidades de pastillas, someterse a sesiones de
quimioterapia con efectos colaterales, adaptarse al ambiente
hospitalario, y tener limites en cuanto a los alimentos o a la
realizacién de actividades cotidianas, algunas se revelan: “...
nada dejé de hacer durante el tratamiento, después del tra-
tamiento y hasta ahora”. “Fumaba normalmente después de
cada sesi6én de quimio o rayos, siempre y cuando ya estaba fue-
ra del alcance de la vista de los médicos”. “Comia todo lo que
queria, incluso fritura que luego vomitaba, jpero me daba el
gusto!”, “Hay un momento en que si o si afecta, porque perdés
el pelo o engordés”.

En la escala F, el 71% de las pacientes manifiesta que
su familia es lo mejor que tienen y se sienten cobijadas por
ella. En el andlisis cualitativo expresan: “Percibi el gran impac-
to de susto y conmocién de mi entorno familiar mas cercano,
entonces mi prioridad era tranquilizarlos y tratar de devol-
verles esperanza... Debo reconocer que esa fue la misién mas
prioritaria de mi vida, en ese momento”, “...mi familia me cui-
dé, me mimé mucho”, “Sélo pensaba en mis hijos... me senti
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muy apoyada con mi familia”.

Enlaescala de TL, los resultados son opuestos a los de
Rojo et al., (2012), que identifico, con mayor riesgo a la salud,
la insatisfaccién con el uso del tiempo libre, asi, las pacientes
dicen que le dieron un valor especial al TL: “...cada momento
es Unico... son momentos que pudieron no haber existido”.
También, en la escala de VC, las pacientes dicen no tener di-
ficultades en su vida diaria, aprendieron que mientras lleven
una vida normal, menos dafios de la enfermedad tendrian. En
la entrevista una participante manifesté: “{Normal!, no siento
dolor que me interrumpa el dia o el suefio por suerte”.

El mayor porcentaje de insatisfaccién en la escala RS
se da en las hospitalizadas, dicen sentirse necesitadas de con-
tacto social. Las demds, expresan no tener impedimentos para
socializar. Una participante refiere: “...y debo admitir que co-
mencé a tomar conciencia y temor al contacto, por la reaccién
de las personas que me miraban con cara de bicho raro, hacian
cadena de oracidn, venian a visitarme con cara de dramatismo
puro, eso despertd en mi una reaccién negativa, empecé a pre-
ocuparme y a creer que lo mio era grave”.

En la escala de DM las participantes expresan confiar
en la gestién de su médico, que a partir de la enfermedad,
aprendieron a darle una mayor importancia a su salud, asi: “El
gran cambio es el médico, me volvi obediente, no macaneo,
trato de cumplir al pie de la letra”. Y en la RM no se observé
insatisfaccién con las habilidades del médico, pero si dificul-
tades en la interaccién, asi, comentaron los rodeos para reve-
larle la enfermedad. Una participante expresé: “El médico no
queria contarme lo que se observaba en el estudio, y que él
ya sabia... Le presioné que no saldria de ese consultorio hasta
tener su prondstico...”.

En cuanto a la percepcién de la Calidad de Vida, las
escalas de mayor puntaje en pacientes con cancer fueron: Fa-
milia, Redes Sociales, Dependencia médica y Relacién con el
médico. Finalmente, la estimacién (Tabla 5) del coeficiente
de correlacién (v de Pearson) registra entre Calidad de Vida y
Estrategias de Evitacién un valor de -.598 con un nivel de sig-
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nificacién de 0,05, lo cual confirma que la misma es negativa
y significativa.

Tabla 5.
Correlacién Estrategias Aproximacion/Evitacion
Ccv EA EE A
CV | Pearson Correlation 1 -,254 -,598" -,501
Sig. (2-tailed) ,381 ,024 ,068
EA | Pearson Correlation 1 ,515 ,854™
Sig. (2-tailed) ,060 ,000
EE | Pearson Correlation 1 ,886"
Sig. (2-tailed) ,000
A Pearson Correlation 1

Sig. (2-tailed)

* Correlacién significativa al nivel 0.05 (2-tailed).

** Correlacioén significativa al nivel 0.01 (2-tailed).

Las pacientes con cédncer de mama tienden a asociar
estrategias no productivas, y perciben su CV seriamente afec-
tada por la enfermedad, dando un circulo vicioso. Factores
asociados, son el pesimismo, la desesperanza o la resignacién
ante la situacién, como los hallazgos de Llull et al., (2003),
donde las estrategias de evitacién hacia la enfermedad corre-
lacionan significativamente con la percepcién de CV, y predi-
cen un alto porcentaje de su varianza. Ademas, se registra una
correlacién negativa y no significativa de - .254, entre CV y
estrategias de Aproximacién, sin embargo, el andlisis cualita-
tivo, contradice estas correlaciones. Asi, el valor de la media
en CV de quienes utilizan mas Estrategias de Aproximacién,
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es de 172 puntos, mayor que la media de 145 puntos, de quie-
nes utilizan mas Estrategias de Evitacién. La diferencia no es
estadisticamente significativa, segin el valor de la t de Stu-
dents (t=.848, sig=.639), pero predominan en ambos tipos de
pacientes, las Estrategias de Aproximacién. Asimismo, el IN-
CAVISA presenta altos indices de satisfaccién en CV, asociada
al optimismo, la esperanza, la busqueda de apoyo que la favo-
rece, y corroborada con el andlisis cualitativo.

Conclusiones

Existe una correlacién negativa, y no significativa, en-
tre Calidad de vida y Afrontamiento de pacientes con cdncer
de mama del presente estudio. El analisis cualitativo, sin em-
bargo, indica que las estrategias de aproximacién si mejoran la
Calidad de vida de las mismas, y podrian predecirlas, aunque
en bajo porcentaje de influencia. Al integrar los resultados, se
observa que utilizan mds estrategias de aproximacién que de
evitacién. Estas son las de revaloracién positiva, la busque-
da de apoyo y orientacién. Entre las de evitacién, sobresalen
la de aceptacién/resignacién y la bisqueda de gratificaciones
alternativas. Se observa que el perfil de Afrontamiento de
las pacientes es bastante homogéneo, y que las conductas de
aproximacién mejoran la percepcién de su calidad de vida. No
escapan del problema, observan el lado positivo de la situa-
cién, no se resignan, buscan formas de enfrentarlo, recurren
a familiares, amigos, profesionales, a la religién para recibir
apoyo y orientacién emocional durante su padecimiento, y a
actividades alternativas, tales como grupos de apoyo, lectura,
etc., y asi canalizan su enfado emocional.

A nivel prospectivo, (Acufia, 2011), las técnicas te-
rapéuticas bdasicas, recomendadas, como la terapia cogniti-
vo-conductual, ayudan a reconocer y controlar los pensamien-
tos disfuncionales con respecto a la enfermedad. Primero
ayudar al paciente a identificar el problema, analizar las posi-
bles soluciones y motivarlo a ponerlas en practica. Utilizar la
auto-instruccién positiva para reorientar las ideas disfuncio-
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nales hacia su bienestar. Para disminuir la ansiedad, métodos
de relajacién tales como, respiracién diafragmatica profunda,
meditacién o relajacién muscular; y métodos de distraccién
como terapia de baile, grupos de apoyo, entre otros. Impor-
tante el ambiente de apoyo, con la colaboracién de familiares
y personas cercanas. En cuanto al contacto de los médicos con
las pacientes, se sugiere que sean directos y sinceros al hablar-
les acerca de su salud, ya que evitar o postergar la devolucién
de resultados desfavorables provoca ansiedad en las mismas.

Fueron limitaciones del estudio, la dificultad de ac-
ceso a la muestra, por el manejo burocratico de las distintas
instituciones de tratamiento e internacién de las pacientes,
y la normal resistencia a colaborar durante la aplicacién de
instrumentos por motivos muy personales. Estos factores y el
tamario de la muestra pudieron influir en los resultados, por
ello, la pertinencia de otras investigaciones que mejoren las
condiciones del levantamiento de los datos. Al cerrar nues-
tro contacto con las pacientes, lo inico que nos pidieron a los
profesionales de la salud (incluidos los psicélogos), es que les
brindemos siempre la verdad y las tratemos con el respeto y la
delicadeza que las mismas se merecen.
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CAPITULO 12

Resiliencia y cancer: lo emocional y su rol en
la calidad de vida

Ana Castro Rios
Eugenio Saavedra Guajardo
Universidad Catélica del Maule

Introduccién

La resiliencia, que es entendida como la capacidad
universal para recuperarse de situaciones vitales adversas o
de obstéculos presentes en la biografia de los sujetos y salir
exitoso, ha mostrado un desarrollo importante en investiga-
Cidn, en las tltimas tres décadas. De lo anterior ha surgido una
linea de estudio que comienza a centrarse mas en los aspectos
positivos del sujeto, que en el déficit de la persona. Del mismo
modo, la persona que se presenta resiliente, no es que no ten-
ga dificultades o no sienta dolor.

El dolor emocional, la tristeza y la ansiedad son comu-
nes a personas que sufren adversidades, sin embargo, la per-
sona con conductas resilientes asimila de mejor manera lo vi-
vido y se generan aprendizajes de aquella experiencia. En esta
misma direccién, la resiliencia no es una caracteristica que se
tiene o no, sino que son conductas, pensamientos y acciones
que pueden ser aprendidas y que puede desarrollar cualquier
persona. Por otro lado, se ha visto que las emociones se rela-
cionan con el afrontamiento de enfermedades, en especial con
el cancer. En este sentido se ha visualizado que cualquier im-
pacto emocional fuerte, puede tener efectos en la salud fisica y
en particular en el sistema inmune. También se ha observado
que personas que desarrollan emociones positivas frente a en-
fermedades catastréficas, presentan mejorias y enfrentan de
mejor manera su enfermedad. Este afrontamiento cognitivo,
conductual y emocional, permite a la persona un mejor ajuste
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ante la adversidad y en especial en la recuperacién eventual
del cancer.

La resiliencia, una vision desde las capacidades
de las personas

El concepto resiliencia, fue adaptado a las ciencias
sociales para caracterizar a los sujetos que a pesar de haber
nacido y vivir en situaciones de adversidad, se desarrollan psi-
colégicamente sanos y exitosos. Tradicionalmente el término
resiliencia se usé en el campo de la fisica y se refiere a la capa-
cidad que tienen los cuerpos para volver a su forma original,
luego de haber sufrido deformaciones producto de la fuerza
(Saavedra, 2011).

En este sentido, es necesario tener presente que, los
seres humanos mostramos reacciones distintas, bajo estimu-
los adversos similares. Es asi como se describen tres tipos de
reacciones frente a estimulos dolorosos o adversos, a saber:

- Sujetos que frente al dolor o la adversidad generan con-
ductas de vulnerabilidad frente al estimulo.

- Sujetos que permanecen indiferentes o bien existe una
ausencia de reaccién frente al estimulo adverso.

- Personas con caracteristicas resilientes, que superan
el obstaculo y logran alcanzar una adecuada calidad de
vida a pesar de las condiciones negativas.

De esta forma, la conducta resiliente puede transfor-
mar o fortalecer a aquellas personas enfrentadas a la adversi-
dad, manteniendo conductas de adaptacién, permitiendo un
desarrollo normal o promoviendo un crecimiento més alla del
nivel de funcionamiento presente (Saavedra, 2015).

Es asi como el concepto ha evolucionado y hoy se en-
tiende la resiliencia como una capacidad en donde un sujeto
no sélo puede sobreponerse a la adversidad, sino que es capaz
de construir sobre ella, convirtiendo estos obstdculos en opor-
tunidades de desarrollo.
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Stefan Vanistendael (1995) amplia el concepto no
sélo como aplicable a los nifios, sino que habla del adulto resi-
liente, que tiene la capacidad para hacer frente a la adversidad
cotidiana, superarla e incluso salir fortalecido y transformado.
En todo caso, “estar resiliente” no significa una proteccién ab-
soluta, la resiliencia tiene limites y no existen sujetos invulne-
rables. Por lo anterior, resulta interesante conocer cudles son
los elementos que ponen en riesgo a un sujeto y qué situa-
ciones hacen mds probable la vulnerabilidad en las personas
(Saavedra, 2011).

Cuando hablamos de “estar en riesgo”, estamos alu-
diendo especificamente a un numero de factores adversos
para el sujeto. La pobreza, las desavenencias familiares, la vio-
lencia, el abuso de sustancias y las enfermedades estan entre
los factores de riesgo mas nombrados.

Asi entonces, podemos identificar factores de riesgo
biolégicos y factores de riesgo medioambientales, aunque de-
bemos notar que la biologia y el ambiente no son completa-
mente independientes.

Entre los factores biolégicos podemos destacar algu-
nas alteraciones genéticas, el bajo peso al nacer, falta de cui-
dado médico durante el embarazo y parto, ingestién de sus-
tancias antes del nacimiento, entre otros. Entre los factores
ambientales se menciona la pobreza, conflicto familiar, vio-
lencia, pobre atencién de los padres hacia los hijos, enferme-
dades mentales presentes en la familia, baja educacién de los
padres, negligencia paterna, entre otros (Saavedra, 2004).

Cuando hablamos de riesgo o factores de riesgo, im-
plica el potencial para un resultado negativo, sin embargo,
también implica que ese resultado puede evitarse. En este
sentido resulta util el identificar de donde proviene el factor
de riesgo y asi poder trabajar en torno a él. Resulta pertinente
senalar que los elementos de riesgo descritos, no necesaria-
mente conducen a problemas en la vida, pero si aumentan la
probabilidad de que tales problemas se presentes. Del mismo
modo como existen estas eventuales condiciones adversas,
que llamamos elementos de riesgo, también existen elemen-
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to que proveen de proteccién al sujeto y atentian los efectos
adversos que pueden enfrentar. En esta direccién los estudios
realizados en las dos dltimas décadas, han logrado identificar
algunas caracteristicas distintivas entre las personas que ge-
neran conductas resilientes, que provienen tanto de sus atri-
butos biolégicos, como de la familia y de su entorno social.

Estas personas presentarian un acercamiento activo
y optimista hacia el problema, habilidad para captar la aten-
cién de los otros, logran dar significado a sus experiencias, hay
aprendizaje de los errores, son auténomos en su actuar y se
sienten parte de un colectivo o comunidad (Saavedra, 2015).

Diversos estudios sefialan algunos de estos elementos
protectores frente al estrés o adversidad, entre otros, una au-
toestima positiva, confianza, optimismo y sentido de esperan-
za, autonomia y sentido de independencia, sociabilidad, capa-
cidad para experimentar algin rango de emocién, habilidades
positivas de imitacién, empatia, humor, sentirse competente,
ambiente familiar cdlido y padres que brindan apoyo y acep-
tacién incondicional (Kotliarenco, 1997). Estas caracteristi-
cas personales operan mds efectivamente desde edades muy
tempranas, estableciendo coordinaciones entre las influencias
biolégicas heredadas, el sistema vincular de crianza y la in-
fluencia social (Saavedra, 2004).

En esta direccién, la familia es el universo en el cual
el nifio vive y se transforma en un elemento protector, cuan-
do en ella existe calidez, estabilidad y logra brindar apoyo. La
seguridad que ofrece al nifio, es un factor que reduce el estrés
psicoldgico, cuando se vive en situaciones de desventaja. La
comunidad también puede promover la resiliencia y proveer
de factores de proteccién al sujeto. El ambiente social que ro-
dea al nifio puede ofrecer apoyo, sentimiento de pertenencia,
estabilidad y continuidad. Un ambiente favorable, estimu-
lard la confianza, la autonomia y la iniciativa de los sujetos
en formacién. También las comunidades, a través del apoyo
brindado a los padres en sus labores de crianza, estardn con-
tribuyendo a la generacién de situaciones encaminadas hacia
la resiliencia (Saavedra, 2015).
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Por otra parte, el enfoque de la resiliencia, hoy dia in-
tenta rescatar las fortalezas de los sujetos, no centrando su
atencién prioritaria en su déficit o alteraciones. Es necesa-
rio mencionar que durante muchos afios tanto la Psicologia,
como la Educacién y otras disciplinas de las Ciencias Sociales y
de la Salud, han invertido grandes esfuerzos para diagnosticar
y distinguir caracteristicas negativas del sujeto, olvidando sus
potencialidades y minimizando los atributos positivos de los
sujetos (Saavedra, 2015). El llamado que hoy hace este enfo-
que es de caracter preventivo y de promocién, utilizando los
saberes de las personas y las dreas mejor desarrolladas de ellas,
para enfrentar los obstdculos que aparecen en su camino.

Las emociones y el cincer: afrontamientos efectivos

Son variados los estudios que, en los dltimos afios, han
venido sefialando que las emociones juegan un rol protagénico
en los procesos de salud de las personas; tanto en relacién a
“mantenerse” saludables, asi como a afrontar una enfermedad
compleja, como el cdncer, de manera mas efectiva.

O’Leary (1990, en Crespo & Rivera, 2012) sostiene
que las emociones estan relacionadas a la funcién inmune en
las personas; los estresores agudos producen diferentes efec-
tos sobre la inmunidad, “debido a una posible activacién di-
ferencial de los sistemas fisiolégicos del estrés” (p. 111). Los
autores plantean que existe relacién entre los factores psico-
sociales y la inmunidad en el céncer, asi como en otras enfer-
medades de tipo aguda o crénica.

El cdncer de mama es una de las patologias con ma-
yor trauma a nivel emocional (Correa & Saavedra, 2016) y que
desestructura a la mujer y su familia; por un lado, por el signi-
ficado de perder un érgano vital para la mujer y todas las expe-
riencias que rodearan el diagndstico y posterior tratamiento
de la enfermedad. Los mismos autores indican, que para la
mujer las mamas cumplen una funcién identificadora y bio-
l6gica y por tanto el cdncer, acarrea darfio a la vida sexual pro-
piamente tal y ala vida de pareja; no solo afectando a la mujer,
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sino ademads a su pareja y quienes la rodean. Borbén y Bea-
to (2002) serialan que los trastornos de ansiedad, insomnio,
vergiienza y sentimientos de inutilidad inundaran a la mujer,
provocandole en una primera etapa una posible depresién.

Sera fundamental para afrontar una enfermedad tan
devastadora, desarrollar mecanismos para lograr (re) estable-
cer el mayor nivel de serenidad y confianza en el deseo de vivir.
La persona participara en su propia salud, a través de la cons-
truccién de un conjunto de actitudes y conductas, basadas o
influenciadas por las creencias que se tiene en si misma, las
personas que colaboran en este proceso y las emociones que
participan en darle sentido a su propia vida.

En este sentido, la vida que llevamos, portamos y rea-
lizamos seria incomprensible si no se incluye la mirada afec-
tiva que, radicandose en la flexibilidad de la expresién, ya sea
intima o publica, proporciona complejidad y riqueza a la ex-
periencia de vivir la vida (Salinas, 2013). Sera entonces que,
la dimensién afectiva articulada e indisociable del sustrato
biogréfico, otorgara la guia para resolver desde los problemas
cotidianos a los mas complejos, que se han sefialado.

Solomon (2007) atribuiria el apelativo de las perso-
nas echan mano de sus emociones, con el objetivo de utilizarlas
como herramientas que le permitan cumplir sus objetivos e
ir concretando proyectos. Asi visto lo emocional, lo afectivo
(re) introduce lo ético, al generar la posibilidad de reflexionar
sobre el cémo las personas usan las propias emociones, la re-
lacién que estas poseen con los ideales y qué tan conscientes
estdn de la responsabilidad en las decisiones que toman.

En otras palabras, en el proceso de sentirse resilien-
te, la persona logrard comprometerse e involucrarse para hacer
frente a las situaciones que estd viviendo; lo afectivo posee un
aspecto orientativo, pues habria una mediacién entre el sujeto
y su mundo, permitiéndole abrir posibilidades, mas que ver-
las reducidas; llegando incluso hasta ver la enfermedad, como
una oportunidad de crecer. En este sentido, la experiencia es-
tresante, serd (re)significada como un reto a su valoracién de
la vida, a la reorganizacién de su mundo.
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La implicacién de lo afectivo no solo es involucra-
miento, con ese referente del mundo, entendida como con-
centracién de actitud y de juicios guiados por lo sentido en
busca de una resolucién, también es, en el sentir se ratifica
una pertenencia en la cual la subjetividad se articula con algo
distinto de ella misma, esa diferencia, en la cual se puede dar
un reconocimiento de esta supone su posibilidad de expan-
sién (Salinas, 2013, p. 60).

Lo anterior, permite pensar que en lo afectivo hay un
sello transicional, algo que nutre la riqueza de la experiencia
afectiva, pues el contraste en la misma experiencia, permite
notar el antes y el después de la misma. Asi, gracias a este ejer-
cicio, deja de ser indiferente y puede ser observada maés niti-
damente, ofreciendo a la persona, un registro mas definido
de su propio desenvolvimiento a través de las circunstancias y
con ello lograr un aprendizaje a futuro.

Grotberg (2003, en Alamo, Caldera, Cardozo, & Gon-
zalez, 2012) sefiala que el dolor emocional y la tristeza, son
comunes a las personas que se enfrentan a grandes adversi-
dades; sin embargo, ello no significa que no sean o no puedan
estar resilientes, mas bien involucraran la fuerza de voluntad
para seguir proyectdndose en el futuro, a pesar de los acon-
tecimientos desestabilizadores y traumas que enfrentan. El
aprendizaje a futuro, anteriormente indicado, implicara cons-
titutivamente tiempo, vale decir que lo distintivo de la vida
es su conformacién temporal, la cual se traduce en movilidad
y mudabilidad emplazadas como tal en un avance que exhibe
orientacién y conducencia, hacia una nueva configuracién que
requerird adaptarse activamente a los cambios o en otras pala-
bras lograr un nivel positivo de ajuste.

De esta manera, los comportamientos resilientes y
el afrontamiento efectivo, son elementos que inciden direc-
tamente en la disminucién de la mortalidad de los pacientes
enfermos de cancer (Broche & Medina, 2011). Estos autores
sefialan que, en estudios realizados durante una extensién de
10 afios en Estados Unidos, los resultados mostraron que los
indices elevados de supervivencia en mujeres con diagndstico
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de cancer (55%), estaban relacionados con una mayor tenden-
cia en estas de presentar “un espiritu de lucha”, frente a un 22%
en aquellas que habian asumido una actitud méas pasiva ante
la enfermedad. Nuevamente un comportamiento o valoracién
proactiva ante la enfermedad, se convierte en el mas efectivo
afrontamiento de esta misma.

El proceso de acompaiiamiento: la presencia del
equipo y las personas cercanas

La solucién de problemas en la vida cotidiana y es-
pecialmente cuando enfrentamos una enfermedad compleja,
requerirad del afrontamiento activo, como ya se ha indicado.
Esto permitira a las personas aumentar la percepcién de con-
trol sobre el estado de salud, incluso en situaciones donde no
pueden cambiarse por la gravedad de la enfermedad; este con-
trol percibido, les permitira construir “su propio pronéstico”,
mas alla del propio médico, sino que el estado deseado por las
personas (Broche & Medina, 2011). Pero parte importante de
este afrontamiento activo, de los comportamientos resilientes
desarrollados y los aprendizajes (re) formulados, serd el con-
junto de cercanos o personas significativas que acomparien a las
personas que enfrentan una enfermedad como el cancer.

Las diferencias en los niveles de apoyo social, o la per-
cepcién del apoyo, son elementos o recursos importantes en
el impacto del paciente con cancer y su recuperacién. El apoyo
social provee los recursos a través de una red social compuesta
por los miembros de la familia, los amigos, comparieros del
trabajo, otros pacientes, profesionales de la salud. Este recur-
so es imprescindible en tiempos de crisis convirtiéndose en
una herramienta de apoyo para la expresién de emociones y la
busqueda de informacién de manera general (Broche & Medi-
na, 2011, p. 10).

El involucramiento desde el principio de la enferme-
dad, por parte de los miembros de la familia, los amigos y el
propio equipo de salud, permitird construir una percepcién
positiva del largo proceso que deberd enfrentar la persona,
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pero acompanada. Es importante que el familiar o cercano a
cargo de la atencién de la persona afectada por un cancer, for-
me parte del equipo de salud, desde el principio del tratamien-
to. Todos ellos serdn centrales en otorgar calidad de vida en
lo cotidiano, asi como brindar el apoyo emocional /espiritual
que vaya necesitando. Asi también ayudarlas a tomar decisio-
nes dificiles cuando sea necesario en el proceso

Dakof y Taylor (2001, en Broche & Medina, 2011) ca-
tegorizaron los tipos de apoyo social que puede recibir un pa-
ciente oncoldgico en: apoyo emocional y de estima, apoyo in-
formacional y apoyo tangible. Todos ellos importantes, segin
los momentos del proceso y los requerimientos de las perso-
nas afectadas. Los mismos autores citados sefialan, que tam-
bién existen ciertas acciones que son potencialmente dafiinas
para la salud de los enfermos de céncer y que deben evitarse
lo mas posible; como las criticas reiteradas a las formas de
respuesta del paciente (juzgar), la minimizacién del impacto
de la enfermedad, expresiones excesivas de compasion e ideas
pesimistas sobre el futuro, desinterés por el estado de la per-
sona, evitar el contacto con la persona (por temor, pena), ser
demasiado exigente y finalmente brindar poca informacién o
mentir sobre su situacién.

Los comportamientos resilientes aflorardn en pa-
cientes cuyo apoyo social se basan en relaciones constructi-
vas y empadticas, que se alejan de las interacciones lastimosas
e invalidantes (Broche & Medina, 2011). En este proceso, la
persona que tiene cdncer, deberd aprender a enfrentar sus
temores y, como se sefald anteriormente, enfrentar proacti-
vamente un conjunto de acciones hacia la recuperacién; pero
también deberd interactuar con quienes le acomparian y esto
debe encauzarse con la misma fuerza, hacia la perspectiva po-
sitiva y resiliente.

En este sentido, la busqueda de la calidad de vida es
una de las aspiraciones que la mayoria de las personas tienen
y todos los involucrados en la situacién de enfermedad, debe-
ran trabajar para conseguirlas, en estas nuevas situaciones a
enfrentar.
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El concepto de calidad de vida es complejo, multi-
dimensional y si bien su origen proviene de la medicina, no
tarda mucho en expandirse hacia la sociologia y la psicologia;
tensionando temas como bienestar y felicidad, para ampliar-
los y complejizarlos teéricamente.

En los pacientes oncolégicos, asi como en otros que
padecen enfermedades crénicas, la calidad de vida, pretende
evidenciar el bienestar fisico, sicolégico y social relacionado
con la enfermedad y el tratamiento (Saleeba, 1996, en Ste-
fano, Japsy, Hamilton, Contreras, Bedoya, Tobdn, & Zapata,
2005). La multidimensionalidad del concepto de calidad de
vida, asumido para el tratamiento de las personas, debera
incluir entre todos los elementos a considerar, su historia de
vida, caracteristicas personales, la evolucién de la enfermedad
y el pronéstico de esta. Asi también, aspectos como el contex-
to social, las redes y relaciones de apoyo, mas que en la evalua-
cién de cantidades, en torno a la calidad de estas.

Segin Lolas (1991, en Saleeba et al., 2005), la calidad
de vida es una combinacién de elementos objetivos y subjeti-
vos:

- Los elementos objetivos: Bienestar material, salud objeti-
vamente considerada, relaciones armdnicas con el am-
biente y la comunidad.

- Los elementos subjetivos: Intimidad, expresién emocio-
nal, seguridad percibida, productividad personal y sa-
lud percibida.

En este sentido y reiterando lo sefialado anteriormen-
te en este capitulo, la persona que asume una actitud proacti-
va ante su enfermedad, presentard mayor compromiso, con-
trol y reto ante lo que estd viviendo y lo que debera asumir en
adelante. El compromiso, le permitira a la persona participar
en todas las actividades que se le presentan en su vida (tra-
bajo, salud propiamente tal, esparcimiento), sosteniendo con
ello los propésitos que la motivan y las relaciones sociales que
puedan animarla a afrontar sintomas y sentimientos angus-
tiosos de la enfermedad.
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El control, serd la cualidad para pensar y actuar con
la conviccién de que se influye personalmente en el curso de
los acontecimientos (Saleeba et al., 2005). La autonomia y el
sentimiento de tener la capacidad de actuar en forma efecti-
va respecto de su cuerpo y sentimientos, serd un motor cons-
tante en si misma. El reto, definido por Saleeba et al., (2005)
como la creencia de que el cambio frente a la estabilidad, es
la caracteristica habitual de la vida; le permitira a la persona
asumir la incerteza como un componente que la motive a la
busqueda de recursos, en si misma y en las personas cercanas
y el propio equipo de salud.

Todos los elementos sefialados, establecen la impor-
tancia del apoyo social como recurso central para afrontar la
enfermedad en condiciones de calidad de vida, tanto en los
elementos objetivos como subjetivos. Para la resiliencia, se-
ran concebidos como los factores protectores, que permitirdn
a la persona, sentirse amada por los demads, con una identidad
que la hace formar parte de un grupo, de una comunidad; pro-
moviendo el deseo de sentirse mejor y con esperanzas en el
futuro, poniendo en marcha estrategias de resolucién de pro-
blemas mds claras y nitidas sobre su enfermedad.

La ciencia ha demostrado que los prondsticos de cual-
quier enfermedad no se pueden realizar Unicamente sobre in-
dicios fisicos, obviar esta realidad es un serio peligro. El apoyo
social puede, muy bien, llevar a un estado de salud aceptable

al peor de los pacientes con el peor de los pronésticos (Broche
& Medina, 2011).

Palabras finales

En definitiva, queda claro que los aspectos corporales
estdn directamente relacionados con los aspectos emocionales
de la persona. Su estado afectivo muchas veces condicionara
su disposicién a los tratamientos y a la sensacién de bienestar
o malestar percibidos.

El auto percibirse con resiliencia, generara en la per-
sona una disposicién a actuar mas proactivamente frente a
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su enfermedad. Del mismo modo la percepcién de apoyo y de
contar con redes que lo contengan, generard un espacio propi-
cio para desarrollar conductas encaminadas a mejorar la cali-
dad de vida del sujeto.

En este sentido al existir un dnimo positivo frente a
la enfermedad, provocara en el paciente una re evaluacién de
su situacién, viéndola mds abordable y sintiendo que puede
actuar frente a ella. El plantearse proyectos y actividades a de-
sarrollar, en el corto, mediano y largo plazo, da un sentido y
direccién a las acciones cotidianas de la persona.

Finalmente, el revalorar las potencialidades del suje-
to, desde el enfoque de la resiliencia, nos da la oportunidad de
respetar y aprovechar lo saberes de las personas y su familia,
teniendo como resultado un auto concepto mds positivo en
los pacientes afectados por esta enfermedad.
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Maria Clara Vélez Angel
Universidad Pontificia Bolivariana, Colombia

Introduccién

Una enfermedad como el cancer trae consigo una serie
de desafios que trascienden el manejo de los sintomas fisicos,
afectando el estado de 4nimo y las relaciones de la persona con
sus seres queridos, entre otros. El avance de la enfermedad
genera multiples cambios que limitan el desarrollo de activi-
dades cotidianas de forma independiente, por lo que requeri-
rd progresivamente de la ayuda de los miembros de su red de
apoyo. De acuerdo con las necesidades que vayan surgiendo
en el proceso, dicha red de apoyo se ird complejizando para
satisfacerlas; de ahi la importancia de contar con familiares y
cuidadores que puedan apoyar de forma efectiva.

En dicho trayecto de enfermedad, la familia debera
buscar maneras de suplir las necesidades del enfermo tenien-
do en cuenta las reorganizaciones y renuncias que ello implica.
En consecuencia se irdn creando los denominados “circulos de
cuidado”, los cuales consisten en apoyos, cuidados y acompa-
flamiento de la red de apoyo, a partir de la deteccién de las ne-
cesidades. Los circulos de cuidado hacen referencia a la crea-
cién de redes internas y externas, no sélo de profesionales y
comunidades mas cercanas a la persona, sino que implica a las
organizaciones, empresas, responsables politicos, entre otros,
con el fin de trabajar juntos para proporcionar los cuidados al
final de la vida.

El presente capitulo busca profundizar en asuntos
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relacionados con la enfermedad avanzada y terminal, como
puede llegar a ser el cancer, y detallar las necesidades de cuida-
do que van apareciendo en el proceso. Asimismo, se describe
cémo los Cuidados Paliativos han avanzado hacia un modelo
comunitario. Se aborda particularmente el concepto de “cir-
culos de cuidado”, su utilidad y cémo desde ellos se logra la
satisfaccién de las necesidades en el final de vida y el impacto
en el bienestar de pacientes y cuidadores.

Enfermedad avanzada y terminal: definicion
y caracteristicas

La enfermedad terminal es aquella que se encuen-
tra entre una situacién incurable avanzada y la de agonia. El
concepto de enfermedad incurable avanzada hace referencia
al curso progresivo, gradual, con respuesta variable al trata-
miento especifico, que evolucionard hacia la muerte a media-
no plazo, y que afecta gradualmente la autonomia y la calidad
de vida. La situacién de agonia es la que precede a la muerte
cuando ésta se produce de forma gradual, existiendo deterioro
fisico intenso, debilidad extrema, algunos trastornos cogniti-
vosy de la conciencia, dificultades en la relacién con los demads
y prondstico de vida en horas o dias (Navarro, 2014).

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SE-
CPAL) define la enfermedad terminal como “una enfermedad
avanzada en fase evolutiva e irreversible con sintomas multi-
ples, impacto emocional, pérdida de autonomia, con muy es-
casa o nula capacidad de respuesta al tratamiento especifico y
con un prondstico de vida limitado a semanas o meses, en un
contexto de fragilidad progresiva” (Navarro, 2014).

Cuando se habla de enfermedad oncolégica, existen
pruebas y pardmetros muy claros para definir si es terminal o
no. La SECPAL propone los siguientes:

e Laimpresién clinica, ademds de variables como la situa-
cién funcional global, el estado nutricional, entre otros.

e Unapuntuacién en el Indice de Karnofsky menor de 40.
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e Una puntuacién en el ECOG (Eastern Cooperative On-
cology Group) menor de 2.

e Lapresencia de sintomas como debilidad, anorexia, dis-
nea de reposo, edema y delirium.

e La percepcién subjetiva del propio paciente de peor ca-
lidad de vida maés el deterioro cognitivo.

e Dardmetros de laboratorio demostrativos de: hipona-
tremia, hipercalcemia, hipoproteinemia, hipoalbtmi-
nemia, leucocitosis, neutropenia y linfopenia.

Otras variables que pueden ayudar a establecer el pro-
nostico de vida de una persona son: la edad como indicador de
comorbilidad y “fragilidad”, el tiempo de evolucién del proce-
so causante de discapacidad, el estado nutricional, el deterioro
cognitivo, la depresién; mientras que el pobre soporte sociofa-
miliar puede constituir un factor de riesgo para exacerbar los
anteriores sintomas.

Estimar el pronéstico de vida no es una tarea fécil,
pero tampoco debe ser motivo para evitar hablar del mismo
con los enfermos y sus familiares. Una estrategia cada vez mas
empleada es la de la pregunta sorpresa: ;me sorprenderia si el
paciente muriera en los préximos 12 meses? Si la respuesta es
no, se necesita dar al paciente y familia la oportunidad de pla-
nificar una buena muerte, cuando le corresponda, planeando
unos adecuados cuidados al final de la vida (Downar, Gold-
man, Pinto, Englesakis, & Adhikari, 2017).

Cuidados paliativos: mejorando la calidad de vida

La medicina paliativa ha ido cambiando a lo largo de
los afios, presentando hoy una visién mas amplia de los cui-
dados apropiados para pacientes con enfermedades crénicas
avanzadas y prondéstico limitado, donde el objetivo funda-
mental es la mejora de la calidad de vida y el alivio del sufri-
miento (Navarro, 2014).

Segin la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), los
cuidados paliativos son “un enfoque que mejora la calidad de
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vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas
asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a tra-
vés de la prevencién y alivio del sufrimiento por medio de la
identificacién temprana e impecable evaluacién y tratamiento
del dolor y otros problemas, fisicos, psicolégicos y espiritua-
les” (PAHO, 2016). Dentro de sus principios estan el alivio del
dolor y otros sintomas, la afirmacién de la vida y la conside-
racién de la muerte como un proceso normal, el abordaje por
un equipo multidisciplinario que proporciona un modelo de
atencién integral que atiende a las necesidades del paciente y
a su familia, incluyendo los aspectos emocionales durante el
duelo (Cadavid, Estupifian, & Vargas, 2005).

Por ende, los cuidados paliativos permiten la expresiéon
emocional, la solucién de conflictos, la comunicacidn, el alivio
de los sintomas y la elaboracién del duelo a través del trabajo
en equipo de tipo interdisciplinario, teniendo al paciente y a su
familia como eje central. Ademas de mejorar la calidad de vida,
pueden tener una influencia positiva en el curso de la enferme-
dad cuando son aplicados en sus fases iniciales, paralelamente
a otras terapias que intentan prolongar la vida. Este modelo
complementario tiene como fin facilitar la transicién de los
cuidados curativos a los paliativos, especialmente en pacientes
con enfermedades terminales, y debe basarse en las necesida-
des individuales que van surgiendo con la progresién de la en-
fermedad (Worldwide Palliative Care Alliance, 2014).

Se ha evidenciado que los cuidados paliativos son el
mejor tipo de atencién que pueden recibir los pacientes y sus
familiares cuando existe en éstos una patologia que no se pue-
de controlar ni tratar (Grupo de estudio de ética médica, 2000).
Sin embargo, la OMS reportéd que, en el afio 2014, solo una
de cada diez personas que los necesitan recibian la atencién
(PAHO, 2016). Adicionalmente, el Atlas Mundial de Cuidados
Paliativos, menciona que aproximadamente una tercera parte
de los pacientes que necesitan cuidados paliativos tienen cin-
cer (Worldwide Palliative Care Alliance, 2014). Esto llama la
atencidn, ya que pacientes con otras enfermedades terminales
y sus familias se podrian beneficiar de este enfoque.
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Dado que el proceso de la enfermedad abarca no solo
al paciente sino también a su familia y cuidadores, es esencial
brindar apoyo al circulo de cuidadores del paciente, porque
son éstos quienes deben realizar cambios en sus vidas para
ayudarle, especialmente cuando progresa la enfermedad y hay
un detrimento en su independencia funcional. Dentro de los
cuidados que surgen se incluyen: higiene de la piel, de la boca,
actividad fisica y mental, evacuacién, reposo y descanso, entre
otros (Librada, Herrera & Pastrana, 2015).

Transicion de los cuidados paliativos hacia
un modelo comunitario

La red de recursos de cuidados paliativos (médicos,
enfermeras, psicélogos, trabajadores sociales y otros profe-
sionales) que desde hospitales, domicilios y centros residen-
ciales atienden a estas personas para aliviar el sufrimiento al
final de la vida, no pueden cubrir por si solas las necesidades
personales, familiares y de acompafiamiento de sus pacientes.
La familia y la red de apoyo social juegan un papel crucial en
este periodo de la vida brindando acompafiamiento, escucha
activa, reflexién, apoyo en las actividades basicas de la vida
diaria y generando un ambiente de cotidianidad y continuidad
de la vida (risas, diversién, socializacién), entre otras (Abel,
Walter, Rosenberg, Carey, Noonan, Horsfall et al., 2013). Ha-
bitualmente, se reconoce la figura del cuidador principal como
la persona que interviene en los principales cuidados del en-
fermo, actuando como interlocutor principal con los profesio-
nales y cubriendo la mayoria de sus necesidades fisicas, so-
ciales y emocionales (Fundacién de las familias, 2017). Pero
hoy, existen otras redes de apoyo que también acompafan a
la persona y realizan otras tareas que cubren las necesidades
durante el proceso de la enfermedad (Abel et al., 2013).

Tal y como expresa Abel (2013, p. 386), la atencién al
final de la vida y la forma en la que se cubren las necesidades
sociales y de salud alrededor de la persona en los tltimos 20
anos se ha ido especializando desde el sector de los cuidados
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paliativos. Sin embargo, este modelo de atencién centrada en
la persona se ha complementado gracias al desarrollo de expe-
riencias que, implicando a la comunidad, detectan las necesi-
dades en los pacientes y le prestan servicios de apoyo, cuida-
dos y acomparniamiento. El nuevo modelo de atencién al que
estdn virando los cuidados paliativos, consiste en la creacién
de redes internas y externas, no sélo de la red de profesionales
y comunidades mds cercanas a la persona, sino que implica
a las organizaciones, empresas, responsables politicos, entre
otros, para trabajar juntos y proporcionar los cuidados nece-
sarios de una persona al final de la vida (Librada et al., 2015).
En el apartado a continuacién se describen algunas
iniciativas en Latinoamérica que ilustran dicho modelo.

Experiencias comunitarias como complemento
a los cuidados paliativos

En Badajoz (Espafia) un equipo experto en cuidados
paliativos estudia cémo debido al cambio sociodemografi-
co y a los estilos de vida, el concepto clasico de la figura del
“Cuidador principal” (persona, normalmente familiar, que
interviene en los principales cuidados del enfermo, actuando
como interlocutor principal con los profesionales y cubriendo
la mayoria de sus necesidades fisicas, sociales y emocionales)
estd irremediablemente evolucionando al concepto de “redes
de cuidados” que realizan tareas de acompafiamiento mas alld
de los propios servicios especializados en Cuidados Paliativos
(Librada et al., 2015).

A nivel de Latinoamérica se vienen desarrollando
también una serie de programas que promueven la calidad de
vida de las personas dependientes de cuidado y sus familiares
que estdn acompaiidndola en el proceso de enfermedad. Por
ejemplo, en Chile, han puesto en marcha el programa “Chile
Cuida” (Fundacién de las familias, 2017). Este proyecto busca
mejorar la calidad de vida de los adultos mayores dependien-
tes y su cuidador principal, a través de la articulacién de cui-
dados domiciliarios dos veces por semana, lo que les permite
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permanecer en sus casas y en mejores condiciones de vida.
Para los cuidadores tienen grupos de autoayuda semanales
dirigidos por profesionales de salud mental, talleres de capa-
citacién, formacién especializada de cuidados, habilitacién
laboral y actividades educativas-recreativas, ademas de la op-
cién de obtener trabajo como cuidadores formales. En 2015
inicié como prueba piloto con 40 familias y durante el 2016 se
implement6 en 4 ciudades del pais.

En Costa Rica, se dio una iniciativa llamada Ho-
meWatch CareGivers que brinda servicios de cuidado y salud
integral, con el fin de generar tranquilidad y bienestar a toda
la familia. Esta institucién se especializa en servicios de com-
pania (preparacién y/o planeamiento de alimentacién, partici-
pacién/compania en actividades sociales, compras y transpor-
te, guia y/o compariia en la realizacién de hobbies, manualida-
des, entretenimientos) en el cuidado personal (asistencia en
el bafio y vestirse, asistencia en cambios de posicién, alimen-
tacién, asistencia en la movilidad, asistencia médica especia-
lizada), cuidados de coordinacién (consultas y apoyo técnico,
entrenamiento a personal en casa y/o cuidadores, visitas de
rutina con chequeos bésicos, apoyo en planeamiento de cui-
dados y necesidades) y servicio de odontologia domiciliaria.
Actualmente, tiene sedes en Colombia (Bogota), Chile, México
y Estados Unidos (Home Watch Caregivers, 2016).

Enla ciudad de Medellin, Colombia, se adopté una po-
litica pubica para cuidadoras y cuidadores familiares y volun-
tarios de personas con dependencia de cuidado, asi como para
la conformacién de redes barriales de cuidado (Acuerdo 27 de
2015). Con este, se busca reconocer al cuidador como un suje-
to de derechos permitiéndole acceder a diferentes programas
de promocién y prevencién de control de riesgos derivados del
cuidado, ademds de generar redes barriales para empoderar a
todas las personas y generar las acciones correspondientes a
las necesidades.
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Necesidades al final de la vida: descubrirlas
y atenderlas

Como se explicé antes, el paciente con enfermedad
avanzada y/o terminal requiere de un acompafiamiento con-
tinuo por parte de sus cuidadores. A medida que avanza su
patologia, surgen limitaciones funcionales que requieren de
la ayuda de quienes componen su “circulo de cuidadores”. Du-
rante el proceso de la enfermedad, se generan en el paciente y
su cuidador incertidumbre, desgaste fisico, dependencia, cam-
bios en el estilo de vida y repercusiones sobre el drea personal
y social de cada uno. La unidad paciente-familia evoluciona
para adaptarse a los cambios que se van desarrollando. Aque-
llos que toman el rol de cuidador modifican aspectos de sus
vidas para poder asistir al paciente de forma adecuada y esto
puede influenciar en la calidad del cuidado que se le brinda al
enfermo (Herrrera, Nufio-Solinis, Espiau, Librada, Hasson, &
Orueta, 2013).

Los factores socioculturales pueden influir en la for-
ma como el paciente asume su enfermedad y el dolor que ésta
produce. Dentro de las instituciones que mads influencia tie-
nen estan la laboral, los servicios de salud, la comunidad, la
religién, y la familia, siendo esta dltima, una de las mas im-
portantes. El impacto que tiene una enfermedad en la familia
estd influenciado por diversas caracteristicas de la enferme-
dad: inicio, tipo, curso, prondstico, limitaciones, e interaccio-
nes familiares. Adicionalmente, es necesario conocer la com-
posicién familiar del paciente, el rol que ocupa, el ciclo vital en
el que se encuentra y sus patrones interrelaciénales (como se
comunica, si expresan afecto o no, si hay limites establecidos,
como es el ejercicio de autoridad), pues esto permite entender
las dificultades por las cuales puede estar pasando cada indivi-
duo y cémo puede influenciar en el cuidado del paciente. Asi-
mismo, en las enfermedades progresivas ocurre un proceso de
adaptacién continuo con periodos de alivio cortos, que pue-
den llevar al cuidador al agotamiento (Agudelo & Vélez, 2016).
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El contexto y los factores psicosociales que rodean a
cada enfermo pueden originar un amplio abanico de necesi-
dades, de mayor o menor gravedad, que no necesariamente
estdn dentro de los servicios que debe ofrecer el sistema de
salud, pero de una u otra forma requieren ser atendidas. De
hecho, tales necesidades son mejor entendidas dentro del
ambito social y suelen comprender entre otras (Librada et al.,
2015; Vega & Gonzélez, 2009):

e Necesidades de atencion a la dependencia del paciente: ayu-
das para realizar las actividades basicas e instrumenta-
les de la vida diaria, aminorar en lo posible la pérdida
de las capacidades sensoriales y facilitar medidas que
puedan suplir el deterioro, formacién sobre habitos
que mejoren la autonomia personal, aviso por pérdida
inmediata de grado de autonomia, medidas de protec-
cién, seguridad y adaptacién del entorno.

e Necesidades de los cuidadores y la red social de apoyo del
paciente: informacién sobre servicios de ayuda disponi-
bles, formacién y capacitacién de cuidadores profesio-
nales y/o familiares, habilidades de comunicacién para
poder facilitar el didlogo con el enfermo, descanso y
respiro familiar, conciliacién de los cuidados con la vida
laboral del cuidador, apoyo psicosocial para prevencién
del burn-out, intercambio de experiencias con otros
cuidadores.

e Proteccion del rol social del paciente: autonomia de deci-
sién y comunicacién de dultimas voluntades, acomparia-
miento, expresién espiritual, ocio y entretenimiento,
privacidad o intimidad, relaciones interpersonales y so-
ciales, ser acompafiado por sus familiares y amigos mds
cercanos.

e Necesidades emocionales y de acompariamiento: tras el
avance de la enfermedad surgen malestares emociona-
les tales como cansancio permanente, intranquilidad,
nerviosismo, conflictos con los integrantes de la fami-
lia (sobre todo la pareja y los hijos), pérdida de fuerza
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para realizar sus actividades, estrés, entre otros (Vega
& Gonzalez, 2009; Berenzon-Gorn, Saavedra-Solano &
Alanis-Navarro, 2009).

Cuidadores de personas con enfermedad avanzada
y terminal y los cuidados que brindan

La persona que cuida, que puede ser familiar o no, es
aquella que ante la aparicién de una situacién de dependen-
cia, se ocupa de las tareas de cuidar, proveer las necesidades
y apoyar en las actividades de la vida diaria (Berenzon-Gorn
et al., 2009). El cuidador generalmente asume la responsabi-
lidad principal de este cometido, pudiendo, sin embargo, reci-
bir apoyos de otros familiares o de servicios provistos por un
tercero. Los cuidados que el cuidador presta al familiar, difie-
ren de una situacién a otra, especialmente, si se considera lo
distintas que pueden ser las enfermedades y problemas inca-
pacitantes, asi como los diversos grados de dependencia que
existen. Aun asi, existen caracteristicas que son comunes a la
mayoria de situaciones en las que se prestan cuidados. La guia
béasica de autocuidado para personas cuidadoras de la Cruz
Roja lo describe asi (Cruz Roja Espariola, 2006):

e Los cuidados implican una dedicacién elevada de tiem-
po y energia.

e Generalmente, las tareas que el cuidador realiza no son
sencillas ni agradables.

e Cuando sobreviene el tener que cuidar a un familiar, es
habitual que la situacién no se haya previsto y el cuida-
dor no se haya preparado para ella.

e Los cuidadores se enfrentan a mds problemas de salud
que la poblacién no cuidadora, tanto fisicos como psi-
colébgicos.

e Aunque cuidar sea una experiencia positiva, emotiva y
gratificante, al mismo tiempo provoca sensaciones in-
gratas, por dar mds el cuidador de lo que recibe.
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Las tareas mas comunes que debe realizar un cuidador
son:

e Ayudar y apoyar para la realizacién de actividades de la
vida diaria (comer, aseo personal, entre otras).

e Ayudar y apoyar para actividades instrumentales de la
vida diaria (visitas médicas, mantenimiento del hogar,
administracién del dinero, entre otras).

e Ayudar y apoyar para el desplazamiento tanto dentro
del domicilio como fuera.

e Supervisar la toma de medicamentos y el cuidado de la
salud del familiar.

e Realizar pequenas labores de enfermeria.

El cuidado (o los cuidados) que se le brindan al paciente o a
la persona dependiente pueden ser diferenciados de dos for-
mas: el primero de ellos es el formal, el cual es brindado por
instituciones (gubernamentales o no gubernamentales) diri-
gidas a prestar servicios sociales. El segundo se conoce como
informal, en el que la ayuda proviene de la red familiar, de los
amigos, o de los miembros de la comunidad. A esto se le llama
también apoyo social o red de apoyo (Estrada, Herrero, & Ro-
driguez, 2012).

En un estudio realizado en Medellin, Colombia por la
Clinica Universitaria Bolivariana, se determiné que el 19.54%
de pacientes atendidos por Trabajo Social entre febrero y ju-
lio de 2013, presentaban, segun las clasificaciones internacio-
nales los diagnésticos: “problemas relacionados con el apoyo
familiar inadecuado” y “problemas relacionados con familiar
dependiente de cuidado”, lo que pone de manifiesto las dife-
rentes tensiones entre la enfermedad, el enfermo y su fami-
lia, principalmente ligadas a necesidades fisicas, emocionales,
afectivas y econdémicas, que pueden generar alteraciones en
las relaciones de sus miembros, afectando a cada uno de ellos
y a todos como totalidad (Agudelo & Vélez, 2016).

El diccionario especializado de Trabajo Social (Mon-
toya, Zapata, & Cardona, 2002), define el apoyo social como
el “conjunto de acciones de soporte, provenientes de perso-
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nas o entidades, dirigidas a individuos, grupos o comunidades
en situacién de vulnerabilidad”. Mientras que la red social, es
considerada como un conjunto de personas que comparten un
objetivo comun y es fundamental para superar los diferentes
problemas, no solo de salud de uno de los miembros de la fa-
milia, sino también los que se presentan en todos los &mbitos
de la vida (Estrada et al., 2012).

El apoyo emocional es considerado el principal ele-
mento dentro del apoyo social porque provee al individuo la
seguridad de sentirse valorado y reconocido por las personas
que brindan el apoyo. El apoyo instrumental también juega
un papel muy importante, ya que se ofrece ayuda con aporte
de recursos materiales que resuelven o disminuyen la crisis
del solicitante. Brindar informacién acerca del problema que
aqueja a la persona también es considerado apoyo social, pues
proporciona una guia para la identificacién de la necesidad y
a quién o a dénde se puede recurrir para resolver la dificultad
que se esta presentando. Estrada et al., (2012), proponen dos
aspectos que se deben tener en cuenta al momento de pedir o
recibir apoyo: el primero de ellos es la amplitud de la red, es
decir, el numero de miembros de la familia; y el segundo es la
dindmica de las relaciones familiares, lo cual va a determinar,
ademads, el tipo de apoyo que se presta.

Ante algiin cambio en la situacién de una persona,
el papel de las redes familiares y de amigos es clave (Ayuso,
2012), sobre todo desde el punto de vista psicolégico, ya que
suele existir un deterioro o pérdida de otras relaciones y las
necesidades de apoyo aumentan y los recursos disminuyen.
La respuesta ante esta situacién suele ser la intensificacién de
las relaciones sociales ya existentes, y/o la busqueda de nue-
vas relaciones. Segtin Clemente et al., (2008), la red social de
una persona puede ser registrada en forma de mapa y puede
incluir todos a los individuos con los que ella interactta, en-
tre ellos, familia, amistades, relaciones laborales y relaciones
comunitarias. Esta red puede ser evaluada segtn sus caracte-
risticas estructurales, es decir, las propiedades del conjunto,
ya sea por su tamarfio o por las funciones de apoyo que brinda.
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A nivel comunitario, el apoyo social implica interac-
cién con los miembros y organizaciones de la comunidad, lo
que constituye, segun Gracia y Herrero (2006), la obtencién
de importantes recursos, informacién y ayuda. Ademas, se
deriva un sentimiento de pertenencia y de integracién a una
comunidad més amplia con importantes implicaciones para el
bienestar individual y social.

Circulo de cuidados: mas que solo cuidar

Como se menciond antes, el término “circulo de cui-
dados” es considerado un modelo de atencién centrada en la
persona (Librada et al., 2015), en el que se detectan las necesi-
dades en los pacientes y se le prestan servicios de apoyo, cui-
dados y acompariamiento, integrando a la comunidad. Hace
referencia a la creacién de redes internas y externas, no sélo
de profesionales y comunidades mds cercanas a la persona,
sino que implica a las organizaciones, empresas, responsables
politicos, entre otros, con el fin de trabajar juntos para pro-
porcionar los cuidados al final de la vida (Vanzini, 2010).

En el contexto internacional, se han puesto en marcha
diferentes iniciativas que, desde el movimiento denominado
“Compassionate Communities” (Comunidades compasivas),
buscan promover e integrar socialmente los cuidados paliati-
vos en la vida cotidiana de las personas creando “comunidades
que cuidan” y que ensefan a cuidar a las personas al final de la
vida (Kellehear, 2005).

En Latinoamerica, la aplicacién de este concepto es
aun incipiente y atin queda mucho trabajo por hacer en el sen-
tido de sensibilizar a la poblacién, especialmente acerca de los
cuidados paliativos en los pacientes terminales. Actualmen-
te, la Fundacién Newhealth viene desarrollando un proyecto
global denominado “Todos Contigo”, con el fin de sensibilizar
a los ciudadanos y a la sociedad en general para que apoyen,
acompaneny cuiden alas personas en situacién de enfermedad
avanzada y terminal. Este es parte del movimiento de comuni-
dades compasivas, y se ha comenzado a implementar en dife-
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rentes paises de Latinoamérica (Colombia, Argentina, Brasil).
En Colombia, 4 ciudades se han unido al reto (Medellin, Cli,
Fusagasuga y Bogota) y, en términos generales, se busca crear
redes de apoyo a personas con enfermedad crénica avanzada y
sus cuidadores y promover una cultura del cuidado compasivo
en los ciudadanos. Adicionalmente, el proyecto permite pro-
mover los cuidados paliativos e integrarlos a la vida cotidiana
de las personas, las familias y los profesionales de la salud y la
asistencia social (NewHealth Foundation, 2017).

Este movimiento también se viene implementando en
otros lugares del mundo. Por ejemplo, en India con el modelo
de Kerala, en el cual las redes de vecinos se encargan de de-
tectar a los enfermos crénicos avanzados de su comunidad,
plantear las intervenciones requeridas y establecer lazos con
los servicios médicos asistenciales, a la vez que mantienen las
tareas de cuidado comunitario a lo largo de la trayectoria de
enfermedad. Este programa empez6 en una habitacién con un
médico que trabajaba medio tiempo, dos amas de casa que se
ofrecieron como voluntarias para hacerse cargo del cuidado de
los pacientes, y otro voluntario que se ofrecié como contador.
El centro estaba ubicado en Calicut, Ciudad del Estado de Ke-
rala. La extensién del programa se hizo a través de la capaci-
tacién de voluntarios en la realizacién de procedimientos sen-
cillos de enfermeria, el abordaje del paciente y su familia y las
visitas domiciliarias; para desplazarse, el equipo contaba con
un bus que habia sido donado por la comunidad para permitir
que inicialmente los pacientes fueran visitados una vez cada
dos semanas. En todos los casos, la familia era entrenada en
el cuidado de su familiar y se permitia tener comunicacién te-
lefénica directa cuando no era posible asistir al centro. Desde
entonces, esto ha permitido lograr una cobertura de aproxi-
madamente 12 millones de pacientes (Bollini, Venkateswaran,
& Sureshkumar, 2004).

El St. Christopher s Hospice en Inglaterra, inicié un
trabajo orientado a sensibilizar y educar a los jévenes de cole-
gios en el cuidado de pacientes terminales y aspectos como el
morir y la muerte. El resultado fue una mayor familiaridad de

290



PSICoONCOLOGIA. Enfoques, Avances e Investigacién

los jévenes con los temas relacionados con la enfermedad y la
muerte, la posibilidad de que los pacientes se convirtieran en
educadores y una mayor participacién de la comunidad gene-
ral en las tareas de cuidado. En este mismo pais, el Severn Hos-
pice inici6 una campafa para integrar y formar voluntarios de
la comunidad general, lo que ha resultado en una gran red de
soporte comunitario que disminuye la soledad en los pacien-
tes y familias y contribuye a su bienestar (Kellehear, 2013).

En Irlanda, el Milford Care Centre también contribu-
ye al movimiento de comunidades compasivas a través de ex-
periencias de sensibilizacién y liderazgo. Creado desde 1893
como centro de cuidados paliativos, provee atencién especiali-
zada a personas mayores, ofreciendo apoyo practico dentro de
la comunidad a quienes se aproximan al final de la vida (Mil-
ford Care Centre, 2014).

Otro tipo de actividad comunitaria es la que se realiza
en Sydney (Australia), donde existe un programa de “mento-
res” quienes se encargan de identificar y acomparniar a los pa-
cientes y familias con enfermedades graves en su trayectoria
de enfermedad y enlazarlos con las redes comunitarias dispo-
nibles (Kellehear, 2013).

Por su parte, en Osaka (Japén) existe un grupo de vo-
luntarios que realizan actividades cotidianas con enfermos de
demencia, como por ejemplo planear una comida, comprar los
ingredientes y prepararla. Esto ha hecho que los enfermos pa-
sen de ser receptores pasivos de cuidados a estar activamente
inmersos en acciones de la vida diaria, lo cual normaliza su
situacién y permite que las comunidades aprendan los retos
de trabajar codo a codo con ellos (Kellehear, 2013).

Otro ejemplo Latinoamericano es el de Argentina, don-
de el Instituto Pallium ha iniciado trabajos en torno a este con-
cepto. Es un programa sin dnimo de lucro, ejecutado por profe-
sionales y centros de cuidados paliativos con implementacién y
prestigio en Buenos Aires y otras ciudades. Pretende responder
alas nuevas demandas de asistencia, formacién, investigacién,
documentacién y asesoramiento en cuidados paliativos con un
alto nivel de calidad, contribuyendo a la consolidacién de esta

291



Claudio Rojas / Yanina Gutiérrez (Editores)

multidisciplina en Sudamérica (De Simone, 2017).

El desarrollo de “comunidades que cuidan” se basa en
tres principios fundamentales: el de responsabilidad, en el que
se hace participe a la persona en la toma de decisiones al final
de su vida. El de empoderamiento, desde el cual se educa y
capacita a las personas para los cuidados y el propio control
de la situacién, y el de desarrollo, en el que se promueve las
estructuras y los planes de accién que permitan la ejecucién
de estos proyectos para la propia consecucién de resultados
satisfactorios de todas las partes. Con base en estos princi-
pios, las comunidades compasivas se fundamentan en la rela-
cién, comunicacioén, sensibilizacién, educacién y coordinacién
de toda la comunidad, incluyendo familiares, amigos, vecinos,
comunidades, profesionales, gestores, politicos, entre otros
(Librada et al., 2015; Abel et al., 2013).

Es importante reconocer que esta red de apoyo no
se acaba cuando el paciente fallece, también pretende acom-
pafar a los familiares en el proceso de duelo. Reorganizar la
vida sin el ser querido es una tarea dificil, ya que genera un
impacto para el que no estamos preparados. A pesar de todos
los avances, la muerte de un familiar sigue siendo una de las
experiencias vitales de mayor impacto en las personas, sobre
todo las mayores; y requiere de ajustes psicolégicos y sociales
para adaptarse a esta nueva situacién (Ayuso, 2012).

Estas redes que se generan alrededor del paciente, le
ponen en un lugar prioritario y los apoyos van avanzando en
circulos hacia grupos sociales cada vez mas complejos: fami-
liares, amigos, vecinos, voluntarios, profesionales de la salud,
hasta llegar al marco legal y politico de cada localidad. De esta
manera, se puede identificar la importancia del modelo cen-
trado en la persona, ya que la articulacién adecuada de las re-
des de apoyo trae multiples beneficios, no solo para el pacien-
te y su familia, sino también para la comunidad (Abel, 2012).

Este modelo pretende mejorar la calidad de vida de las
personas con enfermedades avanzadas que van necesitando
cada vez mas la ayuda de otras personas para poder realizar
las diferentes actividades de la vida diaria. Ademas de esto,
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busca ayudar a los cuidadores principales con las tareas direc-
tas del cuidado y asi permitirles tener momentos de descanso
importantes para evitar el burnout. Para la comunidad en ge-
neral, se emplea acciones de educacién y sensibilizacién, que
permiten generar responsabilidad y empoderamiento, logran-
do el desarrollo adecuado de todas las actividades de cuidado
necesarias.

Conclusiones

La persona con enfermedad avanzada y/o terminal
requiere de un acompafiamiento continuo por parte de sus
cuidadores. A medida que avanza su patologia, surgen limita-
ciones funcionales que requieren de la ayuda de quienes com-
ponen su “circulo de cuidadores”. Dicha concepcién parte del
modelo de atencién centrado en la persona, en el que se detec-
tan las necesidades en los pacientes y se le prestan servicios de
apoyo, cuidados y acompafiamiento, integrando al equipo de
salud, la familia y la comunidad.

Los cuidadores de pacientes con enfermedades avan-
zadasy terminales deben aprender a interpretar las diferentes
conductas que éstos presentan con respecto a la enfermedad
y sus sintomas para asi, poder brindar el mejor cuidado posi-
ble, de acuerdo a las necesidades de la persona enferma. Igual-
mente es importante la participacién no solo de la familia sino
también de otros miembros de la comunidad, para poder lo-
grar una adecuada satisfaccién de las necesidades detectadas.

El concepto de circulos de cuidado ha ido tomando
cada vez mis relevancia, puesto que éstos permiten mejorar la
calidad de vida de los pacientes y sus familias. Son ya muchos
los ejemplos de lo que se viene haciendo a nivel mundial al
respecto y especificamente en el desarrollo de redes comuni-
tarias. Sin embargo, es necesario una mayor sistematizacién
de dichas experiencias y estudios que permitan evidenciar sus
efectos inmediatos y mediatos, ello con el fin de promover su
desarrollo en contextos donde los cuidados paliativos se en-
cuentran en fase de desarrollo y donde se requieren mas re-
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cursos para los pacientes y sus familias (Kellehear, 2013; Abel
etal., 2012).

El modelo de circulos de cuidado nos invita a ser parte
de una red que cuida y a apoyarnos unos a otros en las dife-
rentes actividades que necesitemos realizar. Para esto es muy
importante tener en cuenta las razones y actitudes personales
ala hora de prestar algun servicio determinado. Si bien no po-
demos cambiar el mundo entero, podemos empezar cambian-
do el mundo de una persona; solo hay que desearlo.
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El cidncer es una enfermedad crénico-degenerativa,
que tiene por caracteristica la reproduccién incontrolable de
células y afecta tanto a nifios como adultos. En México, ocupa
el tercer lugar dentro de las principales causas de muerte, en
adultos y en menores de 18 afios es la segunda causa de muer-
te infantil. Debido al sufrimiento que causa y por su alta pre-
valencia, se considera un problema de salud publica mundial;
desde que aparece y hasta que llega a su final, la familia, y en
especial el cuidador primario informal (CPI), asume los costos
econdémicos, fisicos y emocionales, llevandolos a desarrollar
sintomatologia psicolégica como la ansiedad, que es un estado
emocional intenso caracterizado por respuestas fisioldgicas y
cognoscitivos; por tanto, el objetivo del estudio fue comparar
la prevalencia de ansiedad entre cuidadores de pacientes pedia-
tricos y de adultos con cancer. La investigacién es descriptiva
y se utiliz6 un enfoque cuantitativo, participaron 200 cuidado-
res (la mitad de cada grupo) de pacientes con cdncer quienes re-
cibian su tratamiento en hospitales de tercer nivel en la ciudad
de México. Se les aplicé el Inventario de Ansiedad de Beck. Los
resultados muestran el nivel de ansiedad en ambas poblaciones
y las dreas que se han afectado en la vida del cuidador a partir
de asumir este rol, asi como, la correlacién entre ansiedad, el
tiempo de cuidado y las variables sociodemogréficas.
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Introduccion

El céncer es un conjunto de aproximadamente 100
enfermedades crénico-degenerativas que comparten la ca-
racteristica de la reproduccién incontrolable de células, como
resultado de una disfuncién del ADN, destruyendo tejidos
normales y formando masas tumorales llamadas neoplasias
(Instituto Nacional del Cancer, 2015; Instituto Nacional de
Cancerologia, 2015).

Esta enfermedad no distingue edades, en adultos
es la segunda causa de muerte a nivel mundial y, aunque en
los nifios es una enfermedad menos frecuente, ya que sélo
representa entre un 0.5% y un 4.6% de la mortalidad infan-
til a nivel mundial (OMS, 2015), en ambos casos representa
padecimientos costosos y con diversas implicaciones psico-
sociales. Sin embargo, no importa la etapa del desarrollo hu-
mano en la que se presente, porque comparte similitudes en
tipos de tratamiento (cirugia, quimioterapia, radioterapia),
efectos secundarios de los mismos, que conllevan a cambios
drasticos y constantes en la vida diaria del paciente y de su
familia, particularmente se ven afectados el aspecto econémi-
co, social, laboral y la autonomia del propio paciente (Taylor,
2007). Ante las limitaciones que el paciente pueda tener como
consecuencia de la enfermedad y/o sus tratamientos de for-
ma circunstancial, uno de los miembros de la familia, regular-
mente asume la mayor parte de responsabilidad del cuidado
del paciente, de forma implicita e inesperada y, es asi como se
convierte en el Cuidador Primario Informal (CPI) (Montero,
2013). Este cubrira las necesidades no satisfechas por el sec-
tor formal, empezando por el cuidado directo (ayudar a ves-
tir, aseo, medicacién), cuidado emocional (proveer de apoyo
social, escucha activa), atencién de la salud fuera del hospital
(indicaciones médicas, tramites y atenciones necesarias) y por
ultimo el cuidado instrumental (manejar, conseguir recursos
financieros) (Mc Corkle, Talley, Bayle, & Williams, 2012).

La actividad de cuidado, en el caso de los nifios la lle-
van a cabo sus madres (Overholser & Fritz, 1991), y en el caso
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de los adultos el parentesco con mayor frecuencia que asume
dicho rol, son la pareja sentimental y las madres de los pacien-
tes (Stenberg, Ruland, & Miaskowski, 2009). Estas activida-
des, se suman a las que ya tenia el CPI, previo a la aparicién
de la enfermedad, esto genera que se sienta sobrecargado de
actividades, lo que de forma directa afecta el bienestar psico-
légico, por ejemplo: sentir que se pierde el control, dificultad
para afrontar los roles propios del cuidador, incremento de
sintomatologia depresiva y ansiosa (Given, Given, Kozachik,
2001; Northouse, Ktapodi, Schafernacker, & Weiss, 2012). En
lo que respecta a esta ultima, se ha definido como: “Una emo-
cién orientada hacia el futuro, caracterizada por las percep-
ciones de incontrolabilidad e impredictibilidad con respecto a
sucesos potencialmente aversivos y con un cambio rapido en
la atencién hacia el foco de acontecimientos potencialmente
peligrosos o hacia la propia respuesta afectiva ante tales suce-
sos” (Barlow, 2002, en Clark & Beck, 2012, p. 22). El elemen-
to principal de la ansiedad es el proceso cognitivo que pue-
de adoptar la forma de un pensamiento automaético o de una
imagen que aparece stbitamente, sobre un peligro en el futuro
y en ocasiones esta respuesta cognitiva provoca respuestas a
nivel fisiol6gico (tensién, temblor, sudor, palpitacién) (Beck,
Emery, & Greenberg, 2012). Estas respuestas se presentan
en la mayoria de los seres humanos, de forma momentéanea,
en ocasiones cumplen una funcién adaptativa ante un peligro
real o futuro y ayuda a preparar al organismo para actuar.

La American Psychiatric Association, en el DSM-IV-
TR (APA, 2002), considera que la presencia de 3 o mas sin-
tomas como: inquietud, impaciencia, fatigabilidad, dificultad
para concentrarse, irritabilidad, tensién muscular, insomnio,
pueden estar presentes en un trastorno ansioso. La presen-
cia de estos sintomas se debe a la ocurrencia de una situacién
extraordinaria del individuo, que lo lleva a percibir una cons-
tante amenaza y una visién de si mismo vulnerable, lo que
exagera los mecanismos de supervivencia (Beck et al., 2012).

Por ejemplo, la situacién de cuidado, es una situacién
extraordinaria, novedosa y subita, que se percibe como ame-
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naza, porque ante la enfermedad de cancer de un ser querido,
su vida se encuentra en riesgo, existe un sufrimiento fisico,
los recursos econémicos pueden verse disminuidos, los resul-
tados que pueden tener los tratamientos, el cumplimiento de
todas las tareas de cuidado del paciente; todos estos factores
se conjugan para generar sintomas de ansiedad en el CPI (Al-
faro et al., 2008).

Los sintomas que el CPI pueda tener, dependen en
gran medida de la etapa de enfermedad o el tipo de tratamien-
to por el que esté pasando el paciente. Por ejemplo, Dunn et
al., (2012) realizaron un estudio donde los CPI presentaban
los maés altos niveles de ansiedad al inicio de la radioterapia,
esto se atribuye al poco conocimiento sobre el tratamiento,
sus consecuencias y los malestares que pueda generar en el
paciente. En lo que respecta a la fase de la enfermedad, en
las etapas iniciales se acompafian de reacciones de ansiedad
intensas, ocasionadas por la separacién del ser querido, el
desconocimiento de futuros tratamientos y procedimientos
médicos (Dahlquist & Shroff, 2005). Después del diagnds-
tico y conforme va aprendiendo sobre los procedimientos y
tratamientos, estos niveles de ansiedad van disminuyendo;
sin embargo, si el paciente no logra llegar a una etapa de re-
misién, sino a cuidados paliativos, por el avance de la enfer-
medad, los niveles de ansiedad se encuentran por arriba de
lo normal, lo cual se atribuye al aumento de actividades y al
inminente riesgo de muerte en el que se encuentra el paciente
(Grov et al., 2005; Nipp et al., 2016). Por otro lado, Doubova e
Infante-Castafieda (2016), realizaron un estudio con 826 CPI
mexicanos, con pacientes en diversos tratamientos y/o eta-
pas de la enfermedad y se encontré que unicamente el 21.9%
de esta poblacién presentaba niveles altos de ansiedad. Estos
CPI, con altos niveles de ansiedad compartian la caracteristica
de una larga historia de cuidado (18 meses o mas), lo que lleva
a pensar que el CPI ya tiene el suficiente conocimiento sobre
los tratamientos y cuidados del paciente, pero estos niveles se
atribuyen a la larga historia de cuidado.
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Si bien los estudios antes mencionados se refieren a
CPI de pacientes adultos, en lo que respecta a los pacientes
pediétricos, los CPI presentan niveles de ansiedad de mode-
rada a severa, sin importar la etapa del tratamiento o la fase
de la enfermedad (Montero, Jurado, & Méndez, 2014; Vasco,
2015). El estudio de la ansiedad en esta poblacién, cobra im-
portancia debido a que se ha descrito como la principal mor-
bilidad psiquidtrica, lo que sefiala la necesidad de atencién
profesional en esta poblacién.

Los estudios antes mencionados sugieren la necesidad
de programas de intervencién en los CPI de nifios y adultos,
pero aun no hay estudios que describan las similitudes y dife-
rencias que existan en esta sintomatologia entre CPI de adul-
tos y nifios. Es importante generar investigaciones al respec-
to, porque si bien estas poblaciones comparten tareas, roles,
tratamientos, existe una variable diferente: el parentesco. En
los CPI de nifios quien asume este rol es la madre del paciente
(Overholser & Fritz, 1991; Castillo & Chesla, 2003; Medei-
ros & Baena, 2007a; Patifio-Ferndndez et al., 2008; Carrefio
& Arias, 2016; Lafaurie et al., 2009; Martinez, 2009) en po-
cas ocasiones, es el padre, la abuela, algun tio o un hermano.
En los CPI de adultos con cancer quien con mayor frecuencia
asume el rol es la pareja sentimental (Blanchard, Toseland, &
McCallion, 1996; Manne, Babb, Pinover, Horwitz, & Ebbert,
2004). Estas diferencias pueden ser fundamentales para escri-
bir la sintomatologia ansiosa en el cuidado de pacientes con
cancer.

Por lo tanto, el presente estudio tiene por objetivo
describir la relacién, diferencias y similitudes en los sintomas
de ansiedad en CPI de ambas poblaciones oncolégicas (adultos
y niflos), de hospitales de tercer nivel de la Ciudad de México.

Método
Descripcion de los participantes
La muestra no probabilistica estuvo integrada por

200 participantes, 100 eran CPI de nifios con cancer y 100 de
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adultos con esta misma enfermedad. Los primeros con una
edad entre los 25 y 59 afios (x=40 afios, 6=8 afios). En la es-
colaridad, 55 de los participantes contaban con primaria, 18
con secundaria, 2 con preparatoria y 10 con licenciatura; res-
pecto a su ocupacién, 45 eran amas de casa, 21 empleados, 9
comerciantes, 6 profesionistas y 2 desempleados. Por lo que
se refiere al estado civil fueron 44 casados, 17 vivian en unién
libre, 7 divorciados o separados, 14 solteros y 3 viudos. Y res-
pecto al parentesco entre el paciente y el cuidador 91 eran las
madres, 5 los padres, 3 abuelos(as) y 1 era la hermano(a). Los
pacientes pediatricos que los CPI brindaban atencién se dis-
tribuyeron de la siguiente forma: respecto al género eran 45
nifias y 40 nifios con una edad de 2 a 17 afios (x=12 afios, 6=3
afios). Fueron diagnosticados con sarcomas o leucemia. Y 42
pacientes habian tenido complicaciones en el tratamiento al
presentar recaida o recurrencia de la enfermedad.

Los CPI de adultos con cancer, tenian una edad entre
18 y 66 afios (x=42 afios, 6=13 afios). Respecto a la escola-
ridad, 34 contaban con escolaridad secundaria, 30 con nivel
medio superior, 16 con licenciatura, 10 tenian primaria, 3
unicamente sabian leer y escribir, mientras que sélo 2 tenian
estudios de posgrado. Respecto a su ocupacién, 37 eran amas
de casa, 23 empleados, 12 comerciantes y 12 desempleados,
9 refirieron dedicarse a otra actividad, 6 eran profesionistas
y solamente 1 mencion¢ ser estudiante. Sobre el estado civil,
56 eran casados, 22 solteros, 16 vivian en unién libre, 5 divor-
ciados y 1 era viudo. Por tltimo, en cuanto al parentesco entre
el CPIy el paciente: 36 cuidaban de su madre, 23 de su pareja
sentimental, 12 de su padre, 11 de su hermano, 10 de su hijo,
5 de otro (abuela, suegra, nuera, etc.) y por ultimo, 3 partici-
pantes cuidaban de su tio.

Enlo que se refiere al padecimiento del paciente, se en-
contré que 29 tenian cancer de mama, seguidas por 25 pacien-
tes que ain se encontraban en estudio; 13 con cancer cervicou-
terino, 8 con cancer de préstata, 5 con cancer de colon, 4 con
cancer de testiculo, 3 con cancer de ovario, y en menor propor-
cién se encontraban cancer de endometrio, lengua, encia, tiroi-
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des, nasofaringe, laringe, partes blandas, recto, gastrico, linfo-
mas de hodgkin y no hodgkin, cancer renal, que en conjunto
fueron 13 pacientes. Por dltimo, en lo que respecta a la etapa
del tratamiento del paciente, 25 pacientes se encontraban en
protocolo de estudio para recibir diagndstico, 13 estaban libres
de enfermedad, 13 se encontraban recibiendo quimioterapia
como primera linea de tratamiento, otros 13 habian sido ope-
rados y estaban en espera de otro tratamiento, 7 fueron ope-
rados y al momento de la evaluacién recibian quimioterapia,
6 serian sometidos a cirugia diagnéstica, 5 se encontraban en
quimioterapia para después ser sometidos a cirugia, otros 5
estaban en etapa paliativa, 4 recibieron quimioterapia y al mo-
mento de la evaluacién recibian radioterapia.

Variables e instrumentos

1. Formato de consentimiento informado (revisado
y autorizado por el Comité de Etica de la institucién corres-
pondiente).

2. Hoja de datos sociodemogrdficos. Como edad, gé-
nero, ocupacién, escolaridad, etc.

3. Inventario de Ansiedad de Beck. Se utiliz6 la
version validada con poblacién mexicana por Robles et al.,
(2001). Esta versiéon demostrd un alfa de Cronbach de .83. La
evaluacién de los sintomas se hace mediante una escala de 0
a 3 (0=poco o nada, 1=mds o menos, 2=moderadamente y 3=se-
veramente) y la puntuacién final es de 0 a 63. Es una escala
autoaplicable y esta conformada de 21 reactivos que integran
cuatro factores: subjetivo, neurofisiolégico, autonémico y pa-
nico. Para calificar el instrumento se sumaron los puntajes ob-
tenidos en cada uno de los reactivos y se interpreté el nivel de
ansiedad de la siguiente manera: minima de 1 a 5, leve de 6 a
15, moderada de 16 a 30 y severa de 31 a 63 puntos.

Procedimiento

Se integré una bateria formada por los instrumentos
antes descritos. Posteriormente, se llevé a cabo la aplicacién
en el drea de oncologia de dos hospitales de tercer nivel en la
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Ciudad de México en un periodo de tres meses. Se acudia a la
cama del paciente durante el horario de visita, la investigadora
se presentaba como psicéloga del drea de Psico-oncologia y se
hablaba con la persona que estuviera acompafidndolo sobre el
lugar de origen, la enfermedad, el tiempo del diagnéstico, el
tratamiento y si era el cuidador primario del paciente. Poste-
riormente, se les comentaba que se estaba realizando un es-
tudio para saber cémo se sentian con la enfermedad y la hos-
pitalizacién del paciente, se les invitaba a participar y se les
preguntaba si sabian leer y escribir.

Alos sujetos que afirmaban ser los cuidadores prima-
rios del paciente y querian participar en la investigacién, se
les leia el consentimiento informado, se les aclaraban dudas y
se les pedia que lo firmaran. Posteriormente, se les explicaba
c6mo debian responder los instrumentos y se les pedia que lo
hicieran en el transcurso de la mafiana, cada hora se regresaba
para responder dudas. Cada aplicacién fue realizada en una
sesion. Para analizar los datos se utiliz6 el paquete estadistico
SPSS, version 20.0.

Resultados

Con respecto al numero de horas que los participantes
cuidaron a sus pacientes en casa, en el caso de los CPI de nifios
39 lo hacian de 1 a 8 horas, 8 cuidadores de 9 a 12 horas y 38
cuidadores por mas de 13 horas. Las respuestas de los partici-
pantes indicaron que han cuidado a sus pacientes a partir de
su enfermedad de un mes a 14 afios (x=3 afios, 6 =31 meses).

En los CPI de adultos con cancer, se incluyeron las
horas de cuidado dentro y fuera del hospital, debido a que la
mayoria de ellos acude al hospital para recibir tratamiento de
forma ambulatoria. De acuerdo al tiempo de cuidado, 54 CPI,
llevaban mas de 6 meses, 23 de 2 a 5 meses, 15 han cuidado
a su paciente por 6 meses exactos y 8 llevan de 15 dias a un
mes de historia de cuidado. Una variable importante respecto
al cuidado es el tiempo invertido en esta actividad a lo largo
del dia, y respecto a ello se encontré que 45 CPI dedicaban 24
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horas al dia, 23 dedicaban 6 horas del dia al cuidado de su pa-
ciente, por otro lado, 17 CPI dedicaban 12 horas y por tltimo,
15 invirtieron 8 horas al dia para cuidar a su paciente.

En cuanto a la ansiedad, se encontr6 que en ambas
muestras la mayoria de los CPI presentan un nivel minimo o
leve (ver Figura 1).
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Figura 1. Comparacién del nivel de ansiedad de cuidadores primarios infor-
males de adultos y nifios con céncer.

Relacion entre ansiedad y las caracteristicas del cuidado

Se realiz6 una correlacién de Pearson para indagar si
se relaciona la ansiedad con la edad del paciente y las caracte-
risticas del cuidado en ambas muestras, sélo se retomaron las
correlaciones estadisticamente significativas mayores a .30;
como se muestra en las Tablas 1 y 2 no se encontraron corre-
laciones estadisticamente significativas.

Comparacion en ansiedady las caracteristicas del cuidado

Se utilizé una prueba t de Student para determinar
diferencias en ansiedad y las caracteristicas del cuidado con
respecto al tipo de paciente que atiende el CPI, las categorias

en que se dividi6 la variable fueron: nifios (n= 100) y adultos
(n=100).
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Tabla 1

Correlacion de ansiedad con las caracteristicas del cuidado en
CPI de adultos con cdncer (n=100)

Caracteristi- | Ansie- Factores de ansiedad

cas del dad Factor Factor Neu- | Factor Au- | Factor

cuidado Global | Subjetivo rofisiolégico | tonémico | Pénico
Edad del 129 107 152 .092 .052
CPI
Edad del 132 164 -.024 178 186
paciente
Tiempo de

. .085 .094 .090 -.009 .059
cuidado
Horas de .038 .056 .059 .001 -.077
cuidado

*p<0.05, ** p<0.01

Tabla 2

Correlacion de ansiedad con las caracteristicas del cuidado en
CPI de nirios con cdncer (n=100)

Caracteristi- | Ansie- Factores de ansiedad

cas del dad Factor Factor Factor Factor

cuidado Global | Subjetivo | Neurofisi- Au- Panico

olégico tonémico

Edad del 235 | -295" -194 -.062 -.062
CPI
Edad del -174 | -223 -.099 -106 -.063
paciente
Tiempo de

. -.017 -.045 .067 -.129 .037
cuidado
Horas de .036 .039 027 .049 -.006
cuidado

*p<0.05, * p<0.01

Se mostraron diferencias estadisticamente significa-
tivas en el factor neurofisioldgico resultando con mayor me-
dia los CPI de nifios; sin embargo estos puntajes estan dentro
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del rango minimo de ansiedad establecido en los criterios de
calificacién del instrumento Respecto a las caracteristicas del
cuidado se observaron diferencias estadisticamente significa-
tivas en el tiempo del cuidado del paciente (t=-11.10, p=.000)
y en las horas diarias que el cuidador invierte en el desemperio
de su rol (t=17.79, p=.000) resultando con mayor media los
CPI de adultos en la primera variable y en los cuidadores de
nifios en la tltima (ver Tabla 3).

Tabla 3.

Comparacion de ansiedad y las caracteristicas del cuidado re-
specto al tipo de paciente que atiende el CPI (CPI de nifios n=100
y CPI de adultos n=100)

Nivel N X c t P

Variables

Ansiedad | CPIdenifios | 100 | 17.16 | 12.08 | 1.85 | .065

global CPIde adultos | 100 | 14.00 | 11.51

Factor CPI de nifios 100 | 9.03 | 619 | 1.94 | .054
Subjetivo | CPIdeadultos | 100 | 7.35 | 5.90

Factor CPI de nifios 100 4.82 4.04 2.04 .042
Neurofisio-

légico CPI de adultos 100 3.67 3.56
Factor Au- | CPI de nifios 100 | 146 | 1.98 | .138 | .891
tonémico | CPIde adultos | 100 | 1.42 | 2.04
Factor CPI de nifios 100 | 1.85 | 1.74 | 1.16 | .245
Pénico CPIdeadultos | 100 | 1.56 | 1.72

Tiempo de | CPI de nifios 100 | 17.57 | 22.69 | -11.10 | .000
cuidado del

CPIde adultos | 100 | 47.92 | 15.24

paciente

Horas CPI de nifios 100 1548 | 7.02 17.79 .000
diarias de

cuidado del | CpJ de adultos | 100 | 2.79 | 1.23

paciente

*p<0.05, ** p<0.01
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Discusion

Los resultados encontrados en la muestra de pacien-
tes pediatricos con cancer confirmaron el perfil del CPI encon-
trado en diversos estudios respecto a que en su mayoria son
mujeres, con educacién basica y dedicadas a las labores del ho-
gar (Bemis et al., 2015; Holosbach & Soares, 2010; Klassen et
al., 2007; Lafaurie et al., 2009; Martinez, 2009; Medeiros &
Baena, 2007a; Medeiros & Baena, 2007b; Patifio-Fernandez
et al., 2008; Ramos, 2009; Rubira et al., 2012). A su vez el per-
fil de los CPI de pacientes adultos, las caracteristicas sociode-
mogréficas que presentan mayor frecuencia son la ocupacién
(labores domeésticas) y la escolaridad (escolaridad basica); sin
embargo, en lo que respecta al parentesco los resultados di-
fiere un poco de la literatura (Blanchard et al., 1996; Manne
et al., 2004), donde se menciona que quien asume el cuidado
la mayor parte de las ocasiones es la pareja sentimental, sin
embargo, en esta poblacién el mayor porcentaje de CPI eran
los hijos, quienes cuidan de su padre o madre.

Este es un aspecto importante a comentar, porque en
el cuidado de los nifios con cancer hay una tendencia a que el
CPI sea la madre en la mayoria de los casos. Es posible que lo
anterior se deba, en buena medida, a que la educacién recibi-
da y los mensajes transmitidos culturalmente por la sociedad
favorecen la idea de que la mujer y madre en general, cree que
“nadie estd a la altura para cuidar, proteger y atender las nece-
sidades de su hijo” como ella lo hace (Beck & Lépez, 2007; Ru-
bira et al., 2011), asi mismo, la maternidad es un componente
principal de la identidad femenina que regula la vida de las
mujeres; y aunque estas adoptan cada vez mas roles fuera del
hogar, la relacién emocional con sus hijos sigue siendo fuer-
te y la abnegacién maternal los coloca en primer lugar (Altay,
Kilicarslan, Sari, & Kisecik, 2014; Arabiat, Al Jabery, Abdelka-
der, & Mahadeen, 2013; Peek & Melnyk, 2014).

Respecto a la poblacién de CPI de pacientes adultos, la
mayor frecuencia de parentesco fueron los hijos. Esto puede
deberse a que la sociedad mexicana se caracteriza por una alta
convivencia con la familia extensa, donde se responsabiliza a
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los hijos del cuidado de los padres y este estudio es un claro
ejemplo de ello; sin embargo, en segundo lugar, se encontré
como CPI ala pareja sentimental del paciente, siendo la mayo-
ria de ellas las esposas, quienes suman a sus actividades dia-
rias el rol de cuidado del paciente.

Otra coincidencia importante, es el género de los CPI
de ambas poblaciones, ya que la mayoria de ellos eran muje-
res, lo cual es atribuible a que dentro de la cultura mexicana
es bien sabido que las mujeres son quienes estdn mejor pre-
paradas para atender a un familiar enfermo; a los hombres,
por consiguiente, no se les concibe capacitados para realizar
las distintas actividades relacionadas con los cuidados que
requieren los enfermos, bajo el supuesto de que son emocio-
nalmente débiles ante la enfermedad y no demuestran com-
promiso personal en el cuidado de una enfermedad de larga
duracién, que suele ser demandante y desgastadora (Nigenda,
Lépez-Ortega, Matarazzo, & Juarez-Ramirez, 2007). Un he-
cho relevante en este estudio es que los CPI fueron en su gran
mayoria las propias madres, hijas, esposas, quienes cuidaban
a sus pacientes como extensién de sus deberes domésticos, en
franca coincidencia con lo reportado por otros autores (Aung
etal., 2012; Bemis et al., 2015; Cernvall, Alaie, & Essen, 2012;
Holosbach & Soares, 2010; Klassen et al., 2007; Lafaurie et al.,
2009; Martinez, 2009; Medeiros & Baena, 2007a; Mullins et
al., 2011; Noel, 2011; Oliveira et al., 2010; Patifio-Fernandez
etal., 2008; Peek & Melnyk, 2014; Pollock et al., 2013; Ramos,
2009; Rodriguez et al., 2012; Rubira et al., 2011; Yagc-Kupeli
etal., 2012).

Por otro lado, toda la muestra present6 sintomas de
ansiedad; sin embargo, sélo la minoria de los cuidadores mos-
tré un nivel severo de ansiedad (16%). Esto coincide con lo
reportado por Martinez (2009) quien encontré que sélo el
17% de los cuidadores de nifios con leucemia presenté un ni-
vel severo, esto es congruente con lo mencionado por Doubo-
va & Infante-Castafieda (2016), quienes encontraron niveles
altos de ansiedad en CPI que tenian una historia de cuidado
larga y por las caracteristicas de la leucemia, los CPI de estos
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pacientes es comun que lleven varios meses o afios de cuida-
do. Sin embargo, los resultados de esta investigacién difieren
respecto a lo reportado por Ramos (2009) donde el 54% de los
participantes mostraron ansiedad.

Los resultados respecto alos CPI de adultos, muestran
niveles de ansiedad de moderados a altos, lo cual es congruen-
te con estudios previos (Grov et al., 2005; Alfaro- Ramirez et
al., 2008; Dunn et al., 2012: Nipp et al., 2016); sin embargo,
no son resultados similares a los encontrados por Doubova &
Infante-Castarieda (2016), quienes reportan un bajo indice en
niveles de ansiedad en CPI de pacientes oncolégicos adultos
mexicanos; esta diferencia puede atribuirse a que ese estudio
se llevé a cabo dentro de una institucién que brinda seguridad
social a diferencia de la poblacién de este estudio, donde la
mayoria de los pacientes y CPI se ven obligados a cubrir los
gastos del tratamiento.

Sibien, el nivel de ansiedad global es mayor en los CPI
de niflos que en los CPI de adultos, existen algunos puntos
importantes a considerar que pueden dar una mejor interpre-
tacién de los resultados, uno de ellos es el factor econémico.
Ambas poblaciones corresponden a hospitales publicos de ter-
cer nivel, pero en México los gastos que genera el tratamiento
de cancer infantil son absorbidos por el gobierno del pais, por
lo tanto para los CPI de los nifios con céncer, el factor eco-
némico no es una preocupacién; cosa contraria de los CPI de
adultos, donde para la mayoria de los tipos de cancer, son los
CPI quienes también se encargan del cuidado instrumental
(Mc Corkle et al., 2012), sin importar el costo y los recursos
con los que se cuenten en ese momento, porque estd de por
medio el bienestar del paciente. Por lo tanto, el factor econé-
mico no es lo que detona la sintomatologia ansiosa en estas
poblaciones. Uno de los factores en los que difieren estas po-
blaciones, es el parentesco; los nifios tienen por mayoria como
CPI a su madre, quienes se ha descrito que ante una situacién
que ponga en riesgo la vida de su hijo, ellas tendran respuestas
de estrés (Barrera et al., 2004; Dalquist et al., 1996), en lo que
se refiere a una situacién de cancer, las madres suelen generar
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sintomatologia ansiosa, porque muchas de sus tareas de cui-
dado dependerd el bienestar de su hijo, por lo tanto las madres
se encuentran preocupadas por el bienestar de su hijo como
suele ser en el dia a dia, con o sin enfermedad y se suman las
tareas de cuidado, el cuidado emocional, la toma de decisiones
y las labores propias del hogar (Frankl et al., 2001; Brown et
al., 2003).

En lo que respecta a la poblacién de CPI Adultos, si
bien ellos estdn mas enfocados a tareas de cuidado de tipo ins-
trumental y emocional, en ocasiones el paciente oncoldgico
adulto ve mermada su autonomia, aun asi puede realizar al-
gunas tareas y en ocasiones interviene y decide respecto a su
tratamiento, a lo cual el CPI solo sigue instrucciones sin asu-
mir por completo esta responsabilidad. También es importan-
te considerar que tnicamente el 29% de los CPI de pacientes
adultos eran la pareja sentimental del paciente, por lo que el
rol social es cuidar de la pareja en situacién de enfermedad
(Manne et al., 2004; Ko et al., 2005), asi como el 26% se tra-
taba de los hijos de los pacientes lo cual va a acorde con el
rol social que los hijos juegan dentro de la familia mexicana,
son ellos quienes de cierta forma estan obligados a asumir el
cuidado de los padres y dentro de este cuidado también respe-
tar las decisiones que ellos puedan tomar ante la enfermedad.
En esta poblacién, a diferencia de los CPI de nifios, estos CPI
cuentan con mayor apoyo social, ya sea por parte de los demds
hijos, o por miembros de la familia extendida (tios, conyugue,
amistades, etc.), quienes acompafan en la tarea de cuidado
y pueden asumir el rol de cuidador secundario o proveer de
recursos financieros (Barra, 2004; Romito et al., 2013), lo que
disminuye la carga y el malestar emocional que puede generar
el cuidado del paciente. Por estas razones, se considera que
la sintomatologia ansiosa se comporta de forma diferente en
estas poblaciones de cuidadores.

Se ha reportado que los cuidadores que son general-
mente mds ansiosos antes de desempetiar su rol de cuidador
son mas propensos a experimentar mayores niveles de an-
siedad y a desarrollar sintomas de estrés agudo (Alfaro et al.,
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2008; Patifio-Fernandez et al., 2008). Los cuidadores que pre-
sentan ansiedad y depresién durante el desempeiio de su rol
de cuidador, pueden tener un factor de vulnerabilidad para el
desarrollo de un trastorno de estrés postraumatico (Morris et
al., 2012).

Ademais, la ansiedad que experimentan los CPI es per-
cibida por el paciente y puede desempefiar un papel impor-
tante en las respuestas de estos a los procedimientos médicos
(Fedele et al., 2013; Neu et al., 2014), los padres influyen en la
forma en que los nifios hacen frente al estrés, es decir, regulan
la exposicién de los nifios a eventos potencialmente estresan-
tes (Peek & Melnyk, 2014). Esto se ha observado en los traba-
jos de Bemis et al., (2015); Morris et al.,, (2012) y Rodriguez
etal., (2012) al encontrar que el nivel de estrés del padre y del
nifio con cancer se correlacionaron positivamente.

Referente alos CPI de adultos, hay evidencia en la que
se muestra que el tipo de afrontamiento que presente el CPI
tendra repercusiones sobre el afrontamiento del paciente ha-
cia la enfermedad (Gaugler et al., 2013), esto quiere decir que
si el CPI muestra algin tipo de malestar emocional, en este
caso ansiedad, es muy probable que el paciente también mues-
tre malestar emocional respecto a su estado de salud. Por ello
existen investigaciones en las que la intervencién psicolégica
se dirige a ambas poblaciones (Manne et al., 2004; Ko et al,,
2005) para procurar el bienestar emocional de ambos.

Uno de los aportes importantes del presente estudio,
fue hacer notar que a pesar de que las tareas de cuidado en
ambas poblaciones son similares, en cuanto a tratamientos,
procedimientos quirurgicos, etc., el comportamiento de la
sintomatologia ansiosa no es el mismo, porque esta no solo
depende de las tareas de cuidado, si no, que también depende
de variables como el parentesco y apoyo social, el cual dentro
de nuestra cultura juega un papel importante.
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Introduccién

Tener un hijo diagnosticado con cancer es uno de los
estresores mds graves que los padres pueden llegar a experi-
mentar en el proceso de cuidado de los hijos (Jurbergs, Long,
Ticona, & Phipps, 2009). Las responsabilidades impuestas
por el tratamiento, junto con la incertidumbre por el resul-
tado producen sentimientos de malestar psicolégico entre
los padres, afectando a sus relaciones sociales, familiares y
laborales (Celma, 2009). Tanto la enfermedad como su trata-
miento interfieren considerablemente en la dindmica familiar,
dado que afectan a todos sus miembros, alterando las rutinas
cotidianas, los roles y las responsabilidades familiares (Long
& Marsland, 2011).

Para entender cémo los padres de nifios con céncer
afrontan todo el proceso de la enfermedad, muchas investi-
gaciones han utilizado el concepto de ajuste psicolégico, que
puede definirse como las habilidades relacionadas con el fun-
cionamiento social, ocupacional y educativo, incluyendo la re-
solucién de problemas, la competencia percibida, las habilida-
des de afrontamiento, las habilidades sociales, la satisfaccién
con la vida y el retorno a las actividades cotidianas (Aldridge
& Roesch, 2007; Bragado, 2009).

Una tendencia mas reciente en la bibliografia cientifi-
ca es estudiar variables que pueden ser consideradas predicto-
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ras o relacionadas con el ajuste y la adaptacién de las familias.
Estas variables predictoras pueden dividirse en variables mo-
deradoras y mediadoras. Como afirma Holmbeck (1997), una
variable moderadora es la que afecta a la relacién entre dos
variables, de forma que el impacto del predictor en el criterio
varia de acuerdo con el valor del moderador. Por otro lado, los
mediadores especifican cémo ocurre un efecto dado, es decir,
la variable independiente influye en el mediador que, a su vez,
influye en el resultado.

Verificar los efectos de moderadores y mediadores en
el ajuste psicolégico de padres de nifios con cancer permite
identificar factores personales o contextuales que puedan
influenciar en la vulnerabilidad de esta poblacién a deter-
minados estresores y explicar la variabilidad existente entre
los distintos patrones de bienestar (Dowling, Hockenberry,
& Gregory, 2003; Fuemmeler, Brown, Williams, & Barredo,
2003; Klassen et al., 2007). Por lo tanto, el objetivo de este
estudio fue realizar una revisién sistemdtica de investigacio-
nes que tenian como objetivo verificar la influencia de varia-
bles predictoras en el ajuste psicolégico de padres de nifios con
cancer, de forma que haya un entendimiento inicial de varia-
bles que pueden influenciar de forma significativa en la adap-
tacién de esta poblacién.

Método

Materiales

Para alcanzar el objetivo propuesto, se investigaron
las siguientes palabras clave: adjustment, well-being, adapta-
tion, cancer, childhood cancer, pediatric cancer, parents, caregi-
vers, anxiety y depression y sus correlatos en portugués y es-
pafiol, combindndolos de diferentes formas. Estas palabras se
derivaron del Thesaurus a las siguientes bases de datos: Psy-
cINFO, Medline, Scielo y Lilacs. La buisqueda se restringié a
articulos publicados en revistas cientificas en los tltimos 20
afios (de 1996 a 2016), de modo que hubiera un cuerpo de
literatura coherente con el estado del arte del tema.
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Procedimiento

A partir de las palabras clave citadas anteriormente,
se seleccionaron los articulos que se relacionaban con el tema,
asi como investigaciones empiricas o revisiones de bibliogra-
fia sistemadticas y meta-analisis. En cuanto a los participantes
de los estudios investigados, se establecié como limite maxi-
mo la edad de 18 afios para los nifios, que podrian estar en
tratamiento activo para el cancer o haberlo finalizado (super-
vivientes de la enfermedad). Se excluyeron los articulos que
se referian al ajuste psicolégico de los pacientes, hermanos o
equipo de salud, estudios descriptivos o cualitativos y los que
exploraban aspectos no psicolégicos relacionados a la enfer-
medad.

Resultados y discusion

Se encontraron 40 articulos que relacionaban varia-
bles como posibles predictores de ajuste psicoldgico de padres
de nifios con cancer. De ellos, solamente cinco eran latinoame-
ricanos. Entre las revistas seleccionadas, aquellas con mayor
numero de publicaciones fueron el Journal of Pediatric Psycho-
logy, con ocho articulos y el Psycho-Oncology, con cuatro arti-
culos.

Respecto al numero de articulos por afio de publica-
cién, existe un aumento en el ntumero de publicaciones rela-
cionadas con este tema en los afios 2000, con picos en 2007
(cinco articulos), 2003, 2006 y 2007 (cuatro articulos cada
uno). Un resultado esperado, considerando que el interés de
los investigadores en este campo de estudio ha aumentado en
los ultimos afios. Entre los diferentes predictores encontrados
en la bibliografia cientifica, los localizados en los articulos se-
leccionados estan resumidos a continuacién.
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Moderadores

Edad del nifio

Las investigaciones son contradictorias en lo que se
refiere a la edad del nifio como factor moderador del ajuste
psicolégico de sus padres. Por un lado, Stam, Grootenhuis,
Brons, Caron y Last (2006) consideraron que padres y madres
de niflos mayores tendrian mas sentimientos de estrés y ma-
lestar emocional que padres y madres de nifios mas jévenes.
Por otro lado, Grootenhuis y Last (1997) evaluaron que las
madres de nifios méas jévenes (pero no los padres) presenta-
ban niveles méas altos de depresién que madres de nifios ma-
yores. En contrapartida, Eiser, Eiser y Stride (2005) y Stuber,
Christakis, Houskamp y Kazak (1996) no encontraron rela-
cién entre el ajuste psicolégico de los padres y la edad del nifio
en el momento del reclutamiento.

Nivel socioeconémico de la familia

Un nivel socioeconémico menor puede ser un factor
de riesgo para el ajuste psicolégico parental. En diversas revi-
siones de bibliografia se encontré que las familias con un nivel
socioeconémico més bajo sufrian mas estrés (Klassen et al.,
2011; Long & Marsland, 2011) y ansiedad (Manne et al., 2001)
que las familias de estratos econémicos superiores. Aunque se
tenga en cuenta el entorno en el que se llevaron a cabo estas in-
vestigaciones (paises desarrollados, donde el acceso a la salud
es gratuito y de calidad), el tratamiento para el cancer infantil
implica varios gastos econémicos significativos que sobrecar-
gan a las familias de niveles econémicos inferiores.

No obstante, en el estudio realizado por Landolt, Voll-
rath, Ribi, Gnehm y Sennhauser (2003), un nivel socioeconé-
mico mas elevado se relacioné con una mayor cantidad de sin-
tomas de trastorno de estrés postraumatico. Del Bianco Faria
y Cardoso (2010) también constataron tasas mas elevadas de
estrés en cuidadores con una mayor renta familiar, comparan-
dose con cuidadores con una renta familiar mdas baja. Segin
estos autores, un mayor ingreso familiar estaria relacionado
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con un mejor acceso a los sistemas de salud, un mayor acceso a
la informacién y, consecuentemente, a familias mas exigentes,
ocasionando una mayor dificultad de adaptacién a la situacién
y un peor ajuste psicoldgico de esta poblacién. Otros estudios
sugieren que no existe relacién directa entre renta familiar y
ajuste parental (Gerhardt et al., 2007; Kazak et al., 1997; Klas-
sen et al., 2007; Kohlsdorf & Costa Junior, 2012).

Nivel educativo de los padres

Se sabe que el nivel educativo estd altamente rela-
cionado con el nivel socioeconémico de las familias (OECD,
2011). Las investigaciones realizadas por Norberg, Lindblad
y Boman (2005) y Svavarsdottir (2005) con familias suecas
e islandesas también indicaron un menor ajuste parental en
padres con un menor nivel educativo. A pesar de esto y de
las consideraciones realizadas anteriormente sobre la renta
familiar, Espirito Santo, Gaiva, Espinosa, Barbosa y Belas-
co (2011), Manne et al,, (2001) y Kohlsdorf y Costa Janior
(2012) no encontraron relacién entre el nivel educativo y la
sobrecarga emocional de los padres y tampoco entre el nivel
educativo y los niveles de calidad de vida.

Estado civil de los padres

Respecto al estado civil de los padres, Iobst et al.,
(2009), Kazak et al., (2003), Rosenberg-Yunger et al., (2013) y
Sulkers et al., (2015) constataron que el hecho de ser madre/
padre soltero se encontraba asociado a un ajuste psicolégico
parental precario, probablemente debido a que las exigencias
del tratamiento sobrecargan a un tunico cuidador, sin darle op-
cién a compartir los gastos y responsabilidades derivados del
tratamiento con otra persona también responsable del cuida-
do del nifio. Sin embargo, Dolgin et al., (2007), Manne et al.,
(2001) y Klassen et al., (2007) no encontraron dicha relacién.

Tiempo en tratamiento del nirio

Con pocas evidencias contrarias, parece que la du-
racién del tratamiento es un moderador importante para el
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ajuste psicoldgico de los padres. Cuanto mds largo es el tiem-
po que el nifio estd siendo tratado, peor es el ajuste de sus
padres (Espirito Santo et al., 2011, Hoekstra-Weebers, Heu-
vel, Jaspers, Kamps, & Klip, 1998; Landolt et al., 2003). Algo
esperado en cierta manera, teniendo en cuenta las demandas
diarias y atencién médica, miedo a la muerte del hijo y proble-
mas econdmicos y familiares resultantes de hospitalizaciones
repetidas y del largo tratamiento al que un niflo con cancer
estd expuesto (Soanes, Hargrave, Smith, & Gibson, 2009).

A diferencia de los estudios anteriores, Maurice-Stam,
Oort, Last y Grootenhuis (2008) describieron que un tiempo
mayor de tratamiento estaba asociado a un nivel menor de es-
trés en las madres, que se habituaban a las demandas propias
del tratamiento y de la enfermedad, generando menos incerti-
dumbre y mayores posibilidades de accién, si son comparadas
a cuando iniciaron el tratamiento.

Tiempo transcurrido desde el diagnéstico

Varios estudios indican que el paso del tiempo tiene
un efecto beneficioso para los padres. Su ajuste psicolégico
tiende a aumentar con el paso del tiempo, principalmente
después de los 5 afos post-diagnéstico (Dolgin et al., 2007;
Kazak etal., 1997; Jurbergs et al., 2009; Ozono, Saeki, Manta-
ni, Ogata, & Okamura 2007; Magal- Vardi et al., 2004; Mauri-
ce-Stam et al., 2008; Mensorio, Kohlsdorf, & Costa Jr., 2009;
Tsai et al., 2013; Phipps et al., 2015; Stam et al., 2006; Wijn-
berg-Williams, Kamps, Klip, & Hoekstra-Weebers, 2006).

Sin embargo, Grootenhuis y Last (1997), Kazak et al.,
(2003), Sloper (2000) y Stuber et al., (2006) no confirmaron
este efecto sobre el ajuste psicolégico de los padres, que se
mantuvo inalterado a lo largo del tiempo. Es decir, padres que
ya presentaban altos niveles de estrés al inicio del tratamiento
los mantuvieron, y los padres que ya tenian niveles considera-
dos normales o bajos de estrés continuaron con esos mismos
niveles, independientemente de cuanto tiempo habia pasado
después del diagnéstico, sugiriendo, tal vez, que el ajuste psi-
colégico es una condicién relativamente estable y que podria

324



PSICoONCOLOGIA. Enfoques, Avances e Investigacién

modificarse s6lo si se emplean estrategias de intervencién es-
pecificas.

Mediadores

El optimismo

El optimismo, segun Grootenhuis y Last (1997),
Klassen et al., (2011) y Maurice-Stam et al., (2008), seria un
mediador poderoso, encontrado en nueve de cada diez de las
200 madres de nifios con cdncer entrevistadas por Han, Cho,
Kim y Kim (2009), y estrechamente relacionado al bienestar
parental. En la investigacién de Hullman, Fedele, Molzon,
Mayes y Mullins et al., (2014), se constat6 que la esperanza
y el optimismo estaban relacionados con mayores indices de
crecimiento post-traumético en padres de supervivientes de
cancer pediatrico.

Como ha sido sefialado por Valencia, Flores y Sinchez
(2006), las personas optimistas no se deprimen ficilmente, se
resisten a la indefensién y, por lo tanto, enferman con menor
frecuencia, presentando mds habilidades sociales que les per-
miten buscar una mayor cantidad de apoyo social, disminu-
yendo asi su estrés.

Clima familiar

Existen algunas evidencias de que la cohesién familiar
tiende a asociarse con un mejor ajuste psicolégico delos padres
de niflos en tratamiento para cancer (Long & Marsland, 2011;
Sloper, 2000) y de los supervivientes (Brown, Madan-Swain,
& Lambert, 2003; Maurice-Stam et al., 2008; Streisand, Ka-
zak, & Tercyak, 2003). Esta mayor cohesién estaria expresada
en unién familiar, apoyo y atencién a todos los miembros de
la familia, expresion abierta de sentimientos y tomas de deci-
sién conjuntas.

Estos resultados no son sorprendentes, debido a que
muchos padres mencionan que la experiencia del cidncer in-
fantil conlleva una mayor vinculacién emocional entre los
miembros de la familia (Beltrao, Vasconcelos, Pontes, & Albu-
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querque, 2007). No obstante, estas conclusiones no se confir-
maron en la revisién de la bibliografia efectuada por Klassen
et al., (2007), en la que no fue posible establecer una relacién
clara entre la cohesién familiar y el ajuste psicolégico de pa-
dres o cuidadores.

Apoyo social

Varias investigaciones destacan la importancia del so-
porte social como un predictor del estado de salud y la resilien-
cia (Barakat, Kazak, Gallagher, Meeske, & Stuber, 2000; Groo-
tenhuis & Last, 1997; Kazak et al., 1997; Klassen et al., 2007;
Kohlsdorf & Costa Juinior, 2012; Maurice-Stam et al., 2008). El
apoyo social recibido ayuda a los padres a afrontar los eventos
estresantes presentes en el tratamiento oncolégico, teniendo
un efecto positivo tanto en el momento del diagnéstico como
posteriormente, hasta un afio después (Barrera et al., 2004).

Diversos autores indican que el apoyo social es un
buen predictor del bienestar psicolégico tanto en el caso de
los padres de nifios que sufren la enfermedad (Bragado, Her-
nandez-Lloreda, Sanchez-Bernardos, & Urbano, 2008; Han et
al., 2009; Valencia et al, 2006) como en el de los padres de los
supervivientes (Brown et al., 2003; Rosenberg et al., 2013).
Dicho apoyo puede provenir de relaciones sociales constitui-
das antes del momento en que el nifio enferma (amigos, pa-
rientes, vecinos) o también de nuevas relaciones establecidas
en el marco sanitario, como suele suceder al convivir con otros
padres que estdn en una situacién semejante, lo que funciona-
ria como una red de proteccién emocional mutua (Beltrio et
al., 2007).

Por otro lado, las personas con menos lazos so-
ciales tienden a experimentar un impacto mayor de la
enfermedad y a presentar mds estrés y sintomas emo-
cionales que los que disponen de una red social mis ex-
tensa (Maurice-Stam et al., 2008). En el caso de cuida-
dores de nifios con cdncer, muchos acaban por tener una
vida social perjudicada tras las exigencias del tratamiento.
Sin embargo, Gerhardt et al., (2007), Kazak et al., (1997), Klas-
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senetal., (2011), Maurice-Stam et al., (2008) y Robinson, Ger-
hardt, Vannatta y Noll (2007) no encontraron efectos signifi-
cativos del apoyo social en el nivel de estrés informado por los
padres de nifios con cancer.

Conclusiones y consideraciones finales

Tal vez uno de los aspectos més claros presentes en la
bibliografia cientifica es la falta de consistencia en los resul-
tados relativos a los predictores de ajuste psicoldgico de los
padres de nifios con cancer. Inconsistencias metodolégicas
pueden haber afectado a los resultados y generado discrepan-
cias entre los hallazgos cientificos, tales como problemas de
medicién, de no adherencia de los participantes a la investiga-
ci6én, de no medicién de la significancia clinica o de la falta de
inclusién de medidas de proceso (Hastings & Beck, 2004), asi
como dificultades de reclutamiento de los participantes, que
influencian en el tamafio y en la homogeneidad de las mues-
tras.

Ademas, se constata una falta de atencién de las in-
vestigaciones al efecto bidireccional del ajuste psicoldgico, de
modo que tanto el ajuste de los padres como el de los nifios
deberia ser medido conjuntamente, ya que los problemas con-
ductuales de los nifios predecirian el estrés parental a lo largo
del tiempo, y el bienestar parental predecirian menos proble-
mas conductuales de sus hijos (Hastings & Beck, 2004). De
esta manera, Phipps, Long, Hudson y Rai (2005) y Robinson
et al., (2007) observaron que los sintomas de estrés postrau-
matico, ansiedad y depresién de los nifios estaban altamente
asociados con los sintomas presentados por sus padres. En la
misma linea, Fuemmeler et al., (2003) y Landolt et al., (2006)
sugieren que el desajuste parental puede ser mediador del des-
ajuste de los nifios. De esta forma, las investigaciones en ajus-
te psicolégico deberian comenzar a intentar encontrar formas
de medir este efecto bidireccional, asi como la fuerza que esta
relacién tiene en las medidas de ajuste de los participantes.

Otro problema es que las investigaciones psicolégi-
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cas contindan basindose en modelos fundamentados en los
déficits y en las psicopatologias (como el modelo de estrés
postraumatico, por ejemplo) en lugar de ser orientadas a las
fortalezas del sujeto y a la promocién de su salud mental. De
este modo, Kazak et al., (2007) proponen un modelo que sea
al mismo tiempo preventivo e interventivo, identificando a las
familias que estdn en mayor riesgo psicoldgico y ofreciéndoles
un plan de atencién psicolégica desde el momento inicial de
diagnostico.

Por lo tanto, a pesar de las inconsistencias encontra-
das entre los diferentes articulos revisados y los problemas
metodolégicos inherentes a las investigaciones aplicadas,
este estudio tedrico-empirico ofrece un panorama actualizado
de la investigacién en este campo, resaltando aspectos fun-
damentales del proceso de ajuste psicoldgico, aclarando que
éste no se debe solamente a variables internas del sujeto o a
variables intrinsecas al ambiente hospitalario, sino también a
otros factores que muchas veces pasan desapercibidos para el
psicélogo. Este profesional debe ser consciente de estos ele-
mentos, con el fin de programar intervenciones psicolégicas
destinadas especificamente a cambiar la funcién de estas va-
riables en el ajuste psicolégico de sus pacientes, ya que como
afirma Catania (1998/1999), la programacién de contingen-
cias adecuadas altera el comportamiento sin la necesidad de
intervenir en la conducta en si.

Por ultimo, hay que destacar el bajo ntumero de publi-
caciones latinoamericanas que se encuentran en las bases de
datos consultadas. Tal vez el criterio de excluir estudios cua-
litativos, presente en esta revisién, impidié que se incluyeran
mads estudios latinos. Se sabe la dificultad de realizar investi-
gaciones en el territorio latinoamericano, sea por la poca in-
version de las agencias financiadoras, por la baja cantidad de
investigadores doctores si se compara con la de los otros pai-
ses, por la formacién deficitaria en investigacién psicolégica
en las universidades, principalmente en investigaciones con
delineamiento cualitativo o incluso por la burocracia inheren-
te a las instituciones involucradas en las investigaciones y sus
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respectivas comisiones de ética. Es urgente que América La-
tina empiece a cambiar esta situacién, con politicas dirigidas
exclusivamente a la investigacién cientifica, para disminuir el
abismo existente entre estos paises y el escenario mundial.

Como sugerencia para futuras investigaciones, se
puede proponer, respecto a las muestras, el uso de muestreos
mayores y mas homogéneos, una mayor cantidad de estudios
multicéntricos para obtener muestras mas representativas, el
uso de multiples informantes y la inclusién de grupos control
mas parecidos a las caracteristicas de los participantes. En
cuanto a los instrumentos, se propone la validacién o cons-
truccién de instrumentos especificos para esta poblacién que
puedan medir el efecto de predictores y factores protectores y
el uso de observaciones conductuales combinadas a los instru-
mentos estandarizados. En relacién con el disefio, se sugiere
la replicacién de investigaciones ya realizadas y su aplicacién
en contextos clinicos, una mayor cantidad de estudios longi-
tudinales que puedan evaluar todo el proceso de ajuste, y la
evaluacién de aspectos culturales que puedan interferir en el
proceso de ajuste de esta poblacién.
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En este nuevo texto se han sumado experiencias, investigaciones
y avances en el drea del abordaje psicooncolégico. En sus paginas
encontrardn diversos capitulos que apuntan al tema del cancer y
su intervencién desde paises como Argentina, Colombia, Chile,
Esparia, México, Paraguay, Perti y Brasil.

Los editores ofrecen un texto de 15 capitulos con una abanico
importante de temas relacionados con el actuar psicooncolégico.
En estos podra encontrar diversas investigaciones, propuestas
tedrico-conceptuales, revisiones historicas, experiencias de in-
tervencion, como también énfasis en ciertos enfoques que —des-
dela psicologia— ofrecen una amplia variedad de formas de mirar
lo oncolégico. La terapia familiar, el psicoandlisis, lo cognitivo
conductual y la terapia cognitiva posracionalista son parte de las
miradas que desde la psicologia son consignadas en este libro
y que entregan su impronta particular a la forma de significar,
sentir y abordar el cancer.

La propuesta central que cobija este libro -y que ahora dejamos
a vuestra disposicién- se ubica en la triada persona, cancer y
psicologia, y ademas en relevar cuestiones tales como la calidad
de vida, los/as cuidadores/as, la resiliencia, la psiconeuro-inmu-
no-endrocrinologia y la intervencién psicolégica.
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